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RESUMEN,

E1 nifio con enfermedad terminal, es un nifo cuya oportunidad de vida
estd disminuida a corto plazo. La muerte de un nifio es una situacién
conflictiva y dolorosa, Las reacciones son muy diversas e intensas tanto

para el nifio enfermo como para la famitia,

A pesar de los esfuerzos de muchas familias en proteger al enfermo
para que no se entere de su prondstico, rmuchos investigadores estan de
acuerdo con qu‘e la ansiedad de la familia bien intencionada es percibida
por el nifo debido al cambio del clima emocional que le rodea. Como
consecuencia de esta reaccion de la familia, el nifio se siente solo para
enfrentarse_a Sus rﬁiedos y ansiedades, en momentos—en donde mas

necesita del carifio y comprensién de ella.

En 1970 se empezé a investigar a 10s nifos con enfermedad terminal

en forma sistematica y directa.

Sequn Spinetta (1974), la mayoria de los autores hasta fines de los
aios 60, estaban de acuerdo con que el nifio mayor con una enfermedad
terminal, especiaimente el adotescente, estaba consciente v ansioso sobre
su posible muerte. Sin embargo, habfa desacuerdo en cuanto a las

reacciones de 1os nifios entre las edades de 6 a 10 afios.

Actualmente, diferentes estudios han llegado a la conclusién que si
bien los nifios pequeRos con enfermedad terminal no estan conscientes a
un nivel conceptuel de su muerte, sf saben de que algo serio les estd

pasando.



...i]‘_

Otros investigadores, Kibler-Ross y Furth (1981) afirman que existe
~en los nifios el conocimiento, generalmente a un nivel intuitivo, de su

muerte, incluso de la época en l1a cual ésta acaecera.

Maltiples investigaciones han sugerido que una buena comunicacion
por parte de los padres, reduce los sentimientos de soledad, depresiony
confusién que experimenta el nifio y logra de esta manera el alivio de su

tensién emocional.
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Y una mujer quicn tenia un nifio sobre
su pecho dijo, Héblanos de los Hijos.

Y ¢l dijo:

Tus hijos no son tus hijos.

Ellos son hijos e hijas de Ia
Vida misma.

Ellos vienen a través de ti pero
ao de 4.

Y adn cuando estén contigo con todo,

o te pertenecen.

Tu puedes daries tu amor pero no
tus pensamientos,

Para eso elios tienen sus propios pensamientas.

Tu puedes atberguar sus cuerpos pero
o sus almas.

Porque éus almas residen en la casa del
magans, 12 cual ti no puedes visitar, ni abn en
tus suedios.

T0 puedes esforzarte de ser como ellos, pero
no intentes hacer que ellos se parezcan a ti.

Porque la vide no retreceds ni permanece
con 'e.l ayer.

TG eres el arco donde tus hijos como
flechas vivientcs son lanzados hacia adelante.

El arquero mira la marca sobre la vereda
del infinito, y El te pliega con Su poder para que
Sus flechas puedan ir veloz y lejos.

Permite gue tu plegamiento en la manc del
BEGuero sea para regoctjo;

Porque sunque El ama [a flecha que vuela,
El ama también el arco gue es firme.

-KAHLIL GIBRAHN,
The Prophiet



INTRODUCCIIN

Deade que el primer hombre aparecid en la tierrs, la muerte ha sido s constante
compafiera. Es una de las realidades de la vida misma. El nscer ¥ morie son dos
procesos de la vida que involucran gratides cambios v sjustes que genersimerie van

acompafiados del dedor,

El desennincimisnto de 1a muerte crea un misdo penetrante & toda ser humeno v

evoca emociones tan paderasas que necesitan ser ventiladss v calmadas.

For esta rezin, sfirms Gregory Fochlin (1957), muchos adultos se esfuerzsn en
mmﬁener en gecretn el significado de le musrte s los nifios, & menudo debidn & sus
propiss ansiedades v porque desean protegerios. |

Sioel explicar el significsdo de ls muarte a uvn niflo geners HUMEroSsEs
interrogantes v emociones, qué es o que susedes curmdo estoR adulios ¢ enfrentan
¢on un nifio que padece une enfermedad terminsl ¥ con la probabdilidsd de que
muetra? Y, lo més impﬂrtanté, sqQué es 1o que sietite el nifio cuando se enfrenta con

esta realidad?

La muerte de una persons constituye una crisis para la msyoris de nosotros,
Pera, cusnido nos enfrentsmos con e musrte de un nifio, es wna situscidon ain  més
copflictive v doloroza, especialmente en el-csso de uns muerte causada por una

enfermedad . Eslafinslizacion de una vida llena de esperanzas ¢ {lusiones.

Es una prueba dificil. Las rescciones son muy Jiversas e intensas tanto pars el

nifio enferme como pars la familia,
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El wasmiento de un nifio con enfermedad terminal demnands une sbsolutx
stencion de I famitia.  Estas demandse no sélo son fisicas sifo emocionales también,
Eﬂ necessrio que los padres enfreniten sus propios wmores v al mismo tiempo brinden
apnyo emocional al nifio enfermo ¥ 8 los demés miembroz de lar ramilis. Deben de

luchst por seguir viviendo 1o més hormsimetite posible dentro de sus posibilidades.

4 pesar de los esfuerzos de mu.c};las familiss en proteger al nino enferio para
que 0 se entere de su prendstico, muchos inves_iigss.dores estan Jde acuerdo con que Ia
ansiedad de 1s familis bien intencionads es per¢ibide por el nifio debide od cambin dal
clime emocional que le rodea. Commo cofisecusncla de ests reaccion de la familia | el
nifin sz siente sole para enfrentarse a sug miedos ¥ ansiedades, en momentos en dotide

mie hecesits del carifio v eomprension de ells

Recordemos que el nifio con enfermedsd terminsl, &5 un nifio BN Cofititun
crecimietito, desarrello v oque medura en los aspecios fisicos, cognoscitivos ¥
emocionsles. £ tiene derecho & un ambiente sano ¥ nutriente en &) cual prevalezcan

mesperanza v el optimismo, basados en Ia realidad Yeneal conocimisnia.

El presente ensayo fus producio del interés por conocer Iss consecusnicias que
surgen 8 raiz del disgnostico de una enfermedad terminal. Es por esta razin que esie
trabajo pretends brindsr mayor informacion sobre o psicoloyia de! nifio con
enfermedad termina, sus' 1emores v ansiedades, v sn percepcitn del mundo que o
rodes. Ademds, da a conocer laz rescciones que surgen en fa familia v en colegio
cuando se enfrentan con una enfermedad terminsl de un ser querido,

Do d2 fos objetives 68 motiver & los psictlogos, trabajadores socisdes, médiccs,
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ENfermeras, meestrns ¥ olres profesionales para unificsr esfusraos en el logta e un
fin comoln: ayudar ol nific con enfermedad terminal a continuar su vida lo més

complets v normalmente postble dentto de sufamilia, comunidad y colegin,

Fara propositos de este wrabajn, entendeions como enfermedsd terminal, squeila
enfermedad en la cusl  las Gportﬁnidades de vida del individuo estdn
significativamente dsminuidss a corio plazn. |

A pesar de que I presenie investigacion se refiers sl nifio con cAncer, se espera

que estos principios basicos sean splicados a oiras enfermedades terminales.

El trabajo estd dividido en las siguientes partes:

_I. " La enfermedad en el nifle” |, en la ousl se describen los factores psiquicos de ls
enfermedsd v la 1~ea.cci5r1 del nifin ante la hospitalizacion v s procedimientos
quirQirgicos.

11 "El cancer™, en la cual se describen a8 ¢lsses més comunes de cancer infaatil, los
procedimientos médicos wilizados v sus efectos secundsrios.

1. "El nifio con enfermedad terfoinal”, abarcs éi dezarrollo del conceplo de rauerte
en el nifio v la conciendia de la musrte en el nifio con enfermedad terminal

IV. "LaTamilia”. en esta parte se describe el impsato emocionst en 1s fa.milia v e el
paclente desde que ol disgnbeticn e dado, v lag rescciones del nific enfermo ante la
stmdsfera aiiliar.

V. "El gjunte del nifio en 18 vide ezcolar”, sbarca el regreso del nifio &l colezic, se
desceriben algunss eonsecusncias de la enfertmedad en la vida escolar.

V1. "Conclusiones”.

V1l "Recomendaciones”, se dati sugerencias & 1oz padres v profesionsles para que

logren satisfacer las necesidades emacionales de estos nifios.



I LA ENTERMEDAD EN EL HING

Engel (1960) opina que Is salud v 1a enfermedsd son fases de 1o vida, La salud es
la fase del ajuste exitoso v en nifios, represents crecimiente v desarrollo. La
enfermedad ez el fracaso del ser humano en mantener su equitibrio sdaptative; en
esta fase, e;:istﬁn perturbaciones en el crecimienite v desarrolio del organismo comao
ut todo 0 en uto de sus sistemas.

Este mismo sutor afirma que el ser humens e."sté compuésto_ de tres niveles
basicos de organizscibn, los nivelss  fisloldgicos,. psicocnidgicos v sociales.
Constituyen sistemas abiertos que se comunican en operaciones complejas de
retroalimentacién. Un estimulo estresante de natrslesa fisica, peicoldgica o sooial,
puede producir slteraciones en 1os otrog niveles, En la enfermedad del nifio se debe
reconoser que existen éstas maltiples fuersas etinlfgicas que estén involuoradas en

predisponer, contribuir, precipiiar ¥ perpetuar enalquicr enfermedad. -

A. Tl nifo v la enfermednd

Le primera necesidad gz todo niifio es un sentimiento de seguridad v confianza.
Lsie empiczd & desarrollarse en la infanicia temprana, cuatnds sprends & tr'é‘.nés de la
experieficia cantinua de la atencitn que se le- brinda: cusndo 1engsa hatibre se le datd
de comer, &t esier mojado ¥ con Irio se le pondré cdmodo v 8l sentirse infeliz v
descontento se le scarictard, arrullard vy sbstendt‘é ent brazos. En esa forme v
protezido por el amar, sprendc & ser uns persona que confia en su madre, en el

mundo citcundanie ¥ indamentalmeante e st mismo,

Esta sezuridad v confianzs estan sgnenszadss por muchos eventos durante 1
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nifiez, pero uno Jde los mAs significenivos ¥ qus wae moﬁif‘ic&ciunes a =1 esedo
corporal, a st nivel de coficiencis, a sus costumbres, & sug relaciones [smilizres v
sociades, es ls enfermedad. Aungue, sszin ] de Ajuriszuerea (1979), 1a endermedad
Torina pese e la vida del nifio, es sentids en forma partculsy, ¥ en Tatailia la vive de

una maners compiefs.

Afiade Hadl (i'_?Bft), el nifio durante sus primeros afics se enfrenta a situsciones
que 1o pusde manejar, v ealas experiencias traumaticss tales como la enfermedad,
sony oz cimientos para &l desarrotio de .mda utra sred de miedos v temores, Mas _tar-de,‘
cualﬁuier situacion en la vida que reduce sl nifio a un esiado de invalides, incitaréen

foring intnedista Ia sefial de ansiedad.

5. Chess (1974} opina que hay una intime relecién entre lss enfermedsades o
inpeditmentos fisicos v o tension psicoldzicn en la nifies, porque pusde afectar ef

desarrollo subsecusnite de la personalidad del nific,

Asitnignn, Anna Freud (1952}, enfatiza que las reacciones emocionales cangadas
par la enfermedad son mucho més serias en el piflo que en el adulto. Porque el nifio

esté comenzando oradualmente a diferenciar la"prique” del "soma”.

El tipe de resccidn del nifio frente s la enfermedad d.ependeré de muchos
factores: el ‘caré.ctér agnudo, oroficn, progresivo, o letal de la enfermedad, e duracidn
de ésta ¥ laactitud de los padres frente alamisma. Son importantes también, el tugar
de tratamiento, yases en la casa o en el hospital, 1a carga genérica del nifio, su edad,
grado de evolucion 8fe<:tivu—ccignitivo_. su estructura de cardotar v la naturaleza Jde su

experienidin pasada; inciuvendo experienciss anteriores ¢on la enfermedad,



Patra Chess (1974), 1odos 10§ factores anteriores conrivuven a su capacidad
adaptativa v determinan el grade Je adaptacidn alcanzado por el nifio fremre sl

estimuln nincivo,

For 1o tatito, segln el misto awtor, el efecto nocivo de 1a enfermedad sobre 3u

adaptacidn v en el equilibrio de la familia puede depender de:

a el nivel de ﬁesarmllo dat nino; -

b. ia capadidad adaptativa previs

¢. la naturalesa previa de la relacidn padre-hijo;

d. el equilitrio familiar existente;

&, la naturaleza de 1a enfermedad, incluyendo log drganns aleciados, el grado de
postracion v dolor, el tipo de tratamisnto v &l cuidado en cess;

f. 8] siznificedo de la enfermedad en el nifio v sn famitis en rels<idn s eventos sata-
riores |, laexperiencia previa con la enfermedsd £ efecto sobre"sus capacidades
sociales, académicss |, fisicas, asi comn de las relaciones v consecusnicias con 10g otros

hijos de 1a familis.

1. Sintomess de s enfermedad

La respussta fizica inmedista 3 ls enfermedsd varia de acusrdo sl Grgsno o

gistema afectado.

La enfermedad puede producir maleStar, disconfort, o dolor, sgotamiento,

postracidn, perturbaciones del suefio v del apetito e irritabilidad en 1ns nifios.



Ademés des los efectos risicns propios de laenfermedsd, existen otras efectos reactivos,

Segin Xaplan, Freedmean ¥ Saddock (19800, se puede abservar:

Regcciones regresivas. Foun meconismo de defenss caracterizado por el regresp
8 modos srteriores ¥ mag primitivoe ds responder. Temporalmente, el nifio retroosds
et1 las adquisiciones que hebia logrado amefz‘armeme, pueden variar desde volver a
succiotiarse el dedo, hasia la pérdids de control do esfimteres, trastornos de lenzuaie,
cotidustaagresiva V_negativa.. En nifics més grandes, la regresin pueds ocazionst 18
reaparicion Je patrones socisdes inmaduros, Incluyendo una gran dependencia de los
padreg, particularmente de ta madre: limitacidn en ia capacidsd de compartiy cofr gus
hermanos ¥ otrog; v dificulisdes en Ia -conﬂémra-ciffzn ¥ en & aprendizaje. Tal
regresitn es cansads por el efecto directo de la enfermedad en el egn del nifio |, o por
la sausfeccidn Jerivada de wolver s patranes amteriores, mes femilisres, en wa
esfustio por logrsr una retirads adaptative ¥ la resgrupacion de fuerzss que

defiendan 8l e2o de interrupcdones sdicionedes.

Reacciones depresives. Estas pusden surgir como efecto directo de s enfermedad
por larestricaion de actividades V0 por 1a separacion de sus padres. Los equivalenies
depresivos que se observan incluyen: trestornos del suehio v de la slimertscion,

catabios en la conducta motora cofmo hipoactivided o hipersctividad

Reacciones de confusitn det significado de la enfermedad. Estas rescciones
estan relacionsdas con el nivel de comprension del nifio sobre su enfermedod v sug
tendencias wagicss 0 snimisticas. Por 1o tanto | el hifio e edsd presscolar considers

que laincomadidad v el dotor de su enfermedad o socidente s debe s un Caslign, da



wratigresiones reales o imsginarias. Fl nifio de edad escolar tiene miedo de qQuE U
cuerpo ses mutilado debido s procedimiertos meédicos . Tales miedos o intensifican

cuanido el drgano efectado e 18 cabeza o [os drganos genitales, pudiendo, segn ). de

Ajurisguerra (1979), rescivar 1oz fantasmes de castracion.

Reacciones fisiglégices. Fi confliclo psicoldgicn en cuanto al significado de Ia
enfermedsd, sumentado por pautss regresivas, pueden hacer GPACECEr  rESPURITES
fisioldgicas de la ansiedad, tales coma: taquicardia, palpitaciones, hiperventilacidn,

diarres U otros siznos o tintomeas,

Eeacciones de cunvers:in:’:_n, Estaz perturbaciones afecton la musculatura de
inervacion estrisds voluntaria v et &parato somatosenseric, expecialmente en los
nifice de edad escolar v en los adolescentes, con sy componente simtolico def conrtictg
emocional. Debe de distinguirse de los destrdenes pricofisioldgicns que sfeclan el

sistems inervado involuntario v los Srgenos visceralessin signilicado simboticn.

Extax resceiones oourren més frecuentements duratite la convalescencia. Log
fintomes de una enfertnedsd fisics son inconscientemernte incorporados en 1o
sintomes de conversién, como une continuacién det dolor, vémitos, dulores de cabens v
debilidad general v istiga, La mevoria de estos sintomas son resuelios en pocns diag o
BNl pocas semanas, perc pusden persistir crontcamente en el nifio cuva capasidad
adaptativa es limitads 0 cuys femilia tiene dificultad en 1a fase convalesciente de ta

enfermedad.



Reacciones disocistivas. - Entre ellas pusden ocurrir atanesis, sonsmbulismo
estados de fuga, e, Estas rescciones pusden complicarse, o ser complicadas por el
delirin real que es mu*haﬂ' veses de natraless s1.1bclini\:a debido & log medicamenios,
wanmas de la cabezs, trastornog metsbolicos o como sintoma Jde una enfermedad

sistémica con altes fiebres o trastornns del metsbolizmo cerebiral.

Retrasos percepivales motores. Estoe retresos pusden persistit por muchass
Semenas 45 o meses sin dafio Eif\rirE'ﬂIE’ sl sistema nervioss ceniral, E nifio pusds
mostrar dificuliades de aprendizaje of volver aincorporarse s la escuels, por eso es
impottante identificarias ¥ prestarle la aywds pertinente. De 10 ser asi, ¢ corre el
riesgo de que se vuelven ordnicss v resulten mas terde ¢ofnn una resistencia hacia el

aprendizaje U otros trastering condusctuales.

Segin Prugh v Dxkard: (1953) el nifio sometido a ung situacdon traumdtica como
loes la enfermedad, pass por tres fages, €36 80t ¢ 18 Foawe bl fE080TE. PERICLGn

T PEST T o

Fere del fmpaeio: tene miedos resles scompafiados por uns resresidn mercada,
negacidn, v el neo de la fantesis primatia,

Freg @& rescctdn . exisie una dizminucion de la regresion v eparece el prﬁ-ceso del
duelo, por la pérdids del "ser”, scompafiade por la depresidn, trasiornos en la comids,
hosulidad v una conducta demandanie,

Faee de pesrirucion el nifio se adapta e intenta controtar la situacidn.

Denitro del equilibrio familisr, las rescciones especificss de los padres ante la

enfermedsd grave tendenias W&l&l‘iﬁ' con lag respusstas de 1os nifies,
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B. Desarrolla del concepto de enfermedad en el nifia:

Bibace v Walsh(1950), opinan que la percepcitn v el concepto que el nifio tiene
de 1a enfermedad, poseen un orden sistemético. El orden es el mismo que se

manifiesta en el Jesarrollo cognitivo del razonamaiento cansal |

Segiin Pisget v Werner |, loz nifios adquieren una logica que es cualitativamente
diferente  de los adultos, uns logics besada en diferentes principios, v con uns

secuancia de desarrolio.

Roger Bibece v Mary E. Walsh (1980) afirman que el concepto que los nifios
tienen de la enfermedad, su comprengion de la misma, de fus causas ¥ curacion es
consistente con las teorias de Piaget v Werner en relecidn con la ontogénesis o &l
desarrollo del razonamiento causel, La dimension causa! de este desarrallo es el grado
de diferenciscion entre el "vo" ¥ otrog objetos.  Esta veriacidn en grado de
diferenciacidn etitre el "yo© v otros objetos manifizsia las dif‘erenciaﬁ signiricarives

de la concepcion del nifio sobre la salud v (s enfermedad.

El estudio llevado a cabo en 1979 por estos investigadores, sobre el desarrollo del
concepto de enfermedad en los ninos, comprendio 72 nifies de edsder escolares entre
fag tres etapas principales del desarrollo coghitivo de Pisger. Este estudio permitio a
sus autores inferir tres clases de explicacidn en conssneancis con las etspas do

desarrollo prelogica, de operaciones conceretas v de operaciones formales,

~Los resuliados del eswdio sefialen que 1a clase de explicacion que el hifio le da a
la enfermedad, varia en funcién del grado del desarrolle cognitivo de 1os sujetos:
1. Lxplicacidn Prelégica:

e acuerda con Piaget, el pensamiento preldgicn se prasenta en nifiosde 2a6b
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afios. Es1& caracierizado por lainhsabilided del nifio de diferenciarse s i3 0 ¢O1 U
smbiente. Exisien dos clases de explicaciones preldgicas sobre s enfermedad, éstas
S0N: renomentsmey contsgts . El nifo ez influido por aslgunos aspectos de sus

experiencias perceptuales.

8. Fenomenfsmo s laexplicacién mésinmadura. Lacausade la enfermedad
88 U fendmeno externo concreto que eg espacialmente v/o temporalmetite remoto,
El nifio en esta etapa es incapaz de-explicar por qué éstos cavusan la enfermedad.
Ejemiplos:

Como lag personsa tienen catarro? "Del g0l Comw el sol te da cotarro? "Porque #i, ezo g
todo.”

Cowo laz personae tienen catarro? "De los drholez” Céno's laz personaz leg da sarampidn?
"De Diog" Cémw Dioz puede dsr & lag personas garampion? “Diog Io hace en el eielo.”

& Lomregio: Laexplicacidn més madura de la etapa preldgics. La causa de lg
enfermedasd esté locslizads en obietos o personss cercanas & nifio PEFYD qUe nio entren
ef1 contacio directo con ef. Lo conexidn enire la canss ¥ la enfermeadad €5 solamente
relacionads en trminos de simple proximidad o "magia”

Ejemploa:

Chino 12 pergonez tionen caterro? “De afvers.” Coms 1o pueden obtenst de afueva? “Porgie
ozi ea." “Viensn cuando slguien estd cerca de nnio.” Cémo? “Yo no sé- por magia pietso yo."

2. Explicaciones logicas-concretas:

El rezonamuiento logico-concreln estd presente en los nifios de 7 a 10 sfios
aproximadamente. En estaetapa, de scusrdo con Fisget, el mayor avance de desarrolio
es ia-écentuacién de la diferenciacion entre €1 "yo© de otras objetos. El nifio distingus
claramente entre 10 interno v 1o externo del ser. Esta distincion se lmanif‘iesta en 4os

tipos de explicaciones: voniaminacidne (o PEXREIRECION.
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& Copieminecion. Flhibo distingue entre la causa v el modo en que contrain ia
enfermedad . Considera que la csusa ez una persong, obijeto o sccitn externs a éf
debido a esto 1a cohtrae por contacto de dicha persoﬁ& objeto o accidn, o porque ef
nifio hizo a0 que 1o dafio ¥ le produjo la contaminacion.
Ejeraplos: _ _

Qué o2 un catarre? " Se dsen el tiempo de inviexno.” Como 13 persona te (fene? "“Uno eptd

afuera, #in sombrero y empiezs a estornudar. Su cabezs va a tener frio- el frio 1a va a tooar- ¥
entonees 2e va 3 pasay en todo el cuerpo.”

&. Ipterpatiracion. Lsenfermedsd es localizads denteo dal cuerpo ientras
que fa causa puede ser externa {generalmente Unsa persona v objelo) v se rejacions
con la enferfuedad por un  proceso de internalizacidn (tragar, inhslar, etc). s
evidente su confusidn scercade los Grganos internos ¥ 3us fundciones. 4 pessr de que
laenfermedad es localizada dentro del cuerpo, es descritaen Wrminos Vagos .
Efettplos: _

. Qus e2 catarro? ” Uno eatornwda bastants, habla divertido ¥ 13 sariz exfd tapada.” Coow las
perzonas {ienen catsrro?  “Forque en el invierss rezpiran tucho atre en la hariz y blogues ta
naris.” Cimo ezto prede producir catarro? "Forque s hacteria entrs cuando ge respira, Entonces

#e va g le parin.” Como #o mejors el catarro? “Respivando sire fregeco caliente, enfre en la nariz ¥
emptija el aive frio fuers.”

3. Explicaciones formales 1dgicas:

I'e acuzrdo con Pisget, en esta gtapa se encusntran los nifios de 11 sfios
aproxitadamente . En esta edad existe una gran canitidad de diferenciacion entre el
ser yotros objetns, |

Existe una gran diferenciscion entre el munds internao Y externo. En esta elaps

existen dos explicaciones: FYsioldgicasy peicorisinlozicas,

a. Fisfoldgica: Enestamaps s pesar de que la enfermedad pusde ser asccionads
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por eventos exlernocs, la fuenie v ta naturaleza de s enfermedad radica en estructures
tigiotdgicss internas vsus funciones. La enfermedad es usustmente descritg, como el
ne-funcionamiento o 8t mal runcionamients de un organo interno .
Ejempios:

Qué e catarro? Ez cuandn uno estd mslo por dentro. La3 fozaz nasalez eatén llenae de mong,

Algunas veces log pulmones tambidn ¥ uno tiene catarre.” Como las peraonaz 1o tienen? De viruz,
supangs. )

& Pricofisietocice. I la explicacion més madura de la enfermedad . Es
deserita en términos de procesos fisioldzicos internios: el nifie tambidn pefcibe ULl
causa adicional de la enfermedsd, una causa psicoldgica. El nifio estd conscierite de
que los pensamientos ¥ sentimientos de utis persong pueden afectar 1as funciones del
cuerpa. | 7
Ejemplos:

Qué ez un staque cardisco? “Ez cuando el corsmin para de frabajar. Algunaz veges eztd

Istietido muy fendo o muy rapide.” Cdmo laz personsa 1o tienen? “Puede vendir de loe tiervics. La
pergona o0 prescupa muchs. La tensidn puede sfectar ol porszdn,

Los aunres, Bit.s-ace ¥ Walsh considersn qua ls lmportancis de su estudio
descans&len la utilidad que tiene pars el watamiento del pequefio paciente puesto que
el cli_nico puede entonces:

& Explicarie ls enfermedad en ®rminos que pueda comprender v darle el apoyo
necesario. |
b. Desarroliar écnicss v estrategiss educatives adecua&as.

<. Rezponder al grado de control que €l nifio sieite sobre su enfermedad.

Indican los autores que la literatura sobre poicnterapis. repetidamente ha
sefilado que los aspectos cognitivos v emocionales (las creenciss, como también log

séntimienitos) de una persona ser tomados en consideracion por el profesional.
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C. Resceion del nifio anite 1a hospitalizacion v

10z procedimientos quirirgicos

Anna Freud opina que el nifio es incapsz de distinguir entre los sentimientos det
sufrimiento cauvsado por 1a enferipedad misma, v el sulrimiento impuesto sobre é]
proveniente del ambiente exterior que busca su curs. Se tiefie que someter & esias

experiendcias sin comprender v se siente desprotezido.

1. Hospitslizacion

La hospitslizacion es una experiencis trenmética. para el nifio, sus misdos ¥
fantasias son importantes, no sélo por ellss mismss, sino por la forms en que afectan
su enfermedsd v el curso de la mizma. Fars el nifio con uns enfermedad terminat

como el cancer, la hospitalizacion es més angustiante,

Ademds de las ensiones emocionsles, evisten para el nifio {os problemss
especificos relacionados con el diagndstico de una enfermedad pmencial.meme morial
¥ ut periodo de tratemiento v hospitalizacién indeterminado. Ademés de los efectos
trauméticos de 1a stestesia, cirugia, quimioterapia v radioterspia debe sfrontar las
secuslss de némséav pérdida de peso, pérdida del pelo ¥ EN CiErios 8508 ia

desfiguracion corparal.

81 el nifio ingresa en forma necesaria al hospitel. es importadite considerar que

esto afectaseveramente tanto &l nifio como asu familia,

Durante la hospitalizacidn se pueden observar reacciones de gritos, Hanw,
negacion a la separacion de sus padres, especialmente de la madre, resistencia sl

watamiento y a omer la medicing, actitudes de cagtigo, de rechazo v regresidn,



wasiornos det suefio, de slimentacidn, pérdida de conirol de esrinleres y esiados

depresivos o wastornos de la conducta,

Para Ajurisguerra (1979), Kaplan, Ereedmaﬁ v Saddock (1980). l=s reacciones
dependeﬁ -dei zrado de informacitn que se le ha dado al nitio, su edad, su peréonaiidad,
la relacitn padre-hijo, la reaccion de los padres a la hospitalizacidon v la actitud del
personal hoapitalario. Estos sutores han encontrado que la ansiedad del nifio pequeno
(de 1 a 4 afios) se centraen miedo de se;psr&cidn de gu madre, 1a cusd interpreta como
desercitn. El nifio pass por tres fases sl sentirse abandonado: pfotestav degesperacidn
v despego. El nifio de 4 8 7 afios e encuentra en la etaps en la cusl se ‘etmrgullece de
les habitidades v desirezas slcsnzadss, a3l la hospitalizecion e2 uns emenses o la
independencis lograda v sus témoreg se centran en ;aieda al dafio corporal v ala
mutitasion. En ambos grupos se observe la tendéﬂcia. a interpretor la enfarmedad v -
los procesos terapeuticos como osetigo, provocsnido la conisecueinle snsiedsd y
pattrones regresivos,

Loz nifios de ocho afios en adelante, temen la pérdida de control corporsl v
sietiten miedos de inadecuscidn genital. Demuseiran leves regresiones v anciedades,
pspeciaimetite en cuanto & funcionsmiento de clertos organos. Estas reacciones 25180

relacionadas o imagenias corporales incompletas.
& LWIERTS HobpTRAENEG

ftro aspecto de la hospitalizacion, es el cuidudo hospitslerio y cdmo €ste afedcta
al nifio. Refiriéndose & este punto , Anna Freud (1952) efirme quz el culdado en el
hospitsl , hace que se reduzcan las habilidades del nifio previamente adquiridas,

- . . ‘., g
tales como el bsharse. vestirse, slimentarse, ete. Estas habilidades szon altametite

significativas parael dessrrotlo del ego. Al reducir estas habilidades, debido &l cui-



dado hospitalario { o por la misme debilidad det custrpo), e prodmé una pérdida
equivalente en el control del ego, un retmbeso hacia los niveles més pesivos v
lempranag del desarrollo infantil. Alzunes nifics, quienes han construidos defensas
fuertes en contra de es10s apoyos peSiVOS , S Oponen & &sta regresion si e:»:trenie de
que se vuelven dificiles ¢ intratsbles. Otros retroceden sin mucha oposicitnn v ¢apn
et un estedo de invalidez. Efr estas condiciones, 103 logros prevismente adquiridos se

pierden freEcueniEmeEntE.

b, KESIPSCCLBnes;

Et nifio confinedo s = cama ez incapsz de liberar emociones reprimidss con 1a
sctividad [isica. El nifio normsdmente activo deja escapar su energis dedicindose ai

juego. No pusde desshogsrse st su actividad esté restringids (Baclwin, 1976).

Seolit Anha Freﬁd (1952), 183 restricciones de comids impuestss en los nifios son
de menor importancia. Normalmente, una enfermedsd oguda, disminuye el apetito det
nifio; es solamente 8 1o nifios ¢on Tuertes fijsciones orales, que 1a comida v ia
privacidn de ells tiene un gfén significado. Estos nifins reaccionan a 1a situacion con

fantasias de ser maltratados, desemados ¥ rechazados.

Melanie Klein (1952) sfirms qua pare  algunos hifios tomar foedicinas
represenia wns mavor dificultad. Log  nihof aceptan tomer la medicing, pero
inconiscietitemente tienen idess reprimidas de ser atacados por 1a madre & (ravés del

simbolo de Is medicing o de ser envenensdos.

Es interesante recordar que la carasteristics punitiva de estas medidas restric-
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tives he sido siempre del conccimiento de los padres v explotsds por elios.  Por
ejemplo, mandar al niflo ala csfng, & que se contine a sus habitacinnes, o privario de
fu platw preferido hisn sido witizados como castigos. Entonces, el hifio puede cresr

que slgo malo hizo pars estar de esa manera {Anna Ereud 1952).

2. Procedimientos nirireicns:

Backwinn {1974), sfirma que lss opersciones quirireicas pueden producipe
1rast0rﬁos emocionales. El nifio, & menudo con algﬁn ardid, es Hevado sl hospital,
donde se ve rodesdo de extrafior con bata blance. Su reaccidn s de terror v
cotifuridn. Se musstra recentido por habérsele mentido v desconfia de sus padres,
que lo han engefisdo v shoralo shendonan, T quiréfsno v le anestesis intensifican

at!

[0

neslecis pueds evocsr miedo de perder
el constrol de si mistao. Ei nifio més grande pusds tener fantasiss acercs de qué es lo

que le pueden hacer a sug drganos del cuerpo bejo el efecta de 1a snestesia,

~ Seglin este mismo awtor, es de comtin conocimierto que cualquier intervension
quirGrgica puede ser un punto focad de &ctivacidn, resctivacidn o rasionalizacion de
laidea de ser atgoado. abatido v /0 castrado. Laexperiencia que significs para el nific,
no depende de la clase o laseriedad de la operacidn que ha sido hechs, sino de 1a clase

¥ profundidsd de las fantasias surgidss,

Muchos nifios olvidan rédpido su dessgradable estancia eq el haspital v no sufren
secuelas emocionales, pero uns considersble proporeién musstran slteraciones en ig
conducts, caracterizadss principalmente por temares, negativisme vy shitegonismos

familisres.
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Lag reacciones postoperstoriss még frecuentes observedas por Levy (Ié’?D}
fueron terfores noclurnos, temares, dependencia vy negauivismo, La mavyor parme de
los nifios con errores nocurnos fusron del grupo de mencr edad (menas dé 13
meses). Ih este grugo log terrores nocturnos fuercn de largs durscion, v se

extendieron por meses o afics.

Las rescciones de negstivisto o;;urriéron princ_ipalmeme et nifios de ¢inco
sfics 0 mAs v consistieron en desobediencia, mal genio, rabietas, dessfic v conducta
destructiva,  Las reacciones de dependencia, como sferrarse s la madre, no apariarse
de su lado, ingistencia en conocer ddnde vaellay cuéridc: TEEressra, son tan Somunes
despugs de una operacidn que se considersn normslez. Pero, cossionslmente, las
manifesiaciones pusden sor exsgeradss hasta un grado snormad. Sintofss regresivos,
es decir, conducta caracteristica de un periodo de edad snterior, ocurrieron poco |

despuris de unaexperiencisa operatoris.

-

Loz temores més frecuentes en €l grupo de Levy se r‘el&dogarsn ¢t Ia
abscuridad, 1os medicos v las ém‘ermeras, v los hombres xtrafios, Levy atribuye el
miedd que muchos nifios experimentsn & la obscuridsd |, af temor de cogss
desconocides que pueden susader, v 8l temor de set seﬁar&dos de 1s madre. Esto Ultimo
se relacions directammente con el grado de dependencia de la madre v, cuando es
intenso, puede produsir insomnin. El nifio que ha sido operado puede encontrar
insoportable la obsouridad, porque "lo potien auno adormir v luezo le suceden "onzas
malas" "

En ocasiones, cuando la situacidn familisr es dificil y severa Ia discipling, el
niho puede 1ener laiden de que su separacidn del hoger va &ser permanente v que 1&
operazitn es uns formea de ¢ostign. Eh estas clrcunsiancias, estd muy emerosa, Los
NiNos excesivemente protegidos son més afeciedos g2 owos por la separacidn de los

padres.



"Tedas baz cozas tienen su Hempo, y todo b
que hay debajo del eeld pasa en el términe
prescrita. Hay ternpo de nacer y tiernps de
mort; thempe de plamtar g tiernpo  de
arrancat 1o que se plantd.  Tiernpo de dar
ruette 4 tiempo de dar vids;  tempo de
derribar y ternpo de edificar. Tiempo de
Notar y tiempe de reir; Uermpo de luto y
Hernpo de gala.. "

Folesiaries(d -7}



1I. EL CANCER

Cuando se habla éobre uns etifermedad terininal, la fiayoria de lae persones
piensan inmedistaments en el cncer. Pero cuando se habla dz un ¢ancer nfantil,
exfzien concepdiones errdness que <rean nés temores ¥ fantasias, Es por 1o tanto
necesatio - lener una mavof informecion sobre el cancer en el nifio, los
procedimizntos medicos wilizados pars combatirlo v &l profndsiico | con eI-objew de
Iener uns mejr comprension de las circunsisicias especiales por las que estd

rodeado ef nifio ¥ las consecuenciss de la enfermedad e §U Vida. .

El céncer es una enfermedad qa_ze. Se caracteriza por el corecimiento y
propugacion incontrolable de célules ashormeles. Hormaimente, las célulaz  que
formaty 10dses las partes del cuerpo se repreducen & si mismes en forméa _ordena-ﬂa. En
ocariones, cleras célulss crecen ancrmalments ¥ formesn uns masa de efide conocida

cofnn W0, 63105 pueden ser beniynos o maliznos (céncer).

Los mmores ﬁenignos puzden inlerterir en 158 funcienes normales del cuerpa ,
requieren intervencitn quirdrgica, ho invaden log 1e§idos que los rodean v pocas
veces amenszan la vida del pacietnte. Sin embaro, los céhoeres inveden ¥ destruyen
los wejidos normales.  For un process congcido cbmo metastesis, las célulss se
deprenden de un umor maligno y se propagan por medio de Ia ssngre v Jdel siztems
lintético & otras partes del cuerpo donde formen puevoes tumores. Alzunas veces, el

CANCer CriEce Y se propaga répidamente: otras veces, el proceso pusde Jurar afios.



Ef cancer en el nifio eg diferente sl ¢Sncer en el adulto. Tiende & crecer més
rapidamente porque los tejidos dei cuerpo estan creciendo en forme répida v el
cancer erece con ellos, Bl céncer més comin en los nifios es ef cdncer de la sangye,

Ios haesos, el ceretro, el sistemea nervioso v los rifiones.

1. Leucemia

Lewsemia sienifica "sang:ra blaniea” . Es un cénicer de los tejidos en fog cusles s
forma la sangre.

La meduls d2ea que es &) susve ¥ esponfoso centro def huesn, produce’ clabulos
rojos, gldtuaios blancos v plaquetss.

Los glébulos rojos llevan oxigeno & lsg céluias.‘ del cusrpo & través de (a8
cireulacion, los glébulos blancos combaten las infecciones: v lag plaquetas', COniralss
la coagulacicdn de fasengre v previenen hemortsagias.

B bazo ¥ los ndduloz linféticos producen un tipo de gldbulos tlaticos Hamado
linfocito. Los linfocitos producen snticusrpos, que sctian contra Ia infeccidn v
contribuyen el sistema de inmunizacidn del propic cusrpo.

Todos 1og tejidns én los que s& forma la sangre descargan diariamente millones de
cads tipo de celula dentro del siztema circulsdorio. Cushdo ls leucemia suaca, millones
Je g:_lc’-bulc:s blancos, snormales e timaduros son descargedos dentro del sistetus
cireniatorio,

Debido & que estas células son inmedurss, no pueden desempefiar su fun;cic’rn
bésica de combatir lss infecciones. En la Ieu-ce.mi‘a avonsade, la muldplicacidn
inconirolable de <élulss snormeles da por resultado el desplazamiento de la
pt‘odhc-:ién dé aidbulos blancos normales para combatir las infeceiones, de plagquatas

para controlar ks hemorragias v de gldbuios rojos para prevenir la anemia,



Existen verios tipos de leucemis, dependiendo del gldbulo btlanco que estd
multiplicandose. ?xlrededor del 90 par ¢iento de fog casos son motivados por doz dpos
de leucocitos:  leucemia linfochtica (también Hamada Hnfobléstical, v leucemisa
granulocitica (también Hamads mielositica) |

Ambos tipos, el linfatico v el granulocitico tenen una forma sguds o da
crecimiento rapido ¥ uha forma crdnica o de crecimiento lent. Los dos 1pos de
céfulas producen cuatro tipos principeles de leucemis en log seres humanos:
linfocitica eguda, linfocitica crénics, granulocitica aguda ¥ granulocitica erdnics,

A medidy que progresa la enfermedad, los pscientes son més susceplitles a
infecciones bacterianss, de viruz v de otros tipas: también son susceptibler a la
snemis{debido a la falta de gldbulos rojos) v a heworrsgiss (debida a la fala de

plagquztaz). Estas son les causas fués comunies de musrie enire 65108 pacientes,

& FECIOrES I8 FIESEn 642 15 S0CEm IS

Ls mayoria de ¢ssos de lewcemis humana son desconocidas. La exposicidn
excesive a la radiscidn v & clertas sustanciss quimicas 1ales comn el benceno ha sido
vincuiad':a gl desarrolio de la leucemia. Ciertos virus son conocidos ¢omo causanties de
lencemis en animales, pere ne se ha probade que seaizual en seres humeanos. Existe
algunaevidendiade uns suscepribilfdad heredable, Se sabe que existe vnes incidencia,
més el1a que lo normal de leucemia entre nifios con sindrome de Dowh (mengsoiiémm};
oiras &_mormsdi-:iad&s hereditarias pusden estar también vinculadas |

La edad es un facter importante hasta el puinw de que los diferentes upos de

leucemia generaimenie stacen a diferentes erupos de edades,



La ipucemia ataca 8 138 nifios que cuaiquier otra forme de céncer ¥ E8 [a camss
principal de muere enwe Ios 3 ¥ 15 sfios de edad. El tipo de leucemia més comGn
entre tos nifios es la linfocitica axuds, También adquieren la leucemia grannlocitcs

aouda, pero ¢on meos frecushais,

b, SiQRos ¥ Siniomas

Enia Iep-:emia, N0 hay signos wempranos definidos.
Leucemia Acuda:

La leucemis enn los nifos genefalmente aparece de forma repenting, <ot
sintomas similares a los de un catarra V progress répidanieme. Los ndduios linfaricos,
el bezn yel higado se agrandan. Debido aque las células de leucemis cirenian por el
cuerpo en lasangre v el sistema linférico, el paciente puede decarrollsr una variedad
de males eeneralizados.

Lns‘signbs lempranns pusden incluir: Tatgs, palidez, pérdida de apetito, pérdids
dz pesn, infecciones repeudos, sudores nocturnos, dolor én log huesos v
értica,ua-:iones, ticbre, rscilidad de formarse cerdenales o moretes en ls piel
sangramientos nasales y otres hemorregias. También puede haber infismacidn del
higado, ef beso v oz nddulos linféticos, v snemia.

Log sintomas de la leucemia svenzada incluyen: fatize exiremas, hemorragiss

masivas, golor, fiebre alta, hinchszdn de as eniciss v varios desdrdenss de Ia pied.

Leucemia crénica:
La leucemia crinica llega lentamente v sin sefisles de avizo, Muchos cesos se
descubren en log andlisis de sangre rutinerics, pero lss sehales Y 108 Sintomes

significaiivos pusden no apaz‘lec&r por varios afios. Luando se deserrollan (as sefiales



v los sintomes, €210z se asemeian & los de las formas agdas de laenfermedad: Iatics,
lendencia a los cardenales o moretes en 1a piel v asangrar fAcilmente, v aumento & la
suzceptibilidad de contraer infecciones. A menudo, el médico puade sentir ef bazo o

algunos nodutos linfaticos inflamados.

¢, BARERSSTIce FE {8 feucemis

La leucemis se diagnostica mediante el examen microscipico de las célulss de la
sengre ¥ de la médula dses. Se’obtienen musstrse de sangre en ls forma usual,
extrayendo una pequefia canltidad de sangre de una vensa en el brazo o £ dedo. La
muestra de medula dzea (biopsia) se obtiene mediants 13 1é<:nica.de aspiracidn, en ia
cual g2 insertauns sgujs, cof la piel anestesiads, v 1a muestrs de tejido se exirae por
succitn. Parahacer la biopsia de 1a méduts dees, reneralmente se elize el esternon o
el hueso de 1a parte superior de 1= caders. EI pacients solo experimentars una ligera
gensacion de presidn sl insertar la sgujs: v unos pocos segundas de dolor sl extraer ls

méduta, 1o cual te serd sdvertido por ef médico.

Estas mussiras de cébuias se examinen para ver 81 hey nGmeros excesivos de
eidbulos blancos enormales, caracieristicns de tpos especificos de lencemin,

Los muestras de sangre revelan ef nimero de glébulos blancos, gldtules rojos v
plagquetas en lassngre, v wambién si fa célular de leucemia han entrado en el sistema

cireulatorio,

G Tr&ismienic
La quinmioerapia es el méwdo acual més efectivo para watar 18 leucemis. Se

combing con 18 radicterapia v la cirugisen condiciones especializedas.
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YuimioierapLa:

Un;a variedad de drogas snti-céncer, usadss individusimenie o en COMEINacitn
Je dos o mes -:lfo:-:as, Iogran remismnes en ufl s porcentsie de pacienles on
lencemia. La remisidn es ia desaaricidn compieta o parcial de ise sefisdes ¥ alnwomas
Je una enfermedad, o ei periodo -:lurtu’n.e.el swal nna enlermedsd es14 bajo control

Las drogas eseectaies usadas en la quimicterapia producen s dsfio a iss céinias
CANCE DA un & las ceiuiss normaies. pere el médico metitiene un deiicado bolatice
enitre Ia dosis ¥ la frecuends, suministrando suricienie Quifnjtierapia para matar ias
sélilas de  feucefmia, sin  destruir  demestadas  céiviss  sanas. Las dmgaﬁ
QUILIOTErapeuticas trabaian de varios formes, PErs UsualGente ineriieret <on s
H¥Ision v el crecimiento de las céinlas. Los célule: de raptdo crecimienio, normades v
CALCEIDIAS, 200 188 VIineraiies 8 las drogag quitnicterapémicas.

| Log programes de quimicierspia e reaiizan en ai hospital hasta que si pacients
£818 &1 remisidn, después el weolamiento uede sor a:a‘minmr&ij por el medico de
Iasfntiia &l pacienis no restdetite del hospital,

Exigien <ierios ereios secutidarios ql.lé se pueden presenisr: fEuseas v vomins,
diarrea, perdida Jei cabelln, anemiza, reduccitn 9= la habilidad de coagnMar la sansre,
suscepubilidad a infecoiones v nicerasiones bucales,

La wierancia & jas drogas 63 difersnie en cada individun ¥ cuando se detiefie &
ratamiesitg, desape;recarx los efecwos secundarios: el pelo vuslve & crecer, oor

BiERfo. o 1o snemia pusde corresipse.

Radiorerapia:
La radicierapts puzds usatse en sdicidn 8 jae drosss qQuiminterapemicas para ei
WSMIen1 ¢ pacientes  con leucemia, B3 un wralamiento oon ravos X aliainetie

energeticns. El princtedo basico de la radicterapia e bombardear lag celutas de chn-



Cef con ravos que dafian o io destruven, v producen sdlo un dafio minimo s fos 1efidos
normsies circundanies,

La ra.dimeraﬁi& alounas YRoes fE USs para tratar le lewcemia sguda despuds del
u*aéamiemo de drogas. El proposito es ayndar & matar {as ¢élulss de leucemia en el
CEreDIo, Va que este Organo nn e slcangado por la mavoria de les drogas srIticAnIcer.
L& radiaciGn tambieén pusde ser emitida a dreas especifices 1ales como los néduios
linféricos, el bazo ¥y Ia espina_ dorsal.  Algutios pacienites se beneficien <on &
irradiacion wial del cusrpo. |

kescciones de la piel, n&usess, vomites , dolores de ¢abess, diarrea v sensacidn de
cansancio pusden ser eigcios secundarios de la radiacidn. EI descatiso v Is busna

nuirician ayudan a que et Cuerpo se recupere mas répidamente,

tirugia:

La ¢irugia tene una witidad limitada en el control de i leucemia, S puede
eliminar el bazo en alzunes casos pero solo oo une parte del warsmisn sl La
biopeia, 0 exwaccidn quirtirgics de muesiras de efidod pars eyamen microscopico, se
resliza solo con m‘oﬁ-rjsitos de disgnostico.  (camionslmente, e puede realizar la

cirugia por cofaplicaciones no usvales.

&, TEr&pis G Sorisnimienio:

A medida que progresa fa enfermedad, el paciente el mas suien a infecsiones,
atemis v hemorrsgiss debido a 1a interiereticia coﬁ ia produccion de elementos de
sangte normal. Les drogss que Se usan para rarar i leusemis, desaroriinadameite
interiieren én la divisidn v, debido a su poder deswructivo, pusden produscir oiros
eiecios secundaring indeseables.

Los tratemientos de sostenimiento estdn disponibies para avudar a combatit estag



condiciones v han sido viwles en af mafitenimiento de pacientes, hasia que log
beneficios de ls quimioterspis ¥/0 la radiscidn han podido hacer efecio.  Las
wransfusiones de plaquetss de sengre son efectivas en prevenir o detener la
hemorrazia.  Los antibilticos se usan para prevenir la infeccidn, asi como fss
estrictas medidas de higiene. Les transiuciones da granulocitos - gldbulos blancos que

combaten la infeccidn- también son beneficiosas,

I Frogapases:
Log diferentes tipos de leusemia viehen diferemes indices de supervivencia, e
dice que el 20% de wdos los pactentes de leucemia sobrevivira por cinco efios o még,
Los indices de supervivencia por cinco ofios son més altos en pacientes con
leucemia crénica -en un 72 por ciento, en comparacion con el 5 por cientn para
aquellor con levcemis axuds, K?irzualﬁwmé 1edes o casos cronicos Se presenian en

adulios, mientras que a la leucemia lniocitics szxuda se le airi buye la mayoria de fos

CAS0S 64 nifios |

£ LUCRIs Jursnis (& remisice

Los pacienies en remigidn pueden mantenerse en fus hogares bajo 1erapia Jde
drogas.  Estos pacienles egtardss en un programa continwe con ef aspec%alima de
leusemia o cetro médico, de maners que su condicidn pueda ser exsminada

PEQUISIIMENIE PEra PrOEYerse Conirs Ia recurrencia o reaparicion de o lewcemis |

La mavoria de los pacientes en remisidn levan un programea de vida regulsr y
continiian sus trabajos, ssistencia a la escusla ¥ acividades recreativas, cotuc lo
habitn hecho atteriormente.  En sleunos casos, se atonseian CIErtEs precauciones

<omo £l descanso extra, pero €10 dzpende de las necesidades individuales.




Z. Sarcoma osteogénico

Es un cancer de los huesos que se dessrrolla con mayor Irecyeticia en gf
sf1tebrazo 0 en la parte ifverior de ls pierna. Ei sercoma OStECHENICo tmmdménte
ocurre entre las edades de 10 v 25 efios, v &5 més comn .en hombres que en mujeres.
-beneralmente, no hay dolor &l principio, pere ¢on el vempo se obeerva hinchazdn ¥
dificultad en wsar el brezo 0 la pierna. El traemiento usualmente involucra la

ampmascidn del mirmbro efectado seguido por £ ratamiento de la quimioterapis,

3. Céamceres en el sistema nervioso

Son ¢onoscidos como nevroblastomes. El 25% de los nifios arfectados muesiren
sintomas iniciales durante el primer sfio de \;ida, v el 5% antes de loz 5 sfios. e
presentsn en cier.tas fibras nerviosss del <usrpo v ﬁueden aparecer en clalguier
huzay- aungue ususlmetite aparecen en el shdomen.

Los sthitomas incluven doior de eslimszo, diartes persistente, cansancio. La
primera sefial puede ser la inflameacion del abdomen. Ef tratsmientg d elecoidn s

una combinacion de cirvsia v drovas.

4. Temores del ¢cerebro

Lomo grugo, los wmores del cerabro s s sepunds ¢lase de céhicer mes comn ey
nificz. Puedef: ofurtir en cualquier edad, incluyendo lainfancia temprona, petoes
mas comi en frifiog de Salu aflos. Al principio de su curso es probable Jue causen
vision borrosa o visidn doble, mareos, dificuitad af caminar ¥ héusess inexplic&bles.
Algunos de estor wimores se pusden cursr si se dtsgnostican s uempo. El tratamiento

es la ciruzia v/o la radiacidn.

5. Linfomas

Envuelven los nddulos linfaticos eeparcidos por el cusrpo. Eswos nodulos acuian



como Iiltras prowesiendo el custpo contra la propagecion de lsz infecciones. Los
linfomweas ho son féciles de detectar, causan inflamacién en los nddulos linfdticos del
cuello, axile € ingle, una sensacidn peneral de cansancio ¥ alguness veces liebre,
dolores estomacales, dificultad al respirar 0 wagar. El wretamienio es usualimente, uns
combinacidn de cirusis, rediacidn v droges: eswo mantiene ls enfermedad bajo controd

efectivo por muches afios.

6. Tumores en Ios pjos o reﬁnabl_&stama

Generalmente se presentat en niflos menores de cuatra aflos de edad. El primer
stntoma pueda se}" cerrar 1oz oiog para poder ver mefor, Mas tarde, un britlo o rulzor
perlino se puede hmar en la pupdla. 5t este céncer se detecta empratio 88 posible sy
curs, Il watamiento frecusnte es la ¢iruzia, sunque también se wiliza la radiacion

en combinacion ¢on lag drocas,

‘. Cancer del rifién o temor de ¥ilms

Es un cancer que se gricing en les células del rifidn. Se presenta BI‘I nifi0z v en
adolescentes. Aproximsdsmente un 5% de og céz:c:s involucta 1oz dos rifiones. Lus
sinomas que se presedlan son: ssnere en la oring, debilidad. fiebre, pérdida del
apetito o dolor abdominel . Se detecta ceneralmenie por una hinchezén o un
abultamients o prowberancia en el abdomen del nifin.  El wetamiento es la cirugda
combinads con la tadiacion. En casos escopidos, la quimicterspin también ha

resuliado efeciiva.



111, EL HIRO CON ENFERMEDAD TEEM IHAL

"Lz rauerte de un nifto pequefio es punzante porque habla callsdarmente sobre las profesas sin
cumphr 4 de lag esperanzas totalmente destruidas. Pars defendernos, hemas evitado inconscientsrente
al mifo con enferrmedad terminal y I herros da JddCl enfrentarse tomplﬁtarnnntn solo con sus miedos y
ansavdadex, Justo en el ommento en donde =1 confort .3 cercania y elamor son lo mds impartante para
aL"

— EUGEMIA H. W AECHTER

A. Bl concepto de musrte en log nifios

Ajurisguerra (1979}, Ksplan, Freedmsn v Ssddock E 1980}, Spinetta ¥
Dessy-Spinetta (19600 consideran que, en los nifios, ef concepto de inuerte estd
relecionsdo ¢on ia eded v difisre con la habilidad intelectusd, v el nivel de
maduracitn v desarrollo, |
1. En infantes™

Es sceptado generalmente que duratite los primeros dos sfios de vida del nifio,

éste no cofaprende 1& musrte como tal, pero le teme intensements & la separacidn de
135 petrsonas que lo protegen v que le proporcionat seguridad.

Robert Kastenbaurﬁ {1969), afirma que el desarrallo intelectusd toms luzar desde
log primercs meses de vida. Ef nifio ﬁequefio reconnce las cosas que estan alrededor de
él v definitivemente tienie ung mente propia. Sin embargo, #stg mente todavis no
tiene un  pensamiento resl . Completsmente ocupsdo de st mismo con su mundo
inmediato, €l infante no comprende sbstracciones remotss cofao el fumfﬁ v s -
muzrte. Dursnte los dos primeros afios, sfirmsn Arnoeld Gesell v Frances g |, 1o existe

entendimiento sobre (2 muerte.

* los doz primeroz afiog
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El {nfsnte aparentemente No uene conciencia de la muerie, pero exisfe la
posibibilidad de que ciertes experiencias y conductas del nifio pequefio ifnplican una
relscidn con el esiado de "no ser”. Este acercamiento es dificii de evaluse POrquE no
existe Ut acceso direcu:u 8 Is mente del nifio en exa etapa. Pero seetin Adsh Maurer
(1966), los infestes experimentsn Una “pre-idea” de muerte. Ellasugiere que el nifio
pequafio, debido & sus experiencias con los periodos de susfio v de vigilia, tene
apreciaciones bésicas sobre o diferencis entre Ser y ng scr; Meaurer enfstiza que la
alternacion rimica de los estados mentales def bebé | contribuyen a  1a maduracién

del concepio de muetie.

Meurer interpreta que ef interés del nifio pequefio por 10§ juszos de eparicitn v
desaparicidn son pequefiss experiencies con el "no ser” o la muerte. Poco a poco el
nifio se va dirigiendo hacia laz concepeiones de separacidn v finalmaente hacia la
concepeionde muerte,

Segin  Robert Kestenbaum (1965), 1ss experienciss v los intentos del nifio en
someterse & elgunss situsciones  de  separacidn pusden  influir en sus ideas
subsiguientes sobre 1 muerte, la Ultima separacidn; pero tambiéni eontribuye al

modelsmiento de la estructure bésica de su personatidad

Z. Los afios de infancia:
Kestenbaum (1969} opina que durenie esta lemprana etspa del desarrollo de
pensamiento, el nifio de tres afios mira e la muerte coino unasepsracién. La angustia

d2 separacion, especialinente dz fa meadre, incitard penssmientos de muerte,

Los nifios pequeilos reconocen & la muerte como  algo "especial” a pesar de que
ne son cspaces de comprefider precizamente o que hace que ses tan especial. Un

experimentn eiaborado por Alexander y Adlerstein {(1959) comprobaron que los hifios
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de cuatrs aflos mostraron més reacciones emocionajes ante iss palabras relacionadas
cofi la muerte que otras clases de palabras. Las reacciones emocionsles fueron
medidas por las respuestss galvénicss de lo piel (GSR) v por la longitud de retraso
entre ls pelabra v larespussta dsda. Aunque se piensa que el nifio de cuatro afios no
es capez de formular une definicidn exscta del concepto de muerie, en  este
experimento respondid al estimulo de la muerie de una maners "especial ”.

Segiin Kastenbaut, el nifio empieza & tener uns orientacion dé la realidad. En
esta e1apa, el nifio cree que lo muette es accidental | sometida & cierias cofrdiciones, v
que pueden o 1o acurrir. Esto se'da ef1 el caso del nifio que piensa que no ve morir,
pOrque no esté grande o porque no esté muy enfermo. Considers que 8 muerte es
aleo que sucede & otras personas. El concepto es vagaq, sé sgocia con el dormir, con [a
ausencia de sensibilidad v movilidad. No piensa efi la muerie ¢omo aig-_to peErmanente y

no cree en ba posibilidad de que &1 pusds morir.

Becwin y Bskwin (1972) v Spinetta v Dessy-Spinetta (1980) dicen que desde lag &
afios en adelante, el nifio parecs estar empezando a colprender 1a musrte como un
final, como slgo inevitable v universal.  En ests etaps, el nifio cofnienza & pensar

que sus pudres van & morir algln dia, ¥ que la misms sverte pusde correr él.

Segln Piaget (1974), el nifio alrededor de fos 11 & 12 sfios (etapa de cperaciones
fornales) estd equipado con 1sg herramie_nias fiecesarise para comprender [a vida via
muetie de uns manera loxica. El hecho de Ia universsiidad ki permanencia de la
finslidsd de ia muerte 1o comprende el nifio entre fos 10 v 11 sfios. Acepts 1a muerte
COING Bl fenémenb natural, asi como el hecho de que todos los hombres mueren ¥ que
8l lambign morird, pero su propia muerte es algo que nO acercerd en un TUTULO

Cercans,
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El miedo pronunciads a la muerte ha sido calificado por los clinicos de “ansiedad
de ios ocho sfios”, porque smie produsirse con bastafie frecuencia s esta edad. Ei
octavn sfio es ung especie de ” lines divisoria® {me separa diferentes periodos de s
nifiez. Se conisidera también como una lines divisoria "entre ef nifio £Z0CENTico con
sus tendencias mézices animisias, realisias, asociadas con un mode de penssmiento
precanssi, preldgico, vel nifio operacional, que ve el mundo ‘ic}gica ¥ racionalments.”
La conciencia tende & volverse crecientemente severa en los nifios slrededor de los

ocho, nueve o il afios de edad (Iu-iussen, Conger v Kepan, [979).

E. J. Anthony résume el desarrollo el concepto de musrte en nifios:

“h una edad ternprana, 1a muerte ze representa principalmente 3 la manera animista, cegin 13
cusl oz muertos ven, ouen 4 sinten. Despuss se concibe coma Una Separacish o mds bien corno un
abandona, 4 radz tarde aln, 1a musrte queds personificada serno una figura aterradora que se Neva a una
persens amada, Antes de la edad de siete anos, Y muerte 25 veversible. Haciz 1os ocho afos de edad, 13
muerte, para rouchos mifos, oo convieris on irreversible y, por consiguiente, Yoz dosens de ruerts,
tante conscientes e mesnscwntes, eobran un fueve tinte ermoconal, tn el rmornento de crizig | et nno ze
poreata de ura fuende de fropotencia ants Yo inevitable de la muerte | & To cuzl aserapafia un sentirients de
que nadie pueds ayudar, puesto que fodo ¢l munde 50 encuentra en el mizrno predicaments. (k. o),
Anthong ; '[‘.:JE»?).

La hebilidad de conceptualizer la muerte, descrita anteriormente ce refiere sl
desarrolle normal de dicha habilidad, en la mayoris de los nifios. Sin embergo, secln
Spinetta (1979), este proceso parece acelerarse cuando el nifio se enfrenta a la muerie

.

aunaedad temprans,

B. El concepto de muerte

en el nifio con enfermedad terminal

Segin J. R. Morrissey (1964) en nuestra sociedad, 1a nesacion se ha emnpleado
pora distorsionar la muerte ¢omoe un hecho sichificativo. En efins  recietites ha

habide wna tendencia a investivar més zobre este camps, Muchos investigedores




heoti Ilegado 8 ia conclusion de que sunque no se ie informe &l nifio sobre su
disgndstico o prondstico, éf tiehe sUs propios temores Concernientes a suU natiraleza ¥

puede ener sozpecha de que slgo extrafio vierrible e esté passndo.

1. Clagses de temores que vene el nifio :

I k. Morrisey {1964}, en un estudio sobre nifios con leucemia, encontrd wes
clases e emores prevaiemes: ieinor &fa separacion. tefoor 3 la mutiiacidn v temear a
s muetrte. Laevohicion de estos témores enaba relacionada con 1a waduracion del ego-

En cuanwr & sUs capacidades copniitives £ inweeraiivas,

- (OO & I8 SEOELECIGH fespu&st& ansiosa relacionads con {8 resccion del nifio de

ser removido de 2u st biente familisy, por ejietaplo, Familia, smizos, vesinng,

- lemor & 15 mulilscisn respussty ansioza relecionada con o procedimientos

médicos tles como tranfusion de sangre, sspirsciones de la médula del hueso, ete.

-legror & {8 musrg respuestss aprehensives relacionedas con la prencupacién del

nifio sobre su existencia, suidentidad v como &l Ia percibe.

Joseph Natterson (1960). en un estudio sobre nifios con céneer, engonird que el
temor = fa separacion era 1z forma més elemental de miedo: ocurria en la etapa
temprana de la vida v estsba obviamente relecicnada con las necesidades de
dependencia . Bl temor & la separecion requiere un desarrolio minifoe del ego v una

capacidad cognoscitiva minima, E2 uns funcion del proceso primario de adaptacion.

Ent ese m0i2mo estudio se encontrd que el tefor & ls separacion era mss SEVEro en
log nifies de 0-5 afios, dobido a la ausencia de la madre en el hospital. Cuando ells.

partia, estos nifios Uoraban.



Otre manifestscion del nifio enfermo separado fue una conducia resresiva: el
nifio volvia & mojarse v ensucisrse, dejaba de hablar, ete. Los habiws como chuparse
el dedo v mecerse ersn practicados en exceso. K estado de dnimo prevaleciente ers 18
depresion y¥ snsiedad. Les dos respuestss principales abservadas en el nifio ¢uando se
reunis con su madre eran: 1) unafrisidsd emocional, 0z} unasstitad posesiva por su
madre.  Se observo ambién que esta resccidn ante la seperscidn meijoraba con el

uempo.

Esté mizmo sutor, enfatize que el tomor o ls mutilacidn o castracion ocupa ung
posicién trensitoria temporslmente en relacion con el temor a la separscién y af
temor s ls muetrte, Se observd en su estudio, que esta angustia se présentaba cuando
el nifio era sometido & procedimientos médicos trauméticos. Las rescciones snie fos

procedimientos ersn mas intenzas entrs los 5 v 10 afios.

Spinens et al., en refacion con el temor 8 (8 mutilecidn, encentraron que fos
nifios leuctmicos estaban significativamente més preocupsdos por 188 amenszas a la
integridad v &l funcionsmiento de su cuerpo, en comparacion con nifios del zrupo

control.

En cusmto @l temor & la muerte, Jozeph Hetterson {1960) |, dermoatrd que este
temor g8 mas intenso en los nifios grandes . por v:su*ias razones: - en los nifios
grandes el mieds & la muerte toms un precedente def: inifivo sobre sz otrse snsiedadesz.
2- el temoy & la muerte es la expresion de una capacidad intesrativa altamente
desarrollads v un sentido de reslidad. 3.- el te_mm‘ 8l muerte en loz nifios NEVOres 88
penietrante v persisiente, en cambio en el nifie pequefio es vago. Las reacdiones ante

lamuerte son s intensas en el niflo de 10 sfios o més.

A pesar 42 que 83103 BUWIOres eXpresaron que el temor 8 la muerte puede estar




presenie en unaloria eticubieria en (o2 nifiog pequefios, ellos concluyen que solo los
niflos mavores revelan ansiedsd o aprehension relacionada sne lgs smenszes de

muee.

Z. (onciencia sobre su muerie.

Eri 1970, e empiezs & investigsr en forms gistematica v directs, .bmcando la
respucsta que surge en los nifios que padecen una enfermedsd terminal; qué sabe el
nifio aceres de suenfermedad v qua co'nocimiexlto tiene de su pozible fuuerte.

Secdmn ] Spinetta {1974), 1a mavoria de Ins sutores hasta fines de fos afice &0,
ertebant de acuerdo con que el nifo mavor cofn uns enfermedad terminsd,
especialinente ¢l adolescente, -estaba conscietite v oansiosn sobre su posible musrie
Pata el nifio menor de cinco shos, Iarmsiedad tomaba _la. forma del temor s s
separacitn, soledad ¥ miede el abandono. Sin embargn, habla desacuerdo en cuanto &
lss rescciones de log nifios entre las edades de & = 10 sfins.  Se presentabsn doz

posiciones:

a. El nifie con enfermedsd terminal menor de 10 afice carece de la habilidad
intelectual pare Yormular £ conceptn Je muerte v por 1o watw, 8 1of adulios no ss

refieren o la seriedsd de taenfermedsd, el nifio no experiments ansiedad.

b. Loz nifios con enfermedsd terminal del grupo de 6-10 efios, o bien no estén
conscietites & un nivel conceptual da su muerta | s1 ssben de qua algo serio les estd

pasando,

En 1971, Weechier evo a cabo un estudio con nifics de 6 2 10 afios pars medir en



Iorma objedva vy conwolada, las respusstas del nifio a is enfermedad fstal., Los
resultados sefislaron la pozibilidad de que el nifio no #6lo estd consciente de su

proxime musrie, sino que puede expresario con palabras que se relacions con ella:

El andlisis de los resultados de este estudio de 64 nifios entre las edades 6 v 10,

afios, demostraron que:

- A pesar de que sdlo dos nifios de 16 sabian sus prondsticns, la anisiedsd ceneralizada

ers extremadaments slta en todos los casos.

- Los nitios con prondsticos reservados contsban mes histories refacionadae con
amenazss g 1s integridad ded Quarpo que el érupn coritrol, indicando que estaban
més preccupados por la musrte. Esta autors sugirid ;'.{1,1& la negacidn o ersun
mecanismo de defensa efective pats bloquesy 1a conciencia v para minimizare el

miedo v la ansiedad en situaciones extremas.

- Los nifioz que se encontraban amenszados por 1a muerte referian historiss donde

1oz 1emas Je soledad, separacion v muerte eran mucho més frecusntes,

= Algunogs comentsrios en lag historias no sélo ndicsron el desamparo qus es10s
nifios sentian | sino también reflejaron que ef ambiente no ofrecis apoyo y en

algunses poosiones erg abieramente host! v punitive con ellos,

El halleego més significative para Waeschter, fus la disonancia entre el grado de
conciencia del nifio sobre su prondstco, como se pusde inferir de sus historiss
proyectivss, v la percepcidn del padre sobre [& conciencia del nifio. Como se

menciond anteriormente, solamente Z nifios de 16 habisn discutide con sus padres
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sobre sus preccupaciones acerca de la muerte con sus padres, sin embargo ia
proporeion de las historias relacionadas con la mustte era dzun 63 %. Generalmente,
los niftos dsban ales personajes de sus  histories, sus propios diagnosticos ¥ sintomas;
representaban la mnuerte en sus dibunjos; ¥ ocssionalmente expresaban la conciencia
de sus prondslicas & personas sienes & en familis. Esta disonsncia mgiere que el
conocifniento de ls endfermedad s transmitido al nifio por el cambio de afecta an is
aumndsiers fomitiar | v por su perceptividad de mras indicaciones no verbales. Cusndo

el nifio observa esta evasitn, se aisla.

Spinetta, Rigler v Karon, en 1973, Devaron a cabo uh estudio para cofprobat las
conclusiones del estudic de Waechter, scerca del alto nivel de 811:ciédad en log nifios
con pronGstico fetel.  Sus conclusiones fueron simileres a lss de Weschter.
Encontraron vna dir‘ereficia significativa en el nixfél de ansiedad en E5108 niflos, al
cun pararios éon niflos que padecian otto tipe de enfermedades: & pesar de log
esfuerzos qua hacian sug fomilias ¥ el personal hospitalsrio pars ﬁwa no 88 enterars,

éste conocia ia gravedad de su enfermedad.

En el exadio de John E. Spinetts et, g, se demostrd que el nifio de 6 & 10 sfios
muestre. prencupscion por lss amenazss asu integrided v funcidn corporal . Eston
wismos atores seﬁlfdan que oz -niﬁos reslmente caben de a enfermedad v sus
posibles consecusncias sl acercarse la muerte, aunque no son  capaces de habler

sobre su conciencis en Wrminos sdultos,

J. R. Morrissey (1964) tzanbién cree que el tomar conciencia de 1a muerte como

conceptn bivldzicn, pusde extenderse hecia niflos més pequefios, particularetite en




circutistenciss en dotide la vida peligra. 3ugiere la posibilidad que exista el temor & la
mUErte en edades wmpranss (eprovimadamente 3 1/Z afiog). Los nihos & menudo
experimerntan emociones sin haber verbalizads o concepmislizados los sentmientas
involucrados, Estos expressn su temor por 1edio de Ié simbolizacion.  Uilizan el
dibuijo, [a pintara, el juego v los simbolos pars manegjar suansiedad.

Este mismo autor  observe numerosos dibuwjos de estos nifios . En ello: notd
Irecuentemente que 10§ nifios wilizaban stmbolos de muerte pintados conn colores
LECUros, especiajmerite de neg{ro ¥ care, |

IR Motrissey concluys que fos nifios ma:ieian el temor & la musrie en
diferentes maneras: (&) los nifios més pequefics la EX[rEsan simbolicamente v
fisjologicaments; {b) los nifior mavores muestran conductss de acting-out v {¢) las

nifias verden s estar deprimidss,

Segin Spinetta ¥ Madoney (1975), 1a conciencia de a seriedad de Iz enfermedad
persiste no 5010 en log nifios hospitalizados, sinc también en aquellas que ne fo esi.&l.
Su estudic enconird los mismos resultedes quz en los nifios hospitalizados, o ses que
los nifioz leucémicos en remisidn, estdn conscientes de que = enfermedad ez muy
seria. Mo s8io expressron Un meyor grado de snsiedsd veneral | sino detaostyagan
también un recheeo & s consultes médicss v entuvieron ansiosos conforme se

hicieron mas frecusntas,

Los investigadores Kibler-Ross v Furth (1981) encuentrael en su sxperisncia
con niflos de proncstico potenciatmente mortsl que exisie en elios el conocimienta,

generalmenre & un nivel intuitivo, de su musrie, incluso de Is época en 1a cusl éaty

ACDESErS.



Lada ver gue estudio a los seres
bhumanos enrrentande fa muoerie,
alds aprendo sobre los misterios

de ¢ vida .’

~Elisabeth Kubler-Ross



IV. LAFAMILIA

Kaplan{1973) afirme que & pesar de que ef paciente  experiments el siress ¥
Iacha por sjustarse, la familis e el sistema social en donde media el strecs de sug
miembyrog. Lalamifia intenta proveer sz condiciones ﬁarﬁ tacilitar [os esfueraos def
paciente por ajustatrse. El ajuste individual v la mediacidn de Is fsmifia son
fendmenos separados que estdn intimamente relacionados v se presentan de uns

mahers simmilténes, .

Este mismo investigedor dice que. cuando I fsmilia se satisface en mediar las
funcicnes efec_tiv&meme, gumenta la fuerza del  individuo para ajusts&se 8 dicha
situscion, Pero cusndo fracess en mediar e siress efectivamente, cres un ubstéeulo
adicions] pars sm‘miembz‘ms, debilita 1o funcidn medi&{dora, v pusde llegar a peligrar
suexistencis.  Esimportsnte proteger als fomilia v darle el 8pOY0 ¥ Olr0s recurses
hecesarios para sobrevivir a Iz condiciones Jel stress. Las familias con un sélo padre
u hogares Jonde hay desacuerdo pars enfrentar la enfermedad terminad, se ha

encontrado que son familiss altamente vulnersbies {Kapian, 1967).

- Existe uns cadens de reacciones dentro de & unidad Tamilisr desde el momento
en que se da el diagndstico de uns enfermedad terminsl en el nifio. Todss estas
regeciones e encushiran entrelszadss; no se pusde tomar ninguna Jde ellag

sisladatnente.

Ademas, como sefiala Spinetta (1981). ef nifio con enfermedad terminal depende
del apoyo emocional de las personas significativas en su vida, especisimenite de sus

padres ¥ herteanos.
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Ezte mizmio antot, reconoce que el gjuste familiar e la enferiedad erminal

varia de acuerdo & los ciguientes enunciados

i. 5ilaunidad familisr reconcce Iz necesidades emocionales del pacients:

|5\

. 5i la unidad familiar reconoce las necesidades de log hermatios.

. 5 is unidad familior recotioce 1as tiecesidades de e madre.

o

4. 3i 1sunidad fatailisr reconoce (85 necesidades del padre.

. 5 Ia unided familiar reconoce las necesidades médicas del pacienie.

wn

6. 51 1s uhidad femilisr reconoce las necestdades diarias de 108 miembros de fa familia

A, Elimpasio emocional en el gacienie

v familis dezde que el diasndstico ee dadn;

1. El impacto sohre log padres;
Secun Kaplan {1973}, después que el disgndetico de enfermedad terminal e dado,

1a fanilia tene que efeciuat Una Serie Je 1aress |

1- Debe reconocer v aceptar la pérdida de ls buens sslud de su hijo debido 5 uns

enfermedad perseverante v crdnica.

2~ Debe sceplar el watsmiento doloroso v prolongedo & cual el hifio debe ser

sometido, ¢onl Iaesperanza de que exista una dizminucidn emporsl de laenrermedad.

3-Debe  estar consciente cabre ta posibilidad de la muerte del nifio.
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4~ Debe tener conciencis de que is edsd v la experiencia def nifio son fastores

influyentes en ia comprension de la enfermedad ¥ sus consecusncias,

David Keplan efirma.Jue estas realizaciones cognitiver irvwnlucran experienciag

emuccionales dolorosas,

Segln Spinetta (1973), el ajuste individual efectivo implica llevar a cabo estas
tareas lo mas rapido posible, Ff fraceso de tomar una decisionn  de sjuste rapido
constituye una decision de omigicn. El ajnste nio exitoso en la erlfermedad‘terminal
se pone en evidencia por ls negacidn persistente de ta seriedad de la misma, falsas
Esperanias de  cura gin tratamiento, e imtentes de mantener la actitad: “cotno de

costumbre” |

En el estudio de Binger et al, se observd rescciones en los padres
inmedistamerte después de que se habla dictaminade el disgndstico. Estas iban dezde

una pérdida de contral hasta una tranquitidad externs ¥ una resignacion.

Segin 2l estudio de este mismo evtor, muchos padres describisron este momento
colnG 1a fase més dura que Tuvieron que enfrentar s través del cursn de la enfermedad,
Desde el disgnostico indcial, el curso de ts enfermedsd v consecuentements ls muerie;
los padres experimentm‘mAsinmmas ¥ sentimientos de malestar fisico, deprasidn,
inthabilided para Muncionar, colers, hostilidad v sentimientos de culpa (la resccién
anticipatoria del proceso del duelo). Ademss de menifestar todos los agpectos Je
reac%:ione;s snticipatorias del duslo se presentaron también reacciones del duslo
subsiguientes, tales ¢omo intelectualizacion. irritabilidad depresion, someatizecidn,
negacion v oenajenscicn.  Esto graduslmetits desa.?afr:cia hasta llegar a una

aceptacidn v la resolucidn de sstisfacer todas 1as frecesidades especisles del nifio.
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Joseph Natterson, el al (1950) han observado que ef padre(sexo masculino)
encuenirs muchses manerss pors evitar £s1e cﬁmpromiso doloroso eot su Tamilia Esta
clage de conducta es un mecanismo de sdaplacion y generslmente indica la necesidad
del padre de un spovo adicional. A pesar de que olras personss pueden percibir ests
conducta como falta de interés o de preocupscion, es une manera para €l de evitar €l
dolor . Tal evasidn, sin embareg, dejo o la madre a menudo desprolegida de apovo, El
pedre que manifiests esta conducia debe de ser ayudado g expresar sus sentimientos

dolorosos v ver el efecto que en su femilia produce,

Giro punto que mencionan Joseph Netterson et al.{ 1960,) ez que el temor 8 ia
muerte e el nibo, represents para ls medre” wne smenszs simbélics de muerte,

Consecuentemenie SUrgen reacciones anie esla amensss,

Estos mismos investigadores afirman que las madres muenrsn uns respussts
rifgsica - inicisl, intermedia, v terminal : en cada fage gparecen caracteristicamente

ciertas funciones del ezo |

En la primérs. face , la medre negeba la restidad.  En s segunds | sceptaba el
diagnc'}sti;:o v dirigis su energia en buscar medidss realisticas que podiaty ofrecer
alguna esperanzs para saivar a su hijo. | En la tercers face, s madre ponis interés &
suinundo exterior; ya 1o ge concentraba sélo en sy hijo, suinterés por &l era menos

agudo v menos doloroso.

Inicisdmente, la mavoria de las madres en el estudio de Joseph Natterson et s,
despugs de escuchar el prondstico de su hijo, se mostraron tensss, aislsdas v

rapidamente lloraban. Reaccionsban de una maneta increduls, negando el

¥ Se ha referido 2 la madre porque 1a relacidn madre-hi jo es referids generalmente como Ia
telacin interpersonal mis intenza reciprocamente,



diagndstico de 1s enfermedad . La madres querisn estar més tiempo <on sus hijos.
Desesban de una manera irracionsl, probayr cuslquier tratamiento médicn nuevo que
podriadar una esperanze de cura. En ests étapa, 1as madres general mente mostraban
alghn grado de culpa sobre la enfermedsd del hijo, preguntdndose qué pudieron

habter hechn de malo.

Joseph Manterson explica de una manera psicodinsmics estss manirestaciones,
dice que la negacitn es 1a funcién del ezo més prominente en esta primeraetapa. El
ahunicio traumAtico Jel diagndstico v el prondstico consiye una ruptura inmediata

de una relacidn obietal normal madre-hijo; se produse vna regresidn.

Explica este autor, que 1o esfuerzos en prolongsr 1a vida del ﬁiﬁo fon tipicos en
lamadre durante lasegundsfese. Ella hasbatidonado ia negacié:; consciente, pero la
conducta reslista revela que Ia esperstiza de salvar asu hijo permanece. Laesperanza
que tiene la madre pot esforsarse para salverio, es gradualmente re-dﬁcida. En ests
etaps, ella se Jdeslica emo-:ionsimené de su hij.a. El proceso del duelo empieza,
Ahora, la madre no solamente esta interesada en el tratamietito de 1s enfermedad, sino

también e interesa satisfacer 188 necesidades emocionales del nifio.

Segln Natterson, la etapa finsd congiste en la aceptacion de la musrte del nino,
que hasta este Momento N0 estaba presente en la madre. La separacion del nifio no
es un problema sdaprivo para la madre. Por primera vez, aparece el desep de la
muerte del nifio pars que ya no sufry; este desen es amplismente expresado. Cusnido

muere el nifio, existe una expresion combinads de wanquilidad, pena v slivio.
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Spineus ¥ Kard (1%61) observaron que los podres que se encontraban  més

edapiados después de s muerte def nifio, eran porque :

i. Tenlan une filosofia espiritual consisiente gobre 1& vida durstite €l curso de a
enfermedad que avudd & aceptar ¢l diagnéstim v el ajuste de sus consecusncias.

<. Tenian el epoyo de una persons, con quien podian coniar en cuslquier mOMmenus
(ususimente el esposo 0 espasa).

. Habien brindado wda 1a informacidn necesaris al nifo. Ademds, le dieron el apovo

emocional adecundo de acuerdo a laedsd v al nivel de desarralln.
2. Fl impacto sobre los hermanos:

Earl Grallmen (1967), ha observado que uno o més hermanos de la Iamilia
mucsiran patrones conductuales significativos que indican alguna diffcuitad en
adaprarse.  Log problemas incluyven efmiresis severss, dolorss de cabeze, pnbr‘e
renditiento escolar, fobda al colecio, depresidn, snsiedad de separaf,:idn SEVErE V
dolores de estdomagzo persistentes. Muchos ge queian de que sue padres v emiyos
brisetor demasiads atencion sl hermano enfermo. A menuds, 1oz hermatios
presesuan sentimienios de culpay miedo a sufrir la misma enfermedad wortal. Lreen
que la preosupacion de sus padres por el hermeano enfermo 8 un rechazo hacis ellos.

En sz propios estles, ellos tienen reacciones snticipatoriss de dusla |

Flisaberh XObler-Raoss opina que el deseo notmal de blsqueds de stencion puede
crear un probletna especis] o log hermanos del pino por 1a enfermedad terminal, puss
en muchoz ¢afos log  hermeanos responiden  con nesatividsd creciente hscia el

paciente ¢usnda los padres lo miman mucho.



Coti ia culpabilidad parental ¥ la sobreprotescion se observa que los hermanos
uestratt  conductas de actng-out- comienzan & quetatse v despuss a desarrollsy
eveniuslimente 1rastornos psicosomdticos- con el proposito de oblener alguna

S1EnCion y compartir £30s privilezios.

Tombien ests mistma aators afirme que en slgunss ocasiones los hermanos

decean Ja muerte del enfermo para volver ala normedidad en el hog

bespuss de 1a musrte del pasiente, el misdo ¥ 18 culpa scompafian a estos nifios.
Con los padres ocupados en sug propias penss, las conductas de sus otros hijos son
inadvertidas. Segin dice Kitler-Ross, hay poca comprension sobre ia inquiemd

inleria quz el herfianc siraviesa dursnte ests orisis.

Sin embsrgo, 5 importante recordsr que cada padre v hermsnio reaccions
indiviguaimente s la enfermedad termingl, de scuerdo con g eétrw:tura de sy
personalidsd, experiencis pessda, ¢risis actuales, significado pearticular v lss
cireunstancias especiales seociadas con la perdida que le amenszs. Para syudaring, se
debe de conncer a cada uno ‘5.?. su relacion con el nifio enfermo: ¢imo resceionan al
diagnidstica inisial, como empiezan &l proceso del duelo v como ge gjustan & £1. Debe
también saberse sloo de sus creencias acerca de la vida, muerte v religidn, sus
regpuestas a orisis ﬁrevias, fus preocupaciones actusles v si poseen recurscs de

ApOYo.
3. Rescciones del nifio enfermo ante Ia atmosfera familiar

En un estudio de Spinetts, Rigler v Karon {1974) observaron en el nifo

teucémico moribundo la existencia de un creciente sentimiento de sepoarsacidn
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pricoldgica de los demés personss, del hospitel v de lo que io rodes. Esta distanicia
suinenta &dn més con las hospitadizaciones posteriores v cusndo la muerte se hace
cada vez mes cercana. Concluven que ef nifio muere solo, psicoldgicemente aisiada de

los defnds .

Muchos investigadores han derectado que fog padres tsmbién sienten este
creciente sentinients de separacion de su hijo moribunde.  Los padtes tienen
sentisaientos smbivalentes, Por un lado, desean dar tado el éfe::ta necesorio en 1163
paces sefianas o mezes de vide qui le quedan &l nifio; pero por el otro, perciben un
creciente sentido de separacidn de sus sentimientos v compromisos con 6L
protegiéndolos para crando ié muerte oourrs (Binge_r, Abliny, Feurstein, Kushener,

Zeger, v Mikkelzen, 1969)

Spifienta (1976) estudid los patrones de comunicacicn de ia fsmilia v dzl nifio,
Encontid un alte indice de ansiedad v distancismient ded nifio hacia las figuras
significativas de. su vida. Ef autor considera que esio estd relacionado directamente
¢on o5 patrones familisres de communicacion en relacion con la enfermedad. Los
niﬁﬁs cuyas madres adoplan  uns actitud abierte v honeswa de cotmmunicacion en la
Tamilia en relacion con la enfermedsd, loz twasnientos y 1oz efectos patenciales
Hefiet utl mejor Concepto de Si Mismos v sof menos derensivos que o2 nifios cuves
madres adoptan uta &critﬁd wmas cerrade , en cuémd & & discusidn Jde la enfermedad v

sus posibles congesuencias,

Kfiman obeervd que tos pacientes informsdos sobre suenfermedad reportaron
una refacion mucho més significativa con su familia come nunca antes habian
tenido, Este awtor cree que esto se debe = la discusidn franca del disgnostico v & Ia

comunicacidn abierta entre la familia,
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Ast como los padres intentan proteger al nifio sobre lss implicaciones de la
enfermedad, 1os nifics mayores intentan de igual forma proteger a sus fpadres. Los
nifios que se encuentran més solos reconocen que sus padres no desean que ellos se

enteren del disgnostico.

El o permitit una discusidn, informacion v explicacion de los procedimientos
meédicos genersimente chsionén pgrtm‘bacic«nes emocionales, tales <omo el
n&gmivismo eXtremo, resiswencia , depresion v spata. Todo nifio debe de tener la
oportunidad de informeatse sobre su condicién ¥ los prbcedimiemos meédicos & que
necesita ser sometido. ES més humano compasrtit las ansiedades con £l que
abandonarlo en vne fucha solo & indefenso.  Es fefso pensar que 108 hechos ven &
ssustarlo més que sus fantssiss. Foco en la ‘.-'i::]a‘re&l pusde compararse con lss

torturss del mundo de ta fantasis (M. V. Fihrmann, 1970).



Aquellas personas que spreanden a
conocer a la muerte y a pelearfa,
en fugar de temerfe, se convierten
&t pUesiros maesiros de 12 Vida "

Etisabeth Kobler-Ross




V. EL AJUSTE DEL MIfI0O EN LA VIDA ESCOLAR

Log niftoz con enfermedad terminal, son alin nifios; no han perdido el potencia
para crecer v desarroliar. Log avances médicns hen hecho pasible que pasen menos
tiempo en ef hospital ¥ més tiempo en sus hogares v colegios.  Despuée de que el nifio
ha sido dads de alta del hospital, el paciente retorne a su familia, colegio, amigns, v

comunidad, .

Il retorno es un proceso estresante que afe_cta teruto 8l paciente como a su
farnilia. Ef nifio retornaasu éomunidad, a f‘aﬁailia, su grupo de amigos v &l colegio.
benerslmente retorna con ferios temores. Ef haber te.nidc: Una operacion quirtrgics
que fo halla dejado “diferente” en comparscidon con sue smigos, lo afecta. La pérdids
del pefo debido s la quimioterapis v is pérdida de peso representsh cembios
sngustiosos en la imagen corporsl del nifio. Las emputaciones req}lieren de uh
periodo de rehabilitacion difs iéil, duratite ef cual sjustes emocionsles v fisicos deben
de ser hechos. Sin ayudsen estas dress, puede existir un riesgoen el cual el nifio se
su'sie. v se aliene del grupo de smigos, v pusde volverse otra vez dependients, ¥
mosirer una conducta infantil. Se le debe de permitir expresse sumieds sl regresar a
suceza v &l colegio: talvez necesite ayuda en menejar su primer encuentro con sus

amigos.

Lynn Kegen-Goodheart (1977), enfatiza la necesidad pars el paciente de
regresar 8l ¢olegiv v amigos para que ast pueda sumentar su adaplacidény su

Crecimiento emocional |
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Burton arirma qug las necesidades edqucacionales dé‘ 105 nifios invatidos o ¢on
enfermedad terminal, no difieren de 185 de 1os nifios sanos. Una experiencis positiva
del colegio puede minimizar les respuesiss emocionales inadecusdas del nifio
respecto de su enfermedad . ayudéndolo a que e sienita socisl v académicaments
aceplado. A menudo, los nifios no quieren ir sl colezio 8.1. priticipio. En este dempo, el
permitir que hable sobre su ansiedad v ayudario a que la tt;abaje, no sblo es
productivo sitio necesario. |

La reaccion del niflo enfermo sl regrezar al coleglo, se ilustrs en el siguiente

.¢as0,

Billy, edad 9 sfloa, paciente Jeuctmios en remizitsn. Rofizabs regreaar ol colegio deapuéa
de que fue dado de alts del hozpital. Tenda pessdillag frecuentes v 1lorabs cads mafiane cusndo su
madre lo desperiaba para qus fuera al calegic, w0 fe decis % su mamd que #r% 1o que eziaba mals.
Ella se preocupd ¥ habld con uns peicoterspeuts.

Cuands la poivoterspeuts habld con el nifio, se vid clare gue Ia anziedsd que tenia se
relacionaba con Ia perdida del cahelio y el tesier qus utilizay pelucs. Se le preguntd que petisaba

que oz nifioz than hacer cuando lo miraran, vy &l difo,"Ellos e reirédn demi ¥ z¢ van 1 burlar de
td pelucal” También tesis misdo de que loz otros nifioz iben 8 slarle 1 peluca ¥ 1o ihan & wer
calvo, Eatono ers un tmdedo irreal, ye qus esto he pazade muchas veces. Eilly v 1o poicoterapeuts
hablaron de chmo #1 podis mansiar tal zitusecidn v qué era lo que &1 ibs & decti 21 sus amigng
neceaitaban una explicacton del por qué habis perdido el cabeilo. Billy decidid que 1a explicacién
adecuads cra decirles que estaba enfsymo ¥ por 220, tottabs medicamentos iy fiertes que le
hacian perder el cabello, pero cwando dejara de fotharlos, le ibe a crecer También habisron de
como iba g gex especialmente duro pars & el primer dia del colegin debido sl catmbic de
apariencia fizica que habia tenido. El reconosié que se habis scostumbrado a ver a suz otroz
amdgntitoz del hospital en lag tdamaz condiviones; 2o le hizo claro que a 2u2 amdgos del coledio les
Iba & pasar fo wmiato eveniuaitente. Tomd muchaz zeciones ol disoulir eatog miedos antes de qee
Billy z¢ mostrava seguro parg is ol colegio; peve cuando finalmente fue, é1 2e encontraba feliz
porque aus amigos intitos lo drataren hisn v lo incluyeroti en sus jredos como snlez. Olros nifing
ge te quedaban viendo, eato lo hacis sentirae torpe v excluido. Sin embarge, a fravéz del trabajo
que hize oonla paicaterapenta ¥ conla continma exposicidn a grupos de amigos, Billy 2o reajuatd
lentarmente & 2u ambicnte v fre oapaz de funcionsr adecuadamente en su rolegio {Kagen-Goodheart,
19?9, :

La primers tarea en el watamiento es ayudar sl nifio s verbalizer su miedo |

tetriendn en cuenta ¢Omo se siente mas comodo para adaplarse a este stress especifico.



Fara watar con los cambdos risicos, no sélo el pa.cieﬁte sino wmbién el colegio
necesitan una preparecién para sl perindo de sfuste ¥ rehsbititacidn. Por ejemplo, log
maestros deben de estar prepsrados en trater al nifio ‘normaimeme v omatitenes las
mismas expectativas de los otros stumnos. Esto herd que el nifio no se sienta diferents.
Tembién el colegio debe saber el tiempo que él neéesit&ré ausentatse por sy
wratamiento.  Necesitaré ¢lases especiales para mameﬁerse al dié; de esta taners, el
nifia se sentird <ofn mMEnos Wmor de regresar al coi_egiof Durante el periodo de
latencis, la competencia académica es extremadsmente importante para el nifio; puesds

representar 1a finica érea de Su vidaen donde é1 se sienta con un sentido de control Vi
de conocimiento. 3 eso no sucede , pusde que &l niﬁd ée sienta descorszonado v por 1o

tanto ya no quieraregresar, 1o ¢usl provocara un sistemirntio social.

En cuanio al rendimiento escolar, Farricia Deasy-Spinens, ha observado que log
nifios con enfermedsad terminad si musstran algunos problemss escolfesres; £5108 110 son
de naturalezs patoldgica.  Esios problemas son: dificulted en cofupletar sue taress, en‘
COnCenirarse v ﬁeca energia.. También avn nivel emosional, muestran difionliad en
Irgtar ¢osas nuevas, en iniciar actividades v en expresar libremente sus sentimientos
positivos 0 negativos(cdlers, tristezs, frustracidn, confusidn, felicidad, ‘amor, 2re}.
Mantienen una postura de protegerse a si mismos. Las investigaciones han revelado
que los nifies en rewisidn ¥ con tratamizsnto v los que han sufrido recaidas estén con
mayor riesgo de tener ﬁx‘oblemas escolares, que lns pacietntes con una remision a

largo plazn.




¥1. CONCLUSIONES

A waves de fa revisiGn que se hizo sobre los diferentes estudios acerca de ia
ansiedad del nific con enfermedad terminal se ha llégado a laz siguientes

conciusiones:

1. Aunque el nifio enfermo no hable directemente sobre 1a muerte, 2Us miedns ¥
emores son reales ¥ Jolorosos, v ectdn estrechsmente relacionsdos cof 1a

seriedsd de su etifermedad.

Z. Los nibos conn enfermedad terminsl tienen el conocimiento, seneralmente a un

nivel intuitive, de su muerte, incluse de 1 épocaer la cual 218 acapcers.

3. Lahabilidad de conceptuslizer 15 muerte, se acelera cuando el nifio ze enfrenta a

s muetrte a uns edad temprana.

4. Elnivel de snstedad v aislamiento que experimetitan estos nifics ests relacion sdo
directamente con oz patrones familiares de comutiicasion en relacidn con ia en-
fermedad.

2. Elproseso de duelo se ha observado que empiezs sntes de que el nifio muers,

tanto en fos padres como en {08 hermsanos.

6. Lacomunicacidn reduse los sentimiantos Jde soledad, depreston y confusion. El
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darle sl nifio la oportunidad de eXpresar sus seniimientos positivos v negativos, le

permiten tener un concepto de 3 mismo més sano v e permite disfrutsr més de

la wida.




VII. RECOMENDACIOHES

El nifio enfermo  puede beneficierse de muches formes por 1a alencion

apropiada asus necesidades fisicas, menrales ¥ emocioniales.

Es recomendat:le que los  padres lleven una vida notrms!, iticluvendo los
intereses fuera del hogar, El paciente dobe formar parte del grupo femilist cﬁandd
sea posible v pueda esperarse que ssuma respongsbilidades propotcionsles s su
capacidad fisica. De este modo, podrd wer que su vida tiene un Tin ¥ senlird

satistaccion de fogro.

Otro punto muy importante es que sl nifio enfermo e ie debe concader tempo
paratrabajar v jugar. Fuesw queia precoupacitn principal de muchog nifios en edad
escolar es que e estan rezagando en el colegio, s apropiado que recibear la ensefianza

jutite a la cama.

Ef1 el rawsmiento del nifio enfermo, seriade gran wilidad incluir un programa
psicologicn. Les téctiicas de terapia de juego, terapia fomiliar, hipnosis, relsjacién ¥

otras 2ol de gran wilided pars aliviar el dolor v disminuirie la ansiedad |

Dicho programa deberis de contener informacidn acerca del hospital misma. del
personal que entrara el contacto con el nifin v de fos procedimientos médicos a los
que sera sometido. Es importante que &l nifio comprends que el tratammiento es

beneficioso pats é1.
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Estos nifios deben ser stendidos por un personal que comprends v empatics con
su situazion. Debe facilitar la expresion de los temores v fantssiss | v lograr sst, el
alivio de su tension emocional. Esto fomentard su confisnca en & v disminuira su

wiedo = log procedimientos terepéuticos v a lo desconocido.

La sstizfaccidn de las necesidades emocionsles. se traduce en un paciente
calmado v cooperador que confls en el tratamiento aplicado ¥ de las personas que o

rodeat.

La coaunicacion libre v honesta desvanecerd ls conspirscién de silencia que a
menude rodes & los nifios con enfermedad terminsl v que solamente fomenta ls

stigustis, la soledsd v el sislamiento,
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