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RESUMEN

El cancer infantil constituye en la actualidad un amplio grupo de enferme-
dades en las que son patentes la influencia y confluencia en su aparicion,
diagnéstico y tratamiento en aspectos somdticos, psiquicos y sociales. Gra-
cias al avance de los descubrimientos en el ambito médico, los éxitos en las
curaciones de cancer infantil aumentan de dia en dia y preocupa cada vez
mdés no s6lo la cuantia de la supervivencia, sino mas bien la calidad de vida .
de los que sobreviven.

El programa de Intervencién Psicopedagoégico del que aquf se informa,
fue utilizado como recurso para optimizar la eficacia de la hospitalizacién
infantil, evitando los efectos negativos que dicha hospitalizacién comporta.
Uno de estos efectos es la depresion.

Una vez descrito el programa queda establecida la hipétesis de trabajo,
que tras ser sometida a un andlisis de covatianza termina siendo aceptada
dado el nivel de significacién obtenido. Estableciéndose, portanto, la eficacia
del programa en lo refativo a reducir la intensidad y /o ef niimero de sintomas
depresivos, y recoméndandose su generalizacién y empleo por sus wrtuales
efectos preventivos.

Palabras Clave: Cancer infantil; depresioén; hospitalizacién infantil; cali-
dad de vida; programas de intervencién.
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SUMMARY

Physical, psychical and social aspects are involved in the appaerance,
diagnostic and treatment of the childhood cancer.

In recent year, advances in the treatment of childhood cancer have produ-
ced changes in survival and have increased the concern with improving
quality of life for fong-term survivors. On the other hand, hospitalizationis a very
frequent happening in the life of children with cancer. The Psychopedagogic
Intervention Program was used like a resource to improve children’s life in
hospital and preventing negative effects of hospitalization. One of the negative
effects is the depression in children.

The program is described and applied in a sample of children with cancer.
- The statistic analysis showed the effectiveness of this program concerning
reduction and preventive effects in the appaerance of depression symptons,
therefore generalization and use is recomended.

Key Words: Childhood cancer; depression; children’s hospitalization;
quality of life.

INTRODUCCION

El cancer es una enfermedad, en palabras de Bayés (1985), cuantitativa-
mente importante y cualitativamente temida en nuestra sociedad, que tiende a
incrementarse en todo el mundo y para la cual no existe todavfa una terapéu-
tica eficaz. En definitiva, una penosa y larga enfermedad con consecuencias
y secuelas de largo alcance. Las connotaciones sociales son tan negativas
que tan sblo el hecho de nombrarla se asocia al término de muerte. Este es el
estigma o etiqueta del céncer que provoca, no sélo miedo, sino también
repulsién y disgusto. Como tal concepto aparece rodeado de creencias y
también de una profunda ignorancia como en algunas personas, por ejemplo,
el miedo al contagio. Sinembargo, alin se acentllan mas los tintes draméticos
de esta situacion cuando nos ocupamos, en concreto, del cancer infantil.

El cancer infantil constituye en la actualidad un amplio grupo de enferme-
dades, en las que son patentes mas que en ninguna otra la influencia y
confluencia en su aparicion, diagnéstico y tratamiento, de aspectos soméati-
cos, psiquicos y sociales. La Asociacion Espafola de Pediatria (Seccién de
Oncologfa) facilita los datos epidemioldgicos relativos al Registro Nacional de
Tumores Infantiles en la poblacidn pediatrica espafola correspondientes al
perfodo 1980-1989. En estas estadisticas bésicas se refieren atodos los casos
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confechaderegistro/incidencia (equivalente a la primera consulta en el centro
informante) entre el 12 de Enero de 1980 y el 31 de Diciembre de 1989. Ei
ndmero de casos censados para este perfodo ascendid a 5.904. Todos los
pacientes de cancer registrados aqui son menores de 15 anos y provienende
diferentes centros oncolégicos distribuidos por toda Espana.

En la Tabla 1 se ofrecen las cifras correspondientes al nimero de casos
registrados, en funcién del afo de fallecimiento y de la supervivencia anual
{desde 1980 a 1989).

El problema, no osbtante su gravedad, ha variado a lo largo de su trayec-
toria, especialmente durante los Ultimos afios. Desde hace tan s6lo cinco afos,
aproximadamente, diagnosticar un cancer infantil suponfa afrontar una enfer-
medad de prondstico fatal en la que el paciente, forzosamente, tenia que
enfrentarse con una muerte mas o menos proxima. Actualmente es un hecho
contrastado que gracias al vertiginoso avance de las ciencias en general, y de
modo particular al desarrollo e incremento de los descubrimientos en el
ambito médico, los éxitos enlas curaciones de cancer infantil aumentandedfa
en dfa, en detrimento de los casos terminales.

Esimportante sefalar, por tanto, guie 1o que realmente debe preocuparnos
no es, Unicamente, la cuantia de la supervivencia en los casos de curacion o
remisién de la enfermedad, sino mas bien, la calidad de vida de los que
sobreviven. Acontece frecuentemente que el paciente que logra superar el
cancer estd como urgido, en muchas ocasiones, a adaptarse a una nueva
vida o, en cualquier caso, a modificar su anterior vida a causa de las conse-
cuencias y secuelas generales por el sufrimiento de esta enfermedad.

Todo esto supone un esfuerzo adicional, puesto que la sociedad debe
procurar a estos pacientes -aunque curados continuan afectados en razén de
las secuelas que padecen- los servicios y atenciones minimamente nece-
sarios para garantizarles un optimo nivel en su calidad de vida. Surge asf la
necesidad de estudiar e investigar estrategias de intetvencion cuyo objetivo
vaya dirigido a mejorar ta calidad de vida del enfermo afectado (Polaino-
Lorente, 1987). De aqui que el criterio que preside el disefio y desarrotio de este
tipo de estrategias deba ser el de la eficacia de la intervencion.

DESCRIPCION Y DISENO DE UN PROGRAMA DE INTERVENCION

El programa de intervencidn psicopedagodgico acerca del cual aqui se
informa fue utilizado como recurso para optimizar la eficacia de la hospitaliza-
cién infantil, evitando enlo posible la aparicién de los efectos negativos que en
general en todo los nifios ( pero de manera particular en los afectados por una
enfer-medad cancerosa), dicha hospitalizacién comporta. L.os objetivos per-
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seguidos por el programa se concretaban en lograr el adecuado ajuste perso-
nal, familiar, académico y a la enfermedad por parte del nifio enfermo cance-
roso.

La alteracion del ritmo de vida causado por la enfermedad y la hospitaliza-
cion originan cambios comportamentales importantes, algunos de los cuates
suscitan un conjunto de caracteristicas o rasgos que, sin embargo, ciertos
autores consideran atribuibles a la personalidad del paciente cancerosos vy,
en nuestro caso concreto, al nino canceroso. Estos rasgos, junto a determina-
do afectos negativos que la misma enfermedad y los tratamientos causan en
el organismao, van configurando la personalidad del nifio. Aungue muchas de
estas caracteristicas no siempre pueden verificarse, algunas de ellas sf que
pueden comprobarse con bastante frecuencia, considerandose, por su inten-
sidad y calidad, como patolégicas hasta al punto de poder generar conductas
inadaptadas. De aquf, que hasta cierto punto pueda hablarse de perfil psico-
patoldgico del paciente canceroso, siempre que se esté dispuesto a hacer
todas las salvedades y matizaciones que cada caso exija. Este hecho es
importante y debe tenerse en cuenta ya que, en mayor o menor grado, la
consideracién de la personalidad como algo patolégico o no, forzosamente
hard sentir su peso sobre la evolucion global de todo el proceso de la
enfermedad.

Ladepresion, sin dudaalguna, es uno de estos rasgos. La adaptaciéndelos
pacientes a la enfermedad y también en este caso, como veremos mas
detenidamente, de los padres, varia en funcién de las muchas variables que
intervienen en el curso de la enfermedad. Algunos nifios aceptan la enferme-
dad ylogran atin con esfuerzo ajustarse a ella, pero superando adecuadamen-
te laslimitaciones propias dela situacion; otros, sin embargo requieren apoyo
e incluso intervencién psicoldgica o psiquidtrica para lograr superar las
dificultades que van surgiendo. Es, relativamente com(n, encontrar casos en
los que aparecendepresiones o rasgos depresivos intimamente vinculados al
padecimiento de ansiedad y estrés gque suelen acompafar estos padeci-
mientos. Los desajustes mas comunes con los que se encuentran fos especia-
listas en oncologia son la depresién y la ansiedad severa. Por otra parte,
conviene no olvidar el hecho de que la hospitalizacién es considerada como
un acontecimiento que figura entre los factores de riesgo de la depresion
infantil. Por eso, nada tiene de extrafo que en la escala de Acontecimientos
Vitales en la Infancia (life events) aparezca como item el hecho de la hospita-
lizacion o la aparicién de una enfermedad grave (Polaino-Lorente, 1984 y
1988). Muchos de estos pacientes, en opiniénde Veviney col. (1984), deberian
ser tratados por un psiquiatra, siempre que éste sea presentado en el contexto
del ambiente pedidtrico, para que su presencia no sea mal interpretada ni
resulte extraha al paciente. Por contra, en otros muchos casos, tanto los
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pacientes como sus familiares se adaptan funcional y adecuadamente a la
aparacién del cancer. En consecuencia, fos rasgos de tristeza y afliccién
forman parte de un proceso que puede constituir o no una depresion o que,
como sucede en otras circunstancias, apenas si conforma otra cosa que un
proceso normal de adaptacion. Cuando sucede esto Ultimo, mas que la
intervencion de un psiquiatra, lo que se requiere es que el especialista en
oncologia vuelva a hacer uso de los viejos procedimientos de la medicina
humanista, que no par viejos dejan de tener vigencia y de una manera
particular en estas ocasiones.

El programatiene, portanto, como un objetivo méas el evitar laaparicién de
estos rasgos depresivos. Por eso precisamente, la intervencion comienza el
mismo dia del ingreso. Se considera de una gran importancia el estableci-
miento de un buen “rapport” entre el pedagogo encargado de administrar el
programa y el propio nifio. Para lograr este objetivo, y como primera estrate-
gia de intervencidn, se realiza una primera entrevista con el nifio que habra
sido precedida de una presentacidn inicial y de un cambio de impresiones
entre el pedagogo y los padres del nino. En la entrevista durante un periodo
aproximado de quince minutos, se abordaran las siguientes cuestiones:
Introduccién-presentacion, se le explica quién es el pedagogo, qué hace en el
hospital, etc.; una segunda parte, en la que se le pregunta por sus gustos,
aficiones, familia,m etc.; una tercera parte, cuyo ntcleo seré el motivo de su
hospitalizacion (si tiene dolores, etc.) explicandole que hay otros nifios de
su edad que también estan allf, que los médicos y enfermeras le van a curar,
que procuraran no hacerle dafio, que podra jugar y estudiar, etc.; por Ultimo,
fa cuarta parte consta de la exptlicacion del programa tanto en io que se
refiere a o académico como a lo psicoldgico. Previamente, como se ha
apuntado, se mantiene una entrevista con los padres, informandoles de las
normas Y rutinas de la clinica, horarios, turnos, regias establecidas, etc., asf
como de la actuacion pedagodgica que se desrrolla enla ptanta y en la cual es
aconsejable la participacién de su hijo. Se les anima a participar en la
experiencia hospitalaria del nifio y a mantener un contacto constante con él,
explicandoles que esto puede reducir de manera significativa la ansiedad y las
respuestas desadaptativas que puedan aparecer en el nifo y haciéndoles
saber al mismo tiempo que suele reportar una mejor recuperacion y la
reduccidondelos trastornos psicoldgicos. También se les advierte, tratando de
concienciarles, de que tanto las reacciones psicoldgicas como las respuestas
parentales, sean del tipo que sean, influyen decisivamente sobre su hijo. Por
consiguiente, si los padres experimentan miedo, temor o ansiedad, dichas
alteraciones emocionales puedentransmitirse con facilidad al nifio. Por Ultimo,
seles explica el programa y sus objetivos y se les anima a contactar diariamen-
te, tanto a ellos como al nifio, con el responsable del programa. Después de
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esta primera fase de contacto con el nifio y los padres, continuamos con el
desarrollo del programa.

El nifo comparte diariamente con el resto de los nifos ingresados acti-
vidades desarrolladas por los pedagogos tales como el estudio a primera hora
de la manana, actividades ludicas, manualidades, paseos, etc. siempre gque
sus condiciones fisicas lo permitan. Por otro lado, y con el fin de reducir el
estrés, la ansiedad y, siempre que sea posible el dolor fisico que los tratamien-
tos producen en el nifio, se aplican el paquete de técnicas de intervencion que
a continuacion enumeramos:

1. La Relajacion

Se procede a aplicar una sesion de relajacion en el nifio, explicandole
como se hace y qué es 1o que se pretende con ello. En un primer momento se
dirige la sesién y al concluir se [e invita a que en un segundo momento, elegido
por él mismo a lo fargo del dia, intente poner en préactica lo aprendido en au-
sencia del pedagogo. El hecho de que utilicemos la relajacién como técnica
concreta de intervencion se debe a los efectos beneficiosos que dicha estrate-
gia produce en estos pacientes. Por lo general, los ninos se sienten mas coo-
perativos a la vez que disminuyen los sintomas de ansiedad, al mismo tiempo
gue aumenta su tolerancia al dolor fisico. Lo que se pretende es llegar a con-
seguir en el nifio la habilidad de relajarse y de hacerle tomar conciencia de la
conveniencia de utilizar él mismo dicho procedimiento en momentos de dificultad
o de dolor insoportable sin necesidad de esperar a la ayuda del pedagogo.

2. Terapia Cognitiva

Agui hemos elegido en concreto, la imaginacién controlada. El objetivo es
que el nifo a través de la aplicacion de esta técnica pueda reinterpretar
o asimilar el dolor que los tratamientos le producen como algo menos terrible
de lo que en realidad es. De este modo, procurando que el nino se encuentre
cémodamente sentado o acostado, se le da una breve explicacion hacién-
dole saber que a través de un juego de su imaginacién y fantasfa vamos a
ayudarle a sentir menos dolor, al tiempo que conseguira divertirse y entrete-
nerse. Seguidamente, comienza el entrenamiento teniendo en cuenta la situa-
cién particular del nifio y adaptédndola en todo lo que sea posible a sus gustos
y caracteristicas. Por Ultimo, al igual que ocurria con la relajacion, se le anima
a que intente repetir la experiencia independientemente, siempre que se en-
cuentre preocupado o angustiado.
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3. Preparacion (Preparedness)

En un momento previo a la administraciéon de los farmacos o de los
tratamientos de quimioterapia ¢ radioterapia una de las enfermeras (por lo
generalla que mantiene un mayor contacto con el nino) o el mismo pedagogo,
le da una informacion real sobre los procedimientos médicos a que va a ser
sometido, explicandole lo que va a experimentar y lo que va a sentir para, de
este modo, reducir considerablemente su ansiedad.

4. Entrenamiento en Habilidades Sociales

Se lleva a cabo un programa de entrenamiento en habilidades sociales,
seleccionando para cada hifo aquellas habilidades especificas que se encuen-
tren en él mas deterioradas. Previamente al entrenamiento se detectan cuéles
son éstas mediante la administracion de una escala de habilidades sociales.
Las habilidades sociales mas comunes sobre las que se trabaja son las
siguientes: pedir favores, dar una negativa, hacer preguntas, ciertas interaccio-
nes con otros nifios y con personas de otros estatus, entablar conversaciones,
establecer contacto visual, etc.

Diariamente el pedagogo que administra el programa comienza por el
ejercicio de relajacion, empleando en ello aproximadamente diez minutos.
Esta sesién de relajacion es acompafada bien por el entrenamiento en
habilidades sociales, bien por ia aplicacién de la imaginacion controlada, en
dias alternativos. Por tanto undia se aplica la relajacién junto con el programa
de habilidades sociales y el dia siguiente el programa comienza con la
relajacién pero contintia con la imaginacion controlada.

Al mismo tiempo todo el programa va acompafnado de un ENTRENAMIEN-
TO EN AUTOCONTROL. Para ello se pide al nifio que autoevalle los pro-
pios comportamientos especificos que a través del programa se pretenden
modificar, implantar o extinguir, de modo que sea mdas consciente a sus
propias respuestas, tratando de lograr que éstas no le pasen inadvertidas.
Algunas de las conductas sobre las que el nifio debe prestar atencion
son la adhesién al programa, refajacion, reduccion de miedos y ansiedades,
ejercitacién en determinadas habilidades sociales, etc. Con este propdsito
se le entrega al nifio, al inicio del programa, una hoja de registro prepara-
da para este fin, en la que él mismo va recogiendo sus propias conductas y
actuaciones de un modo previamente establecido. Este registro permite
luego, en funcién de los logros alcanzados, la administracion de refuerzos
elegidos previamente por cada nino para gratificar de un modo concreto
este tipo de conductas autocontroladas. En la aplicacion de estos refuer-
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20s se establece, como ya se ha apuntado, un sistema de ECONOMIA DE
FICHAS.

MUESTRA, METODO E INSTRUMENTOS

Para lo que aqui importa, el objetivo del programa de intervencion queda
resumido en la siguiente hipotesis: Los nifios con céncer en los que se aplica
el programa obtendrin puntuaciones mas bajas en una escala de evaluacion
de la depresidn que los nifios con cancer no sometidos al programa.

La muestra ha sido tomada del Servicio de Pediatria de la Clinica Universi-
taria de Navarra. La muestra se compone de treinta niflos cancerosos reparti-
dos en dos grupos de 15 personas cada uno:

- Grupo A= 15 personas, a las cuales se les aplica el Programa de
Intervencion.
-Grupo B= 15 personas, las cuales no participaron en el programa y

siguieron las rutinas habituales del centro.

La distribucion de tos niflos, en ambos grupos, se efectud de manera
aleatoria y el modo establecido en el momento de iniciar la investigacion para
la asignacion a uno u otro grupo, quedd establecido, mediante el lanzamiento
al aire de una moneda, det siguiente modo: todos los sujetos, a medida que
ingresan en el centro, si su nUmero es impar respecto del orden de ingreso,
serdn sometidos al programa; de igual modo, todos los sujetos a cuyo ingreso
se les adscribe un nimero par serén asignados al grupo no tratado. De esta
forma queda establecido:

- Grupo Expetimental o A= sujetos impares.

- Grupo Control o B= sujetos pares. :

El disefio de la investigacion es de dos grupos, como ya se ha visto: grupo
experimental y grupo control. A través de este disefo se trata de comparar los
resultados en ambos grupos para determinar la influencia de la variable
independiente (el programa) sobre la variable dependiente (la depresidn), y asf
evaluar su eficacia. El paradigma de! disefio puede quedar graficamente
representado de [a siguiente forma:

SUJETOS GRUPO PRETEST TRATAMIENTO POSTEST

AZAR EXPERIMENTAL T1 PROGRAMA 13

AZAR CONTROL T2 NO PROGRAMA T4
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Se ha empleado como instrumento de medida en la evaluacién de la
variable depresidn el Cuestionario de Depresidn Infantil. Children’s Depresion
inventory, CDI, Kovacs y col., 1977. A. Polaino Lorente y col.: Las Depresiones
Infantiles, Morata, 1987.

PROCEDIMIENTO DE EVALUACION

El analisis de covarianza realizado nos permitié tener en cuenta las diferen-
cias de las puntuaciones obtenidas inicialmente por los niflos de ambos
grupos, ajustando a ellas las diferencias finales. Es decir, para decidir si las
-diferencias entre las puntuaciones finales resultantes son o no significativas se
- tomd en consideracion las diferencias de las puntuaciones iniciales que, de no
tenerse en cuenta, podrian enmascarar el analisis de los resultados obtenidos.

En la variable depresién cuyos resultados aparecen en la Tabla 2, la F
calculada, arrojo un valor de 14,81, o que supera ampliamente los limites
exigidos de la significacion, es decir, las diferencias entre uno'y otro grupo son
significativas al nivel del 1%.

Tabla 2.- Resultados del analisis de covarianza para la variable Depresién
evaluada en nifios cancerosos sometidos o no al tratamiento psicopeda-
gégico.

FUENTE DE | SUMA DE GRADOS DE CUADRADOS F
VARIACION | CUADRADOS LIBERTAT MEDIOS

Tratamiento 78,78 1 78,78 14.81*
Error 143,77 27 6.32

*p < 0.01

De este modo, se rechaza la hipotesis nula, aceptando por ef contrario la
hipétesis alternativa y reconociendo [a existencia de diferencias significativas
entre el grupo experimental y el grupo conirol respecto de [a variable depre-
sion.
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CONCLUSIONES

Se acepta la hipdtesis planteada en este trabajo segln la cual los niflos
concerosos en los que se aplica el programa experimentan niveles de depre-
sién significativamente maés bajos que los nifios con cancer no sometidos al
programa. Por tanto, se concluye que el programa es efectivo en lo relativo a
reducir la intensidad y/o el nimero de sintomas depresivos. De aquf que se
sugiera su empleo generalizado en estos pacientes por sus virtuales efectos
preventivos de la depresién infantil.
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