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INTRODUCCION

La decision tratar un tema tan sensible como es la muerte de un nifio por cancer se debe a que
es precisamente un tema que resulta dificil y doloroso, razén por la cual me permiti investigar si
habia alguna manera de hacerlo un poco mas llevadero para todas las personas involucradas
en el proceso.

La muerte por cancer en los niflos es un proceso que permite tanto a los nifios como a
sus familiares tener un tiempo para despedirse, perdonarse y ser perdonados; a diferencia de
los casos de nifios que fallecen por muerte subita a causa de un accidente, de una
enfermedad cardiaca, u otras similares y por lo tanto tienen esa posibilidad tan valiosa. La
concepcidon que tenemos de la muerte es muy variada dependiendo de factores como son: los
psicolégicos, culturales, espirituales, religiosos, éticos y morales, entre otros. Estos factores
son decisivos en la manera de afrontarla; a pesar de tantas variables, hay algunos
lineamientos comunes que permiten tanto al paciente moribundo como a su familia afrontar
este proceso tan doloroso de manera mas sana.

El contacto con la muerte no tiene nada que ver con las vivencias de hace unas
décadas. La mayoria de los niflos no han visto una persona enferma o grave pudiendo llegar a
la edad adulta sin haber experimentado una pérdida, se les aparta del dolor, la enfermedad y la
muerte llevandolos a otros hogares para que no “sufran” por la pérdida de un familiar.

Por otro lado, los cambios experimentados en la estructura familiar (disminucién de la
natalidad, incorporacién de la mujer al mundo laboral), junto con el aumento de la expectativa
de vida, han generado que en las grandes ciudades de los paises desarrollados el 80% de las
muertes se den fuera del hogar (Thomas, 1991). Otro aspecto importante derivado de los
cambios sociales, culturales y econdémicos que padece la sociedad actual es la falta de
solidaridad y abandono de los enfermos, de los moribundos, y de los difuntos (Thomas, 1991)

Desde un punto de vista psicoldgico, la muerte es considerada como un proceso y no
como un acto puntual (Kastenbaum y Costa, 1977). En este proceso, la muerte se puede
contemplar a partir de tres aspectos: el biolégico, psicolégico y social. La muerte en si misma
tiene un significado diferente si se analiza desde un punto de vista fisiologico, social, médico,
psicoldgico, antropolégico o econdmico entre otros aspectos. Asi, la muerte puede ser realidad,
percepcion, situacién, acto final, principio e incégnita.

El enfermo terminal se va muriendo poco a poco y va diciendo adiés al amor, a las
ilusiones, a las esperanzas y aumentan los miedos al mas alla, al sufrimiento de los ultimos
dias, a qué pasara con los familiares, al olvido. Este proceso de morir también los
experimentan los familiares y los cuidadores que estan dia a dia con el enfermo al final de su
vida. La muerte psicoldgica también penetrara en la familia que a través del duelo, tendra que
aceptar que todos morimos un poco en la pérdida de un ser querido y mas si se trata de un
nifo/a. Por eso, cuidar al cuidador es una labor importante y necesaria ya que puede facilitar el
buen morir del enfermo al final de la vida (Colell y Limonero, 2003).

Me he preguntado muchas veces ¢ por qué Dios permite el dolor, la agonia y la muerte
en los nifos?, ¢ por qué sus padres tienen que sufrir dicho calvario?, ¢ sirve de algo todo este
dolor y pena?, jayuda a alguien que el corazén se parta de pena? Cuando nos preguntamos
por qué lloramos ante la muerte de los nifios, podemos respondernos que depende de quién
muere, como y cuando muere, y si nos sentimos negligentes o responsables ante su muerte,
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por lo que se desarrollaran algunas estrategias que ayuden a los nifios moribundos y a sus
familias a sobrellevar este proceso de la mejor manera. Asimismo pondré al alcance de los
interesados las diferentes opiniones de algunos especialistas y de las personas que han tenido
el honor y la confianza de estos nifios y sus familias compartir estos momentos tan intimos.

JUSTIFICACION:

De acuerdo con la Organizacion Mundial de la Salud, el cancer es una de las primeras causas
de morbilidad y mortalidad a nivel mundial, con aproximadamente 14 millones de casos nuevos
y 8.2 millones de muertes tan solo en 2012. Se espera que aumenten los casos nuevos en un
70% durante las dos siguientes décadas, es decir, de 14 a 22 millones anuales. Mas de la
mitad de las muertes en 2012 ocurrieron en las regiones menos desarrolladas del mundo, y se
espera que estas cifras aumenten para el 2025 aun mas (IARC, OMS, 2013).

En nifos y menores de edad, las estadisticas cambian puesto que los tipos de cancer
mas comunes Y los indices de mortalidad varian. De acuerdo a cifras de la IARC (OMS, 2015),
en 2012 hubo una incidencia de 11.4 casos de cancer por cada 100’000 (3738) en nifios de 0-
14 afos. La mortalidad en este mismo grupo de edad fue de 5.1 por cada 100’000 (1691)
habitantes, es decir, poco menos de la mitad. El tipo de cancer mas prevalente (5.0 casos por
cada 100°000) y con mayor mortalidad (2.6 casos por cada 100'000) es la leucemia.

En México, de acuerdo a cifras del INEGI, durante 2012 una de las tres principales
causas de muerte en nifos entre 0 y 14 afos fueron los tumores malignos, en particular las
leucemias, junto con los accidentes automovilisticos y las malformaciones congénitas del
sistema circulatorio. Mas importante todavia es el hecho de que las cifras de muertes por
cancer en México y en el mundo han ido en aumento en las ultimas décadas, por lo que es un
tema que no se puede dejar de lado.

Es cierto que cada dia se avanza mas en términos del tratamiento y prondstico frente al
cancer, pero sigue ocasionado un gran numero de defunciones cada ano. Ademas, es
importante considerar el estigma asociado a la enfermedad en muchas ocasiones, ya que al
paciente con cancer se le puede visualizar de muchas maneras (con lastima, como si fuera el
culpable de su enfermedad, o como si hubiera hecho algo para merecerla, entre otras).
Asimismo, a partir del diagndstico suele venir un proceso de tratamiento largo y desgastante
para los pacientes, incluso peor que los sintomas (si es que los hubo) de la enfermedad. Esto
implica que el sufrimiento comienza frecuentemente al diagndstico, y no al inicio de la
enfermedad.

Aunque se sabe que el cancer infantil es grave y causa muchas muertes al afio en
México y en el mundo, actualmente no son muchos los programas enfocados al proceso de
muerte en estos casos. Por tal motivo, el objetivo de este trabajo sera mostrar los programas
actuales y hacer algunas propuestas para mejorar, en términos generales, los cuidados del final
de vida en cancer infantil.



OBJETIVOS:
General:

Conocer el panorama actual dentro del abordaje tanatolégico en nifios con cancer y realizar
una propuesta de intervencion.

Particulares:

Describir en términos generales el cancer como grupo de enfermedades, asi como su
tratamiento y prognosis.

Describir el contexto actual del cancer infantil en México.

Conocer los programas actuales de intervencion en tanatologia en México y el mundo en nifios
con cancer y sus familias.

Desarrollar una breve propuesta de aspectos de intervencion tanatolégica en este grupo de
pacientes.

ALCANCE:

En esta investigacién se pretende identificar los distintos tipos de cancer en los nifios, su
incidencia a nivel mundial y en México; los diferentes procesos psicolégicos que se viven
durante la enfermedad y que afectan tanto al paciente pediatrico como a su familia.

Esta investigacion tiene las limitaciones de ser una investigacion documental y del poco tiempo
que se pudo invertir en ella, solo tres meses.



MARCO TEORICO
¢ Qué es cancer?

Cuando se dice que alguien tiene cancer, es comun que se considere como una unica
enfermedad que esta en algun lugar del cuerpo: cancer de mama, cancer de pulmén, cancer de
préostata. Sin embargo, cancer no es una sola enfermedad, sino un conjunto de enfermedades
caracterizadas por la reproduccion anormal y desmedida de una célula. También es comun y
aceptado referirse al cancer como tumores malignos o neoplasias, aunque no todos los tipos de
cancer son tumores solidos, como se vera mas adelante.

Si la enfermedad no se trata las células siguen reproduciéndose y llegan a otros
organos mas alla del lugar donde empezaron, lo que se conoce como metastasis, la principal
causa de muerte en cancer. El que se produzcan metastasis o noj depende de diversos
factores, sin embargo, los mas importantes son el tipo de cancer (algunos son mas propensos)
y el momento del diagnéstico; entre mas temprano se detecte, menos probable es que se
hayan producido metastasis o avances en la enfermedad, y viceversa.

El origen de la primera célula determinara, en principio, el tipo de cancer, puesto que
cada parte del cuerpo produce células diferentes, especializadas para las funciones requeridas
ahi. Por ejemplo, en el caso de cancer de mama, las células del tumor se asemejaran a las
células de la mama, incluso si hay metastasis y éstas llegan a otro 6érgano. No obstante, dentro
de un 6rgano o parte del cuerpo, los tipos de cancer que pueden existir son muchos, y varian
en funcion del “comportamiento” y expresion de las células.

Tipos de cancer

Como ya se mencion6 anteriormente, cancer no es una unica enfermedad, sino un conjunto de
mas de 50 enfermedades caracterizadas por la reproduccion sin control de las células. Por tal
motivo, las formas que éste puede adquirir son casi tantas como tipos de células y tejidos hay
en el cuerpo.

En general, mas que por la célula especifica que se reproduce, el tipo de cancer se
determina por el lugar de origen del mismo. Si el cancer se origina en el pulmén, se considera
cancer de pulmon aunque se haya encontrado primero en el Sistema Nervioso Central debido a
una metastasis. Esto hace que los tratamientos se orienten de acuerdo al tipo de tumor
primario, puesto que si se hace de otra manera es poco probable que tengan respuesta.

Afortunadamente el cancer en etapa infantil (0-14 afios de edad) no es tan elevado
como en otros grupos de edad, y los tipos de cancer mas prevalentes no son iguales, de la
misma manera que varian en poblaciones en otras partes del mundo. En etapa infantil y de la
nifiez, el cancer mas comun es la leucemia, comunmente conocido como cancer en la sangre.

Leucemia

La leucemia, al igual que el cancer, no tiene un comportamiento Unico, sino que existen
algunos tipos de acuerdo al tipo de célula afectado. Es un tipo de cancer no-sélido que afecta



directamente la médula 6sea y la sangre, produciendo grandes cantidades de globulos
anormales y permitiendo que entren al torrente sanguineo (NIH, 2015).

Una parte del nombre de las leucemias se debe a la velocidad con que se presenta y
avanza la enfermedad. Las leucemias agudas tienen presentaciones rapidas y presentan
mayor sintomatologia, produciendo células deficientes que no cumplen con sus funciones. Las
leucemias crénicas se forman mas lentamente y las células si cumplen en cierta medida con
sus funciones, por lo que presenta menor sintomatologia hasta estar muy avanzada.

La otra parte del nombre se debe al tipo de glébulos blancos afectado: Mieloide o
Linfoide. Sin entrar en mayor detalle, la leucemia que empieza en las células mieloides se llama
Mieloide, Mielégena o Mieloblastica, mientras que la leucemia que empieza en las células
linfoides se llama linfoide, linfoblastica o linfocitica.

Los cuatro tipos mas comunes de Leucemia son: Leucemia mieloide aguda, Leucemia
mieloide cronica, Leucemia linfocitica cronica y Leucemia linfoblastica aguda, siendo esta
ultima la mas comun en nifios (NIH, 2015).

Etiologia del cancer

Debido a la complejidad de estas enfermedades, es practicamente imposible determinar una
Unica causa, sino un conjunto de factores que se reunen para que la enfermedad de manifieste
y crezca. En general, todos los tipos de cancer se deben a la reproduccion de una célula
defectuosa, ocasionados por mutaciones que les permiten sobrevivir cuando en condiciones
normales no lo harian.

Algunos tipos de cancer se pueden explicar parcialmente por exponerse a ciertos
factores de riesgo, como es el caso de fumar en el cancer de pulmén y otros. Sin embargo,
otros tipos de cancer parecen tener una causa menos clara para desarrollarse. Se sabe que
algunos genes estan involucrados directamente en la expresion o supresion de células
cancerosas, y que cuando éstos fallan es mucho mas probable que se desarrolle la
enfermedad.

El cuerpo humano produce células anormales todo el tiempo, pero éstas no sobreviven
puesto que se detectan y se destruyen a tiempo. No obstante, cuando esto no sucede, es
posible que la célula defectuosa se reproduzca sin cumplir con sus funciones y sin ser
destruida, ocupando cada vez mas lugar de células sanas.

Que las células defectuosas crezcan en algunas ocasiones y en otras no se debe
principalmente a que los mecanismos de control del cuerpo no estan funcionando
adecuadamente. Es ahi donde intervienen factores externos como los habitos alimenticios y de
vida (fumar, beber alcohol en exceso, asolearse sin proteccién, etc.) que pueden haber
ocasionado mutaciones e interrumpido el proceso normal de control en el cuerpo.

Diagnéstico

En general, el cancer es una enfermedad silenciosa, es decir sin sintomatologia hasta que ya
esta avanzado. Por tal motivo, en paises menos desarrollados como es el caso de México, la



deteccién no se hace normalmente por analisis rutinarios, sino hasta que ya hay sintomas y la
enfermedad ha progresado. De acuerdo con cifras del Instituto Nacional de Cancerologia
(CNN, 2013), en México el 60% de los casos de cancer se encuentran en etapas avanzadas, y
sélo el 40% es detectado en etapas mas oportunas.

La deteccion temprana es clave en una enfermedad como esta puesto que puede
significar la diferencia entre la vida y la muerte. Cuando ya estd muy avanzado el cancer,
algunos tratamientos que serian viables en un principio lo dejan de ser puesto que pierden
efectividad, y las posibilidades de tratamiento se reducen considerablemente. Por ejemplo, al
haber metastasis a distancia, ya es poco recomendable hacer cirugia para remover el tumor
primario porque no significara, en términos generales, ningln beneficio para el paciente.

Al momento del diagnéstico se hace un estadiaje del tumor para tener una mejor
comunicacion entre oncologos y otros profesionales de la salud especificando la gravedad y
extension de la enfermedad. Si un tumor se encuentra en una etapa temprana, confinado al
organo de origen y sin penetrar otros tejidos, es posible que se denomine como T1aNOMO
(T1a: de tamafio pequefo y bien delimitado, NO: sin ganglios positivos, MO: sin metastasis). Por
el contrario, un cancer mas avanzado ya extendido a ganglios y con metastasis seria T4AN1M1.
Dentro de estos dos polos hay diferentes nomenclaturas en funcién del tamafo del tumor, su
ubicacién dentro del érgano (por ejemplo, en qué parte del pulmdén se encuentra), si ya hay
ganglios con células cancerosas y, por ultimo, si hay metastasis, entre otros factores.

El estadio que se le asigna al paciente en el diagndstico se utiliza para disefar un plan
de tratamiento acorde a las necesidades y circunstancias particulares, normalmente utilizando
las guias de la NCCN (National Comprehensive Cancer Network) o la EORTC (Organizacion
Europea para la Investigacion y Tratamiento del Cancer). Asimismo, la etapificacion al
momento del diagndstico tiene un valor prondstico muy importante, y que dara un panorama un
poco mas completo tanto a los médicos como al paciente y sus familiares.

Pronostico

Como ya se mencioné anteriormente, el cancer abarca muchas enfermedades diferentes, por lo
que no se puede establecer un prondstico unico. Sin embargo, en términos generales, sigue un
denominador comun: entre mas tarde se detecte, mas dificil de curar es la enfermedad y peor
es el pronostico.

En general, se clasifica la enfermedad de acuerdo al grado de extension de la misma,
empezando por aquella que esta confinada al érgano donde inicié. Aun dentro del mismo
organo, hay diferentes valoraciones de acuerdo a los tejidos invadidos del mismo. El siguiente
grado seria cuando la enfermedad ya esta en contacto con otros érganos adyacentes o los ha
invadido.

Es posible que en el transcurso de la enfermedad, ésta haya invadido también ganglios,
aspecto que empeora el prondstico puesto que facilita la propagacion de las células cancerosas
a otras partes del cuerpo, por lo que se incluye en el diagndstico con un codigo aparte.

Por ultimo, cuando la enfermedad ha hecho metastasis a distancia, o ha invadido
organos u otras partes del cuerpo mas lejanas al sitio original, es mucho mas dificil de controlar
y el prondstico es mucho peor.



Un ejemplo de como influye en el prondstico el estadio de la enfermedad al momento de
ser diagnosticada puede ser el siguiente. En el caso de cancer de pulmén de células no-
pequenas y la tasa de supervivencia a 5 afios en funcién de la etapa al momento del
diagnéstico:

Descripcion Etapa | Supervivencia
a 5 afos

Menos de 3cm, ganglios negativos. Sin tocar membranas que IA 49%

rodean al pulmén.

Entre 3 y 5cm, ganglios negativos, sin metastasis. IB 45%

Entre 3 y 5 cm, ganglios positivos O Entre 5 y 7cm con ganglios A 30%

negativos. Sin metastasis.

Entre 5 y 7 cm, ganglios positivos. Mayor a 7 cm con ganglios 11=] 31%

negativos. Sin Metastasis.

Cualquier tamafo. Ha invadido tejidos adyacentes (musculos) y esta | lIA 14%

entre los pulmones y otros érganos (corazén, traquea, esofago u
otros). Ganglios positivos. Sin metastasis.

Cualquier tamafo. Ha invadido tejidos adyacentes (musculos) y esta | IIB 5%
entre los pulmones y otros érganos (corazoén, traquea, eséfago u
otros). Ganglios positivos. Sin metastasis.

Cualquier tamano. Posible invasidon a tejidos adyacentes. Ha v 1%
invadido el otro pulmén. Metastasis a distancia (p.e. rifiones, higado,
cerebro, huesos, etc.), puede haber ganglios distantes invadidos.

En otras palabras, mientras que la mitad de los pacientes con este tipo de cancer
sobreviven si es detectado cuando mide menos de 3 cm y esta bien localizado, solamente uno
de cada 100 pacientes sobreviven cinco afios cuando hay metastasis a distancia al momento
del diagndstico.

Lamentablemente, en México por diversos motivos (econdmicos, culturales, educativos
y tecnoldgicos, entre otros) la deteccion de muchos tipos de cancer se hace en etapas mas
avanzadas, lo que dificulta y encarece su tratamiento y empobrece su prondstico.

Otro aspecto que ayuda al prondstico que se ha desarrollado a medida que la
tecnologia va avanzando es el de la deteccion de mutaciones y presencia de
inmunomarcadores especificos, que indican la “agresividad” del tumor, asi como la posible
respuesta a los tratamientos disponibles. Utilizando estos métodos es mas facil elegir el
tratamiento mas adecuado y tener una mejor idea del prondstico de la enfermedad, aun en los
estadios mas tempranos.

En las tablas anexas se puede observar como la mortalidad en todos los tipos de cancer
excluyendo cancer de piel que no sea melanoma, poco mas de la mitad de los casos (78719 de
147985) reportados fallecieron en México, en todas las edades.
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Prondstico en cancer infantil en México

De acuerdo a las cifras de la Agencia internacional para la investigaciéon del cancer (IARC), en
el trabajo publicado sobre las cifras en México en 2012 (GLOBOCAN 2012), en personas entre
0y 14 anos, hubo un total de 3738 casos de cancer, de los cuales fallecieron 1691. A diferencia
de la poblacién general, la tasa de supervivencia es ligeramente mayor. De igual manera, los
tipos de cancer mas prevalentes son diferentes en esta poblacion que en la general, siendo la
leucemia la mas comun en nifios (5 casos por cada 100'000), seguida por cancer de
cerebro/SNC (2.2 de cada 100°000) y por linfoma no-Hodgkin (1 de cada 100°000). En conjunto,
todos los tipos de cancer tienen una incidencia estimada de 11.4 por cada 100’000 en nifios de
0-14 (A diferencia del resto de grupos de edad, donde la incidencia al menos cuadruplica esta
prevalencia).

En cuanto a la mortalidad por cancer infantil, ésta es mas baja respecto a otros grupos
de edad, como ya se mencioné anteriormente. En total, todos los tipos de cancer infantil tienen
una mortalidad estimada de 5.1 por cada 100’000. Al igual que en la prevalencia, la leucemia
es el tipo de cancer que mayor impacto tiene en la mortalidad, con un 2.6, seguida por el
cancer de cerebro con 0.8 y linfoma no-Hodgkin con 0.6. Sin embargo, un aspecto llamativo de
estas estadisticas es que, proporcionalmente, el cancer de cerebro tiene mayor probabilidad de
supervivencia que la leucemia y el linfoma no-Hodgkin en este grupo poblacional, puesto que
fallecen menos de la mitad en el cancer de SNC, a diferencia de las otras dos.

En numeros, del total de casos (3738) entre Oy 14 afios, 1633 fueron de leucemia, 710
de SNC y 316 de linfoma no-Hodgkin, seguidos de lejos por el resto. De estos casos, 1691
fallecieron: 857 por leucemia, 273 por cancer de SNC y 86 por linfoma no-Hodgkin.

Es importante recordar que la mayor parte de muertes por cancer no se deben al tumor
primario en si, sino a metastasis y a la progresién de la enfermedad a otros 6rganos v,
finalmente, a que se convierte en un problema sistémico.

En resumen, aunque puede parecer que 1691 no es un gran numero de casos, hay que
tener en cuenta que el cancer es una de las tres primeras causas de muerte en este grupo de
edad. De acuerdo con cifras del INEGI (INEGI. Estadisticas de mortalidad, 2011), en nifios
entre 5y 14 anos, la leucemia es la segunda causa de muerte (8.7%), solamente detras de los
accidentes de transporte (12.7%).

Tratamiento

Como se comentd anteriormente, no todos los cénceres son iguales, y por tal motivo, el
tratamiento puede varias mucho de uno a otro. A grandes rasgos, existen los siguientes tipos
de tratamiento, que se pueden dar solos o combinados de acuerdo al tipo y momento de la
enfermedad:

Espera vigilante: Esto no es un tratamiento como tal, sino una pauta que se
recomienda ante algunos tipos de cancer cuando se detecta muy temprano o se ha
recibido otros tratamientos y se quiere ver el comportamiento de la enfermedad. Como
su nombre lo dice, se esta en espera pero realizando estudios constantes para vigilar
que no progrese la enfermedad, en cuyo caso se pasa a otros tipos de tratamiento.
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Quimioterapia: La quimioterapia, en términos generales, corresponde al tratamiento del
cancer mediante medicamentos, ya sea uno solo o varios combinados. Generalmente
se hace via intravenosa y suele combinarse con otros tipos de tratamiento de acuerdo al
tipo y etapa del cancer. Si se utiliza solamente un medicamento se le llama
monoquimioterapia, y si se utiliza mas de uno es poliquimioterapia.

Ademas, dependiendo del momento en que se administra la quimioterapia puede ser
neoadyuvante (antes de recibir otro tipo de tratamiento, como cirugia o radioterapia),
adyuvante (después de recibir otro tipo de tratamiento) o concomitante
(simultdneamente con otro tratamiento, particularmente radioterapia).

Radioterapia: A grandes rasgos, la radioterapia consiste en utilizar radiacion dirigida a
un punto particular del cuerpo para erradicar las células cancerigenas. Hay diferentes
modalidades de radioterapia, ya sea mediante rayos X, utilizando “semillas” implantadas
junto al tumor, o bebiéndola en algunos casos, como el cancer de tiroides.

Es importante destacar que la radioterapia también se utiliza en contextos paliativos
para reducir el dolor, uno de los sintomas que mas malestar emocional genera y mas
afecta la calidad de vida de los pacientes.

Terapia dirigida: Aunque también es un tipo de tratamiento con medicamentos, esta en
una categoria diferente puesto que el mecanismo de accién es muy diferente al de la
quimioterapia. Estos farmacos se disefian para interferir o afectar moléculas especificas
que participan en el proceso de la enfermedad, en lugar de hacerlo a nivel general en el
cuerpo del paciente. Actualmente este tipo de terapia es uno de los que mas
medicamentos y ofertas de tratamiento estan generando, a medida que el conocimiento
de los mecanismos especificos de cada tipo de cancer avanza. Un ejemplo de este tipo
de tratamiento es la terapia hormonal, utilizada tanto en cancer de mama como en
cancer de prostata con buenos resultados cuando el paciente es apto para recibirlo.
Ademas de la terapia hormonal, existen otras modalidades de terapia dirigida:

e Moduladores de la expresion de genes.

¢ Inductores de la apoptosis (muerte celular programada).

¢ Inhibidores de la angiogénesis (creacion de vasos sanguineos en el tumor).

e Inmunoterapias (ayudan al sistema inmunitario).

o Anticuerpos monoclonales (moléculas téxicas dirigidas).

e Vacunas contra el cancer** (evitan enfermedades desencadenantes y/o
causantes de cancer).

e Terapia génica** (utilizando organismos vivos como virus o bacterias).

** Tanto las vacunas como la terapia génica se pueden considerar terapia dirigida en algunas
ocasiones por sus mecanismos de accion, aunque no siempre funcionan de esta manera.

Cirugia: Este tipo de tratamiento sigue siendo primordial en muchos tipos de cancer, en
especial en etapas tempranas cuando el tumor esta bien localizado y es faciimente
resecable. Anteriormente era el uUnico tratamiento, pero a medida que han surgido
nuevas alternativas, se ha utilizado con mayor moderacion para evitar riesgos
innecesarios en los pacientes, particularmente cuando la enfermedad estda mas
avanzada y los beneficios potenciales de la cirugia se reducen drasticamente. No
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obstante, este tipo de tratamiento sigue siendo basico en casi todos los tipos de cancer
con tumores sélidos.

Trasplante: Dentro del apartado de la cirugia se puede incluir el trasplante, ya
que se utiliza comunmente en diferentes tipos de cancer, particularmente
cuando el érgano que se piensa extraer es vital para la persona y es necesario
implantar uno nuevo de un donador. Un tipo de trasplante comun es el de
médula 6sea, frecuentemente utilizado en la leucemia, asi como después de
ciertos tipos de tratamiento mas agresivos.

Otros: Cada dia se desarrollan nuevos tipos de tratamiento, tanto los que ya han sido
aprobados como los que siguen en diferentes etapas de estudio. Un ejemplo de estos
es la Crioablacion, un proceso parecido a la radioterapia pero utilizando temperaturas
sumamente bajas. Asimismo, es importante considerar que muchas personas acuden a
“‘métodos alternativos” para tratar su enfermedad, algunos con resultados interesantes
pero casi nunca respaldados mediante estadisticas para poder verificar su eficacia real.

Modalidad de tratamiento: Es importante considerar la modalidad de tratamiento puesto que
tiene implicaciones en la calidad de vida del paciente que lo recibe, y en muchas ocasiones un
impacto econdémico fuerte asociado, en especial cuando es hospitalaria.

Ambulatorio: Cuando el paciente acude a la clinica, hospital o centro de salud a recibir
su tratamiento pero puede volver posteriormente a su casa. Algunos tratamientos
pueden durar horas y requerir algun tiempo mas de reposo, pero posteriormente
permiten que el paciente vuelva a su hogar.

Hospitalario: Esta forma se utiliza cuando el tratamiento es mas agresivo y los efectos
secundarios son mas probables y mas graves; cuando la persona se encuentra en una
etapa mas avanzada y es necesario tenerla bajo control y en otras circunstancias en las
que hay un riesgo importante si el paciente regresa a su hogar.

Costo

Un elemento que no se puede dejar de lado en esta enfermedad es el costo del diagnéstico y
del tratamiento. Si bien es cierto que muchas personas estan afiliadas al IMSS u oftras
instituciones de salud publicas, el servicio tiende a ser demasiado lento para la velocidad con la
que suele a avanzar esta enfermedad. Por tal motivo, el aspecto econdmico juega un papel
fundamental en las probabilidades que tiene una persona de sobrevivir y recibir una atenciéon
oportuna, ya que permite o impide que una persona obtenga atencidon mas rapido y de mayor
calidad.

Por un lado, muchas de las pruebas diagnosticas y de seguimiento mas adecuadas son
muy costosas, lo que ralentiza (si no es que lo impide) el diagndstico adecuado y el inicio del
tratamiento. Ademas, las intervenciones quirirgicas también suelen tener un precio dificiimente
accesible para la mayor parte de la poblacion mexicana, por lo que tienen que esperar mucho
tiempo antes de poder hacerlo en el sector publico. Por ultimo, una parte considerable de los
medicamentos que hay actualmente para el cancer son sumamente caros y dificiles de
conseguir. Por ejemplo, aun cuando un paciente es capaz de pagar sus primeros ciclos de
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quimioterapia, es posible que no logre acabarlos pues termina sin dinero antes de que su
tratamiento haya acabado.

En pocas palabras, una persona con menos recursos econémicos o sin seguro médico
suele tener muchas mayores dificultades para afrontar su enfermedad y, en términos
generales, peor prondstico por este simple hecho.

Sintomatologia

Aunque en etapas iniciales el cancer en general suele ser asintomatico, a medida que la
enfermedad avanza los sintomas comienzan a aparecer y se presentan cada vez con mayor
frecuencia e intensidad, afectando de manera importante la calidad de vida del paciente. Esta
afectacion en la calidad de vida es mayor a medida que el cancer progresa, por lo que debe ser
considerada dentro del abordaje tanatoldgico.

Es cierto que algunos tipos de cancer presentan algunos sintomas desde etapas
tempranas, aunque en términos generales esto no es comun. Incluso cuando ya existe
sintomatologia, frecuentemente se atribuye a otras cuestiones. Por ejemplo, la fatiga puede
presentarse en etapas tempranas en la leucemia, pero como puede ser sintoma de otros
problemas menores, raramente las personas acuden a una revision médica por sentirse
especialmente fatigados, al menos en un principio. Lo mismo puede pasar con la pérdida de
peso sin una explicacion aparente y con cambios en el proceso digestivo, entre otros sintomas.

Un aspecto importante a considerar es que, una vez detectado el cancer, el tratamiento
suele producir nuevos sintomas (efectos secundarios), en ocasiones peores a los que habia
ocasionado la enfermedad hasta ese momento. Mientras que la cirugia produce cambios en el
cuerpo que pueden generar secuelas permanentes como el linfedema o disfunciones en alguna
parte del cuerpo, la quimioterapia y la radioterapia también producen diversos sintomas que
afectan la calidad de vida del paciente. Muchos de estos sintomas pueden desaparecer pocos
dias o semanas después del tratamiento, mientras que otros perduran meses, anos o el resto
de la vida del paciente.

Etapas avanzadas

A medida que el cancer progresa y se extiende a otros érganos o tejidos, es posible que se
presenten diversos sintomas en funcién de los lugares afectados. Todos los sintomas, si no
son atendidos y se permite que incrementen, afectaran directamente en la calidad de vida del
paciente, aunque algunos mas que otros.

A continuacién, se mencionaran algunos de los sintomas que se pueden presentar derivados
del sitio afectado:

o En metastasis al abdomen:
o Fluidos en el abdomen (ascitis)
* Puede ocasionar dificultad para respirar
o Obstruccion intestinal
= Puede ocasionar peritonitis
= Dolor y calambres
=  Vémito
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O

Bloqueo de los rifiones
= Cansancio
= Malestar estomacal

e En metastasis a los huesos:

(@)
(@)
O

O

Dolor

Fracturas de huesos

Niveles de calcio elevados en la sangre
= Estrefimiento
= Miccion frecuente
=  Somnolencia

= Sed incrementada, aumento de ingesta de liquidos

Presion elevada en la médula espinal
=  Dolor intenso de espalda
= Adormecimiento o debilidad en las piernas
= Problemas de control de orina

metastasis al cerebro:

O O O O O O

Dolor de cabeza
Incapacidad para mover partes del cuerpo
Somnolencia

Afectacion de algun sentido (vista, olfato, gusto, oido)

Problemas de control de orina
Convulsiones

metastasis a las meninges:

O O O O O

Debilidad en brazos y/o piernas
Dificultad en el discurso (borroso)
Problemas para deglutir
Problemas en la vista

Debilidad de los musculos faciales

metastasis al higado:

O
O
O

Pérdida de apetito
Cansancio
Dolor (no tan intenso)

metastasis al pecho o pulmones:

O
O

O

e}

Dificultad para respirar
Fluido alrededor de los pulmones (derrame pleural)
= Dificultad para respirar
Fluido alrededor del corazén (derrame pericardico)
» Dificultad para respirar
» Baja presion sanguinea
= [nflamacién
= Cansancio
Sindrome de la vena cava superior
= Dificultad para respirar
» Sensacién de presion en la cabeza
» Inflamacion de la cabeza, cuello y/o brazos
= Tos
= Dolor en el pecho
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» Enrojecimiento facial
» |nflamacién de las venas del cuello
o En metastasis a la piel:

o Bultos
o Llagas
=  Dolor

= |nfecciones

Como se puede observar, a medida que progresa la enfermedad la afectacion sistémica
también lo hace, generando un malestar mayor en el paciente. Sin embargo, uno de los
sintomas que mas afectan emocionalmente a los pacientes de acuerdo a diversos estudios es
el dolor (Jack y cols., 2011; Laird y cols., 2009).

Dolor

Es necesario hacer una mencion especial al dolor como sintoma de cancer puesto que por si
solo es capaz de alterar significativamente a casi cualquier persona, en especial cuando no es
tratado adecuadamente.

En general, el dolor no aparece en las etapas mas tempranas del cancer, pero cuando
lo hace, ya sea por una fractura, presién o la razén que tenga, se convierte en una de las
quejas mas importantes de los pacientes. Asimismo, como se menciond anteriormente, hay una
correlacion considerable entre dolor y depresion en pacientes con cancer que hace que se
tenga que prestar especial atencidn a este sintoma si se quiere brindar un cuidado adecuado.

El monitoreo y tratamiento del dolor debe ser una prioridad en cualquier contexto de
cuidados paliativos para poder asegurar un mejor proceso, independientemente del resultado
final, ya sea la remisién (muy poco probable) o la muerte.

Sintomatologia en nifios

En cuanto a los nifios, los sintomas son muy similares en general. No obstante, la dificultad
radica en que no siempre saben cdmo expresar sus sintomas, por lo que se debe hacer una
exploracion mas cuidadosa y saber formular adecuadamente las preguntas de modo que sean
capaces de entender y expresar lo que sienten. También es posible que algunos sintomas no
los hayan experimentado nunca antes y se les dificulte describirlos, por lo que se les deben
facilitar los medios para hacerlo de la manera mas sencilla posible para ellos.

En leucemia (Leucemia linfoblastica aguda)

Ya que el cancer mas comun y que mas mortalidad tiene en la etapa de los 0 a los 14 afos es
la leucemia, se hara una mencion especial a la sintomatologia de la misma, tanto en etapas
tempranas como en etapas mas avanzadas.

Al igual que otros tipos de cancer, la leucemia no siempre tiene sintomas, por lo que
muchos de los diagnosticos se hacen de forma accidental al realizar analisis rutinarios de
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sangre o de otros problemas de salud no relacionados. Aun cuando las personas tienen
sintomas, éstos pueden ser también de otros problemas de salud o enfermedades. A
continuacion se mencionan algunos de éstos en la Leucemia linfoblastica aguda, que es la mas
comun en nifos:

e Leucemia linfoblastica aguda
o Infecciones frecuentes
Fiebre que no baja
Sensacién de debilidad y cansancio continua
Dolor de huesos
Ganglios linfaticos inflamados
Palidez
Moretones y sangrado con facilidad
Dificultad para respirar
Dolores de cabeza
Higado o bazo agrandados

O O O O O O O O O

Si la enfermedad progresa, los sitios a los que suele hacer metastasis son la médula espinal y
el cerebro, el higado y el bazo, afectando las funciones de esos 6rganos.

Carta di Trieste
10 derechos de los nifnos en proceso de muerte

La Carta di Trieste es un documento realizado por diversos profesionales de la salud
especializados en nifios, entre los que hay pediatras, enfermeras, neonatélogos, psicélogos,
neurélogos y paliativistas, entre otros. Ademas de los autores principales, fue revisado por un
grupo de mas de 30 consultores, entre los cuales habia profesionales de la salud, abogados
especializados en derechos de los nifios, oncologos y otros profesionales dedicados a los
ninos. Por ultimo, fue revisado por una junta internacional antes de publicarse finalmente.

El objetivo de este documento fue establecer los derechos de los nifios en el contexto
especifico del proceso de muerte. Esta carta analiza las necesidades del nifio en proceso de
muerte, define sus derechos e indica cémo abordar sus necesidades, fisicas, psicolégicas,
relacionales, éticas y espirituales asi como las de su familia y aquellas personas cercanas
emocionalmente o en el tratamiento. Enfatiza que el proceso morir no disminuye los derechos
de una persona; por el contrario, la fragilidad y complejidad de la condicién del nifio incrementa
la importancia y no deja espacio para la negacién. El documento reafirma la centralidad del
nifo, reestableciendo un rol que frecuentemente se omite o no se reconoce.

La Convencion de los Derechos de los Nifios, de la ONU de 1989 constituye la base
para este documento, que se enfoca en la aplicacion especifica de esos derechos de los nifios
a aquellos que se aproximan al final de su vida o estan en proceso de muerte. Para cada
derecho del nifio, corresponden una serie de obligaciones que se han de cumplir.

Definicién

A continuacién, se definiran algunos términos que es importante dejar claro a qué se refieren
dentro de la carta para poder evitar malentendidos:
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Nifo: Cualquier persona desde que nace hasta los 18 anos, sin importar el género,
etnia, nacionalidad y condicién de salud. Este término se refiere a un rango
extendido de individuos, desde los recién nacidos hasta los adolescentes que se
acercan a la adultez.

Familia: Padres, hermanos, otros miembros de la familia y cualquier persona que
comparte la responsabilidad del cuidado y/o el desarrollo fisico, psicosocial y
espiritual del nifio, 0 que es cercano en cuidados y afecto al nifio. Este término
también incluye a los tutores legales.

Miembros del equipo de cuidado: Todos los profesionales de la salud que proveen
cuidados al paciente en casa, hospital u hospicio.

Niflo en proceso de muerte: Cualquier nifio que esta en fase terminal de su vida
cuando la muerte es inevitable.

Fin de la vida: El periodo antes de morir durante el cual la condicion clinica esta
severamente comprometida y los cambios en los signos vitales indican que la
muerte es inminente.

Capacidad legal: La posibilidad, adquirida al nacer por cada ser humano, para
ejercer sus derechos y responsabilidades. Al existir, cada individuo posee esta
capacidad sin importar la duracién de su vida.

Capacidad de discernimiento y de tomar decisiones: La capacidad del paciente para
expresar libremente sus opiniones en los temas que le conciernen, la edad y
madurez del nifio deben ser tomadas en consideracioén.

Cuidados paliativos pediatricos: El cuidado activo total del cuerpo, mente y espiritu
del nifo y su familia. Requiere una aproximacion amplia incluyendo un equipo
multidisciplinario que alivia el distrés fisico, psicolégico y social. Incluye a los
miembros de la familia y aprovecha los recursos que la comunidad ofrece.

Calidad de vida: La percepcion subjetiva de la vida de uno en un contexto
sociocultural y en el contexto de los valores que pertenecen al entorno en el que
vive y en relacion con sus necesidades, deseos, preocupaciones, expectativas y
metas.

Dolor: Una experiencia sensorial y emocional asociada a dafio tisular actual o
potencial, o descrita en términos del dafo. El término, por tanto, expresa no
unicamente el dafio fisico, sino también el sufrimiento que lo acompafa y que es
generado, mantenido y persiste aun en la ausencia de daio tisular.

Sedacion paliativa/terminal: Una terapia cuidadosamente orientada a controlar,
reducir o eliminar el sufrimiento debido a sintomas intratables: involucra la reduccion
de alerta de la persona farmacolégicamente, hasta el grado de llevarla a la
inconsciencia.

Los derechos

Cada nifio en proceso de muerte tiene derecho a:

1)

Ser considerado como “persona” hasta la muerte, sin importar la edad, ubicacion,

condicion y caracteristicas del lugar de cuidado.

a. Respetar la personalidad, individualidad, valores, historia de vida, y rutina
diaria del nifio proveyendo un apoyo apropiado que permita al nifio sentirse
vivo y presente hasta el final de su vida.
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4)

b.

Siempre salvaguardar la dignidad del nifioc mediante comportamiento
respetuoso, aun si el nifilo se encuentra parcial o completamente
inconsciente debido a la progresion de la enfermedad o por los tratamientos.

Recibir tratamiento efectivo, mediante cuidados extensivos, calificados y continuos
para el dolor y otros sintomas fisicos o psicolégicos que puedan causar sufrimiento.

a.

Proveer servicios de cuidados paliativos realizados por equipos
multiprofesionales e interdisciplinarios debidamente capacitados vy
entrenados.

Entrenar a los proveedores del cuidado no Unicamente en sus habilidades
profesionales, sino a ser capaces también de trabajar como un equipo y ser
conscientes y respetuosos de los principios éticos subyacentes a este tipo de
cuidado.

Valorar la presencia y el nivel de dolor y otros sintomas que causan
sufrimiento utilizando herramientas especificas adaptadas a la edad y
condicién del nifio.

Proveer prevencion efectiva para aquellos sintomas predecibles y, con
particular atencién al dolor, asi como a aquellos que ya estan presentes.
Proponer estrategias terapéuticas que respeten la autonomia, dignidad, vida
social, ritmos circadianos y privacidad del nifio, y evitar procedimientos
fatiles, dolorosos, invasivos o pesados.

Prescribir sedacion paliativa/terminal cuando los sintomas ya no responden
al tratamiento.

Ser escuchado y correctamente informado sobre su enfermedad/condicion con la
debida consideracion a sus deseos, edad y capacidad para entender.

a.

Comunicarse con el nifio e informarlo de forma comprensible para su edad

sobre su diagndstico, pronéstico y tratamiento en una forma que permita un

dialogo fluido y se den el tiempo y espacio adecuados para escuchar. Los

aspectos esenciales de la comunicacion son:

i. Considerar todos los aspectos que puedan influir en el entendimiento del
nifo sobre la vida y la muerte.

i. Evaluar la capacidad del nifio para entender y su voluntad para ser
informado.

iii. Compartir las decisiones con la familia, en especial la decision de
informar al nifo.

iv. Llegar a un acuerdo con el equipo de cuidado respecto a los métodos y
contenido de la comunicacion.

v. Ajustar la comunicacién verbal y no verbal a las circunstancias vy
necesidades individuales.

vi. Dar informacion facilmente comprensible y respuestas que den una
esperanza realista y provean confianza sobre el futuro percibido por el
nifo y que permitan el tiempo y espacio necesarios para preguntas
(sobre la enfermedad, trayectoria y efectos secundarios).

Participar, con base en sus capacidades, valores y deseos, en las decisiones de
cuidado respecto a su vida, enfermedad y muerte.

a.

Escuchar al nifio y ofrecer oportunidades para la expresién verbal y no-verbal
respecto a las posibles opciones de tratamiento, sin importar su edad.
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e.

Considerar que el nifio es miembro de una familia y ser consciente de la
forma en que se han tomado las decisiones por la familia y probablemente se
tomaran en el futuro.

Considerar que, en caso de nifios muy jovenes, si son adecuadamente
apoyados, los padres son una ayuda esencial para entender los deseos y
preferencias de tratamiento del nifio.

Reconocer que la autoridad parental disminuye gradualmente a medida que
las competencias del nifio incrementan.

Resolver las diferencias entre los deseos del nifio y aquellos de la familia
considerando que el mayor bienestar del nifio debe prevalecer.

Expresar sus emociones, deseos y expectativas y que éstas se tomen en
consideracion.

a.

Para los miembros de la familia: ser capaces, dentro de sus aptitudes y
competencias especificas, de proveer al nifio de apoyo emocional y a
reconocer los deseos, emociones y expectativas del nifio, tanto expresadas
como no expresadas.

Para el equipo de cuidado: ser entrenados, de acuerdo con su rol
profesional, a reconocer, valorar y apoyar las emociones y sentimientos del
nifo.

Para la gente cercana a la familia: Ayudar a la familia a apoyar al nifio y
proteger su vulnerabilidad.

Ayudar al nifio a vivir su vida diaria con sus proyectos y expectativas y
animar a expresar sus intereses y emociones mediante actividades como el
arte, la musica y otras.

Que sus creencias culturales, religiosas y espirituales se respeten y a recibir
cuidados espirituales y apoyo de acuerdo con sus deseos y/o decisiones.

a.

Considerar el mejor interés del nifio en todas las edades y todas las
circunstancias, en una forma que respeta y mantiene los valores culturales,
espirituales, religiosos y familiares, que son las bases de la identidad
individual.

Permitir al nifo y su familia expresar sus emociones y sufrimiento de acuerdo
a su cultura y religion.

Usar mediadores culturales para asegurar que la familia y el nifio de
cualquier grupo étnico o idioma puedan expresar adecuadamente sus
necesidades.

Ser consciente y apoyar las necesidades espirituales del nifio y su familia de
acuerdo con sus modelos culturales y tradiciones étnicas.

Crear, durante las etapas finales de la enfermedad, un entorno en el que el
nifio y su familia puedan vivir y expresar sus rituales y practicas vinculados a
la muerte y el luto de acuerdo con su orientacion espiritual y cultural.

Tener una vida relacional y social de acuerdo con su edad, condiciones y
expectativas.

a.

b.

Alentar y reforzar la interaccion del nifio con su entorno mediante la
organizacion y planeacion adecuados.

Facilitar y mantener las relaciones del nifio mediante la rehabilitacion, apoyo
y refuerzo de sus destrezas motoras, sensoriales, cognitivas, comunicativas
y sociales.
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10)

d.

Ofrecer al nifo las adecuadas herramientas recreativas, entorno vy
actividades, y crear oportunidades para el juego y la interaccién social.
Permitir al nifio continuar con su proceso educativo, ya sea en la escuela u
en otras actividades educativas y culturales.

Estar rodeado de miembros de la familia y seres queridos que estén empoderados
en la organizacién y provision del cuidado del nifio y que son apoyados
emocionalmente en el manejo de las cargas emocionales y financieras que surgen
por la condicién del nifio.

a.

b.

Responder a la necesidad del nifio de la presencia de su familia y seres
queridos de acuerdo con sus deseos.

Proveer a la familia con constante, a tiempo y detallada informacion sobre la
prognosis y la situacion clinica.

Escuchar, educar y apoyar a los padres en el cuidado del nifio, ayudandolos
a mantener su rol parental.

Proveer a todos los miembros de la familia, incluyendo hermanos, con el
apoyo espiritual, emocional y psicolégico necesarios a través del proceso de
enfermedad, muerte y hacia el duelo.

Ayudar a la familia a superar cualquier problema financiero, social o de
empleo, incluyendo asesoria legal, aun involucrando asociaciones
voluntarias y de caridad.

Ser cuidado en un lugar apropiado para su edad, necesidades y deseos, y que
permite a la familia estar cerca e involucrada.

a.

b.

Permitir al nifio y su familia elegir el entorno de cuidado para el fin de la vida
del nifio.

Asegurar la misma calidad de apoyo sin importar el entorno, proveyendo
intervenciones flexibles adaptadas a diferentes circunstancias.

Cuando sea posible, proponer y facilitar el cuidado de fin de vida del nifio en
el hogar familiar con apoyo adecuado para afrontar la enfermedad y muerte
del nifo.

Si el cuidado del nifio en casa no es posible, asegurar que el nifio es cuidado
en un entorno apropiado para su edad que permita la presencia constante de
familia y seres queridos.

Tener acceso a servicios especificos de cuidados paliativos para nifios que respeten
los mejores intereses del nifio y que eviten practicas futiles o excesivamente
pesadas, asi como el abandono terapéutico.

a.

Asegurar acceso a cuidados paliativos de calidad que sean especificos al
cuidado del nifio y que continden proveyendo apoyo de salud, aun cuando
una cura para la condiciéon subyacente ya no sea posible.

Asegurar que las intervenciones médicas solamente sean llevadas a cabo
cuando los beneficios para el nifio plausiblemente sean mayores que los
efectos adversos.

Asegurar continuidad y calidad en la provision de los cuidados entre entornos
de cuidado (casa, hospital, hospicio).

Evitar tratamientos inapropiadamente invasivos o pesados que impacten
negativamente en la calidad de vida del nifio y/o prolonguen de forma
innecesaria el sufrimiento y el proceso de muerte del nifio.
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INTERVENCION TANATOLOGICA
Introduccion

La Tanatologia es considerada como el conocimiento cientifico de la muerte, sus ritos y
significado, considerando al ser humano como una persona integral desde los puntos de vista
bio-psico-social y espiritual, por lo tanto es multidisciplinar y atiende tanto a las personas
préximas a morir como a quienes los rodean, el paciente, su familia y el equipo de salud. Desde
este punto de vista se presenta esta tesina.

Desde sus origenes hasta nuestros dias, la tanatologia se ha tratado de una manera
interdisciplinar e incluye nuestra relacién con la muerte, pretende orientar al enfermo a la
aceptacion de su realidad y esta se traduce en esperanza sobre su situacion real. Elizabeth
Kibler-Ross nos dice en el libro “Una luz que se apaga” que el ver y estudiar, aprender y
comprender las diferentes formas de morir, es un milagro tan grande como el nacimiento y que
con esto podemos comprender la naturaleza humana, su lucha y la evolucién espiritual, esto
nos da indicio sobre los POR QUES y los DONDES y del propésito final de la vida.

De acuerdo a la tanatologia y el manejo integral (fisico, psicoldgico, social y espiritual)
del paciente, la familia y el equipo de salud, necesitamos la aceptacion y el conocimiento de los
beneficios del acompafamiento para vivir el proceso del duelo. Es importante decir que el duelo
es una experiencia que fracciona la identidad porque se rompe el vinculo de afecto, por
pequefias o grandes pérdidas, y resultan afectadas nuestras emociones y nuestro cuerpo
fisico, asi como también nuestras relaciones con los demas y con nosotros mismos, nuestros
conocimientos, creencias y presuposiciones y nuestro mundo interno espiritual.

En el caso especifico del cancer infantil se presentan durante todo el proceso de la
enfermedad una serie de pérdidas. El tiempo de vida de un nifio con cancer a partir del
diagnéstico se ve alterado por estudios clinicos analisis, tratamientos agresivos y largos que
pueden incluir cirugia, radioterapia, quimioterapia, etc. y los efectos secundarios de los mismos
tratamientos, alterando radicalmente su vida y la de su familia como hasta el momento la habia
tenido, adicionado a que muchas veces el pequeno no se sentia tan enfermo como se siente a
partir de que lo empiezan a tratar.

La muerte genera todo tipo de actitudes y emociones siendo el miedo y la ansiedad las
respuestas mas comunes. (Neymeyer 1997) dice que podria ser util considerar el miedo como
especifico y consciente y a la ansiedad como mas generalizada y quizas mas inaccesible a la
consciencia. La ansiedad ante la muerte seria el miedo a dejar de existir mientras que el miedo
a la muerte podria ser el miedo al proceso de morir, en el sentido de cémo sera la agonia, si se
podra controlar el dolor, etc. (Limonero 1994).

El hecho de no saber el como, el cuando, el cédmo, el donde y el porqué de la muerte de
una persona o simplemente el preguntarse qué hay después de la muerte genera ansiedad;
entendiendo a ésta como un estado psicofisico que se sobrepone a las demas conductas e
introduce una desorganizacion importante en la psiquis humana.

Miguel-Tobal (1990) define ansiedad como “una respuesta emocional o patron de
respuestas que engloba aspectos cognitivos de tensién y aprension, aspectos fisiolégicos asi
como elementos motores” puede ser provocada por aspectos internos y por aspectos externos.
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La muerte genera una diversidad de actitudes y de emociones, principalmente de
manera aversiva, supone la mayor amenaza para la vida y las conductas de evitacién no sélo
se dan ante la muerte de una persona, sino también ante la presencia de una persona enferma
o moribunda, la visidon de un cadaver o la percepcién de un anciano

Considerando que todas estas pérdidas y cambios generan duelos y de acuerdo con
Elizabeth Kllber-Ross a través de sus diferentes publicaciones, planted las siguientes etapas
por las que atraviesa el nifio y su familia durante su padecimiento:

Etapas del duelo

Considerando que todas estas pérdidas y cambios generan duelos y de acuerdo con Elizabeth
Kibler-Ross a través de sus diferentes publicaciones, planteé las siguientes etapas por las que
atraviesa el nifo y su familia durante su padecimiento:

Negacion y aislamiento

Esta etapa es caracterizada por la fe en el médico y en los tratamientos, se inicia cuando se les
comunica francamente al nifio y a la familia la enfermedad que padece, utilizan como medio de
proteccion al panico, desamparo y confusién un bloqueo psicolégico; se cierran a comprender
los detalles de la prescripcion y los efectos secundarios del tratamiento.

Elizabeth Kubler-Ross en su libro Sobre la muerte y los moribundos comenta: “la
necesidad de negacién existe en todos los pacientes, mas al principio de una enfermedad
grave que hacia el final de la vida”.

“...mas tarde el paciente usa mas el aislamiento que la negacion...puede hablar de su
salud, su enfermedad, su mortalidad y su inmortalidad como si fueran hermanas
gemelas que pudieran existir una al lado de la otra, ...pero todavia conserva la
esperanza”

Ira

Es la segunda etapa después del diagndstico inicial y ésta es mas traumatica. Se observa, a
partir del diagndstico y el cambio de vida, cuando se comparan con los otros nifios, cuando
estan hospitalizados y cuando los nifios estan en tratamiento y luego de un tiempo vuelven a
presentar sintomas de la enfermedad, lo que se denomina recaida. Se presentan sentimientos
de ira, rabia, envidia y resentimiento, es muy dificil para los familiares, quienes también lo
viven, y para el equipo de salud.

En muchos casos se observa una resistencia inicial a reanudar el régimen terapéutico.
Aqui los pacientes y familiares necesitan mucho apoyo y comunicacion.

Pacto

En esta etapa tanto el paciente como la familia estan dispuestas a ofrecer sacrificios o
renuncias a Dios o al Ser Supremo a cambio de obtener la vida anterior, de recuperar la salud.
Prometen seguir al pie de la letra el tratamiento.
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Depresion

Es una etapa de tristeza en la que el nino se mete dentro de si mismo para cambiar los
paradigmas y creencias que ha tenido hasta ahora, “el poner de mi parte y hacer todo lo que
me digan, no garantiza el resultado de los tratamientos”, “no soy inmortal, soy fragil”. Es una
etapa de mucha reflexion. Hay diversos estudios que demuestran una gran incidencia de
Depresion y Ansiedad en los pacientes oncoldgicos pediatricos. En esta etapa se acentua la
ansiedad cuando no hay una buena comunicacion de los tratamientos, sus efectos secundarios
y como se aplican.

Aceptacion

Después de la depresion aparece la aceptacion la cual representa el pacto que se establece
entre el paciente-familia-equipo médico, para aportar los mecanismos para la curacion del
paciente, en el caso de que esta sea posible, o para la comodidad y muerte digna.

A través de diferentes estudios (Spinneta 1977) se ha demostrado que los nifios a partir
de los 5 afios son conscientes de que sufren una enfermedad seria aunque nadie se los haya
dicho, son capaces de percibir la angustia y la ansiedad de sus familiares, como también se
demostro que si los nifios son conscientes de la enfermedad que padecen la afrontan de mejor
manera.

La depresién y la ansiedad en los nifios son posibles, ellos se preguntan “; por qué yo?”
y al no ser posible la respuesta que los satisfaga, se enojan. Frecuentemente se preguntan si
van a morir, es fundamental aclarar sus dudas y trasmitirles esperanza realista de sanacion.

La ansiedad de separacion y el temor en los tratamientos y en todo el curso de la
enfermedad son comunes a los pacientes y a sus familiares.

Problemas que se presentan
Elizabeth Kibler-Ross en su libro “Sobre la muerte y los moribundos” nos dice:

“En nuestro inconsciente sélo podemos ser matados, es inconcebible morir por causa
natural o por vejez. Por lo tanto, la muerte por si va asociada a un acto de maldad, es
una acontecimiento aterrador, algo que exige pena y castigo”.

Asi es como pensamos la mayoria de las personas al vivir la enfermedad y la muerte
propia o de alguien cercano, con mucha culpa. Es bastante comun que cuando los padres se
enteran de que tienen un nifio enfermo que quizas no crezca para alcanzar sus suefos, traten
de “compensarlo”. Sienten una mezcla de pena, dolor, culpabilidad y tristeza y mimen al nifio
enfermo. Lo mas probable es que éste se vuelva caprichoso e insoportable no sélo para sus
padres, también para sus hermanos y demas miembros de la familia. En esta situacion los
padres son incapaces de expresar su enojo hacia el hijo enfermo y lo vuelcan hacia los
hermanos. Este circulo de favoritismo-enojo-resentimiento surge en un momento en que la
familia vive una situacion de mucho estrés y agotamiento.

En los pacientes pediatricos encontramos, entre otros, los siguientes problemas:

1. Falta de cooperacion los tratamientos y pruebas médicas: Para las familias es
bastante dificil lidiar con los trastornos en su vida personal, profesional y familiar
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aunado a la resistencia del paciente para acudir a los tratamientos como para
pensar que el acompanamiento tanatolégico puede ayudarlos a sobrellevar esto.

2. Rechazo a la escuela: Al ser separado contra su voluntad y sin su consentimiento de
las aulas, al regresar con un aspecto fisico diferente, al tener que separarse de su
familia, es normal que el nifio no quiera regresar a la escuela.

3. Comportamiento regresivo: Al sentirse amenazado y agredido, es normal que el nifio
presente conducta de una edad menor a la que tiene.

Afectacion de los nifios y las familias

El cancer en un hijo(a) es un elemento desestabilizador para cualquier familia, es una
experiencia inesperada y devastadora, independientemente de su capacidad de adaptacion,
afrontamiento e integridad para situaciones de crisis. Una de las mejores respuestas ante el
diagnéstico es la flexibilidad, que la mayoria de las familias logran alcanzar aunque el proceso
sea lento y doloroso. Las familias se transforman y experimentan nuevos comportamientos,
algunos de los cuales reportan altos niveles de ansiedad.

La reaccidén de cada familia ante el diagndstico depende de las personalidades de sus
miembros, de las experiencias que hayan tenido con el cancer y otras enfermedades; con las
redes de apoyo con que pueda contar; de sus creencias religiosas, y de sus reacciones ante
crisis previas, asi como del avance de la enfermedad y de su tratamiento. Es comun que haya
experiencias previas catastréficas, que las redes de apoyo no funcionen adecuadamente, que
haya problemas de comunicacién en los familiares, y que la situacién se torne complicada en
alguna de las fases del proceso.

Para los padres es muy dificil pensar, después del diagndstico cuando estan en un
periodo de negacion y conmocion, en las responsabilidades del hogar y en los hijos sanos.
Normalmente no estan preparados para llevar a cabo los cambios en las rutinas familiares que
un cancer implica. La mayoria de los padres preferirian sufrir ellos que ver sufrir a su hijo.

Wiener (1980) enumero los factores que afectan la reaccion de los hermanos ante una
enfermedad que amenaza la vida del paciente pediatrico. Estos se ven influidos por:

1. Edad y madurez del hermano(s) del paciente.

2. Capacidad para integrar el concepto de enfermedad.

3. Adaptacion del hermano en la familia y lugar que ocupa en ella.
4. Honestidad en la comunicacion con los otros miembros de ella.

Estos factores deben ser tomados en consideracion para decidir como afrontar el
problema del cancer del hermano y este afrontamiento debe ser individualizado para cada uno
de los hermanos del paciente.

En muchos casos los padres abrumados se olvidan de la existencia de los demas hijos;
las hermanas y hermanos, en muchas desean que el paciente muera para poder reanudar la
vida que llevaban antes y volver a ser considerados, atendidos y acompanados nuevamente
por sus padres. Es muy probable que si el hermano muere, el miedo y la culpa sean sus
acompafnantes de dia y de noche. Pocos adultos perciben el dolor y el trastorno emocional que
sufren esos nifos.
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latrogenia

Actualmente existen pocos programas para preparar a los médicos y al equipo de salud para
comunicar noticias tan devastadoras y poder acompafar adecuadamente a los padres y al
paciente. Los médicos y el equipo de salud que atienden a pacientes oncoldgicos y a sus
familias sufren frecuentemente “burnout” y esto repercute en el trato y el distanciamiento hacia
los enfermos. Elizabeth Kibler-Ross en su libro “Sobre la muerte y los moribundos” dice
refiriéendose a los médicos:

“.como voy a compartir lo que yo sé con mi paciente? El médico deberia de examinar
Su propia actitud hacia las enfermedades graves y la muerte para poder hablar de esas
cuestiones tan graves sin excesiva ansiedad”

Gian Domenico Borasio en su libro “Sobre el bien morir’ nos dice que muchos médicos
tienen poca preparacién para comunicar sobre el final de la vida y que la mayoria de médicos
que ejercen no han recibido ninguna formacién al respecto y que dichas conversaciones son
muy angustiosas para ellos por lo que tratan de decirlo rapidamente y sin involucrarse; a los
familiares y a los pacientes casi siempre les queda la impresion de que el médico no tiene
tiempo para ellos.

El papel del médico y del equipo de salud no debe adoptar una actitud paternalista,
decidiendo por el paciente y los familiares el mejor tratamiento o el retiro de éste, sino que debe
dar una comunicacion clara y entendible sobre las diferentes opciones de tratamiento, los
resultados que se pueden esperar de los mismos, efectos secundarios y expectativas de vida;
la comunicaciéon debe der tan clara que ayude a los familiares a tomar las decisiones mas
adecuadas para cada situacion. Esto abarca también, decisiones que, vistas desde fuera se
pueden considerar negativas e incluso perjudiciales.

Se sabe que los oncoélogos pediatras rara vez se capacitan en las técnicas para
comunicar malas noticias; los médicos a menudo sienten emociones negativas como la
ansiedad y temor a que se les culpe cuando deben decirle al paciente que el tratamiento no
funcioné; los médicos pueden reaccionar ante las emociones de los pacientes dandoles falsas
esperanzas o tranquilizarlos prematuramente, llegando a veces a omitir informacién importante
al dar las noticias.

Cargas culturales

No hay cultura de visitas regulares a los médicos, es comun los tratamientos con medicina
alternativa cuando se empiezan a presentar los primeros sintomas, aunado a esto existe la
creencia que los pensamientos negativos se hacen realidad “si yo pienso que mi hijo puede
estar muy enfermo, seguro lo estara, entonces no lo pienso, no actué en consecuencia y no
sucede”; esto hace que acudan al médico un tiempo después de los primeros sintomas.

La preguntas mas frecuentes que se hacen los padres del enfermo son: “ por qué yo?,
¢por qué mi hijo?, ¢por qué ese hijo?, ¢es el unico de mis hijos enfermo? La mayoria de los
padres preferirian sufrir ellos que ver sufrir a sus hijos. El no encontrar respuestas a estas
interrogantes produce una enorme insatisfaccion que conduce a la especulacion “esto es un
castigo”, “¢,qué hice mal?”, ;podria haberlo detectado antes? Necesitan encontrar razones que
comprendan. Al tratar de encontrar respuestas surge la necesidad de un mayor control sobre la

situacion, para tratar de reducir la desesperanza y la impotencia. Se preguntan si podran

26



sobrevivir la experiencia de un cancer de un hijo o si podran manejar la tension que este
produce. La mayoria sobrevive bien esta etapa y muchos se dan cuenta de que necesitan
ayuda y que esta les puede producir un gran alivio.

La enfermedad y pérdida de un hijo contraviene las leyes de la naturaleza segun las
cuales los jovenes remplazaran a los adultos. Los padres supervivientes sienten gran culpa por
haber enterrado a un hijo.

Atencion integral del paciente con cancer y su familia
El cuidado de los familiares

Es importante que los familiares y el paciente, en su caso, reciban toda la informacién que
necesiten para poder procesar la situacion por lo que recomienda Gian Domenico Borasio que
se tengan presentes, antes de hablar con el médico tratante, los siguientes puntos:

1. Se valore si en la conversacion con el médico debera estar presente una persona de
confianza. De ser asi hay que hablar anticipadamente con la persona y explicar que
es lo mas preocupante y todas las dudas que se tengan.

Se fije la hora y la duracién de la cita con el médico responsable.

Se lleve una lista de las preguntas y dudas a la reunion.

La reunion tenga sea en un lugar tranquilo y privado.

Pida al médico que no sea molestado durante la reunién, ni use el celular.

Empiece por decirle al médico lo que ya sabe, sospecha o piensa de tal forma que

sepa en qué punto esta.

7. Hable sobre sus miedos, esperanzas y temores, esto ayuda al médico a conocerlo y

comprenderlo.

Pregunte cuantas veces sea necesario hasta que lo haya comprendido todo.

Tome notas y guardelas, se olvidan muchas cosas.

10. Solicite informacioén sobre las expectativas de tratamiento que le propone. Pregunte
sobre la base cientifica de la terapia propuesta. En el caso de cancer en estado
avanzado pregunte si no seria conveniente un tratamiento estrictamente paliativo.

11. Pregunte por las posibilidades de ayuda no médica, grupos de auto-ayuda,
tanatdlogos, psicoterapeutas, servicios de atencion domiciliaria, etc.

12. Fije la fecha de la proxima reunion.

o0k wN
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Al hablar de las diferentes formas de afrontar la enfermedad de un nifio con cancer en la
familia, puedo mencionar:

1. El cuidado mutuo. Es la situacion ideal en la que el paciente y su familia hablan con
toda libertad de la enfermedad, de sus sentimientos, de sus miedos y esperanzas.

2. La conspiracién del silencio. Esta sucede cuando todos los integrantes de la familia
conocen la enfermedad y cuidan al enfermo con consideracion pero no hablan de la
enfermedad y de la muerte, aunque sea el paciente quien hable de esto.

3. La negacion. A la familia le gustaria hablar de tema de enfermedad y muerte pero el
paciente se niega a ello, los familiares no insisten por temor a ser mal interpretados.

4. El conflicto. Las diferentes opiniones de los miembros de la familia y del paciente en
torno a cémo deberia de ser el tratamiento, cuidado y comunicacion. Se forman
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partidos que intentan arrastrar al paciente a su bando y en la mayoria de los casos
consiguen que el paciente se encierre en si mismo

No existe ninguna receta magica para resolver los tres ultimos puntos, s6lo queda la paciencia
de los cuidadores y la escucha activa para encontrar el trasfondo de ésta situacion.

Programas para la atencién del cancer infantil en México

En México existe el Consejo Nacional para la Prevencién y el Tratamiento del Cancer en la
Infancia y la Adolescencia (CONACIA), que esta encargado de desarrollar los programas de
prevencién de cancer en la infancia y adolescencia. Cuenta con 54 unidades médicas a nivel
nacional, que atienden a cerca de 2,500 pacientes anualmente. En el 2014 el Seguro Popular
entregd mas de 400 millones de pesos para el “cuidado del paciente y sus familias”.

En la investigacion “Global Atlas of Palliative Care” (Atlas Global de Cuidados
Paliativos), la OMS, reporta que a nivel global el numero de nifios que necesitan cuidados
paliativos es de 12 millones, en América se concentra el 5% de éstos.

En México, los cuidados paliativos se impulsaron en 1989, dentro del Instituto de
Cancerologia; dando inicio a su programa de atencion domiciliar y consulta externa.

El Instituto Nacional de Perinatologia “Isidro Espinosa de los Reyes”, el Instituto
Nacional de Pediatria y el Hospital Infantil de México “Federico Gomez, cuentan con servicios
especializados para la atencién de pacientes pediatricos y su familiares.

De acuerdo con la Secretaria de Salud capitalina, los hospitales Pediatrico Peralvillo,
Pediatico Legaria y Pediatrico Moctezuma cuentan con servicio de cuidados paliativos
especializados en nifios.

Diferentes maneras de tratar y acompafar a los pacientes con cancer en el mundo

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) dice que los cuidados paliativos para nifios
representan un campo especial, aunque estrechamente relacionado con los cuidados paliativos
de adultos. La definicion de la OMS de los cuidados paliativos adecuados para los nifos
(CPRPCC, 1998) y sus familias es la siguiente:

- Cuidados activos totales del cuerpo, la mente y el espiritu del nifio, incluyendo
también el apoyo a la familia;

- Comienzan cuando se diagnostica una enfermedad amenazante para la vida, y
continian independientemente de si el nifio recibe o no tratamiento de la propia
enfermedad;

- Los profesionales sanitarios deben evaluar y aliviar el sufrimiento fisico, psicolégico
y social del nifio;

- Unos cuidados paliativos efectivos requieren un amplio enfoque multidisciplinar que
incluye a la familia y que hace uso de los recursos disponibles en la comunidad;
pueden llevarse a cabo incluso si los recursos son limitados;

28



- Pueden prestarse tanto en centros terciarios, como en centros de salud de la
comunidad e incluso en los domicilios de los nifios.

Es importante diferenciar entre cuidados paliativos y cuidados terminales. Los cuidados
terminales se refieren a los cuidados del paciente y su familia en el periodo en que se ha
suspendido el tratamiento curativo y la muerte es inminente (semanas, dias, horas). Si se
interpreta de forma errénea tiene un grave impacto en los criterios de inclusion, en las
necesidades especificas y en la forma que se ofrecen los servicios en pediatria.

Necesidades de los ninos con cancer

El entender el significado de la muerte puede iniciar tan temprano como a los 3 afios, aunque
universalmente se presenta entre los 5 y 6 afios; sin embargo el concepto de mortalidad
individual se da entre los 8 y 9 afios. Es importante discutir con ellos experiencias previas con
la muerte, como ver a otros pacientes en proceso de muerte, eventos traumaticos en la vida,
relacion con algun tipo de farmacodependencia e ideas suicidas. De acuerdo con las
experiencias previas del paciente se deben hacer modificaciones al plan de atencién y evaluar
si es necesario enviar al paciente y/o a su familia para apoyo psiquiatrico o psicolégico.

También es importante tratar de explicar qué se entiende por espiritualidad,
considerando que cualquier intento por definirla por completo podria estar condenado al
fracaso. El grupo de trabajo sobre la asistencia espiritual de la Sociedad Alemana de Medicina
Paliativa propuso en 2006 como aproximacion a espiritualidad desde el punto de vista médico
como:

“la actitud interior de una persona, tanto el espiritu como la busqueda personal de
sentido, con las que intenta explicar las experiencias de su vida y enfrentarse a las
amenazas existenciales”.

Aqui queda claro que la espiritualidad es una cuestion interna y personal, que tiene que
ver con el sentido de la vida y sobre las situaciones dificiles (amenazas de muerte) puede ser
un recurso para el paciente. El poder activar este recurso y ponerlo a disposicién de los
pacientes y sus familiares es el principal objetivo del acompafamiento espiritual en tanatologia.

Necesidades fisicas

- Control de sintomas; el manejo oportuno tanto farmacolégico como no
farmacoldgico, e integral del dolor y otros sintomas por profesionales
adecuadamente preparados.

- Conseguir todo su potencial de crecimiento y desarrollo: esto debe ser tomado en
consideracion en cualquier forma de tratamiento.

- Es esencial la planificacién de los cuidados y necesidades fisicas.

Necesidades psicologicas

- Es necesaria una comunicacion abierta y clara, adecuada a la fase del desarrollo del
nifo (ver anexo).
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- Apoyo emocional continuo para ayudar al niilo a manejar sus emociones;
comprension, aceptacion, ira, autoestima, confianza y carifio;

- Acceso a los recursos y herramientas que promuevan el desarrollo de la
personalidad del nifio, la consciencia de si mismo y de los demas, el
enriquecimiento de las caracteristicas y talentos individuales y cuando sea posible,
la continuacion de las tareas diarias, metas y futuros proyectos.

- Para trabajar con estos pacientes es necesaria la evaluacién a base de dibujos,
munecos de felpa, cuentos, musica y creacion de rituales, lo que le permitira
expresar sus miedos y ansiedades, facilitando asi el manejo de las alteraciones
emocionales.

Necesidades sociales:

- Oportunidades, herramientas técnicas y actividades de recreo adecuadas a las
necesidades individuales;

- Escolarizacion todo el tiempo y con la mayor frecuencia posible, incluso en casa;

- Actividades sociales que ofrezcan la oportunidad de interactuar con grupos afines,
posiblemente a través de grupos e instituciones de voluntarios.

Necesidades espirituales:

- El acceso a la atencion y el apoyo espiritual adecuado respetando el transfondo
cultural y religioso de la familia.

Todas estas necesidades estan en continua evolucién, por lo que son cambiantes, y estan
directamente relacionadas con el desarrollo psico-fisico-social-emocional del nifo, a la fase de
la enfermedad y su efecto.
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PROPUESTA DE INTERVENCION
Equipo de Salud:

Hasta ahora, en muchas ocasiones, el manejo clinico y global del nifio y la familia estd marcado
por el abandono y el aislamiento debido a que no se dispone de servicios especializados, la
familia asume toda la carga del cuidado del nifio con las inevitables consecuencias clinicas,
sociales y econdmicas.

La propuesta implica en la parte de equipo de salud: promover la capacitacion de los
meédicos oncoélogos pediatras y equipo de salud para el desarrollo de habilidades y destrezas
en la comunicacién para:

- Cuando comuniquen noticias sobre la enfermedad, avance de la misma, éxito o
fracaso de los tratamientos sean capaces de involucrar al paciente y a sus
familiares.

- Puedan deducir en base a la comunicacion lo que el paciente y sus familiares
entienden, sus preocupaciones actuales.

- Sean capaces de educar al paciente y a su familia de la mejor forma de abordar y
cooperar con el problema.

- Puedan abordar las emociones del paciente o familia y distingan cuales son
normales y cuales se consideran patoldgicas y necesitan intervencion de los
especialistas en la materia.

- Obtener la colaboracién del paciente y de quien lo cuida.

De esta manera se podra crear una buena relacidén; conocer lo que entienden por su
enfermedad y las preocupaciones importantes; responder con empatia, dar validez a sus
respuestas y aclarar sus dudas; lograr la participacion del paciente y su familia.

De acuerdo con mi investigacién los pacientes y sus familiares se sienten mejor
atendidos cuando el médico vy el equipo de salud que comunican las malas noticias: esta
actualizado en las ultimas investigaciones sobre el cancer en los pacientes; se les informa
sobre las mejores opciones del tratamiento y se toman el tiempo suficiente para responder a
todas las preguntas; que sea franco acerca de la gravedad de la enfermedad; que usen un
lenguaje claro y simple, den las noticias directamente y otorguen la suficiente atencién al
paciente.

Promover el desarrollo de habilidades y conocimientos en el manejo clinico del nifio y su
familia, para la evaluacion, prevencion y manejo de los sintomas a fin de mejorar la calidad de
vida del paciente.

Proporcionar soporte emocional especifico con relacion a sus tareas profesionales.
Prestar atencidon psicolégica a nivel individual tanto por razones relacionadas con su tarea
como por otros motivos y, prevenir y tratar el sindrome de estrés profesional crénico o “burnout”
Nino/Nina

Los nifios moribundos padecen multiples sintomas a menudo perturbadores y sufren
innecesariamente dolor y angustia debido al manejo deficiente de los sintomas. La evaluacion y
tratamiento de los sintomas son la base para mejorar la calidad de vida.
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Los padres son fundamentales en el bienestar del nifio, deben de estar presentes e
implicados en todos los aspectos del cuidado de sus hijos, que deben ser adecuados a la edad
y deseos del nifio. El equipo asistencial debe satisfacer las necesidades de los nifios de
diferentes edades, fases de desarrollo y que tienen diferentes capacidades cognitivas y de
comunicacion, y se deben evitar los procedimientos terapéuticos innecesarios y dolorosos.

Psicolégicamente, los principales elementos que desencadenan el impacto emocional
son:

» La percepcién de que van a morir en corto tiempo.

* El miedo a morir solo.

* El miedo a una agonia prolongada.

* El miedo al sufrimiento.

» Las consecuencias que tendra su muerte para la familia.

» La pérdida de control sobre la situacion y de sus capacidades fisicas y psicologicas.
* La pérdida de roles.

* La pérdida de independencia.

» Deterioro de su imagen corporal.

El apoyo emocional debe estar dirigido a:

» Reducir la soledad, el aislamiento.

* Aumentar la sensacion de control sobre lo que le rodea y su autonomia y la
situacién en general.

» Tratar de reducir la ambigledad y la incertidumbre.

* Reducir la tension.

* Aumentar la autoestima y disminuir los sentimientos negativos: ansiedad, miedo,
depresion, etc.

Familia

La familia, definida como las personas que proporcionan bienestar fisico, psicoldgico, espiritual
y social al nifo y que estan unidas por el carifio y la dedicacién independientemente de las
relaciones genéticas. Los miembros de las familias pueden ser bioldgica, estar vinculados por
relacién conyugal, ser familias adoptivas.

Los padres de nifios con cancer, ademas de ser padres, se convierten en cuidadores y
asumen responsabilidades muy importantes que incluyen la administracion de tratamientos,
para lo que han recibido poca o ninguna formacién y no son remunerados; se espera que ellos
tomen decisiones en el mejor interés del nifio en un momento que estan muy estresados y
sufren por la pérdida de la salud del su hijo.

Los hermanos/as viven a menudo la enfermedad con sentimientos de culpa y soledad,
pagando el precio del aislamiento social, que acompana a la enfermedad terminal. Los demas
miembros de la familia: abuelos, tios, tias, amigos desempefian un papel muy importante,
compartiendo responsabilidades y ofreciendo apoyo emocional.

Las familias que enfrentan la enfermedad y muerte de un hijo necesitan apoyo a
muchos niveles:
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e Un profundo conocimiento de la enfermedad del nino y como cuidar de él/ella de la
mejor manera.

¢ Ayuda econdmica.

e Apoyo emocional y apoyo en el duelo para que sea apropiado, incluyendo a los abuelos.

e Satisfacer las necesidades religiosas y espirituales.

o Apoyo de un equipo multidisciplinar experimentado.

Algunas de las formas en que se manifiesta el impacto emocional en la familia pueden

e Sentimientos de culpa por la relacién anterior con el nifio/a enfermo.

e Sentimientos de impotencia e indefension ante la muerte.

o Penay tristeza.

e Sobreproteccion.

e Conspiracion del silencio.

e Sintomas fisicos como pérdida de apetito, pérdida de peso, insomnio, pesadillas,
vomitos, depresion, etc.

Para la OMS (WHO 1990) la familia debe contar con los siguientes elementos:

* Apoyo practico para resolver problemas concretos;

» Apoyo emocional para disminuir el impacto emocional o modificar la percepcién que se
tiene del mismo;

* Apoyo asistencial

* Prevencién y tratamiento del duelo, cuyo objetivo es volver a equilibrar y

* Restaurar la dinamica familiar afectada por la enfermedad y muerte del nifio/a.
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CONCLUSIONES:

Las necesidades de los nifios con cancer y de las familias y del equipo de salud que les atiende
son muchas y estan muy poco satisfechas en México y para poder satisfacer esas necesidades
necesitamos un equipo multidisciplinario capacitado y experimentado.

Es fundamental la sensibilizaciéon de la sociedad y de los gobernantes en cuanto al
numero, diagnaostico, rango de edad y ubicacion de los nifos con cancer es fundamental para la
organizacion de programas tanatologicos y de cuidados paliativos para poder proporcionar
alivio al dolor y de otros sintomas que causan sufrimiento. De igual manera, es importante
afirmar la vida y contemplar la muerte como un proceso normal e integrar los aspectos
psicolégicos y espirituales del cuidado del paciente y de su familia.

En la fase de la enfermedad denominada avanzada y terminal que es un momento en la
vida de un niflo que esta al final de su vida pero en la que todavia se puede hacer mucho por él
y cuando se tiene la certeza de la cercania de la muerte, no hay que obstinarse en practicas
terapéuticas inutiles que sélo disminuyen el grado de confort del enfermo, es un periodo de la
vida en que todos deseamos sea corto y Io mas comodo posible. Las necesidades individuales
afectan tanto al tipo como a la cantidad de cuidados requeridos lo que determina las opciones y
los modelos especificos de atencion.

Es muy probable que los pacientes que hayan sido tratados en ambientes faltos de
comunicacion reporten mayor sufrimiento que aquellos que han tenido una atencion adecuada.

Es fundamental que el equipo interdisciplinario que atiende a nifios/as con cancer y a su
familia este en constante supervision psicolégica y adicionalmente se encuentre actualizado en
los nuevos tratamientos para dicha enfermedad para poder dar un servicio adecuado a los
pacientes y a sus familiares.
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