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ESTRES EN LOS SISTEMAS FAMILIAR Y ASISTENCIAL DE
NINOS DIAGNOSTICADOS DE CANCER: UN ENFOQUE
INTEGRAL COMPARADO

Angeles Carrizosa Esquivel

1. INTRODUCCION

Esta comunicacién tiene su antecedente en un proyecto de investigacion
aprobado en el afio 1988 por el Comité de Investigacién del Hospital Universita-
rio Virgen del Rocio de Sevilla, dirigido por las Doctoras Dfia. Ana Maria Alvarez
Silvan, Jefe del Servicio de Oncologia infantil y Diia. Blanca Gonzélez Gabaldén,
Profesora Titular de la Facultad de Psicologia de la Universidad de Sevilla.

Las Neoplasias malignas ain siendo una de las causas mas frecuentes
de mortalidad infantil se presentan ahora con un futuro mas prometedor gra-
cias a los avances de la alta tecnologia y la Biologia Molecular.

La respuesta que provoca en los padres el diagnéstico de un cancer en su
hijo, se traduce en una gran conmocién, que se hace extensiva al niicleo fami-
liar y al entorno social en el que se encuentran inmerso.

A todo esto se afiade la incertidumbre ante las molestias que su hijo vaa
padecer en un sinfin de exploraciones inconfortables y medicacion agresiva.
Un futuro igualmente desesperanzador al de sus padres les espera a los nifios
con cancer y a sus hermanos.

En estos nifios, los efectos colaterales adversos asociados a los trata-
mientos, asi como la hospitalizacién, van ocasiondndole comportamientos
desadaptativos que se manifiestan en conductas de agresividad, irritabilidad,
oposicionismo (I. Carreras, 1988) y otras de caricter asociado, que provocan

una bajada en su autoestima que repercutird en su vida familiar, escolar y
social.
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Ante todos estos efectos psicosociales negativos ocasionados por la en-
fermedad, los facultativos que tratan a estos nifios se preocupan por el equili-
brio psicolégico de estos y su familia preguntdndose. (Es suficiente nuestra
terapéutica en nifios con tumores? (C. Castrillén de la Rosa, A. M. Alvarez y
M. T. Barroso,1976).

Ante la necesidad de dar respuesta a esta inquietud de los profesionales
de la Unidad de Oncologia Pediétrica del Hospital Infantil Virgen del Rocio, se
propuso un trabajo en el cual revisamos los factores que consideramos inter-
vienen con mayor insistencia en la produccién de estrés, asi como proponemos
alternativas de manejo de situaciones estresantes y apoyo psicol6gico a las
personas més afectadas por esta situacién de crisis; nifio enfermo, familia y
personal sanitario.

Encaminamos este proyecto hacia la prevencién de una patologia mental
del nifio que fuera producto entre otras causas, de un inadecuado manejo de la
situacion estresante que provoca la enfermedad.

Comparando la situacién actual con la de comienzo del trabajo, ha mejo-
rado la atencién integral hacia la enfermedad oncolégica tanto en los avances
tecnoldgicos, como en los aspectos biomédicos y psicosociales.

2.OBJETIVOS

a) Basarnos en el movimiento de salud mental comunitaria para llevar a
cabo un modelo, que sirva para mejorar la eficacia del sistema en el tratamien-
to general del cancer infantil.

b) Que tanto el nifio con cdncer como su familia, aprendan a vivir con la
enfermedad reduciendo la carga de ansiedad que esta provoca y posibilitar una
sana integracion tras la enfermedad a la vida familiar y social.

3. HIPOTESIS DE TRABA JO

Pretendemos profundizar en aquellos factores que estén presentes en el
desarrollo de la enfermedad y actuar en todos los que posibiliten recursos para
hacer frente a ésta. Por lo tanto el enfoque deber4 hacerse de forma integral

teniendo en cuenta los aspectos biomédicos, psicoldgicos y sociales que conlle-
va la oncologia pedidtrica.

4.ORIGEN DE LA INVESTIGA CION

Se comenzé investigando que variables considerdbamos estaban presen-
tes desde el ingreso tanto en los padres como en el nifio y al mismo tiempo
observdbamos qué actitudes positivas podian darse en ambos sujetos de inves-
tigacién que sirvieran para un mejor afrontamiento de la enfermedad.
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5. MATERIAL Y METODO

a) Material. Tras un tiempo de observacién y con los datos obtenidos en
una primera muestra, disefiamos un protocolo para padres y otro para nifios,
que consideramos servirfan de base a las actuaciones posteriores de investiga-
cién y apoyo.

b) Protocolo para padres. Se describen trece variables que considera-
mos negativas para afrontar el estrés si se dan con la maxima intensidad y en
un tiempo prolongado. Paralelamente proponemos otras seis que evalian acti-
tudes positivas y si se dan suficientemente podemos considerar a los padres
con una actitud favorable para afrontar la enfermedad.

¢) Protocolo para niiios. Igualmente se describen doce variables nega-
tivas y siete positivas utilizando los mismos criterios que para los padres.

d) Sujetos de investigacion. La muestra la constituian seis matrimonios
y los seis hijos de éstos (dieciocho personas) de edades comprendidas entre los
25 y 40 aiios los padres y entre 2 y 13 afios los hijos/as (cuatro varones y dos
hembras).

Tanto las variables como los pardmetros de medida se expresan en los
siguientes graficos:

PROTOCOLO PADRES

PARAMETROS
AUSENCIA MODERADA FUERTE MUY FUERTE

VARIABLES NEGATIVAS

REACCION DE SHOCK
INCONGRUENCIA

INSOMNIO

ANOREXIA

DISTORSION DE LA INFORMACION
INCAPACIDAD DE ATENCION
DEPRESION

DISFUNCION MARITAL
SOBREPROTECCION
DESATENCION A OTROS HUOS
SENTIMIENTO DE CULPA
PENSAMIENTOS NEGATIVOS
EUFEMISMOS

Factores a tener en cuenta: tiempo transcurrido desde ¢l diagndstico, tratamiento. cirugfa y recafda.

PROTOCOLO PADRES

VARIABLES POSITIVAS PARAMETROS

NINGUNO INSUFICIENTE SUFICIENTE
COMUNICACION ENTRE LOS PADRES
INFORMACION Al. NIRO
INFORMACION A OTROS HUJOS
INFORMACION A FAMILIARES
RELACIONES CON AMIGOS
RENDIMIENTO EN EL TRABAJO

‘Factores a tener en cuenta: tiempo transcumdo desde ¢l diagndstico, ratamiento, cirugfa y recafda.
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PROTOCOLO NINOS

VARIABLES NEGATIVAS PARAMETROS
AUSENCIA MODERADA FUERTE MUY IF'UERTE

CAMBIO DE ACTITUD
AUTISMO

TRISTEZA

ANOREXIA

INSOMNIO

CONFUSION
IRRITABILIDAD
TIRANIA

BENEFICIO SECUNDARIO
AGRESIVIDAD
AVERSION TRATAMIENTO
DEPENDENCIA

-Factores a tener en cuenta: tiempo transcumido desde el diagnostico. tratamicato. cirugla y recaida.

PROTOCOLO NINOS

VARIABLES POSITIVAS PARAMETROS
NINGUNO INSUFICIENTE SUFICIENTE

ADAPTACION AL CAMBIO

RELACIONES POSITIVAS PERSONAL SANITARIO
RELACIONES POSITIVAS CON OTROS NINOS
COOPERACION CON EL TRATA MIENTO
RELACIONES AFECTIVAS CON LOS PADRES
RELACIONES POSITIVAS CON OTROS NINOS
RELACIONES POSITIVAS CON LOS HERMANOS
INTEGRACION EN EL COLEGIO

Factores a tener en cuenta: tiempo transcurrido desde ¢l diagn6sti i cirugla y

d) Método. Se emplean tres medios de informacién para la recogida de

datos:

*k

Observacién directa del investigador anotando toda conducta de interés para

la investigaci6n que se establece en padres e hijos.

Informacién de los mismos datos, obtenida a través del personal sanitario

tanto en clinica como en tratamiento ambulatorio.

Mediante entrevista personal del investigador con el sujeto para recoger

informacién directa de las variables cuestionadas en el protocolo.

Esta entrevista se realiza individualmente (no por parejas) para que no
interfieran en la informacién. También se cuestiona a los padres sobre el pro-
tocolo de los hijos ya que en algunos casos no nos pueden dar la informacién
debido a su corta edad y fundamentalmente porque pretendemos no molestar

al nifio enfermo.
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Para conseguir la informacién directa de los sujetos esperamos el mo-
mento mas factible para entrevistarlos, ya que en ningtin caso debé hacerse en
un tiempo préximo al diagnéstico de la enfermedad de sus hijos pues cualquier
intervencion o entrevista en estos momentos aumentaria el estrés.

El protocolo se pasa varias veces y en intervalos de tiempo suficiente
para observar el cambio de actitud respecto al tiempo, asi como en otras cir-
cunstancias en que se pueda operar un cambio, como intervenciones quirdrgi-
cas, recaidas u otras situaciones que puedan afectarles.

6. RESULTADOS

De los resultados preliminares obtenidos mediante los tres medios de
recogida de informacién de los padres, estimamos que las variables que se dan
con mayor intensidad en los dias préximos al diagnéstico son prioritariamente
la reaccién de Shock o «fase de shock» en esta especificamente se muestra la
evidencia de confusién; desorientacidn, lapsus de memoria, torpeza para orga-
nizar y otras (Charles R. Koch, Joan Hermann, Milton, H. Donaldson). Esta
reaccién de shock se da en un 90 % de los padres en el nivel de intensidad mas
alto. Aparecen también en alta proporcién respecto a la intensidad con que se
dan en estos momentos las siguientes: disfuncién marital 90%, anorexia 80%,
pensamientos negativos 80%, insomnio 70%, sentimientos de culpa 60%.

En cuanto a las actitudes positivas registradas, el dato relevante €s que
existe comunicacién suficiente en el 90% de los padres, las demds, no suelen
darse en estos momentos.

Respecto al nifio enfermo, los resultados no se han porcentualizado y
hemos utilizado el protocolo como medio de referencia ya que en estudios
anteriores a éste las conclusiones fueron que el 70% de los nifios oncolégicos
presentan trastornos psicolégicos como oposicionismo, irritabilidad, agresivi-
dad y otros (I. Carrera, 1988) Un dato relevante que podemos afiadir con
nuestro estudio, es que se da en un porcentaje muy elevado de nifios una gran
aversién al tratamiento manifestando incluso vémitos anticipatorios.

7. ANALISIS DE LOS RESULTADOS

Apreciamos que tras el diagndstico estdn presentes en alto porcentaje
variables que consideramos «normal» aparezcan en estos momentos ya que la
ausencia de estas reacciones indicarfa un sistema rigido de defensas que pue-
de coartar la capacidad de adaptacién y superacién.

Es importante destacar que el paso del tiempo consigue reducir las varia-
bles de ansiedad que con tanta intensidad se dan en un principio asi como aumen-
tar actitudes positivas que posibilitan una mejor adaptacién a la situacion.
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Como una primera aproximacién tras el andlisis de los resultados obteni-
dos en esta fase de la investigacién podemos adelantar sobre lo observado que
existe una correlacién positiva entre padres e hijos cuando los padres cue_:ntan
con habilidades de afrontamiento, presentando los nifios menos alteraciones
psicolégicas y mejor colaboracién.

8. ESTUDIO DE LOS FACTORES INTRAHOSPITALARIOS Y
PROPUESTAS DE RECURSOS QUE DENLUGAR A
AUMENTAR LAS COMPETENCIAS DE AFRONTAMIENTO
DE ESTRES

Tras una observacién exhaustiva de todos los factores que entran a for-
mar parte en la Unidad de Oncologia Pediétrica consideramos necesario plan-
tear propuestas que hagan posible un mejor afrontamiento de la enfermedad
oncolégica infantil, esperando que la Institucién Hospitalaria dé respuestas a
estas sugerencias de atenci6n integral en la medida de lo posible.

a) Humanizacién de la seccién de oncologia pedidtrica. Cuandc? se
habla de atencién integral al nifio oncoldgico no se trata de mejorar exclu§lya-
mente los aspectos psicosociales de estos enfermos y de su entorno familiar,
sino también de crear y potenciar Unidades de Oncologia pediétrica que hagan
posible su mejor adaptacién. .

Es preciso por tanto que estos centros tengan, ademds de una alta cali-
dad asistencial, instalaciones y servicios adecuados para que los nifios puedan
desenvolverse en un ambiente distendido y agradable.

b) Calidad profesional. Se requiere una asistencia integral del personal
que atiende a los nifios con cancer y su familia.

Hay que tener en cuenta que no solo los médicos sino el personal de
enfermeria debe ser especializado, pues no sélo basta con las habilidades cien-
tificas y profesionales sino que es importante que todo esto vaya acompaiiado
de una actitud de disponibilidad, comprensién y paciencia para ayudarles a
recuperar el estado fisico y mejorar su calidad de vida. .

¢) Unidad de referencia. Se precisa buena coordinaci6n entre lps servi-
cios que realizan exdmenes complementarios para que coincidan las citaciones
y evitar desplazamientos y molestias innecesarios. o

d) Equipo multidisciplinar. Es importante que se convoquen periddica-
mente reuniones interdisciplinares ya que la intercomunicacién entre profesio-
nales es necesaria para que no exista disparidad de criterios que pueda des-
orientar e intranquilizar a los pacientes y su familia.
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e) Seguimiento pedagdgico en la unidad de oncologia. Tendrd gran
trascendencia la presencia en estos centros de un profesional de la Ensefianza,
que en estrecho contacto con los profesores de los colegios de los nifios ingre-
sados, les ayuden en sus tareas posibilitdndoles no perder la escolaridad conti-
nuando en lo posible su proceso educativo.

) Apoyo psicoldgico. La importancia de un psic6logo es patente en esta
Unidad Oncolégica ya que no sélo el nifio enfermo requiere apoyo sino que la
familia también se ve muy afectada psicolégicamente. En los casos en que los
nifios son muy pequeiios no se dan cuenta de las connotaciones que engloba la
palabra cdncer y si sus padres no cuentan con recursos para afrontar la enfer-
medad, el reflejo del estado animico de sus padres influir4 en el del nifio.

También sers importante el apoyo que el psic6logo pueda prestar al per-
sonal sanitario de la seccién.

g) Apoyo social. En el plano social el apoyo deberd dirigirse sobre todo
a los padres, los cuales sufren pérdida de su estructura y equilibrio en la vida
diaria, teniendo en cuenta que para algunos supone una carga econémica el
gasto producido por los desplazamientos y estancia hospitalaria por lo tanto
necesitaréan los servicios que presta un trabajador social que gestione a través
de instituciones y asociaciones los recursos necesarios para hacer frente a los
condicionantes adversos que provoca la enfermedad.

9. PROPUESTAS DE ORIENTACION Y APOYO PSICOLOGICO
A PADRES Y PERSONAL SANITARIO

Después de haber investigado los factores mas importante que creemos
entran a formar parte en la enfermedad oncolégica infantil una de las propues-
tas considerada mas necesaria es la de proporcionar orientacién precisa y
apoyo psicoldgico a todas las personas que conviven con la enfermedad.

a) Orientaciones a padres. Las orientaciones a padres estardn funda-
mentadas sobre todo en el establecimiento de relaciones adecuadas en el en-
torno familiar y sobre la base de la Comunicacién, asi como proporcionarles
técnicas reductoras de estrés.

* Relacion entre padres y niiios oncoldgicos. Potenciar el clima de afecto,
comunicacién e informacién favorecera la seguridad del nifio frente a la
dureza y hostilidad que produce el tratamiento. Orientarles sobre los efectos
negativos de la sobreproteccion tan dificil de controlar en estos casos.

Relacion entre padres y otros hijos. Es muy importante dar informacién a
los otros hijos acerca de la enfermedad de su hermano y de los efectos

secundarios de los tratamientos. Hacerlos participes de la enfermedad in-
fluird de forma positiva.

o
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Relacidn de pareja. Incitarlos a la comunicacién y expresién de sentimientos y
emociones como base fundamental para una mejor adaptacién a la situacion.
Relaciones entre los padres y el entorno escolar. Es conveniente que los
padres mantengan relacién y comunicacién con el tutor de sus hijos, tanto
del nifio enfermo como de sus hermanos con el fin de mantenerlos informa-
dos e informarse al mismo tiempo del rendimiento escolar que puede verse
afectado a causa de la situacién de crisis que se est4 viviendo.

Otras relaciones. Es conveniente seguir relacionandose e informando a la
familia préxima; abuelos, tios etc. y a los amigos; la comunicacién con ellos
les ayudar4 a desdramatizar la situacién.

b) Orientaciones a personal sanitario. Estas orientaciones estardn fun-
damentadas sobre la base de estilos de comunicacién y su impacto en los demds,
desarrollar habilidades para abordar aspectos conflictivos de la comunicacién,
mejorar la comunicacién y relacién dentro del grupo (Watzlavick, 1987) asi como
proponerles alternativas que le ayuden a defenderse de la ansiedad que les pro-
duce el estar en contacto con enfermos de estas caracteristicas.

* Relacion entre el personal sanitario y el nifio enfermo. Procurar no
ponerse en lugar del nifio para poder realizar su trabajo sin la implicacién
emocional que esto supone. Ofrecer a los nifios, paralelamente a las presta-
ciones sanitarias, otras de tipo recreativo y did4ctico para que les sea mas
grata y provechosa su hospitalizacién.

Relacion entre el personal sanitario y los padres. Instruirles para que
establezcan buenas relaciones con los padres y les asesoren fielmente de
todo lo relacionado con la enfermedad de sus hijos.

Relaciones de grupo. Procurar formar un grupo coherente que funcione
sin agresividad ni criticas.

10. LINEA DE ACCION DE TRATAMIENTO Y PREVENCION
DE ESTRES

Pretendemos ademds de la atencién individual a padres o personal sani-
tario que Io requiera, formar grupos de encuentro ya que en el marco de un
grupo, las personas que cuenten con mayor repertorio de habilidades para afron-
tar el estrés que produce la enfermedad pueden ayudar y a la vez servir como
modelo (Bandura, 1969) para aquéllas que tengan més dificultades.

a) Organizacion y horario. La organizacién de los grupos y las horas
que se dediquen a cada uno de ellos depender4 del niimero de personas que se
recluten y de las caracteristicas de los miembros que lo integren.
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Propuesta general: Los grupos lo constituirdn un maximo de 8 personasy €n
el caso de los padres proponemos que asista la pareja.

Temporalizacién. Proponemos como norma general sesiones de una hora
de duracién, a razén de dos horas semanales en distintos dfas de la semana
hasta completar un total de 48 horas.

Tras esta primera fase de asesoramiento y puesta en practica de técni-
cas, podra continuarse la dindmica de grupos de una hora de duracion semanal
o quincenalmente.

b) Material. Sala amplia con condiciones ambientales que faciliten la
relajacién, (ruidos, temperatura, luz) magnetofén, casete y cintas de relajacion,
pizarra para explicaciones y gréficos, apuntes y bibliografia.

¢) Metodologia. La metodologia seguird varias tendencias en funcién
de las demandas del grupo, basindose en la concepcién humanista de estilo
_Rogeriano centrada en los sentimientos (Rogers, 1951), de interpretar, instruir
y hacer précticas (Ellis, 1962) asi como otras tendencia menos directivas
(Lieberman, Yalom y Miles, 1973) basadas en la cohesién de grupo.

11. TECNICAS PARA TRATAMIENTO DE ESTRES

* Relajacién progresiva. Desde métodos mis sencillos (Jacobson) a mds com-
plejos (Schultz).

*  Agercion encubierta (Bain, 1928).

* Desensibilizacién sistemdtica (Wolpe 1938).

* ainoculacién del estrés (Meichenbaum y Camerén, 1974).

Una vez aprendidas las técnicas se informaré a los miembros del grupo
que los beneficios de la intervencién cognitiva del estrés s6lo pueden obtenerse
después de una préctica regular durante algiin tiempo.

Tras esta primera intervencién de cardcter instructivo, proponemos que
se contimie con los grupos de apoyo de manera participativa y dindmica cuyo
foco de atencién se centre en los sentimientos y comunicacién asertiva y no

verbal. El terapeuta instruye al grupo haciendo més que diciendo (Strong ¥y
Claiborn, 1985).

12. ~ORIENTA(}IONES DE APOYO PSICOLOGICO PARA EL
NINO CON CANCER Y SUS HERMANOS

En este caso las orientaciones sobre cdmo tratar al nifio enfermo y sus
hermanos recaen también en las personas que se ocupan de ellos (familia,
personal sanitario, maestros etc.) asi como la intervencién directa del terapeu-
ta (psicélogo o psiquiatra) en el momento en que se necesite.
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Tanto para el nifio como para sus hermanos vemos conveniente instruir a
estas personas en Técnicas de Modificacién de Conducta (J. R. Sacristdn y J.
Parraga, 1982) adecuadas para las distintas edades en que se tengan que apli-
car y los rasgos conductuales que se quieran modificar. Resultardn muy dtiles
también las técnicas de relajacién y masajes.

Cuando el nifio tenga que permanecer hospitalizado, se debe impedir su
tendencia al aislamiento y conectarlo con su mundo exterior mediante tareas
escolares. Es importante desarrollar su capacidad de expresién haciéndoles
reaccionar tanto al placer como al dolor.

13. ;COMO PERCIBE EL NINO LA ENFERMEDAD?

El nifio percibe la enfermedad de forma variable dependiendo de su ma-
durez cognitiva o nivel de desarrollo.

Intuyen del comportamiento de los que le rodean y de su experiencia la
gravedad de su enfermedad, no es posible mantenerlos ignorantes del diagnés-
tico, por lo tanto, es preferible que conozca la realidad para que con la ayuda
de todos la asuma y colabore en su proceso.

Laenfermedad les implica limitaciones en sus vidas lo que supone cambios
cualitativos en su ambiente familiar, escolar y social. Aunque no manifiestan de
forma clara su preocupacién ante la muerte, si revelan miedos ocultos relaciona-
dos con ella. El concepto miedo est4 inmerso dentro del proceso evolutivo.

Los nifios menores de cinco afios no son capaces de formarse un concepto
de la muerte, su percepcién del tiempo y el espacio es muy limitada en ellos
prima el miedo a la separacién de la madre (Share, 1972, Spineta y Maloney,
1975).

Los comprendidos entre seis y diez afios muestran un mayor miedo a la

mutilacién y por dltimo son los mayores de diez afios los que presentan un
miedo elevado a la muerte (Adams, 1976).

14. CONCLUSIONES DE LA PRIMERA FASE DEL TRABAJO

a) En el aspecto familiar la conclusi6n a la que llegamos, es que se pre-
sentan menos alteraciones psicopatolégicas cuando existe una buena comuni-
caci6n entre padres, paciente y los otros hijos, basada en la sinceridad y res-
puestas vdlidas.

b) En el factor asistencial la humanizacién de los recursos hospitalarios
tanto en el aspecto ambiental como de relaciones interprofesionales e
interpersonales, aportardn un clima de confianza y seguridad dando como re-
sultado una mejor adaptacion del nifio y su familia a la enfermedad.
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15. OTRAS APORTACIONES A LA UNIDAD DE ONCOLOGIA
PEDIATRICA

Tras los tres afios de investigacién intrahospitalaria se han continuado
ofreciendo desde fuera de la Institucién otras aportaciones a esta seccién de
oncologia. El seguimiento y el interés por potenciar los factores investigados se
ha llevado a cabo por medio de Comunicaciones a Congresos Nacionales e
Internacionales de Oncologia Pediétrica.

16. SITUACION ACTUAL

Comparando la situacién actual con la época en que se realiz6 esta inves-
tigacion, tanto la incidencia del cancer infantil como su curacién han ido en
aumento. En este sentido la concienciacién de los pediatras de atencién prima-
ria en el diagnéstico del cédncer infantil tiene especial importancia, ya que la
deteccién precoz del cdncer favorece su pronéstico. En el caso de la supervi-
vencia el aumento ha sido radical pasando de un 15% en 1970 a un 60% en la
actualidad (A. Alvarez, 1996). Esta mejor perspectiva, amplia la problemética
tanto en su vertiente biomédica como Psicosocial.

En otros tiempos en los que la mortalidad era muy elevada los problemas
estaban ligados a un corto periodo temporal. En la actualidad la connotaci6n de
muerte que conllevaba el cdncer ha disminuido considerablemente y la condi-
cién del enfermo ha variado, ahora, se sitda al nifio oncolégico en la categoria
de enfermo crénico en el sentido de que necesita un control periédico de largo
tiempo, ya que su enfermedad es potencialmente curable ( Koocher 0. Malley,
1981)

Todos estos cambios en relacién con la enfermedad implican una mayor
preparacion a nivel psicosocial del conjunto de personas que tratan la enferme-
dad, con el fin de conseguir la mayor adaptacién del nifio y su familia al grave
acontecimiento que estin viviendo.

En el inicio de nuestro Proyecto de Investigacién nos propusimos tener
en cuenta todos los factores que potencian habilidades para afrontar el estrés
que produce la enfermedad (A. Carrizosa, 1988), desde un enfoque integral y

al mismo tiempo propusimos pautas a seguir que consideramos adecuadas para
conseguir ése objetivo.

17. COMPARACION CON LOS FACTORES INVESTIGADOS

En este momento del trabajo nos proponemos hacer una revisién
intrahospitalaria para determinar en qué factores se estén llevando a cabo las
propuestas y si efectivamente se obtienen los resultados esperados.

217



a) Humanizacién de la seccién de oncologia pedidtrica. En cuanto a
las mejoras que se proponian respecto a la atencién integral del nifio oncolégico,
ademds de una alta calidad asistencial, las Instalaciones y servicios también
han mejorado, lo cual propicia una mejor adaptacién del nifio y su familia.

b) Calidad profesional. Antes igual que ahora, los facultativos que tra-
tan a estos nifios poseen una alta calidad cientifica y profesional, pero también
hay que destacar la labor del personal de enfermeria y auxiliares que ponen
gran interés en realizar su trabajo de forma efectiva, especializindose para
administrar el tratamiento con las menores molestias para el nifio

¢) Unidad de referencia. Actualmente se intenta que exista coordina-
cién entre los servicios que realizan exdmenes, procurando citar al mismo tiempo.

d) Equipo multidisciplinar. Cuando se inicié este proyecto se reunfan
periédicamente en el llamado Comité de Tumores todos los facultativos, para
determinar sobre la intervencién de cada uno de los casos que se presentaban,
pero en el momento presente se piensa que no basta sélo con tratar el cancer del
nifio sino al nifio en su integridad con lo cual, ademds de seguir con las reuniones
cientificas antes mencionadas tienen lugar otras reuniones multidisciplinares de
las cuales forman parte los siguientes profesionales: Jefe del servicio, psicéloga,
trabajadora social, maestra, enfermera, y coordinadoras de voluntariado de adul-
tos y de jévenes. Cada uno de los miembros del equipo da su parte en relacion
con su trabajo, existiendo asi coordinacién entre todos y unificacién de criterios,
que fue uno de los factores que se consideraron importantes para reducir el
estrés de los padres por la seguridad que les brinda.

e) Seguimiento pedagégico en la unidad de oncologia. Otro factor
que vefamqs de gran trascendencia para los nifios hospitalizados era que pu-
dieran seguir r.ealizando tareas escolares, por la importancia que supondria
para su seguimiento pedagégico y para mantenerlo activo y en contacto con su
ambiente esc:‘olar. En aquel momento esta tarea era recomendada a padres y
personal sanitario ya que no se contaba con los servicios de un profesional de
la enseilanza.

Afortunadamente ahora se cuenta con una maestra a tiempo total con-
tratada por !a Delegacién de Educacién y Sanidad para que preste este impor-
tante servicio.

f) Apoyo psicoldgico. Este tipo de ayuda se crefa fundamental y era
reclamada por los facultativos que atendfan a estos nifios, esta peticién tam-
bién la llevamos a cabo en un Congreso Internacional en el cual se ponfa de

relieve la «Importancia de un psic6logo en una Unidad de Oncologia Pedidtrica»
(A. Carrizosa).

218



En este momento, esa necesidad estd cubierta gracias a la asociacién Andex
que financia a una psicéloga a tiempo total con resultados muy positivos.

Su trabajo lo realiza en los tres dmbitos que proponiamos en la Investiga-
cién: el niilo oncoldgico, la familia y personal sanitario.

g) Apoyo social. Una de las peticiones que se hacian era la prestacién
de un trabajador social que gestionara los recursos necesarios para paliar en lo
posible los condicionantes adversos que la enfermedad provoca.

Esta demanda también ha sido atendida por la Asociacién Andex, finan-
ciando las prestaciones de una trabajadora social.

La intervencién social estd siempre coordinada con organismos tanto pri-
vados como publicos, (Asociaciones, Servicios Sociales Comunitarios, Centros
Base de minusvdlidos, Centros de la Mujer, INEM, Colegios, INSS, etc. -Palo-
mares, 1997-).

La aportacién de estas profesionales (maestra, psicéloga y trabajadora
social) a la Unidad de oncologia pedidtrica favorece en gran medida la calidad
de vida de los pacientes y sus familias y al mismo tiempo suponen una colabo-
racion importante para los sanitarios que tratan a estos nifios.

18. ANDEX (ASOCIACI()N DE PADRES DE NINOS CON
CANCER DE ANDALUCIA)

a) Origen y trayectoria. La asociacién fue registrada como tal, el 16-5-
86 coneln®61.719. Se puso en marcha por un grupo de padres con el objetivo
de apoyar moral y ecnémicamente a los nifios con céncer y a sus familias.

b) Estado actual. En este momento la junta directiva de Andex, fue
constituida en Junio de1996, contando en la actualidad con gran apoyo de par-
ticulares, instituciones y medios de comunicacién sin haber perdido el cardcter
profundamente familiar y el impulso de entrega original.

¢) Importancia del voluntariado. Hay que tener muy presente la figura
del voluntariado que es la base de esta asociacién. Hay dos voluntariados uno

de adultos y otro de jévenes que realizan una labor desinteresada con los nifios
y sus familias dentro y fuera del hospital.

19. CONCLUSIONES

Tras este largo recorrido, estudiando los factores que entran a formar
parte en la enfermedad oncoldgica desde una perspectiva integral, nos afian-
zamos en las conclusiones de la primera parte del trabajo y afiadimos a la luz
de los nuevos datos confirmados que:
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* Los progresos en las ciencias Biomédicas con mejores técnicas de
aplicacion terapéutica y la deteccion precoz del cancer infantil, son deter-
minantes en el aumento de la supervivencia.

* La puesta en prictica de los recursos propuestos en la mayoria de los
factores estudiados en la primera parte de la investigacién, estd dando los
resultados esperados de competencias de afrontamiento de estrés en los siste-
mas asistencial y familiar de nifios diagnosticados de céncer.

* Las aportaciones de la asociacién Andex a la Oncologia Pediatrica han
cubierto una de las parcelas més importantes de nuestra investigacion: el as-
pecto psicosocial.
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