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RESUMEN

Introduccion: La leucemia es el tipo de cancer mas frecuente en la infancia.
Supone el 30% del total. La Leucemia linfoblastica aguda (LLA) es el tipo mas
habitual (75-80% del total).

La leucemia linfoblastica aguda se inicia en la médula ésea cuando una célula
progenitora linfoide se fuga de los mecanismos de control produciendo una
pérdida descontrolada y perdiendo la capacidad de diferenciarse de un linfocito
maduro. Durante la enfermedad oncoldgica infantil, es frecuente en los padres la
aparicion de sentimientos de vulnerabilidad, tristeza, temor a los efectos

secundarios, depresién, ansiedad, panico y aislamiento social.

Objetivo: El objetivo principal de este trabajo es realizar una revision
bibliografica sobre el impacto psicoemocional que aparece en las familias de
pacientes pediatricos diagnosticados de leucemia linfoblastica aguda durante

todo el tratamiento y evolucion de la enfermedad.

Metodologia: Se realizé una revision bibliografica del tema de estudio utilizando
distintas fuentes de informacion. Se desarrollaron una serie de objetivos con la
informacidon obtenida enfocada en el impacto psicoemocional que se genera en
las familias y una serie de estrategias para una mejor adaptacion a la

enfermedad aumentando asi la calidad de vida de la familia.

Conclusiones: Se ha conseguido proporcionar informaciéon acerca del impacto
psicoemocional que se origina en las familias de nifios diagnosticados de LLA
como pueden ser la conmocidon, negacidn, estrés, miedo, ansiedad, fatiga,
culpabilidad, tristeza, depresién, enojo y agobio. Ademas, se han facilitado una
serie de recursos y herramientas para conseguir una mejor adaptacién a la

enfermedad, una correcta educacién y diversas fuentes de apoyo.

Palabras clave: oncologia, leucemia, padres, pediatria, nifios, psicoemocional,

enfermeria, familia.



ABSTRACT

Introduction: Leukemia is the most common type of cancer in childhood. It
accounts for 30% of the total. Acute lymphoblastic leukemia (ALL) is the most
common type (75-80% of the total).

Acute lymphoblastic leukemia starts in the bone marrow when a lymphoid
progenitor cell escapes from the control mechanisms resulting in uncontrolled
loss and losing the ability to differentiate into a mature lymphocyte. Feelings of
vulnerability, sadness, fear of side effects, depression, anxiety, panic and social

isolation are common in parents during childhood cancer disease.

Objective: The main objective of this work is to carry out a literature review on
the psycho-emotional impact on the families of pediatric patients diagnosed with
acute lymphoblastic leukemia throughout the treatment and course of the

disease.

Methodology: A bibliographical review of the subject of the study was carried
out using different sources of information. A series of objectives were developed
with the information obtained focused on the psycho-emotional impact
generated in families and a series of strategies for better adaptation to the

disease, thus increasing the quality of life of the family.

Conclusion: Information has been provided about the psycho-emotional impact
on families of children diagnosed with ALL, such as shock, denial, stress, fear,
anxiety, fatigue, guilt, sadness, depression, anger and overwhelm. In addition, a
series of resources and tools have been provided to achieve a better adaptation

to the disease, a correct education and various sources of support.

Key words: oncology, leukemia, parents, pediatrics, children, nursing,

psycho-emotional, family.



INTRODUCCION

El cancer es la principal causa de muerte en el mundo, en 2020 se atribuyeron a
esta enfermedad casi 10 millones de defunciones, es decir, casi una de cada seis
de las que se registran. (1)

En la infancia, la leucemia es el tipo de cancer mas habitual. Supone el 30% del
total en el que un 98% de las leucemias infantiles son agudas.

La Leucemia linfoblastica aguda es el tipo mas habitual (75-80% del total). En
Espafa, se diagnostican al afo alrededor de 4 nuevos casos por cada 100.000
ninos menores de 14 anos. Puede aparecer a cualquier edad siendo mas
frecuente entre los niflos de 2 a 5 afios. Los casos son mas frecuentes entre los
varones.

Ver anexo ANEXO I. (2,3,4,5)

La leucemia es un tipo de cancer hematoldgico que comienza en la médula ésea
que producen linfocitos, el tejido blando que se encuentra en el centro de los
huesos, donde se forman las células sanguineas.

Existen varios tipos distintos de cancer hematoldgicos en el que la leucemia
linfoblastica aguda (LLA) es el mas frecuente entre los nifios siendo este el tipo
de cancer infantil con mayor incidencia en la poblacién de raza caucasica.

Ver en el ANEXO II. (6,7)

La leucemia linfoblastica aguda se caracteriza por la proliferacion descontrolada
de células inmaduras linfoides llamadas linfoblastos, que predominan en la
médula ésea alterando la hematopoyesis normal, ocasionando una bajada de los
glébulos rojos, las plaquetas y los glébulos blancos normales lo que se traduce
en anemia, posibles sangrados e infecciones. (8,9)

Afecta, en mas del 90% de los casos, a nifios y en adolescentes menores de 15
anos cursando con una sintomatologia diversa presentada en el ANEXO III.
(9,10)



Desde una perspectiva psicosocial, el cancer es un suceso estresante que se
interpone en la calidad de vida del paciente y su familia. Asi, el estado de salud
influye en el trabajo, el ocio, la autonomia o las relaciones sociales.

Durante la enfermedad oncoldgica infantil, es frecuente en los padres la
aparicion de sentimientos de vulnerabilidad, tristeza, temor a los efectos
secundarios, depresidn, ansiedad, panico y aislamiento social.

En cuanto a las repercusiones que ocasiona la enfermedad, se observan cambios
econdmicos debido a gastos imprevistos o abandono temporal del puesto de
trabajo por parte del cuidador principal y en el funcionamiento y el cuidado
habitual de los miembros de la familia. Se ha demostrado que el malestar
emocional condicionada por la enfermedad oncoldégica genera un trastorno
psiquiatrico.

Ademas, si consideramos que la duraciéon promedio del tratamiento del cancer es
de 1-3 afos, durante ese periodo toda la familia afronta circunstancias que en la
mayoria de los casos actlan aumentando la carga emocional.

Los padres de nifios con cancer utilizan diferentes estrategias de afrontamiento
para manejar la situacion de enfermedad utilizando estrategias de afrontamiento
activo. Las estrategias que se suelen utilizar estan orientadas hacia el
mantenimiento del equilibrio afectivo mediante la busqueda de apoyo social,
lamadas afrontamiento centrado en la emocién, de control secundario o de
busqueda de ayuda o apoyo.

El apoyo social que recibe la familia hace que haya una mejora de los sintomas

fisicos y psicoldgicos, un mejor bienestar y una disminucion del estrés. (11)

La familia, por lo general, es la principal fuente de cuidados para el nifo
enfermo, por lo que, requiere una atencidon especial para que tengan la
autonomia y preparacidn necesaria en esos cuidados que van a realizar pudiendo
aparecer una sobrecarga y estrés anadido.

Ante la presencia de la enfermedad, la familia inicia una etapa en la que el eje
central es la enfermedad del nifo, en ella se cometen muchos errores ya que la
actitud de los padres puede volverse permisiva y sobreprotectora. Esta etapa se
caracteriza por cambios en los roles dentro de la familia adaptandose nuevas

decisiones en la organizacion de la familia.



La enfermedad no siempre logra unir y fortalecer a la familia, también hay casos
en los que puede llegar a debilitar la relacion familiar, especificamente la relacién
de pareja, debido a la sobrecarga y falta de entendimiento, la ruptura de sus
rutinas familiares, los cambios de planes, el aprender a ser cuidadores de un
nino enfermo e incorporar conocimientos para atender la salud de su hijo, el
abandono de su profesién para centrarse en su hijo, la separacién familiar en
consecuencia al tratamiento del nifio, la incertidumbre sobre la curacion,
cambios en la relacion de pareja ademas de la culpabilidad debido a la toma de
decisiones dificiles. (12,13)

Cuando a un nifo se le diagnostica de una enfermedad existen casos en los que
los padres evitan explicarles a los nifios lo que esta sucediendo priorizando la
proteccion del nifo lo maximo posible.

Todas estas dificultades que pueden aparecer las deberan afrontar la familia pero
no solo dependen de ellos mismos, sino en gran medida de los factores externos
gue tengan a su disposicidn. Entre ellos se encuentra el equipo de salud el cual
desempefia un papel importante en la entrega de informacion al paciente, la cual
debe ser entregada de forma completa, verdadera, oportuna, clara y planificada
sobre las condiciones y necesidades particulares del miembro de la familia
enfermo, siendo esta una actividad clave del equipo de enfermeria. (12)

Cuando aparece un episodio complicado en la vida como el ser diagndstico de
una enfermedad la atencidon se suele concentrar por completo en la persona
afectada descuidando el entorno familiar el cual también lo sufre, apareciendo
situaciones de estrés y ansiedad las cuales necesitan ser tratadas con diferentes
estrategias para que pueda haber un afrontamiento correcto, por lo que el papel

de la enfermeria es muy importante en estas situaciones.



OBJETIVOS

OBJETIVO GENERAL
Analizar el impacto psicoemocional que genera la leucemia linfoblastica aguda

infantil en el ambito familiar.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

% Aplicar diversas estrategias para el afrontamiento de la leucemia
linfoblastica en el entorno familiar.

% Identificar las consecuencias de la hospitalizacidon en el entorno familiar.

% Desarrollar un plan de cuidados de enfermeria a través de la taxonomia
NANDA, para el cuidado psicoemocional de las familias.

% Seleccionar los diferentes recursos y herramientas que existen para la
familia y el nifio en la que se encuentren programas de humanizacién y

fuentes de apoyo.



METODOLOGIA

Para la elaboracion de este trabajo se ha realizado una revisién bibliografica
sobre la leucemia linfoblastica aguda infantil, concretamente sobre el impacto
psicoemocional que se genera en la familia del nifio que ha sido diagnosticado de

esta enfermedad.

En primer lugar se ha llevado a cabo una busqueda sistematica de diferentes
articulos en bases de datos, como son: Cuiden Plus, ScienceDirect, Pubmed,
Scielo y la biblioteca online de la Universidad de Zaragoza (Alcorze), escogiendo
aquellos que cumplian los criterios de inclusion.

Para ello se han utilizado diferentes palabras clave, tanto en espafol como en
inglés tales como oncologia, leucemia, padres, pediatria, nifios, psicoemocional,

enfermeria, familia.

Para realizar la busqueda bibliografica se han empleado estrategias de busqueda
tales como operadores booleanos (AND, OR, NOT), descriptores (MESH) vy filtros
para acotar la busqueda, entre los que se incluyen: limite temporal de 10 afos
atras, presencia de texto completo e idioma del articulo (espafiol e inglés).

Se ha realizado un Diagrama de flujo de la busqueda bibliografica y aplicacion de

criterios de inclusién y exclusién.
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DESARROLLO

1.1. PREGUNTA DE INVESTIGACION EN FORMATO PICO-T

> P (paciente/problema): Padres/Familia de nifios diagnosticados de LLA.

> I (intervencidn): Andlisis del impacto psicoemocional y cuidados
enfermeros.

> C (comparacién): Comparacion con aquellas familias con la misma
problematica y que no se le ofrece este tipo de terapia o cuidado

enfermero.

> 0O (outcome/resultados): Mejora del impacto psicoemocional y
afrontamiento de la enfermedad en la familia debido a los cuidados y

apoyo por parte de enfermeria.
> T (tiempo): Desde el momento del diagndstico de la enfermedad.

¢La valoracion y el cuidado psicoemocional en el entorno familiar de pacientes
pediatricos diagnosticados de Leucemia Linfoblastica Aguda mejora su

afrontamiento desde el momento del diagnostico?
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1.2. DESARROLLO DE LOS HALLAZGOS MAS RELEVANTES EN RELACION A
LOS OBJETIVOS PLANTEADOS

Una enfermedad infantil que pone en peligro la vida ocasiona un riesgo elevado
de reacciones de angustia en su familia, en el que se incluyen sintomas de
trastorno de estrés agudo, depresion y ansiedad, las respuestas a la enfermedad
no son iguales en todas las familias, los sentimientos y reacciones comunes
cuando un hijo es diagnosticado de LLA suelen ser diversas pero en lo que
coinciden la gran mayoria de las familias es que ponen la salud de sus hijos
como su maxima prioridad. Se esfuerzan por manejar la incertidumbre sobre el
prondstico y hacer frente a las enormes presiones causadas por el sufrimiento, la
carga financiera y el estigma de los nifos, ademas puede aparecer dificultad a la
hora de asimilar el problema pudiendo llegar a requerir el desahogo a través del
llanto. En general las reacciones mas comunes tras escuchar que un hijo ha sido
diagnosticado con LLA suelen ser la conmocioén, incredulidad y negacién, miedo,

ansiedad, fatiga, culpabilidad, tristeza, depresion, enojo y agobio. (14,15,16).

Los sintomas mas frecuentes en los padres suelen ser el cansancio, nerviosismo
y dolores de cabeza donde la ansiedad que se genera en los padres se asocia

mas fuertemente con el estrés traumatico agudo. (14,17)

El estrés tambien tiene un papel fundamental en el estado fisico de los padres,
éste se asocia a situaciones como las visitas al hospital, pruebas médicas, la
administracion de farmacos y a la hora de realizar los cuidados al nifio.

Otra de las cosas que les generan estrés son las consecuencias a largo plazo
producidas por la enfermedad, ademas de la posibilidad de empeoramiento o la
incertidumbre generada sobre el futuro. Tambien se puede generar estrés debido
al esfuerzo extra que realizan los padres a la hora de recibir noticias médicas, o
en la espera de resultados incluso cuando se imaginan que su hijo debe estar
aislado. (14).
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En lo que respecta al equipo sanitario, éste desempena un papel fundamental en
la transmisién de informacién tanto a la familia como al propio paciente. Existen
situaciones en las que se tiende a apartar al nifio a la hora de tratar esta
informacién, sin embargo, el poseer conocimientos acerca de su enfermedad,
proporcionandose de una forma adaptada a su nivel de comprensidon, es
beneficioso ya que fomenta su autocuidado y ayuda a paliar los sentimientos de

ansiedad o incertidumbre. (18).

Tras recibir una noticia tan complicada, el entorno familiar debera aceptarlo y
comenzar el proceso de afrontamiento, para ello habra que aplicar una serie de
estrategias.

La reunién inicial de la familia con el equipo psicosocial debe ocurrir lo antes
posible después de llegar a un diagndstico para iniciar una relacién de confianza
médico-paciente-familia.

Comprender las experiencias de los padres es un requisito previo para
desarrollar intervenciones que sean sensibles a las necesidades de los nifios y las
familias por lo que los profesionales de la salud deben evaluar sistematicamente
las necesidades de los padres, proporcionar materiales educativos validados e
implementar intervenciones personalizadas en todo el proceso del cancer. La
educacion publica y la defensa del cancer también son necesarias para disminuir
el estigma relacionado con el cancer y brindar ayuda financiera y recursos de

atencién médica en oncologia pediatrica. (15,18,19).

Durante este periodo pueden aparecer diversas dudas como puede ser el como
afrontar que un hijo ha sido diagnosticado de leucemia. Afrontar una situacion
asi es bastante complicada ya que ninguna persona esta preparada para
escuchar que su hijo tiene una enfermedad que puede poner en riesgo su vida.
Para la mayoria de los padres, las primeras semanas son difusas, pues tienen
mucho que asimilar tras el diagndstico del hijo con cancer, pudiendo resultar
abrumador. (15)
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En estas situaciones los padres necesitan ayuda de los profesionales los cuales
deben darles informacién relevante sobre el tema para educar intentado
disminuir los niveles de estrés generados por la enfermedad de su hijo ademas

de poder sobrellevar los sentimientos negativos.

Una de las consecuencias de la enfermedad en el entorno familiar es el olvido del
propio cuidado ya que el foco central de la familia es el hijo enfermo, por lo que
no hay que olvidarse de comer bien, descansar y tomarse un tiempo para
despejarse.

Tras recibir la noticia empieza el periodo de adaptacidon a lo que ahora sera lo
normal, en las primeras semanas tras el diagndstico de su hijo, los horarios vy

rutinas familiares cambian completamente.

Usar el apoyo por parte de los trabajadores sociales, enfermeras, psicélogos vy
médicos es algo imprescindible ademas de apoyarse en los familiares y amigos,
hablar con ellos o dejarles que les ayuden con las tareas domésticas evitando el
aislamiento social.

Deberan usar o aprender estrategias para reducir la ansiedad o la tensién, tal
como hacer ejercicio, escuchar musica o escribir en un diario. Hay familias que
buscan fortalecerse a través de practicas espirituales o religiosas como puede
ser la fe.

Es de real importancia el hablar abiertamente sobre el temor y la ansiedad con
el equipo de profesionales, otros padres de nifos con cancer para compartir
emociones de una forma saludable, incluso en un lugar privado para
desahogarse ya sea gritando o llorando. Hablar con otras personas ayudara en la
adquisicién de nuevos conocimientos con los que se podra aprender a como
cuidar del hijo y saber responder a sus preguntas.

La familiarizacion con el tratamiento e integrantes del equipo a cargo de la
atencién de su hijo puede ser util para que los padres manejen la situacion vy

comiencen a planear el futuro. (15)
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Las consecuencias de la hospitalizacién del niflo para su tratamiento generan una
situacion complicada en el entorno familiar produciendo un alto nivel de estrés
para los padres y el nifio.

Este puede manifestarse en respuesta a diferentes estimulos tales como el
entorno, las caracteristicas personales y la percepcion individual, la naturaleza y
curso de la la enfermedad del nifio, el historial de hospitalizacidén, los recursos
materiales y personales previos, la ayuda disponible, entre otros. Estos
estimulos se pueden agrupar en factores derivados del nifio los cuales se
clasifican como los mas estresantes para los padres consecuencia de los los
signos y sintomas de la enfermedad, la apariencia fisica del nifio, la presencia de
dispositivos y sujeciones. Por otro lado tenemos los derivados de los padres
como puede ser la alteracion del rol paterno/materno relacionado con la
separacion de su hijo y la incapacidad para cuidarlo y protegerlo. También se
describen alteraciones del funcionamiento familiar, sensacion de incredulidad,
culpa, frustracién, ansiedad, ira y miedo, que pueden desarrollar estrés y
depresidn en los padres, por su aparente incapacidad para resolver la situacién.
Ademas aparecen los factores derivados del entorno hospitalario y equipo de
salud. (20)

La participacion de los padres en la atencion hospitalaria esta influenciada por
muchos factores que incluyen la distancia del hospital, las responsabilidades
laborales y los nifios adicionales en el hogar, entre otros. Para un mejor
afrontamiento de la hospitalizacién algunas de las estrategias utilizadas son el
apoyo de la familia, amigos, familiares de otros nifios hospitalizados y equipo

sanitario, ya que reduce la presidon y soledad que sienten los padres.

En este punto el papel de la enfermeria es clave ya que trataran de adaptar y
educar a los familiares a las experiencias vividas mientras sus hijos estan
hospitalizados haciendo que esten en un ambiente cdémodo para hablar y

desahogarse con los profesionales de la salud. (21)
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Tras una revision detallada de la Taxonomia NANDA (North American Nursing
Diagnosis Association) a través de sus 13 Dominios y 46 Clases los diagnosticos
de enfermeria NOC (Nursing Outcomes Classification) y NIC (Nursing
Interventions Classification) mas recurrentes relacionados con el impacto
psicoemocional en la familia de un nifio diagnosticado de Leucemia linfoblastica

aguda estan presentes en la siguiente tabla:

Tabla 1.
DOMINIO DIAGNOSTICO | NOC NIC
(NANDA)

Dominio 4: Actividad/Reposo 1 1 2
Dominio 5: Percepcidon/Cognicién 1 1 1
Dominio 7: Rol/Relaciones 1 1 1
Dominio 9: Afrontamiento/Tolerancia al Estrés 2 2 2
Dominio 12: Confort 1 1 1

Todos estos diagnosticos de enfermeria se reflejan con sus respectivas
actividades en el ANEXO 1IV. (22)

Una de las soluciones que existen para solucionar algunas de las necesidades y
dificultades mencionadas a raiz del diagnéstico de la LLA en el nifio son las
fundaciones y asociaciones en las que su objetivo principal es el de ayudar a
mejorar la calidad de vida del entorno familiar.

Entre las mas importantes a nivel nacional se encuentra la Federacién Espanola
de Padres de Nifios con Cancer (FEPNC), que consta de 21 asociaciones
repartidas por las distintas comunidades auténomas. Ver ANEXO V.

En ella realizan programas de apoyo psicosocial y econémico para nifios y
adolescentes con cancer y sus familias, programas de ocio terapéutico, grupo de
supervivientes, programas de comunicacion y sensibilizacion ademas de

programas de investigacion. (23)
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En Aragdén tenemos como centro de referencia el Hospital Infantil Miguel Servet
de Zaragoza, en el ademds de realizarse los cuidados necesarios al nifo
diagnosticado de leucemia se realizan actividades como puede ser el proyecto
CiberCaixa hospitalaria, constituye un elemento que contribuye a la accién
humanizadora en el entorno asistencial pedidtrico y a la atencion integral a los
nifos, nifas y adolescentes hospitalizados y de sus familias, impulsado por el
area de integracion social de la fundacién “LA CAIXA” basada en un proyecto
educativo centrado en la actividad ludica y en el uso de las tecnologias como eje

principal de dicha actividad. (24)

Una fundacion espafiola muy influyente a nivel internacional, es la Fundacién
Josep Carreras, esta fundacidon se centra exclusivamente desde su creacién en
proyectos de investigacion para encontrar la cura contra la leucemia siendo el
primer centro de investigacion europeo exclusivamente focalizado en la leucemia
y otras enfermedades hematoldgicas malignas y uno de los Unicos que existen
en el mundo. Esta fundacion facilita que los pacientes espanoles puedan acceder
a los mas de 25 millones de donantes de médula ésea y unidades de cordon
umbilical disponibles en todo el mundo, ademas ofrece un servicio gratuito de
asesoramiento meédico asi como alojamiento para pacientes con recursos
econdmicos limitados que tienen que trasladarse lejos de su domicilio para

recibir un tratamiento prolongado. (25)

Ademas de todo esto existen diferentes asociaciones como Nifios con Cancer
Aspanoa en la que cuenta con pisos de acogida, psicélogos, grupos de apoyo,
musicoterapia, comidas en el hospital, trabajador social, club de tiempo libre y
fisioterapeuta o la Asociacion Espafiola Contra el Cancer ofreciendo recursos
similares a los nombrados anteriormente.

Por ultimo mencionar payasos sin fronteras en la que se concentran en la ayuda

humanitaria desde las Artes Escénicas. (26,27)
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CONCLUSIONES

Existen diferentes tipos de leucemia, siendo mas frecuente en el periodo infantil
la leucemia linfoblastica aguda (LLA), oscilando entre el 75-80% del total.

El impacto psicoemocional que puede aparecer en las familias cuando el nifio es
diagnosticado de leucemia puede ser diverso pero los sintomas mas frecuentes
son la conmocién, negacion, estrés, miedo, ansiedad, fatiga, culpabilidad,
tristeza, depresidn, enojo y agobio.

En el momento del diagndstico puede aparecer sensacién de incredulidad, culpa,
frustracién, ansiedad, ira, miedo y durante el periodo de hospitalizacion los
sintomas mas comunes que se manifiestan en los padres son el cansancio tanto
personal como el del rol de cuidador, ademas del nerviosismo y dolores de
cabeza.

Existen diversas estrategias para el afrontamiento de la enfermedad por parte de
la familia como pueden ser el apoyo social por parte de los familiares, amigos,
familias de otros nifios con leucemia, cuerpo sanitario en el que resalta el
importante papel de la enfermeria durante el proceso.

El propio autocuidado es fundamental ya que suele llevar al olvido debido a que
el nifio es el foco central de la familia, ademas sera importante la familiarizacién
con el tratamiento.

Entre las estrategias de apoyo existen diferentes fuentes y asociaciones de
humanizacién tanto para las familias como para los niflos en las que se
desempefian labores muy importantes para la sociedad sin animo de lucro como
es el caso de la fundacién de Josep Carreras o Aspanoa.

Ademas se ha desarrollado un plan de cuidados de enfermeria a través de la
Taxonomia NANDA con la ayuda del recurso electronico NNNconsult con la
finalidad de mostrar diferentes cuidados para el impacto psicoemocional en las
familias.

Cuando la familia es notificada de que su hijo padece LLA aparecen diversos
sintomas como el estrés, ansiedad, miedo en el que una atencidén psicosocial
competente fomentara el desarrollo de estrategias de afrontamiento efectivas, la
integracion y brindarad apoyo a la familia para el funcionamiento maximo de

todos los miembros y como grupo.
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