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RESUMEN

Introduccion y objetivos: La Leucemia Linfoblastica Aguda (LLA), es el cancer

infantii  mas comun, presentando una supervivencia del 80%. Las
caracteristicas propias de la enfermedad, de sus tratamientos, y el cambio
drastico de la vida del nifio producen una serie de cambios fisicos, psicologicos
y cognitivos en su desarrollo. La mayoria seran jévenes y adultos
supervivientes de LLA con afectaciones o trastornos. El objetivo principal de
este trabajo es identificar los cambios y trastornos psicologicos y cognitivos en
el desarrollo del nifio con Leucemia Linfoblastica Aguda. Metodologia: Se hizo
una investigacion cualitativa, tipo estudio de caso, en el Servicio de Urgencias
de Atencion Primaria en la Region de Murcia durante 2013-2014. Se emplearon
los 11 patrones de Marjory Gordon, aplicando los Diagndsticos de Enfermeria
NANDA, los Resultados NOC vy las Intervenciones NIC, asi como la red de
Razonamiento para los diagnésticos y complicaciones potenciales segun el
Modelo Area. El estudio fue realizado a un varén de 7 afios de edad con LLA.
Resultados: El paciente fue diagnosticado de LLA en Mayo de 2013 y acaba de
recibir el primer ciclo de quimioterapia con Vincristina. Tras realizar una
valoracion enfermera se obtuvo como diagndstico principal (00007) Hipertermia
r/c enfermedad m/p aumento de la temperatura corporal por encima del limite
normal, calor al tacto y como complicacion potencial Inmunodeficiencia.

Discusion y Limitaciones: La hipertermia en pacientes oncolégicos supone un

signo de alerta, ya que puede derivarse de un estado de neutropenia, lo cual
puede revertir en graves consecuencias. La limitacién principal de este estudio
es el tiempo Ilimitado para hacerle el seguimiento a este paciente.
Conclusiones: Los cambios o trastornos en el desarrollo psicoldgico y cognitivo

del paciente pediatrico oncolégico son consecuencia de los tratamientos de
quimioterapia y radioterapia de la LLA. Ademas de las largas estancias
hospitalarias, los cambios en la vida y rutina del nifio y su familia, el absentismo
escolar y el trato con el personal del equipo multidisciplinar, jugando el equipo

de enfermeria un papel clave.

Descriptores: Neoplasias, Oncologia, Hematologia, Leucemia, Leucemia-
Linfoma Linfoblastico de células precursoras, Enfermeria, Enfermeria

Pediatrica.
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ABSTRACT

Introduction_and objectives: The Acute Lymphoblastic Leukemia, is the most

common cancer in childhood, approach a 80% survival. The characteristic of
the disease, the treatments and the drastic change in the lifestyle of the child
produce a physical, physiological and cognitive change in his development.
Many of those will be youngs and adults survivors of ALL with conditions or
disorders. The main objective of this work is known the physiological and
cognitive changes and disorders in growth of the infant with Acute
Lymphoblastic Leukemia. Methodology: We made a qualitative research, type a
case study, in Emergency Department of Primary Care in the Region of Murcia
in 2013. We used the 11 functional health patterns of Marjory Gordon, applying
Nursing diagnostic NANDA, the results NOC and the interventions NIC, aside
from Reasoning network for the diagnostic and potential complications
according to Area model. The research was made to a young boy seven years
old with ALL. Results: The patient was diagnostic of Acute Lymphoblastic
Leukemia in March 2013 and he just received his first cycle of chemotherapy
with Vincristine. After performing a nursing assessment we obtained the main
nursery diagnostic (00007) Hyperthermia r ¢ disease m/p increase in body
temperature above the normal range, warm to the touch, and as a potential

complication Immunodeficiency. Discussion and Limitations: The hyperthermia

in oncologic patients suppose a sign of alert, this is why could be a neutropenia
status, which may reverse in severe consequences. The main limitation of this
research is time to make a tracing of this patient. Conclusions: The change o
disorders in the physiological and cognitive growth of the pediatric oncological
patient are consequences of the treatments like chemotherapy and radiotherapy
of ALL. Also the long hospital stays, changes in his life style, school
absenteeism and trade with staff of the multidisciplinary team, taking the nurse

a key role.

Key words: Neoplasms, Oncology, Hematology, Leukemia, Nursing, Pediatric

nursing, Toys, Survivors.
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Introduccion

1.INTRODUCCION

El cancer es una de las principales causas de mortalidad a nivel mundial.
SegUn la Organizacién Mundial de la Salud (OMS)* se calcula que entre 2005 y
2015 moriran 84 millones de personas por este motivo. En los ultimos afios,
debido a los avances en los sistemas de diagnostico y tratamiento del cancer,
se ha visto un incremento en las tasas de supervivencia® de las personas que

padecen estas enfermedades.

A pesar de que los procesos asistenciales han progresado, en los paises
desarrollados las enfermedades oncolégicas son la primera causa de muerte
por enfermedad en la infancia. Gracias a las mejoras en estos procesos a nivel
mundial se han presentado tasas de supervivencia de hasta un 80%°. Los
principales canceres de la infancia son: leucemias, linfomas, tumores del

Sistema Nervioso Central (SNC) y los neuroblastomas®.

La Leucemia Linfoblastica o Linfocitica Aguda (LLA), es el tipo de
leucemia mas comun entre los menores de 16 afios®. El padecimiento de esta
enfermedad tiene un gran impacto en la vida del nifio y sus familiares. Los
menores oncoldgicos se enfrentan a una enfermedad que tiene repercusiones

en sus tres esferas, bio-psico-social.

El diagndstico de la LLA en el infante supone un cambio radical en su
vida, pasara a vivir largos y reiterados periodos de hospitalizaciones donde
sera sometido a procedimientos invasivos, quimioterapia, radioterapia y hasta
en algunos casos, trasplante de médula 6sea®. Por lo general estan
inmunodeprimidos, asi que el contacto con su entorno mas directo se ve

reducido a sus padres y hermanos.
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Debido a los tratamientos, sobretodo de la quimioterapia, el niiio sufre
una serie de cambios fisicos como la alopecia, pérdida de peso o astenia, que
le iran marcando el transcurso de su enfermedad’, desde un rechazo completo
de su imagen hasta una aceptacion de si mismo y de la enfermedad. También
se originan trastornos del suefio que debutan con insomnio y somnolencia
diurna®. A esto hay que afadir el dolor fisico y espiritual, cronificandose en

muchas ocasiones.

Junto a los cambios de imagen corporal, hay que sumar cambios

psicolégicos y cognitivos.

Entre los psicolégicos encontramos®: el aislamiento social, los temores y
la ansiedad ante lo desconocido, la depresion y los trastornos de la

personalidad. Ademas, el nifio vera interrumpida su actividad escolar.

Los cambios neurocognitivos®® que se dan en el menor oncoldgico
tienen relacién directa con la quimioterapia y radioterapia, produciendo
dificultades para el aprendizaje, déficit de atencion e hiperactividad entre otros.

Diversos estudios, reflejan que todas las afectaciones psicoldgicas y
cognitivas que sufre el paciente pediatrico oncolégico como consecuencia de
los tratamientos de la LLA, y sus largas estancias hospitalarias, repercuten en

su desarrollo normal*!

, por lo que en un futuro, muchos de ellos seran adultos
con una serie de caracteristicas que afectaran a la realizacion normal de su

vida.

Los adolescentes y adultos supervivientes de LLA, se enfrentaran al

miedo continuo a sufrir una recidiva'®. Presentan mayor fracaso profesional

34



Introduccion

(dificultando la realizacion de su vida laboral) y personal (incapacitando su vida

sentimental).

El personal de enfermeria™ ha de contar con una formacién especifica
sobre el cancer infantil, conociendo las caracteristicas fisiopatologicas y a su
vez, las habilidades para tratar al nifio oncoldgico. Ya que en muchas
ocasiones, las repercusiones fisicas, psicoldgicas y sociales dependeran de los

cuidados de enfermeria.

En el presente estudio, nuestro paciente, mediante la entrevista personal
que se le realizé a él y a sus padres, reflejaba caracteristicas de los efectos

colaterales o secundarios de todo aquello que engloba la LLA.

Por todo lo anterior, resaltar que el personal de enfermeria sera aquel
que pase la mayor parte de tiempo junto al pequefio ingresado, siendo
necesario aportar los mejores cuidados, en las mejores condiciones posibles.
Conforme actle este personal conseguira prevenir los efectos colaterales de la
enfermedad, ya que afecta al desarrollo psicolégico y cognitivo del nifio, el cual,

podra llegar a ser un adulto superviviente de cancer infantil*.
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2.0BJETIVOS

2.1. Objetivo General:

e Identificar los cambios y trastornos psicolégicos y cognitivos en el

desarrollo del nifio con Leucemia Linfoblastica Aguda (LLA).

2.2. Objetivos Especificos:

e Exponer las distintas fases en el tratamiento de la LLA.

Exponer los diferentes recursos para el nifio hospitalizado con LLA.

Conocer los cambios en el desarrollo psicologico y cognitivo del nifio con
LLA.

Describir las habilidades de enfermeria en oncologia.

Realizar un Plan de Cuidados sobre Leucemia Linfoblastica Aguda en
nifios con la taxonomia NANDA, resultados NOC e intervenciones NIC.
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3.MARCO TEORICO

3.1. Cancer.

El cancer es una de las principales causas de mortalidad a nivel mundial.
SegUn la Organizacién Mundial de la Salud (OMS)?, se calcula que entre 2005
y 2015 morirdn 84 millones de personas por este motivo.

En paises desarrollados es la segunda causa de muerte, falleciendo una

de cuatro personas debido a esta enfermedad.

Lo que caracteriza al cancer es que no es una Unica enfermedad, sino
un grupo de unas 100 enfermedades distintas, relacionadas entre ellas y a

menudo con causas diferentes®.

Un 30% de las muertes por cancer son debidas a cinco factores de

riesgo conductuales y dietéticos™:

> Indice de masa corporal elevado.

» Ingesta diaria de frutas y verduras.

» Falta de actividad fisica.

» Consumo tabaquico: es el factor de riesgo mas importante,
siendo la causa de mas del 20% de las muertes mundiales
por cancer en general.

» Consumo alcohodlico.

Estos factores pueden prevenirse mediante un hébito de vida
saludable.

Los diferentes tipos de cancer varian entre el sexo femenino y el
masculino. También existen variaciones en la clase de la patologia
oncoldgica segun la edad, en adultos los carcinomas mas frecuentes son:

pulmén, higado, estbmago, colon y mama. En nifios: leucemias y linfomas.
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Mediante la deteccion temprana y tratamiento de esta enfermedad a

tiempo puede reducirse la mortalidad®.

3.1.1. Definicién Global de Céancer.

e La OMS?', define el cancer como: “Término genérico que designa un
amplio grupo de enfermedades que pueden afectar a cualquier parte del
organismo; también se habla de «tumores malignos» o «neoplasias
malignas». Una caracteristica del cancer es la multiplicacion rapida de
células anormales que se extienden mas alla de sus limites habituales y
pueden invadir partes adyacentes del cuerpo o propagarse a otros
organos, proceso conocido como metastasis. Las metastasis son la
principal causa de muerte por cancer.”

e Segln el Instituto Nacional del Cancer de E.E.U.U* “Nombre dado a las
enfermedades en las que hay células anormales que se multiplican sin
control y pueden invadir los tejidos cercanos. Las células de céncer
también se pueden diseminar hasta otras partes del cuerpo a través del
torrente sanguineo y el sistema linfatico. El carcinoma es un cancer que
empieza en la piel o en los tejidos que revisten o cubren los 6rganos
internos. El sarcoma es un cancer que empieza en el hueso, el cartilago,
la grasa, el musculo, los vasos sanguineos u otro tejido conjuntivo o de
sostén. La leucemia es un cancer que comienza en un tejido donde se
forman las células sanguineas, como la médula 6sea, y hace que se
produzca un gran numero de células sanguineas anormales y que estas
entren en la sangre. El linfoma y el mieloma mdltiple son canceres que
empiezan en las células del sistema inmunitario. Los canceres del
sistema nervioso central empiezan en los tejidos del cerebro y la médula

espinal. También se llama neoplasia maligna.”
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e A su vez la Asociacién Espafiola Contra el Cancer'® define el cancer
como: “Las células estan reguladas por una serie de mecanismos de
control que indican a la célula cudando comenzar a dividirse y cuando
permanecer estatica. Cuando se produce un dafio celular que no puede
ser reparado se produce una autodestruccion celular que impide que el
dafio sea heredado por las células descendientes. Cuando estos
mecanismos de control se alteran en una célula, ésta y sus
descendientes inician una division incontrolada, que con el tiempo dara
lugar a un tumor o nédulo. Cuando las células que constituyen dicho
tumor no poseen la capacidad de invadir y destruir otros o6rganos,
hablamos de tumores benignos. Pero cuando estas células ademas de
crecer sin control sufren nuevas alteraciones y adquieren la facultad de
invadir tejidos y 6rganos de alrededor (infiltracion), y de trasladarse y
proliferar en otras partes del organismo (metastasis), hablamos de tumor
maligno, que es a lo que llamamos cancer. No en todos los canceres
aparece un nodulo. En las leucemias las células alteradas crecen e
invaden la médula 6sea (tejido que se encarga de la formacién de las
células de la sangre). Con el tiempo, las células salen al exterior e
invaden la sangre y otros 6rganos. La evolucién de cada cancer esta
sujeta a multiples factores que van a interactuar entre si. Estos factores

varian dependiendo tanto del tumor como del paciente.”

3.1.2. Las caracteristicas de las células de un tumor maligno.

Las caracteristicas de las células de un tumor maligno son'’:

» Displasia: los mecanismos reguladores que mantienen el equilibrio de las
células son incapaces de controlar su division, produciendo un camulo

de células. Normalmente da lugar a un bulto o tumor.
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»Neoplasia: las células presentan variaciones en su forma, tamafio y
funcion. Estas células dejan de actuar como deben y adquieren nuevas

propiedades que configuran el caracter maligno (cancer).

» Capacidad de invasion: el cancer puede extenderse por el organismo,

utilizando para ello diferentes vias. Las mas comunes son:

—La propagacion local. Las células tumorales invaden los tejidos

vecinos, infiltrandose en ellos.

—La propagacion a distancia. Ocurre cuando algun grupo de
células malignas se desprende del tumor original donde se
gener6 para trasladarse a otros lugares del organismo
(metéstasis). Fundamentalmente, se propagan por los vasos

sanguineos y linfaticos.

3.2. Cancer Infantil

El cancer infantil es aquel que se presenta entre el nacimiento y los 15
aflos. Son muy poco frecuentes y se diferencian de los canceres en adultos por
varios motivos como son la forma en que se crea y disemina, su etiologia
(donde predominan la causa genéticas) '8, el modo en que se trata y la manera
en cémo responde al tratamiento®. A pesar de que los procesos asistenciales
han progresado, en los paises desarrollados es la primera causa de muerte por

enfermedad en la infancia®.
La incidencia en Espafia es de 155,5 casos nuevos anuales por millén

de nifios/as de 0-14 afios®. En comparacién con Europa, ambos perfiles son

muy parecidos.
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Gréfico 1. Incidencia del cancer infantil en Espafia (RNTI-SEHOP) y paises europeos.
Fuente: Chirlaque et al®.

En la Region de Murcia, los casos de céncer infantil se recogen en el
Registro de Cancer de Murcia, este lleva en marcha desde 1983, recopilando
todos los tipos de cancer que se producen al afio en Murcia® >°. El 95% de los
tumores se han confirmado microscépicamente, el 0,5% la Unica informacion
que se tienen es el certificado de defuncion y el 5% restante la morfologia no

se ha podido especificar'®.

Tumores del Sistema Nervioso Central

71328

Tumores del Sistema Nervioso Simpatico
Retincblastomas
Tumores renales

Tumores hepdticos

Tumoares Gsecs O Espafia* B Regidn de Murcia

Sarcomas de tejidos blandos
Tumores de cAulas germindes y gonadales
Carcinomas/Tumores epitdiales

Qiros y no dasificados 0'25

0 10 20 30 40 50 60
Tasas por milldn ajustadas a la poblacién mundial

Gréfico 2. Cancer infantil por grupo diagnoéstico en la Region de Murcia (1983-2007) y Espafia (1983-2002).
Fuente: Chirlaque et al °.
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En la Region de Murcia, es la segunda causa de mortalidad en menores
de 15 afios, después de las causas externas'®. (Anexo 1)

Menores de 1 afio De 1-14 afios

Mal definidas; Externas; 5;
4; (5.0%) (21.7%)

Resto; 13;
(16.3%)

Neoplasias;
7; (30.4%)

)
eras; 7; (30.4%)

Congénitas;
4; (17.4%)

Malformac; 12; (15.0%)

Gréfico 3. Causas de muertes infantiles 2012.
Fuente: Chirlaque et al *®.

A pesar de la baja frecuencia de estas neoplasias, el impacto social es
elevado, debido a la edad temprana de diagndéstico asi como el

desconocimiento de la mayoria de sus etiologias™®.

Este conjunto de enfermedades presenta caracteristicas particulares y
comportamientos absolutamente diferentes entre si. En comun tienen la forma
de originarse mediante el crecimiento anormal de una sola célula o de un grupo
de ellas, con la capacidad de invadir tanto los 6rganos vecinos como los

alejados™.

La malignidad de un tumor viene determinada por la agresividad de sus

células, que le confiere una mayor o menor capacidad de invasion.

Los canceres mas frecuentes de estas edades son las Leucemias 30%,
los Linfomas 13%, céancer del Sistema Nervioso Central 22%, los
Neuroblastomas 9%, los Retinoblastomas, los Tumores de Wilms vy los

relacionados con el cerebro, hueso y tejido blando®.
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Melanomas y
epiteliales; 21 Ofras yno
especificadas; 0,1

Célgerminales; 35

Oseos; 55 Leucemias; 30,0

Hepaticos; 14

Renales; 49

Retinoblastomas; 3,0

SNS: 8,3

Linfomas; 12,9

SNC; 21,5

Graéfico 4. Distribucién por grupo diagnostico de los tumores infantiles en Espafia, 0-14 afios, 2000-2011.
Fuente: Chirlaque et al”.

Entre 2010-2012, el porcentaje de nifios/as con cancer tratados en
Unidades de Oncologia Pediatrica Espafiolas alcanzé el 93% para toda

Espafia®.

Los nifilos presentan una incidencia mundial superior a las nifias. Los
tumores en nifios con mayor incidencia son los linfomas y rabdomiosarcoma.
Los de mayor incidencia en nifias son neoplasias de células germinales y

gonadales?®.

NINAS

OTRAS Y NO ESPECIFICADAS 0%
NEOPLASIAS EPITELIALES Y CARCINOMAS 7% m]

NEOPLASIAS DE CELULAS GERMINALES Y GONADALES 6% [
SARCOMAS DE TEJIDOS BLANDOS 7% [
"\ [ LEUCEMIA 38%
TUMORES MALIGNOS DE HUESO 5% [O
TUMORES HEPATICOS 2% W
TUMORES RENALES 3%

RETINOBLASTOMA 2% W
TUMORES DEL SISTEMA NERVIOSO SIMPATICO 6% [

NEO. DE CEREBRO Y MEDULA ESPINAL 15% [ B LINFOMAS 9%

Gréfico 5. Distribucion de los 12 grupos diagndsticos en nifias. Region de Murcia 1983-2007

Fuente: Chirlaque et al ®.
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NINOS

NEOPLASIAS EPITELIALES Y CARCINOMAS 5% [ [ OTRAS ¥ NO ESPECIFICADAS 0%

NEO. DE CELULAS GERMINALES Y GONADALES 2% W

SARCOMAS DE TEJIDOS BLANDOS 5% B

TUMORES MALIGNQOS DE HUESO 6% O "\ @ LEUCEMIA 33%

TUMORES HEPATICOS 2% B
TUMORES RENALES 4% O

RETINOBLASTOMA 2% g

TUMORES DEL SISTEMA NERVIOSO SIMPATICO 8% o

H LINFOMAS 15%
NEO. CEREBRO Y MEDULA ESPINAL 17% 0

Graéfico 6. Distribucion de los 12 grupos diagnésticos en nifios. Region de Murcia 1983-2007

Fuente: Chirlaque et al®.

En las ultimas décadas se ha visto reflejado el avance en las técnicas
diagnésticas y en los tratamientos debido a que ha aumentado de forma

espectacular la supervivencia de los nifios, pasando del 15-20% al 70-80%°.

La curacion de muchos de estos canceres en nifios esta siendo un
hecho habitual en nuestros dias'®. Los pacientes curados. En su mayoria,

presentan secuelas de por vida®.

Area Casos RE  Signif
Murcia 183 1,13 -
Cartagena 95 0,8
Lorca 46

Altiplano

Noroeste 20
Altiplano 16
Vega del Segura -

comarca oriental 55

goa del Segura - comarca orienfal

Noroeste

Cartagena

H =105 (4]
O oasat0a 1
O =045 (4

Figura 1. Cancer infantil segun areas de salud. Razén de Incidencia Estandarizada (RIE). Region de Murcial996-2007.

Fuente: Chirlaque et al °.
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3.3. La leucemia: un abordaje histérico y epidemioldgico.

La palabra leucemia es de origen griego, Leukadmie (leuco; Aeukdg:

“blanca” y emia, aipa: “sangre”), significa “sangre blanca’.

1800 1827 1838 1845 1846 1856 1947
Frimera Sidney Faberse
descrpcion administrd a nifios
de la leucemia con leucemia
al Microscopio el antagonista del
acido falico
L 4  J
Velpeau dio la Virchow fue el
primera descripcion primero en acufnar
de casos de leucemia el término “leucemia”
w L 4
Donné describio Wirchow propuso
a un paciente el término
con exceso de Weisses Blut
células blancas “Glabulos Blancos®
v

Bennett describia
a un paciente
con crecimiento
de bazo
Figura 2. Historia de la Leucemia

Fuente: Elaboracién propia basada en Ortiz*’.

Ehrlich’” desarrollé la técnica de tincion celular; Neumann descubrié el
origen de las células sanguineas en la médula 6sea, Bowel y Hungerford

describieron el cromosoma Filadelfia en leucemia mieloide cronica.

La leucemia es un grupo de enfermedades malignas de la sangre. Su

diagndstico temprano es esencial, asi como su tratamiento®. Una de sus
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caracteristicas principales es la proliferacion clonal, autonoma y anormal de las

células de la médula 6sea.

En este proceso, se produce una alteracion genética en la célula
temprana con un cambio sin control de la colonia anormal de si misma. Esta
produccion es desordenada, ya que las células anormales se multiplican en
imagen y semejanza de ellas mismas, ocupando paulatinamente el espacio de

la médula 6sea normal. Este fendmeno®’

provoca una anemia progresiva,
sangrado anormal y predisposicion a infecciones. Cuando las células
anormales invaden otros tejidos se produce un fallo del funcionamiento del

6rgano al que parasitan®®.

3.3.1. Epidemiologia.

La leucemia es el tumor maligno que con mayor frecuencia afecta a
menores de 15 afios, junto a los linfomas, representan el 50% de los tumores

en la infancia®.

La tendencia global de casos de cancer infantil es ascendente, siendo
las leucemias las que presentan incidencias mas elevadas de la media

espafiola™.

La leucemia es mas incidente en la primera infancia (0-4 afos), en
comparacion con los linfomas que son mas frecuentes en la preadolescencia
(10-14 afios)*.

En comparacion con Espafia, las tasas de leucemia en la Regién de

Muria son ligeramente superiores. En areas de Murcia capital y el Altiplano

muestran mayor riesgo de presentar leucemia y carcinoma respectivamente.
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3.3.2. Clasificacion de las leucemias.

Tabla 1. Tipos de leucemias y sus definiciones.

Marco Tedrico

Leucemia

Definicién

Leucemia Mieloide o Mieloblastica
Aguda (LMA)

La LMA es la neoplasia mas frecuente
en adultos. Se pierde la respuesta a
normales de la

los reguladores

proliferacion celular de la médula
0sea, desencadenando un incremento
de las células hemaéticas inmaduras,
desplazando a las células normales.
La médula 6sea est4d ocupada por
células tumorales que impiden una

hematopoyesis normal y da lugar a la

Leucemia Mieloide o Mieloblastica
Crénica (LMC)

aparicion de una insuficiencia
medular?®#,

La LMC es un sindrome
mieloproliferativo cronico de

naturaleza clonal, originada en la

célula madre, que resulta de un
excesivo numero de células mieloides
en todos los estadios de maduracion.
Se origina en las células troncales
hematopoyéticas y esta caracterizada
por

la presencia del cromosoma

Philadelphia y su producto

oncogénico BCR-ABL. Las células

troncales hematopoyéticas

leucémicas, se localizan en la médula

Osea, provocando insuficiencia

medular?®?*,
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La LLA es un trastorno hematoldgico
gue deteriora la produccién de células

Leucemia Linfocitica o sanguineas en la médula 6sea. Tiene
Linfoblastica Aguda (LLA) como caracteristica principal la
acumulacion de células jovenes
anormales que reemplazan a las

células sanguineas normales?.

La LLC es un sindrome
linfoproliferativo  crénico que se

Leucemia Linfocitica o caracteriza por la acumulacién de
Linfoblastica Cronica (LLC) linfocitos en sangre periférica, médula
0sea, ganglios linfaticos, bazo y otros
tejidos?®.

Fuente: Elaboracion propia basada en: Paredes et al’, Donald et al”, Chavez-Gonzélez et

al®®, Pavon et al**, Ortega et al”®>, Hernandez et al*®

3.3.3. Leucemia Linfoblastica Aguda Infantil.

La Leucemia Linfoblastica o Linfocitica Aguda (LLA), es una de las
enfermedades oncoldgicas y hematoldégicas mas frecuentes en la edad
pediatrica. Con el avance del pronto diagnéstico y la personalizacién en los
tratamientos, configurdndose en base a las caracteristicas clinicas de cada
paciente, se ha reflejado una creciente supervivencia, siendo de un 80%>.
Ademas por la mejora de la quimioterapia y el apoyo a los pacientes en todas
sus esferas. Con el aumento de la supervivencia el concepto de la leucemia se
ha ido modificando desde considerarse una enfermedad mortal hasta una
enfermedad altamente curable?.

Otro de los factores que ha influido en esta supervivencia es el uso de

terapias especificas para la prevencion de recaidas®’.

La LLA es una enfermedad caracterizada por la proliferacion y

crecimiento desordenado de las células que surgen de la célula madre (stem
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cell en la médula Osea. Estas células se conocen como linfocitos,

clasificandose en Linfocitos T o Linfocitos B2,

Los marcadores inmunohistoquimicos, citogenéticos y citoquimicos
ayudan a la categorizacién de la célula linfoide maligna®. Los linfocitos T, se

consideran las células méas agresivas®.

Los linfoblastos o linfocitos actuan reemplazando a los elementos
hematopoyeéticos, lo cual desencadena en una disminucion de la produccion de
células sanguineas normales. Estos linfoblastos también pueden proliferar,
infiltrandose, y en organos diferentes a la médula 6sea como son el bazo, el

higado y los ganglios linfaticos®°.

«+Factores de riesgo:

Los factores de riesgo mas frecuentes para padecer LLA son>%3%;

» Los sindromes genéticos hacen que los nifios nazcan con un
sistema inmunoldgico anormal o deficiente y tienen mayor
tendencia a padecer LLA, estos sindromes son el Sindrome de
Down (Tienen un riesgo acumulativo de desarrollar leucemia de
2.1% al llegar a los 5 afios de edad, y de 2.7% al llegar a los 30
afos), el Sindrome de Li-Fraumeni, el Sindrome de Klinefelter y la

Trisomia 9°°.

» Alto peso al nacer (>3,5kg), abortos anteriores o el
comportamiento de la madre durante el embarazo (consumo de
antihistaminicos, estrogenos, alcohol, marihuana, drogas
alucinégenas, la radioterapia y la exposicion a insecticidas y
pesticidas), ademas de las exposiciones de la madre durante el

embarazo a productos derivados del petréleo como el benceno®.

> La raza blanca®.
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» El hermano de un gemelo que ha padecido Leucemia Linfoblastica
Aguda (LLA) o Leucemia Mieloide Aguda (LMA) antes de los 6
afios de edad tiene de un 20% a un 25% de probabilidad de

contraer leucemia®®?,

» Ambientales del nifio: la radiacion y exposicion a productos

quimicos™®.

Tabla 2. Caracteristicas clinicas de los pacientes pediatricos con LLA

Parametros clinicos Vivos Fallecidos P
(n=99) (n=83)

Edad [media (DE)] 6.48(3.9) 8.3(4.8) <0.01
Sexo (%)

« Femenino 47.5 56.6

« Masculino 52.5 43.4 0.22
Inmunofenotipo (%)

- Celulas B 91.1 91.6 0.90

- Celulas T 7.1 48 0.52

+ Bifenotipo 1.8 3.6 0.45
Riesgo (%)

+ Riesgo Habitual 41.1 30.7 0.15

- Alto Riesgo 58.9 69.3 0.15

Fuente: Miranda et al *.

+ Signos y Sintomas:

Una de las caracteristicas de la LLA es que puede presentarse de forma
insidiosa o de forma aguda. Cuando se presenta de forma aguda suele cursar

con hemorragias o infecciones que pueden poner en peligro la vida del nifio.

La duracion de la sintomatologia varia desde unos pocos dias hasta

meses,

Entre los sintomas mas comunes y frecuentes encontramos la fiebre,
fatiga, letargo, dolor de huesos o articulaciones y anorexia. Entre los menos

frecuentes estan el dolor de cabeza, vémitos, disnea, oliguria y anuria.

En el examen fisico del menor con LLA podemos encontrar petequias,

palidez y pérdida de peso. También aparece inflamaciéon de las encias y
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epitasis nasales. Puede presentar esplenomegalia y/o hepatomegalia,
generalmente presentdndose de forma asintomética. En ciertas ocasiones, hay

infantes que presentan linfadenopatia, por lo general no dolorosa y localizada o
sistémica®.

A nivel analitico se puede observar anemia, recuentos de glébulos

blancos alterados, trombocitopenia. La Hiperleucocitosis se presenta en un 10-
15% de los pacientes.

Cualquier 6rgano puede ser infiltrado por las células tumorales, pero
esto es mas frecuente en el higado, el bazo y los ganglios linfaticos; con mucha

menor frecuencia se afecta el sistema nervioso central, piel, mucosas entre
otros™®.

Tabla 3: Formas clinicas de presentacion y morfoldgicas de la leucemia.

Formas morfolégicas
Leucemia Leucemia Leucemia

Formas clinicas de linfoblastica mieloblastica mieloide ("“I':tga‘l‘)
presentacién aguda aguda cronica
(N=60) (N=30) (N=4)
No. % No. % No. % No. %
Sindrome anémico 60 100,0 30 100,0 4 100,0 94 1%0’
Sindrome purprico 35 58,3 23 766 1 250 59 62,7
hemorragico
Sindrome adénico 27 45,0 10 33,3 1 25,0 38 40,4
Sindrome doloroso 20 33,3 23 76,6 4 42 47 50,0
osteoarticular
Sindrome febril 54 90,0 30 100,0 3 75,0 87 92,5
Hepatoesplenomegalia 42 70,0 5 16,6 3 75,0 50 53,1

Fuente: Gretl et al’.

¢ Diagnastico:

La LLA es heterogénea, biol6gicamente caracterizada por las diferentes

morfologias en las que se presenta, su inmunologia o citogenética®.

A la hora del diagnéstico los sitios mas frecuentes de propagacion son el
Sistema Nervioso Central (SNC) y los testiculos. Aunque estos son los lugres

mas comunes de infiltracion cabe destacar que se puede dar en otros sitios del
cuerpo®,
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Los estudios diagndsticos iniciales son®>3;

» Estudios analiticos: hemograma, VHS, recuento de plaquetas. perfil

bioquimico, creatinina, electrolitos plasmaticos. Pruebas de coagulacién

(TP, TTPA, Fibrin6geno), grupo sanguineo y Rh*.

»Puncion _lumbar: mielograma, inmunofenotipo por citometria de flujo,

cariotipo por técnica de bandeo G convencional, estudio molecular de
translocaciones especificas sospechadas en cada caso, por ejemplo
t(9;22), t(4;11) vy estudio citoquimico y citolégico de liquido
cefalorraquideo®2.

»Estudios por_imagenes: radiografias de torax, ecografia, tomografia

computarizada, imagenes por resonancia magnética, gammagrafia con

galio y gammagrafia 6sea®.

“+Factores prondsticos:

Los factores de sobrevivir a la LLA, se clasifican en®%%3;

» Riesqgo bajo (35%): pacientes con LLA de estirpe B precoz, entre 2 y 6

aflos de vida con menos de 25.000 blastos al diagndstico, sin
compromiso de sistema nervioso central y respuesta rapida a
prednisona®®. La mayoria son CD10 positivos (LLA comun), y un alto
porcentaje son hiperdiploides y tiene la t(12;21). La sobrevida a largo

plazo de este grupo es mayor al 90%.

» Riesgo intermedio (45%): pacientes con LLA B o T, menor de 2 afios o

mayor de 6 afios con 25.000 o mas blastos iniciales, con o sin
compromiso de sistema nervioso central y respuesta rapida a
prednisona®®. Este grupo tiene una sobrevida a largo plazo alrededor
del 75%.
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»Riesgo alto (10%): pacientes con respuesta mala a prednisona o

persistencia de enfermedad en médula al dia 15. La sobrevida de este
grupo bordea el 60%, gracias a tratamientos mucho mas intensos que

los demas™.

» Riesgo muy alto (10%): pacientes con translocacion t(9;22) o t(4,11), LLA

estirpe T con mala respuesta a prednisona o dia 15, todos los pacientes
que no tienen remision medular en el dia 33. Estos nifios son candidatos
a trasplante alogenéico de meédula Osea al conseguir la primera
remision. La sobrevida de este grupo bordea el 35%, la que ha mejorado

en pacientes que consiguen acceder a trasplante alogénico®.

Todos los factores estan condicionados por la edad, el sexo y el conteo
de leucocitos y masa tumoral que presente el nifio. Ademas va a ser
dependiente del tratamiento que se vaya a dar en el paciente, considerandose

el factor méas relevante.

Los factores del sexo y la edad son los mas influyentes. Nifias de entre 1

y 9 afios son las que menos probabilidad de fallecer tienen®.

Sin embargo, se han estudiado otras caracteristicas de las células, como
el numero de cromosomas y la identificacién de translocaciones genéticos.
Estos Ultimos, si estan presentes, generalmente se asocian con un mal
prondstico. Tal es el caso de la hipodiploidia (< 44 cromosomas) o la presencia

de la translocacion t(9; 22), mejor conocida como el cromosoma Filadelfia®.

+* Tratamiento:

El tratamiento de la LLA va desde la quimioterapia, la radioterapia o el
trasplante de médula 6sea. Aunque en muchas ocasiones se combina la

guimioterapia y la radioterapia.
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- La quimioterapia: el tratamiento de quimioterapia del nifio oncoldgico se

divide en tres etapas: induccion a la remision, tratamiento post-remision o
consolidacion y terapia de mantenimiento o continuacion. Es el tratamiento

primario para tratar la LLA%®.

La quimioterapia es el uso de farmacos para destruir las células

cancerosas, generalmente al inhibir su capacidad de proliferar y dividirse.

La quimioterapia sistémica®® se administra a través del torrente

sanguineo con el objetivo de que alcance las células cancerosas.

Al nifio se le ajusta un régimen de quimioterapia con la cantidad
especifica de ciclos que se le administraran y con un plazo determinado. Estos

ciclos pueden ser de un sélo farmaco o de una combinacion de varios.

Las vias de administracion son: oral, intravenosas o intramusculares.
Otra forma es aplicarla en el liquido cefalorraquideo. Por lo general, se lleva a

cabo en cuatro fases®?°:

= La terapia de induccién de remision: consiste en usar quimioterapia

para anular todas las células cancerosas.

= | a terapia dirigida al sistema nervioso central: mata las células

malignas del sistema nervioso central e impide la diseminacién

del cancer hacia el liquido cefalorraquideo.

= E| tratamiento de consolidacion: comienza cuando la leucemia del

nifo entra en remisibn. Su objetivo es matar las células
cancerosas remanentes. Se usan dosis mas altas de
quimioterapia o farmacos no utilizados durante el tratamiento

anterior.

= F| tratamiento de continuacidn o mantenimiento: dura dos o tres

afos y su objetivo es eliminar las células malignas que estén

remanentes (residuales).
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Los efectos secundarios de la quimioterapia dependen del paciente y de
la dosis utilizada, pero pueden incluir efectos secundarios a:

= Corto plazo: caida de cabello, fatiga, pérdida del apetito, nauseas y
vomitos, diarrea y disfuncién hepatica y renal. Por lo general,
estos efectos suelen desaparecer una vez finalizado el

tratamiento.

El uso de Vincristina (Anexo 2) provoca en el nifilo debilidad muscular y

neuralgia®.

= A largo plazo o post tratamiento: problemas 6seos, articulares y de

aprendizaje. La gravedad de los efectos secundarios depende del
tipo y la cantidad de farmaco que se administra, asi como de la

cantidad de tiempo que el nifio lo recibe®,

- La Radioterapia: es el tratamiento mediante el cual se usan Rayos X de

alta potencia u otras particulas para destruir las células cancerosas.

En el plan terapéutico el médico determinara la cantidad especifica de
tratamiento y el plazo. El tipo de tratamiento de la radiacion méas frecuente se
denomina Radioterapia de Haz Externo>®.

La Radioterapia en la LLA se usa cuando las células cancerosas se han
diseminado al cerebro, liquido cefalorraquideo o los testiculos del nifio o en
caso de ser una leucemia de alto riesgo para prevenir que se disemine al
liquido cefalorraquideo. La radioterapia se utiliza con méas frecuencia para
pacientes con leucemia de células T>*.

Los efectos secundarios de la radioterapia son®*°:

= A corto plazo: caida del cabello, fatiga, reacciones leves en la piel,

malestar estomacal y deposiciones liquidas. La mayoria de los
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efectos secundarios desaparecen poco tiempo después de

finalizado el tratamiento.

= A largo plazo: en el cerebro y el cuerpo, entre ellos, problemas

hormonales que afectan el crecimiento y el metabolismo,
problemas de aprendizaje y un mayor riesgo de padecer un

segundo cancer, como un tumor cerebral.

También pueden presentarse casos de cancer de piel, de las glandulas
salivales y de la tiroides después de un tratamiento para la LLA%.

- El trasplante de médula Osea: el trasplante de células madre casi

siempre se usa como tratamiento de la LLA recurrente o refractaria. Con muy
poca frecuencia, se podria recomendar un trasplante como parte de la terapia

inicial en caso de ser una LLA con caracteristicas de muy alto riesgo.

Este trasplante se basa en un procedimiento mediante el cual la célula
madre maligna se reemplaza por células madre hematopoyéticas. Las células
madre hematopoyéticas se encuentran tanto en el torrente sanguineo como en

la médula 6sea.

Existen dos tipos de trasplante segun el origen de las células madre
sanguineas de reemplazo: alogénico (ALLO o alotrasplante) y autélogo
(AUTO). El objetivo de ambos trasplantes es prevenir que vuelvan a aparecer

células cancerosas en la médula, en la sangre y otras partes del cuerpo.
En la mayoria de los trasplantes de células madre, el paciente recibe

tratamiento con dosis altas de quimioterapia o radioterapia para destruir la

mayor cantidad posible de células cancerosas®’.
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+»Consecuencias o complicaciones:

Las complicaciones que surgen en el nifio con LLA son tratadas con
éxito. Segun la complicacion que haya que tratar se aplican hemoderivados,

antibidticos, etc®®,

Las complicaciones mas frecuentes de la LLA son las infecciosas,

seguidas de las causas hematoldgicas y metabdlicas.

Las infecciones se manifiestan principalmente con fiebre. Estas cursan
con neutropenia, por ambas condiciones el tratamiento mas oportuno*® es

agresivo, debido al riesgo de presentar bacteriemia o incluso la muerte.

Las complicaciones que siguen en el orden de frecuencia son la anemia
y la trombocitopenia. Pueden ser secundarias a la LLA?® 0 a la toxicidad de la
quimioterapia®, y se consideran importantes porque también ponen en riesgo
la vida.

De las complicaciones metabdlicas, la principal en el 95% de los casos
es el sindrome de lisis tumoral relacionado con hiperleucocitosis. Esta ultima
complicacion ocasiona leucostasis, que a su vez origina fallo respiratorio,
trombosis venosa central, hemorragias y trombosis del SNC*!. Se presentan
manifestaciones clinicas diversas, desde un cuadro asintomatico hasta el

|38

estado de coma. Es potencialmente mortal® y las guias actuales indican un

tratamiento preventivo para evitarlo.

¢+ Supervivencia:

La supervivencia de los nifios en la actualidad es de un 80%, dandose
un importante aumento de ésta, ya que en los afios ochenta apenas era de un
54-60%. Con respecto a la supervivencia libre de enfermedad se sitla
actualmente en un 75%. En los ochenta era de un 40-65%>°.

La supervivencia global y la supervivencia libre de enfermedad
mostraron un incremento en ambos sexos*?, aunque al parecer es mayor para

las mujeres®®.
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Con respecto a la edad, los pacientes entre 1-9 afios continGan con
mejor prondstico que el resto. Segun el tipo celular!, las leucemias de células B
muestran mejor prondstico que las derivadas del linaje T. Por términos
generales el género masculino presenta menos supervivencia®. Con respecto al
estado nutricional es menor en pacientes desnutridos y obesos. Los pacientes

de &reas rurales presentan menores tasas de supervivencia.

Al mejorar la supervivencia, las preocupaciones que se presentan son la

toxicidad a largo plazo y el desarrollo de segundas neoplasias®.

Ciertas variables socioeconémicas muestran mayor supervivencia como
son la religiéon (sobre todo la religion catdlica o cristiana), el estado civil de la

madre y el proveedor econémico del hogar®.

% Leucemia minima residual o recidivante:

Se considera que la leucemia minima residual es aquella que presenta
un 5% de células blasticas en la médula 6sea después del tratamiento de

induccion.
La deteccion precoz consigue que se empiece el tratamiento a tiempo y
gue nifios con riesgo bajo no sean tratados y por ello evitar las consecuencias

de la quimioterapia®.

> LLA en remision: Hay niveles normales de glébulos blancos y otras

células sanguineas después del tratamiento. Los examenes
fisicos, los hemogramas y la aspiracion de médula 6sea no
muestran una leucemia detectable. La remision es la ausencia de
signos o sintomas de leucemia. Sin embargo, es muy importante
continuar con el tratamiento aunque el nifio esté en remision para

evitar que la leucemia vuelva a aparecer.
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» LLA recurrente: leucemia que vuelve a aparecer después de que

el niflo haya tenido un periodo de remision. La leucemia puede
reaparecer en la médula Osea, el liquido cefalorraquideo, los
testiculos (nifilos) o, con menos frecuencia, en otras partes del

cuerpo™.

> LLA refractaria: no se consigue la remision de la leucemia pese al

tratamiento de induccion de remisién®’.
Los tipos de remisién que se producen en la LLA son®:

= Remision completa: médula 6sea con granulopoyesis, eritropoyesis

y megacariopoyesis normal, con menos de 5 % de blastos, sin
evidencias de leucemia extramedular. No se evidencian

anomalias al examen fisico.

= Remisiéon parcial: en la médula 6sea se encuentran mas del 5 % de

blastos y menos del 25%.

» Recaida: presencia de mas del 5% de blastos en la médula désea,
alteraciones que indiquen infiltracion de leucémica en testiculos o

meninges y otros érganos.

3.4. El nifio oncoldgico.

Con la mejora de la supervivencia de los nifios con cancer, se ha
observado la aparicion de efectos tardios al proceso de esta enfermedad. Entre
los efectos mas comunes se pueden destacar las segundas neoplasias
malignas, infertilidad, retrasos del crecimiento, enfermedades endocrinas y

cardiopulmonares asi como déficits psiconeurolégicos*.
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Ademas esta enfermedad genera un impacto psicoldgico negativo en el
menor, debido a las numerosas situaciones estresantes a las que se enfrenta
durante el curso del cancer. Podemos destacar la amenaza para la vida’ y el

dolor como desencadenantes potenciales’*.

Muchas de estas consecuencias tienen su origen en los tratamientos
que se aplican a las enfermedades oncoldgicas*, a parte, de que los nifios son
muy vulnerables a los cambios que sufren por el tratamiento y lo que engloba a
su enfermedad. De los tres tratamientos mas usados en el cancer, y
concretamente en la LLA, la quimioterapia es la que méas efectos secundarios
causan en el infante y le supone en algunos casos neutropenias por las que
debe de estar aislado®. Los nifios con quimioterapia muestran peor

autoconcepto fisico, menos autoestima y mas problemas emocionales’.

A las caracteristicas que presenta el cancer que padece el paciente
pediatrico oncoldgico, se le suma el nivel de desarrollo evolutivo y el ambiente
social como factores para una mejor o peor adaptacion al cancer. Por ello,
debemos estudiar al paciente dentro del entorno familiar, ya que esto nos
puede proporcionar la base para la adaptacion del nifio. Los procesos de
adaptacion han revelado problemas de comportamiento y alteraciones
emocionales en la familia y el infante, destacando el miedo, la ansiedad, la
depresion y la dependencia de los padres a sus hijos y viceversa. También se

producen en el pequefio trastornos del suefio, ira, retraimiento™.

Violant et al. Proponen®: “que la comprensiéon y manejo de la
enfermedad se realice con base al desarrollo evolutivo del paciente.” Clasifica

el proceso evolutivo en” 2

» Primera_infancia (3-5afios): en esta etapa el nifio empieza a

reconocer partes de su cuerpo, viendo que estan afectadas por la
enfermedad. Estan mas irritables, tristes y agresivos. La ansiedad
social y la timidez pueden generar adolescentes aislados y ser

mas susceptibles de desarrollar trastornos de ajuste.
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» Sequnda infancia (6-12afios): ya tienen conciencia de la

enfermedad y de las partes de su cuerpo y sus funciones,
entendiendo que el fallo de alguno de sus 6érganos puede llegar a
ser el origen de la afeccién. Muestran actitudes participativas con
el equipo de salud. El nifio llega a comprender que la muerte es
un fendmeno universal, permanente e irreversible. Son mas
vulnerables a los cambios a nivel del desarrollo fisico, a presentar
trastornos de estrés postraumatico y a experimentar mas

ansiedad social y timidez.

» Adolescencia (12-16afios): es aqui cuando son mas vulnerables,

ya que buscan un sentido a su identidad lo que los hace mas
susceptibles de problematicas de la enfermedad y sus
consecuencias, destacando las psicosexuales. Al final del proceso
de adaptacion al diagnostico pueden presentar depresion, una
etapa de negacion, temores, miedos. Aungue consiguen alcanzar
la etapa de aceptacibn mostrando la madurez que estan

adquiriendo.

En la primera fase del diagnéstico, las actitudes de los padres y el nifio
se caracterizan por una busqueda de informacion como forma de adquirir
control. Durante el tratamiento, éstos presentan estados de animo mas
positivos que antes, y sienten que con el tratamiento se va conseguir un control
de la enfermedad*®. Los vinculos que hay entre los familiares y el nifio se

rompen cuando tienen que ser ingresados.

El rechazo social que hay hacia el cancer esta ligado a los estigmas de
la enfermedad, el miedo y los conceptos erréneos, asociandose a la
“terminalidad”. Al ser una enfermedad crénica, en muchos momentos, se
producen periodos de aislamiento que llevan al nifio a la soledad y la

depresion™®.
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Las secuelas o efectos tardios pueden ser consecuencia de la
enfermedad o la terapia recibida y pueden afectar tanto el aspecto fisico como

psicoldgico y cognitivo*®.

La capacidad de adaptacion del infante a este proceso depende de
variables personales del paciente como son la edad, el nivel psicoevolutivo y el
grado de comprension de la enfermedad. También va a depender de las
variables propias de la enfermedad en si, como son el tipo de cancer, el
pronoéstico y la fase de la enfermedad (diagndstico, tratamiento, recaidas y
desenlace). Como variables ambientales que influyen en el proceso
encontramos la adaptacion de los miembros de la familia, las caracteristicas del
funcionamiento familiar, la presencia de estresores, el apoyo social y
econémico, y el medio sociocultural. Todos estos aspectos influirdn
aumentando o disminuyendo las secuelas de los pequefios que padeceran a

largo plazo de la enfermedad y su tratamiento®.

3.4.1. Cambios fisicos.

Debido a las consecuencias del proceso de la enfermedad ademas del
tratamiento recibido, el nifio experimentara una serie de cambios fisicos a corto
y/o largo plazo®, recuperables o no, que influiran directamente en la salud del
menor. Dichas consecuencias 0 repercusiones puede verse solventadas al
poco de terminar el periodo de tratamiento o pasados unos meses o afios del
fin de éste®.

- El dolor: por las caracteristicas del cancer, especialmente de algunos
de ellos como la LLA y el cancer de huesos, provocan dolores en los pacientes,
siendo las intensidades muy variables. Las principales fuentes de dolor son los
procedimientos invasivos Yy las caracteristicas propias de la enfermedad. Estos
dolores impediran al nifio hacer actividades normales como practicar deporte, ir
al colegio o salir con los amigos. En muchas ocasiones, estas dolencias, pasan
a ser cronicas por las afectaciones psicologicas que reporta, limitando la vida

del nifio una vez superada la enfermedad®. Estos dolores estaran
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influenciados por diversos factores familiares, culturales, evolutivos,
conductuales, psicologicos. Los nifios oncoldgicos no experimentan el mismo
dolor crénico debilitante que los adultos con cancer, presumiblemente por los

diferentes tipos de enfermedades que suelen tener®’.

- La alteracion del cuerpo e imagen corporal: debido a la importancia

gue se concede en nuestra cultura a la imagen externa, o imagen corporal, el

nifio ve prioritario su aspecto’*.

Se ha demostrado que no existe una
diferencia considerable en el afrontamiento de estas alteraciones en base al
sexo del pequefio, aunque por lo general, las niflas son mas susceptibles a

estos cambios.

Estos cambios fisicos tienen su origen principalmente en los
tratamientos recibidos para la LLA, especialmente con la quimioterapia. Este
tratamiento por excelencia es el que mas cambios causa en el nifo,
principalmente la alopecia. Los efectos surgen en base al farmaco usado y la
dosis, aunque los sintomas mas frecuentes son la pérdida de apetito, pérdida
de peso, hematomas, sangrado nasal y bucal, mucositis, nduseas, vomitos y

diarreas, junto con la ya mencionada alopecia’.

Las consecuencias que mas afectan al menor y de las cuales son mas
conscientes son: la pérdida de cabello y de peso. El adelgazamiento es mas
frecuente en fases tempranas del tratamiento, y la alopecia puede durar hasta
unas semanas terminadas el tratamiento. Estas consecuencias tienen
repercusiones en la autoimagen del nifio, llegando incluso a ser un factor
estresante y ansioso tras finalizar el tratamiento y una vez conseguida la
remision. Una remision completa, que implica la cura de la LLA no se puede

considerar hasta los 5 afios™.

Los infantes no aceptan, en el inicio del tratamiento, la alopecia, ya que
altera fuertemente su imagen y muestra al resto de personas que esta enfermo.
Por este motivo usan gorros, pafiuelos, sombreros, es decir, accesorios que

oculten de alguna manera esa ausencia de cabello®.
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Otros de los cambios fisicos que experimenta el menor es la presencia
de catéteres en diversos orificios, alteraciones del color de la piel y cicatrices.
Estas alteraciones fisicas causan en los nifios vergiienza y miedo, llevando a la
pérdida de autoestima, que a su vez puede generar aislamiento social y
regresion a largo plazo. Estas secuelas fisicas, en su mayoria de ocasiones,
permaneceran en el tiempo, haciéndole sentir al nifio que ha sufrido una
enfermedad®, y viéndose vulnerable al resto de la sociedad puesto que pueden

verle esas cicatrices y marcas las cuales le acomparfiaran de por vida.

- La _neutropenia®®: otro efecto muy comun es la neutropenia, el cual

aumenta significativamente los riesgos de morbilidad y mortalidad por los
procesos infecciosos y de una rapida actuacién por el personal sanitario

dependera el proceso de la neutropenia.

- La salud sexual del nifio*: esta se ve afectada a largo plazo, pueden

presentar infertilidad, pérdida de vello pubico, y en algunas ocasiones, atrofia
de los 6rganos sexuales. Estos cambios fisicos sexuales cobran importancia en
la adolescencia y juventud del nifio curado de LLA. Dado que los pacientes
tratan de mejorar su calidad de vida después del tratamiento, la recuperaciéon

de la salud sexual se convierte en una prioridad.

- La fatiga y los trastornos del sueiio: la fatiga y los trastornos del suefio,

pueden ocurrir en el mismo momento de la enfermedad o meses y afios

después de la terapia oncoldgica.

Las nifias son mas propensas que los nifios a padecer estos efectos.
También se ha demostrado que los nifilos que han sido sometidos a
radioterapia presentan con mas frecuencia fatiga o trastornos del suefio como
la incapacidad para conciliar el suefio, los multiples despertares nocturnos o la
somnolencia diurna*'. A los efectos propios de la enfermedad se le suma los
estados depresivos que alteran estas situaciones. Los nifios que padecen

fatiga y trastornos del suefio tienen peor calidad de vida.
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En lo que cabe destacar de la LLA, la fatiga aparece en casi todos los
nifios que la padecen o la han padecido. Esta, ha sido definida por diversos
pacientes pediatricos oncolégicos como “sentimiento profundo de estar
fisicamente cansado o de tener dificultad en el movimiento corporal’. Ademas
impide la vida del nifio de una manera social y emocional, impidiéndole hacer

las actividades diarias normales®’.

Los trastornos que derivan del suefio son consecuencias de la
interrupcion y privacion de éste durante la noche. Estos trastornos alteran la
regulacién hormonal normal relacionandose con la funcién inmune del nifio, asi
como con la actividad de las células natural killer y la actividad de las
citoquinas*®. Ademas la falta de suefio se asocia con un peor funcionamiento
durante el dia, el deterioro cognitivo, el estado de animo y problemas de

comportamiento, y el aumento de las conductas de riesgo®.

Otra reaccion frecuente en los menores que estan recibiendo
tratamiento oncoldgico es la negativa a la alimentacion. Los problemas con la
comida parecen ser utilizados por los pacientes como una manera de obtener
control sobre la situacion, constituyendo una de las pocas areas de su vida que
en ese momento son capaces de controlar, independientemente de la anorexia

propia derivada de algunos tratamientos médicos™°.

Todos los nifios que han sido curados de LLA suelen tener problemas de
salud, la mayoria de ellos relacionados con el tratamiento de la leucemia, como

el hipotiroidismo, obesidad y los anteriormente mencionados.

Respecto a la variable edad, se observa que a mayor edad, hay una
menor calidad de vida percibida en relacion al bienestar fisico. Esta misma
relacion existe en el grupo con mayor tiempo en control oncolédgico que refiere
menor calidad de vida percibida en su bienestar fisico, psicoldgico y relacion

con sus iguales*.
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3.4.2. Cambios psicolégicos.

Los estudios que se han realizado hasta el momento, demuestran que
los niflos que han padecido enfermedades oncoldgicas muestran altos niveles
de ansiedad, depresion y baja autoestima’. Todos los cambios psicolégicos del
nifo a corto o largo plazo afectaran a su vida cotidiana, incluyendo la

imposibilidad hacia la adaptacion a su nueva vida tras la superacién del cancer.

Algunos de los sindromes que pueden surgir del proceso de enfermedad
se atribuyen al nivel cognitivo del nifio, la comprension de la enfermedad y los
procedimientos a los que se va a someter. Los nifios pequefos sienten a
menudo que la enfermedad y/o los procedimientos representan castigos por

acciones realizadas™®.

Entre un 10% y un 38% de los menores oncolégicos presenta
indicadores de alteraciones psicolégicas moderadas o graves. Mientras que

entre un 6% y un 24% presenta indicadores de psicopatologia leve®.

El diagndstico del cancer conlleva un fuerte impacto emocional tanto en
el nifio como en todo su entorno, suponiendo una brusca alteracién del ritmo de

vida. Las respuestas que suele adoptar el nifio se clasifican en*>>*:

> Espiritu_de lucha: aceptacion total de la enfermedad con una

actitud optimista y de lucha.

» Desamparo/desesperanza: dificultad de pensar en algo que no sea

la enfermedad y de forma pesimista.

» Preocupacion _ansiosa: la persona reacciona con una elevada

ansiedad, animo depresivo y busqueda de informacién e

interpreta de forma negativa.

> Fatalismo o0 aceptacion estoica: asume el diagnostico con una

actitud derrotista.

» Negacion: negativa a aceptar el diagnostico, o en el caso de

aceptarlo niega o minimiza su gravedad.
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Paralelamente a los problemas generales de la enfermedad, del proceso
diagndstico y del tratamiento, en el paciente pediatrico oncoldgico surgen una
serie de trastornos con efecto a corto y largo plazo como son: trastornos
adaptativos y del comportamiento, alteraciones conductuales o reacciones
desadaptativas, sintomatologia de estrés postraumatico, sindrome regresivo,
depresion y ansiedad®.

La evaluacién de los trastornos mentales y/o reacciones psicologicas en
este tipo de pacientes, supone un avance y un aporte en el tratamiento integral,
que incluye desde los procedimientos médicos hasta la intervencién psicoldgica
acorde y a tiempo, lo que permitird una atencién completa en la que el paciente

obtendré calidad de vida y una mejor adaptacion a la enfermedad®?.

Segun el manual de trastornos mentales y del comportamiento (CIE-10)
se definen los trastornos mentales como>*: “presencia de un comportamiento o
de un grupo de sintomas identificables en la practica clinica, que en la mayoria
de los casos se acompafian de malestar o interfieren en la actividad del

individuo”

- Las_secuelas psicosociales®: los problemas sociales, emocionales y

psicolégicos que aparecen en los/as menores a lo largo de la enfermedad

oncolégica son enormemente diversos dependiendo de mdltiples variables.

Los trastornos psicolégicos son considerados como reacciones del nifio
oncologico al propio proceso de enfermedad, ya que gradualmente se van

adaptando al entorno hospitalario, a los sintomas y signos de la enfermedad.

Estas secuelas a nivel psicosocial afectan a los sistemas familiares y a
los nifios, dando a corto plazo problematicas de personalidad, escolaridad y
aspectos cognitivos. A largo plazo presentaran problemas laborales, dificultad

de relacionarse con los demas y una mala percepcion del futuro.
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Pese a estar en remision completa la LLA pueden sufrir recaidas,
creando en el adulto superviviente de cancer infantil un temor continuo, a este

miedo se le denomina:

= E| Sindrome de Damocles, o temor a la recaida®®: es una de las

secuelas psicosociales mas frecuentes. Genera en los padres una
actitud de sobreproteccion y control excesivo hacia su hijo,
afectdndose su desarrollo del crecimiento personal y autonomia.
Los menores también pueden ver afectada su seguridad vital
mostrando sentimientos de vulnerabilidad, inseguridad en si
mismo, temor a perder la salud, a la muerte, o sentimientos de

inferioridad al compararse con los demas.

- La_ansiedad*: este estado animico y psicolégico del nifio es

desencadenado por el afrontamiento hacia lo desconocido, la falta de
informacion acerca de los procesos a los cuales va a ser sometido, la
hospitalizacion, y tras la curacion de la LLA la incertidumbre ante posibles

recaidas. A esto se le suma la fatiga, la presencia de cambios fisicos y el dolor.

La autoestima puede verse afectada por los mdultiples factores
estresantes que inciden en la inestabilidad emocional del nifio y adolescente.
La ansiedad es de 5 a 10 veces mayor en nifios menores de 7 afos.

Esta ansiedad puede generar fobias a cualquier procedimiento, ansiedad

ante separaciones, y trastornos de estrés postraumatico.

La ansiedad se manifiesta en el nifio: llorando, gritando, pidiendo apoyo
emocional, contacto fisico y verbal, buscando informacién y solicitando retrasar

ciertos procedimientos™.

- La depresi6n?: los nifios con enfermedades crénicas presentan tasas

mayores de episodios de depresion y suele ser muy comun en menores

oncoldgicos.
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La depresion esté altamente correlacionada con la falta de cumplimiento
con el tratamiento, asocidndose con mayor morbilidad y prolongacion de las
estancias hospitalarias. Ademas interfiere en la funcidbn del sistema

inmunolégico y reduce las posibilidades de supervivencia®.

- Delirio y psicosis*: Existen mdltiples factores determinantes del delirio

en los pacientes de cancer pediatrico, incluidos los tumores del sistema
nervioso central, alteraciones metabdlicas, retirada de drogas, infeccion, dolor
inadecuadamente tratado, fiebre, efectos de la radiacién, quimioterapia y
agentes narcéticos. El delirio debe ser considerado como un proceso

subyacente en cualquier cambio repentino en la conducta del nifio.

- La dimension espiritual: el concepto del cancer como enfermedad

terminal, es afrontado por muchos infantes y familias mediante la busqueda de
sensaciones vitales y con sentido de la esperanza. Ademas, reconocen la

relacion mente-cuerpo-espiritu.

La trayectoria del cancer genera importantes repercusiones en la
dimensién espiritual de los nifios adolescentes. Aunque también pueden
aferrarse a su dimension mas espiritual y religiosa para solventar los problemas
que van surgiendo. En un futuro, estos menores seran personas altamente

espirituales, y por término general suelen profesar una religion>°.

El recuerdo del trauma permanece en el nifio durante varios afos, con
la amenaza de recaida. Ademas presentan una necesidad de afrontar las
secuelas fisicas y psicosociales y las nuevas pautas de vida. Esto provoca
problemas psicoldgicos, problemas de ajuste conductual y preocupacién acerca
de somatizaciones. De los trastornos que son mas significativos que se
presentan a largo plazo son los trastornos depresivos, bajas autoestimas,

fobias y trastornos hipocondriacos™.

Asi mismo, se evidenciaron conductas de agitacién, inquietud,
aislamiento social, pasividad y trastornos de la conducta. Ademas esta en auge

el estudio del Trastorno por Estrés Postraumatico™® (TEP), ya que los efectos a
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largo plazo de los tratamientos, tales como el retraso en el crecimiento,
secuelas cognitivas, o cambios fisicos tales como cicatrices e infertilidad

pueden ser recordados durante toda la vida®.

Aunque el nifio logre superar la enfermedad, en muchas ocasiones su

funcionamiento psicosocial se ve alterado®.

3.4.3. Cambios cognitivos.

La toxicidad provocada por la profilaxis preventiva con quimioterapia y
radioterapia, tienen consecuencias neurocognitivas sobre los menores
oncologicos. Los dafios causados por estos tratamientos se refieren
basicamente a calcificaciones y cambios de sefal en la Sustancia Blanca (SB)
y los ganglios basales observables en resonancias magnéticas que predicen
déficits intelectuales y amnésicos.

Las variables que provocan un mayor numero de secuelas o que
producen mayor disminucién del Coeficiente Intelectual (Cl) son las siguientes:
edad temprana al diagnéstico, edad temprana en la radioterapia, 1 afio desde

la radioterapia, histologia, radioterapia holocraneal y dosis local alta.

- Los cambios producidos en la sustancia blanca: el modelo de dafio en

la sustancia blanca nos permite explicar las dificultades en aprendizajes
nuevos, que pueden ser secundarias a otros déficit como atencion, memoria a
corto plazo, velocidad de procesamiento, coordinacion viso-motora Yy
procesamiento secuencial derivados del dafio en amplias redes neuronales de

sustancia blanca inter e intrahemisféricas.

Estudios recientes intentan analizar la relacibn entre SB y déficit
cognitivos y encuentran que el 70% de la asociacion entre edad en la
radioterapia y el Cl se explica por el volumen de SB, qué esta directamente

relacionado con dificultades de atencion®.
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El cancer puede afectar directamente a la funcion cerebral, pero también
por efectos indirectos tales como infecciones, fiebres, medicamentos e
intervenciones (irradiaciones intratecales), factores que se consideran
importantes causas de las distorsiones cognitivas®. También presenta
afectaciones neuropsicoldgicas especificas, que generalmente mantienen un
caracter subclinico, no presentes como dafios obvios en el desempefio habitual

de los pacientes que han sido tratados por leucemia®’.

Las alteraciones a nivel de deterioro cognitivo son mas comunes en los
grupos de edad mas jovenes®®. Estas deficiencias se observan principalmente
en el rendimiento, la percepcién de las habilidades motoras, el procesamiento
visual, la integracion visual motora, la capacidad de secuenciacién y la
memoria a corto plazo, ademas en la alteracion de la atencion, el déficit en la
resolucién de problemas y las discapacidades de aprendizaje, que pueden ser

evidentes a partir de 4 a 5 afios después del tratamiento™.

Atencion v
Rendimiento

académico

A
C.Inteligencia

S.Blanca

A 4
Memoria

\ T

Figura 3. Modelo propuesto para explicar la relacion entre sustancia blanca, atencién, memoria, inteligencia y
rendimiento académico.
Fuente: Reddick et al*®.

- Disfuncién neurocognitiva®®: esta disfuncion se muestra hasta en el

40% de los sobrevivientes de cancer infantii en uno o varios ambitos

especificos, por ejemplo, la velocidad de procesamiento, atencion y memoria.

Estas afectaciones cognitivas pueden impedir la capacidad para
aprender nuevas cosas, mantener la informaciéon aprendida previamente o
conducir a la disminucion del intelecto. Todo esto, a su vez, afecta

negativamente al éxito académico y profesional®®.
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Para prevenir estos dafios neurocognitivos en nifios con LLA, se puede
empezar por abandonar los protocolos de uso de radiacion craneal, a favor de

la quimioterapia intratecal profilactica
El desarrollo cognitivo durante la infancia y la adolescencia se
caracteriza por la adquisicion y maduracion de las habilidades necesarias para

procesar y actuar con informacién mucho mas compleja®.

Las habilidades cognitivas permiten a las personas regular su atencion,

las emociones y resolver problemas complejos®.

- Problemas de atencién®®: los pacientes supervivientes a largo plazo de

cancer infantil, sobretodo de leucemias y tumores del SNC suelen tener
problemas de atencién. Ademas, incrementan las probabilidades de tener estos
problemas aquellos que han sido sometidos a radiacion craneal con
metotrexato intratecal. Las limitaciones funcionales tenian relacion con el
funcionamiento ejecutivo, es decir, las habilidades necesarias para la
planificacion, implementacién, monitoreo y adopcion de comportamientos para
el éxito. A esto se le afiaden problemas de velocidad de procesamiento, de

memoria y regulacion emocional.

Se ha evidenciado que estos niflos también presentan menor

rendimiento escolar, teniendo que asistir a programas de educacién especial®”.

En un metaanalisis reciente se ha encontrado que los sobrevivientes de
LLA infantil experimentan déficits significativos a nivel cerebral y especificos de
las funciones neurocognitivas, incluyendo la funcién ejecutiva, la memoria

verbal y visual-espacial, y la atencion.
Entre las funciones de orden superior que acreditan déficit estan

aguellas que implican la capacidad de retener, manipular y actuar sobre

conjuntos complejos de informacion.
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Los supervivientes de LLA muestran una variedad de déficit de funciones

ejecutivas, como la memoria de trabajo®.

Entre las consecuencias de los déficits de atencion en supervivientes de
LLA, encontramos el Trastorno por Déficit de Atencidn con Hiperactividad
(TDHA). Este sindrome es mas frecuente en el género masculino y aparecen

los sintomas antes de los 7 afios®.

3.5. Caracteristicas de la hospitalizacion oncoldgica infantil.

Hipocrates'® describi6 acerca del malestar por la presencia de
enfermedad en una persona como: “Ruptura del equilibrio del estado de

armonia del individuo consigo mismo y con el exterior.”

En términos generales se considera la hospitalizacidn como un “paso” en
la salud de una persona, aunque, en muchas ocasiones se ve asociada con
consecuencias psicolégicas: destacando las alteraciones comportamentales
(agresividad, trastornos del suefio, mutismo, etc), las alteraciones cognitivas
(déficit de atencidn, retraso en la capacidad de aprender, etc) y alteraciones
emocionales (ansiedad, miedos, depresion, apatia, etc). Todas estas
repercusiones se agravan con las consecuencias de la propia enfermedad
(fatiga, dolores, etc) y de las caracteristicas de los centros hospitalarios

(uniformidad, monotonia, etc).

Los nifios con enfermedades crénicas son susceptibles de
hospitalizaciones frecuentes y repetidas, sobre todo en patologias oncologicas.
Estas hospitalizaciones se traduciran en un cambio radical en su vida, y la de

su familia®.

Desde el ingreso del nifio, pasando por su estancia hospitalaria y hasta
el alta, el pequefio atraviesa una serie de fases complejas. Por esto, necesitan

una atencién especifica e individualizada. Angulo™ dice: “Desayuna casi de
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noche y cena de dia. Todo ha cambiado; el suefio, las comidas...El hospital

muestra asi un paréntesis en su vida”.

La calidad de la atencibn a pacientes pediatricos con Leucemia
Linfoblastica Aguda (LLA) ha mejorado en los Ultimos afios®. Esto se ve
reflejado en los avances en los resultados de salud.

La morbilidad de muchos pacientes supervivientes de cancer infantil se

aprecia en las frecuentes hospitalizaciones®,

3.5.1 Los aspectos de la infraestructura para la atencion de un nifio con cancer.

Las dos caracteristicas principales son los perfiles de los profesionales
que dedican su atencion a los nifios y las instalaciones que cubran las

necesidades del infante®,

Se crea la necesidad de areas fisicas destinadas al cuidado de
pacientes pediatricos, de cuartos aislados y de unidades de -cuidados

intensivos, UCI pediatrica®.

Los hospitales infantiles deben de contar con servicios de apoyo para los
procesos de diagndstico y tratamiento, equipados y que funcionen 24h. En

estas instituciones tiene que existir un banco de sangre.

El personal sanitario ha de estar cualificado para la atencion a nifios con
cancer. Por las caracteristicas de enfermeria, teniendo un trato continuo con el
paciente, tiene que estar capacitado y formado para prestar cuidados al nifio.
En estas unidades se cuenta con personal experto en nutricién, psicologia, y
trabajadores sociales®. Todas estas instituciones tienen un registro de

pacientes con cancer®.

Prestar una buena atencion primaria de salud, y el ingreso en el hogar

del menor son realidades que dia a dia van a ir cogiendo importancia ya que

76



Marco Tedrico

brinda satisfaccion y beneficios para los nifios, sus familiares y las instituciones

de salud (menor ocupacién de servicios)®’.

Los infantes con cancer no soélo presentan una serie de consecuencias 0
complicaciones por los efectos adversos del tratamiento de la enfermedad, sino
también sobre su bienestar biopsicosocial. Dada esta necesidad de cuidar la
parte mas psicolégica del nifio durante su hospitalizacion han surgido diversos

métodos para preparar al nifio psicolégicamente ante el cancer®.

3.5.2. La hospitalizacion: un paréntesis en su vida.

Para el nifilo, permanecer en un medio desconocido, supone la
separacion de su familia. Ademas se enfrentan casi a diario a evaluaciones por
profesionales a los que no conoce. Todo esto, mas la incertidumbre que le
genera el no saber qué va a ocurrir y la ruptura con su vida cotidiana, provoca
importantes repercusiones sobre todo psicologicas, como son el sentimiento de
inferioridad y pérdida de autoestima®. La atencién que se brinda al nifio debe
ser integral, sin que la enfermedad monopolice la atencion hacia el paciente y

sin olvidar siempre la naturaleza humana de los cuidados.

Muchos estudios plasman que es frecuente encontrar desatendidas las

necesidades de todo el proceso de enfermar del nifio®.

Debido a las caracteristicas de las estancias hospitalarias el infante
siente que la situacion que le ha tocado vivir amenaza su vida. Por esto,
adoptan una actitud, positiva o negativa, ya sea de una manera u otra
repercutird sobre la adaptacion al proceso de enfermedad. De la madurez del
nifio depende como se enfrentara a ello, asi como de factores externos a él

como son la duracion de la hospitalizacion, el tipo y grado de enfermedad.
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Tabla 4. Miedos mas frecuentes en la poblacion infantil hospitalizada.

Miedo

...una situacion
nueva que no
controlan

* Hospital= contexto
extrafio y amenazante

® Personal sanitario

* Ruptura con las rutinas

...tratamientos
meédicos, secuelas,
efectos secundarios

* Pruebas/tratamientos
consideradas como
arbitrarias e injustas

Condicionados
por...

Edad del nifio
hospitalizado

Tiempo de
hospitalizacion

Actitud familiar

* Elaboracion de fantasias
sobre esta posibilidad

* Ansiedad vivida en
silencio

Conocer o no el

... lamuerte diagnéstico

* Miedo a las soledad,
oscuridad...

Reaparicion/intensificacion de

temores basicos Tipo de patologia

Fuente: Hernandez et al'*.

Los centros sanitarios intentan crear un ambiente lo mas cercano posible
a la vida cotidiana del paciente, consiguiéndose crear un ambiente de
humanizacion en el hospital**.
El impacto que supone el ingreso hospitalario en un nifio, queda muy

bien reflejado en un estudio mediante el Diario de un nifio:

“Os voy a contar mi historia. De como un dia me ingresaron y dejé el
De
transformaciones hasta de las caras de mis padres... De las caras nuevas que

colegio. la soledad, el dolor, la rabia, la desorientacion...; las
han ido apareciendo en mi vida, de artilugios desconocidos totalmente para mi,
gue hasta aquel momento so6lo conocia los juguetes. La monotonia... estoy
parado, no puedo moverme, estoy atado a un gotero. Tengo miedo hasta de
respirar, no sea que se salga... jDuele tanto al ponerlo! Anduvieron
buscandome la vena. Yo no me habia dado cuenta de que tenia venas hasta
este momento. Ademas las hay buenas y malas, porque la enfermera ha dicho:
i"tiene unas venas malisimas...”! Me paso el dia durmiendo. A veces me hago

el dormido para que no me toquen... Tengo miedo...”
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“‘Me molestan los lloros de otros nifios. Yo no lloro por fuera, pero lloro
por dentro. Asi nadie se entera y no vienen a ver qué me pasa. No sé cuando

saldré de aqui... Creo que no volveré al colegio.”

Como necesidad para atender al nifio y su familia de una manera
adecuada se crea la Psicopedagogia Hospitalaria®®, tomando tres direcciones

principales:

= La adaptacion del nifio y su familia al hospital.

» La evitacién del desarraigo infantil con respecto a su medio
habitual: hogar, escuela, amigos, etc.

= El aporte de medios psicopedagdgicos adecuados para ayudar al
paciente y sus progenitores a que sean capaces de autorregular
sus conductas y emociones en las situaciones de dificultad
afiadida de enfermedad y hospitalizacion.

La atencion psicopedagodgica debe comenzar desde el mismo momento

en que el nifio ingresa en el hospital.

La finalidad ultima de la Psicopedagogia debe ser la busqueda de
desarrollo personal de una manera integral, persiguiendo con ello la maxima
evolucién del menor en todas sus capacidades. Como objetivo principal se
toma prevenir y evitar la marginacion del nifio, en edad escolar, del proceso
educativo. Entre otros de los objetivos cabe destacar. proporcionar apoyo
afectivo, mejorar su adaptacion a la hospitalizacion y proceso de enfermedad,
disminuir la ansiedad y efectos negativos propiciados por la hospitalizacion y
fomentar la actividad. Mencion especial al objetivo de mejorar la calidad de vida
del nifio hospitalizado.

Las formas de intervencion de la psicopedagogia deben basarse en la

ensefianza escolar, las actividades ludicas, la orientacion personal y

estrategias psicopedagogicas especificas en base a la situacion a afrontar.
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Las estrategias usadas por este método se orientan desde la
preparacion al niflo con cancer que va a ser hospitalizado, hasta iniciativas

especificas de intervencién educativa y terapéutica®.

La Psicopedagogia en Espafia se aplica a sujetos escolarizados en
niveles de infantil, primaria y secundaria. Dejando desprotegidos a los nifios de

0 a 3 afios, y los mayores de 16 afios™”.

A la hora de trabajar con el nifio enfermo y hospitalizado hay que llevar a
cabo técnicas encaminadas a fomentar su creatividad, perfeccionar sus
destrezas, habilidades y capacidades de movimientos, asi como las
limitaciones fisicas y la utilizacion de nuevas tecnologias. Esto debe realizarse
en de un espacio idéneo del hospital. Dicho espacio le permitird al menor

relacionarse con los demas®.

Atendiendo al derecho del nifio a recibir una educacion en cualquier

situacion se crean en los hospitales las Aulas Hospitalarias.

Paises como Reino Unido, Brasil, Finlandia, Chile, Venezuela y
Argentina, entre otros, tienen en sus sistemas sanitarios y educativos el Aula

Hospitalaria’.

En Espafia estas aulas llevan 30 afios funcionando en ciertos hospitales.
Aunque es en 1982 cuando se encuentra la primera referencia legislativa
acerca de esto: “todos los espafioles tenemos derecho a la educacion, siendo
los poderes publicos los encargados de eliminar cualquier obstaculo que lo
dificulte””®. En 1999 es cuando las administraciones publicas establecieron los
criterios sobre las actuaciones hacia los nifios hospitalizados, estas van desde
proporcionar una atencidén educativa asegurando la continuidad de sus
estudios, favorecer una participacion e interaccion entre los nifios
fomentandose la integracion hasta, fomentar la utilizacion del tiempo libre en el

hospital.
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Los objetivos que deben tener estos espacios 0 aulas hospitalarias son:
pedagdgicos, psicoldgicos y sociales. Vienen marcados por el Ministerio de

Educacion y Cultura.

Se consigue con estas aulas que el nifio se evada de lo que significa su
enfermedad y la hospitalizacion, ademéas escapa del entorno restringido en el
gue se encuentra. Esto le permite llegar a una cierta normalidad en su vida
realizando actividades académicas y relacionandose como el resto de sus

iguales®.
Las circunstancias de cada nifio determinaran el modo y el tiempo de las
distintas actividades educativas, teniendo en cuenta la globalizacion de éstas,

la atencion personalizada y la flexibilidad en la programacién

Las funciones que se buscan con las aulas hospitalarias son’?:

» Funciones en relacion a la situacion y condicibn de enfermedad:

disefiar ambientes educativos enriquecedores para el nifio y

familiares.

» Funciones en_relacién al nifio: escuchar al nifio, dialogar,

interactuar, observar y analizar lo que hace.

» Funciones con relacibn a la relacién ensefianza-aprendizaje:

generar espacios educativos en los que el nifio pueda desarrollar
y potenciar al maximo sus dimensiones, habilidades y destrezas,
y mediar para que construya conocimientos con otros a traves del
dialogo, la interaccién, la experiencia, la imaginacion, la
creatividad, la exploracién, la generacion de hipétesis y las

preguntas.
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“+Aulas Hospitalarias en la Regién de Murcia.

En la Region de Murcia, las aulas hospitalarias empezaron en 1984, en
el Hospital Universitario Virgen de la Arrixaca, con tan solo un profesor.
Actualmente, la Region cuenta con cuatro aulas hospitalarias repartidas cada
una en un hospital diferente, siendo estos: Hospital General Universitario Reina
Sofia, Hospital Morales Meseguer, Hospital Santa Lucia y el pionero, Hospital
Universitario Virgen de la Arrixaca. La plantilla de cada hospital cuenta con seis

profesores.

El hospital de Cartagena empez6 en el curso escolar 2001/2002. Con
respecto al Reina Sofia, tuvieron inicio estas aulas en 2006/2007. Siendo en el

2007/2008 cuando se crean estas recursos en el Morales Meseguer’,

A continuacién, se va a especificar el funcionamiento de las aulas
hospitalarias del Hospital cabecera de esta Regién. Los principales objetivos

son’®:

» Cubrir las necesidades de los nifios/as en edad escolar.
> Facilitar mediante la accién educativa, hacer del periodo de
hospitalizacion lo mas llevadero posible, atendiendo a las
necesidades de los nifios.
» Crear en el aula un entorno que represente el espacio escolar.
» Facilitar a los nifios recursos para la utilizacién de su tiempo libre.
Actualmente existen cuatro aulas en funcionamiento: El Aula de
Escolares, el Aula de Cirugia, el Aula de Oncologia y el Aula del Pabellon

General.

Por lo que compete al tema tratado en este trabajo fin de grado, se

decide hacer una descripcion breve y detallada del Aula de Oncologia Infantil.
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Se encuentra situada en el Pabellébn Materno-Infantil, es itinerante lo que
le confiere un caréacter individualizado al paciente, ya que las sesiones se
realizan en su habitacidon. Las edades de los nifios son entre 3 y 13 afios, por lo

gue se imparte Educacion Infantil, Primaria y Secundaria.

El equipo del aula acuerda con el tutor del centro donde esté
escolarizado el nifio el trabajo que se va a llevar a cabo con el infante, por lo
que se individualiza adaptandose al ritmo del nifio y las circunstancias fisicas

que le rodean y su estado animico (ansiedad, tristeza, temor, etc).

Las caracteristicas de los pacientes que pertenecen a esta unidad son el

estado fisico y animico bajo hospitalizaciones prolongadas y reiteradas.

Estas aulas estan compuestas por un profesor, los profesionales del
centro y personal de apoyo como payasos de hospital, voluntariado, psicélogos
y trabajadores sociales. Ademas cuenta con el apoyo de AFACMUR
(Asociacion de Familiares de Nifios con Cancer de Murcia) que aporta dos

psicélogas y una trabajadora social .

Se realizan dos tipos de tutorias: Tutoria “Vuelta al Cole” y Tutoria
“‘Retomando la Vida”. En la primera el objetivo principal es la integracion del
nifio en su clase después de la hospitalizacion. La segunda, va enfocada a las
personas del entorno escolar del nifio. En esta se dan pautas cuando el nifio

fallece, teniendo lugar en el colegio del menor™.

Imagen 1. Imagen real del Aula Hospitalaria, Hospital Virgen de la Arrixaca.
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3.5.3. Aulas hospitalarias: seguir con la educacion.

Con las actividades escolares se persigue evitar que el nifio pierda el
habito de estudio’®. Ademas se busca la readaptacién del infante a su vida

normal una vez haya tenido el alta.

Con esto se pretende conseguir®:

= Disminuir el absentismo escolar.
= Ocupar el tiempo libre del nifio y sus familias en el hospital de
una forma constructiva.

= Informar y formar sobre los procesos terapéuticos.

4 N

Real Decreto de Ordenacion de
las acciones dirigidas a la

Ley de Integracion Social de

Real Decreto de Ordenacion

los Minusvalidos (Ley 13/1982

de 7 de abril) y su posterior

desarrollo en Real Decreto de
Ordenacion de la Educacion
Especial (334/1985 de 6 de

marzo).

de la Educacion de alumnos
con Necesidades Educativas
Especiales (RD 696/1995 de
28 de abril).

compensacion de Desigualdades
en Educacién (RD 299/1996 de
28 de febrero) en el capitulo IlI,
sobre las actuaciones de
compensacion educativa
dirigidas a la poblacion

hospitalizada.

Figura 4. Marco legislativo de las actuaciones educativas en centros hospitalarios en Espafia.

Fuente: Elaboracién propia basada en: Lépez et a

63
I
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En muchas ocasiones se dejan de lado las necesidades educativas del
nifio dadndole mayor importancia a las necesidades que por patologia presenta

el paciente”.

Existe la necesidad de disefiar programas flexibles e individualizados®,
en los que se atienda al menor de manera global. El nifio, en edad escolar
presenta la necesidad de relacionarse con los demas, por lo que el aula tiene
que estar caracterizada por profesionales que fomente la confianza y seguridad

del infante®.

La educaciébn que se le otorga al paciente tiene como objetivos
fundamentales el desarrollo equilibrado de la personalidad del nifio y favorecer

el proceso de aprendizaje™®.

Muchos estudios reflejan que son los propios nifios los que manifiestan

la preocupacién por no ir al colegio™.

Imagen 2. Fotografia real durante una sesion educativa del Aula Hospitalaria, Hospital Virgen de

la Arrixaca.

3.5.4. Aulas hospitalarias: el juego.

Los pacientes pediatricos que padecen leucemia sufren cambios en su
rutina, sobretodo en periodos de hospitalizacion, como consecuencia de ello
pueden presentar retraso escolar y perdida de las habilidades de relaciones

sociales, ademas de perdida a tolerancia de procedimientos dolorosos’.
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Presentan miedo a los cambios que se pueden producir en su entorno,

dandose en la hospitalizacion™.

Durante la ultima década, ha aumentado el uso de la intervencion
mediante juegos terapéuticos para ayudar a los nifios a combatir el estrés de la
hospitalizacion. Al juego terapéutico lo podemos entender como el conjunto de
actividades disefladas de acuerdo al desarrollo psicosocial y cognitivo del
infante relacionado con las cuestiones psicologicas del hospital. El objetivo
central de esta terapéutica es que se oriente el acto de jugar a facilitar el
bienestar fisico y emocional de los menores durante sus estancias

hospitalarias’”.

Ciertos articulos indican que el paciente pediatrico oncoldgico es menos
receptivo a jugar, y sobre todo a realizar actividades en grupos. Este desinterés
viene relacionado por la experiencia con su enfermedad. Cuando éste juega

tiende a aislarse evitando la interacciéon social.

Jugar ayuda a mejorar la calidad de vida de los nifios durante la
hospitalizacion suavizando el impacto de la enfermedad en la parte fisica y
psicolégica, y a profundizar en el conocimiento de los impactos negativos de la
alteracion del contexto social y familiar’® que el mismo proceso de enfermedad

genera, asi como el tratamiento de esta.

Mediante el juego, lo que se consigue es que en la medida de lo posible
el nifio no pierda una abrumadora relacion con su entorno, con esto se justifica
que por parte del personal sanitario se potencie el uso de las aulas

hospitalarias y el juego en la propia habitacién del nifio’®.

Se cree que mediante el empleo del juguete el nifio comprende la
enfermedad, se produce una integracién de éste en el mundo hospitalario”®.
Ademas es parte de su desarrollo, por lo que el profesional sanitario debe

proporcionarle los medios suficientes para que pueda acceder a ellos’®.

Para disminuir los efectos de los periodos en el hospital, resulta muy atil
el uso del juguete, como tratamiento terapéutico. Cuando los miembros del
equipo multidisciplinar, sobre todo enfermeria, hace uso de ellos antes de un

procedimiento puede percibir que conducen a una disminucion del nivel de
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estrés y ansiedad. Este estrés y ansiedad es debido a la experiencia atipica
que estan viviendo para su edad’’. Esta indicado utilizarse en los momentos
que se aprecie dificultad para entender o hacer frente a una experiencia.
Ademas de usarlos para prepararlos antes de procedimientos invasivos o
dolorosos. También se aprecia que resulta util a la hora de gestionar la

enfermedad crénica del pequefio”®.

El juego ayuda al nifio a separar el mundo real y el imaginario. También
les reporta beneficios como la espontaneidad, mejora en el proceso de

sociabilizacion y fomenta la confianza en si mismo’®.

Imagen 3. Imagen real de actividades ludicas en el Aula Hospitalaria, Hospital Virgen de la Arrixaca.

El juego en los menores oncolégicos es de suma importancia, ya que le
aporta un buen desarrollo social, afectivo y cognoscitivo, y se consigue que a
través del movimiento y los juegos motores vivan nuevas experiencias y

estimulaciones’®.

Mediante el juego, la obra de teatro, los titeres o juguetes el nifio
proporciona informaciéon sobre su estado. En la mayoria de pacientes en los
gue se consigue un buen uso del juego queda reflejado que a pesar de su
enfermedad o posibles molestias, contintan jugando. También resulté ser un

excelente recurso para conocer las reacciones y sentimientos del infante®.

El acto de jugar tiene un papel importante en el desarrollo del nifio, ya
gue reune un conjunto de mediadores, convirtiendo las funciones bésicas
(primarias  psicoldgicas) en funciones mas elaboradas (superiores

psicolégicas)®.
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El juego permite a los nifios®:

= Vivir la situacion desde una manera mas normalizada (jugar con los
padres y los amigos, con los hermanos, etc.)

= Expresar sus sentimientos y emociones, liberando miedos y
angustias mientras juega.

»Se adapta mejor a las distintas situaciones hospitalarias
(compafieros, tratamientos).

= Compartir las mismas experiencias con otros nifios que estan en su
misma situacion de hospitalizacion.

= Relajarse y liberarse del estrés que supone el ingreso.

= Canalizar la rabia.

= Ser autbnomo.

= Tomar las propias decisiones en las acciones del juego que lleva a

cabo.

Vygotskyna dijo: “El placer del juego es lo contrario del disgusto

producido por dolor. En perspectiva™’.

Mediante el acto de jugar el niio es capaz de comunicar sus
sentimientos, ideas y respuestas. Ya que mediante la conversacion a muchos

les cuesta expresarse.

Muchos infantes han reflejado que durante sus estancias hospitalarias
echan de menos salir a la calle a jugar, estar con sus comparieros de clase, ir a
sus actividades extraescolares o incluso jugar en casa con su familia y
hermanos®. Durante su hospitalizacién y con el uso de las aulas hospitalarias
se intenta suplir estas necesidades, poniendo a su completa disposicién
elementos de juego tanto virtuales como a los que se consideran tradicionales,

pelotas, puzles, colores, libros, entre otros®.

Con el uso de videoconsolas, ordenadores y demas elementos
electronicos que se pueden conectar a la red, proporcionan una sociabilizacion
del nifio con otros iguales dentro del propio hospital, con otros hospitales o

poder mantener contacto con sus amigos®®.
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Se instalaron en algunas aulas hospitalarias salas con sistema
PlayMotion (Anexo 2). Estas salas mostraron que la realidad virtual podia
proporcionar experiencias positivas y agradables de ocio, conduciendo a un
aumento de la autoestima y el sentido de poder de los nifios con enfermedades
en ambientes clinicos®. Han ido usandose cada vez mas para la rehabilitacion
de pacientes pediatricos oncolégicos. Se ha demostrado que estas
experiencias interactivas multisensoriales es un método eficaz de trasladar al

menor lejos de la ansiedad y el dolor®.

Las estrategias ludicas mas utilizadas son: el dibujo, marionetas,

fotografias, juguetes, collages y plastilina®.

El uso de las terapias de juego puede servirnos para tratar el dolor del
nifio. Incluso en muchas ocasiones donde el dolor sea tal que haga que el
menor esté débil fisicamente y animicamente se puede conseguir mediante el
juego una mejoria del nifio®®. Aunque, también hay estudios que demuestra que

si el dolor es muy intenso incapacita al pequefio para poder jugar®.

Antes y durante el proceso de quimioterapia o la insercion de catéteres
Hickman, el empleo de un mufieco donde se le explique el proceso reduce el
estrés del paciente ante la situacién nueva que va a vivir ya que han visto de en

una forma de juego como es el procedimiento que le van a realizar®.

Imagen 4. Fotografia real de nifios ingresados haciendo uso de los ordenadores del Aula Hospitalaria, Hospital Virgen
de la Arrixaca.
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3.5.5. Tras la hospitalizacion.

Tras el periodo de hospitalizacion, el infante y su familia se trasladan a
su domicilio, donde estableceran de nuevo sus vidas. En muchas ocasiones, el
niflo va a precisar una serie de cuidados donde enfermeria debe de delegar

sus funciones a los padres explicandole la forma de llevarlos a cabo®.

Debido a los beneficios que aporta la estancia del menor en su casa se
estan viendo incrementadas las altas hospitalarias de forma temprana, aunque

con un seguimiento por parte del personal de enfermeria en el domicilio”.

Es en este momento, donde el personal de enfermeria puede
aprovechar para realizar educacién para la salud en el ambiente del hogar®®.
Estas formas aportan beneficios sobre pacientes oncologicos ya que mediante
la enfermera conocen los factores extrinsecos e intrinsecos que le pueden

afectar en el proceso de su enfermedad®.

Como factores extrinsecos se reconocen el alcohol, tabaco, los habitos
de alimentacion inadecuados, la inactividad fisica y el nivel socioeconémico.

Como factores intrinsecos estan la edad, sexo, etnia o raza y la genética.

Los nuevos modos de hospitalizacion domiciliaria dan en diversos
momentos grandes beneficios como son la mejoria con mas rapidez, la
comodidad para el nifio y la familia, entre los mas importantes. Cabe destacar
la posibilidad que mediante esta forma de hospitalizacion o post-hospitalizaciéon

se puede ofrecer un final méas digno a la vida del paciente®.
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3.6. La enfermeria oncoldgica y su importante papel: la asistencia y los

sentimientos.

La OMS, en 2012 declaré que el cancer era la primera causa de muerte

en el mundo®.

Uno de cada mil jévenes mayores de veinte afios puede ser
superviviente de cancer infantil®*.

El concepto “cancer” en la literatura resalta por los términos negativos,
las actitudes por el personal profesional asi como por el paciente son
pesimistas a todo lo que abarca dicha enfermedad, como el tratamiento, la
morbilidad y mortalidad. Estas actitudes influyen indirectamente sobre las
acciones de los profesionales, sobretodo de enfermeria, en las guias de planes

de cuidados, y la comunicacién con el paciente y su familia®®.

Su cardcter cronico, la influencia de factores psicologicos y sociales en
el transcurso de la enfermedad, las connotaciones negativas, el alto impacto
emocional, la calidad de vida de los pacientes®®. A parte de todo lo que conlleva
la parte mas clinica de la enfermedad como los tratamientos, los falsos
positivos y los falsos negativos, y las estrategias de prevencion hacen evidente
la necesidad de crear pautas y acciones para la mejora de la calidad de

atencion al nifio en las diferentes fases del proceso asistencial del cancer®.

Un nifio con enfermedad crénica establece un enlace y familiaridad con
el entorno hospitalario, debido a los largos periodos de estancia y los
recurrentes ingresos. Esto hace que los profesionales de oncologia desarrollen
vinculos especiales con el paciente. Ademas, llegan a conocer a la perfeccion
las caracteristicas del nifio y su familia, aprendiendo a identificar las

necesidades para proporcionar una atencién de calidad®.

Estudios recientes han demostrado que la demanda de servicios de

oncologia aumentara dramaticamente en los préximos 10 a 15 afios™,

Es por esto, que se ha ido creando la necesidad, cada vez mas, de
enfermeras especialistas en Oncologia con la caracteristica de una atencion de

alta calidad®’.
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Los servicios de salud han ido haciendo politicas con las que mediante
la formacion continuada de su personal se consiguen altos niveles de calidad.
De estas politicas la enfermeria que trabaja en unidades de oncologia se ha

visto beneficiada®.

La educacion en enfermeria de Oncologia se ha ido desarrollando desde
1950, aunque presenta dificultades como la falta de profesorado especializado
en el tema, la amplia gama de contenidos educativos y la falta de centros
clinicos, siguen siendo éstos muy limitados. Uno de los puntos a resaltar en
esta formacion es la preparacion del personal enfermero en asuntos exclusivos

de enfermeria®’.

Las Unidades de Oncologia han de estar formadas por un equipo
multidisciplinar. Dentro de éstas, hay una comunicacion interdisciplinar,

especificamente entre médicos y enfermeras®.

La atencion que se presta en el servicio de Onco-Hematologia es de
caracter global, teniendo en cuenta que el ser humano es un ente
biopsicosocial, ofreciendo seguridad tanto a pacientes como familiares. Por lo

que se sentiran protegidos y tranquilos?.

Las enfermas juegan un papel importante en el tratamiento del cancer,
ya que la enfermeria oncoldogica no se centra solamente en los aspectos
biol6gicos y médicos, sino también en la atencion de los aspectos emocionales,
siendo primordial. Una buena atencion emocional hacia el paciente requiere de
una comprension integral del menor®’. Los cuidados que presta enfermeria
deben ser el eje de la atencion y han de tener una base metodoldgica cientifica
y sistematizada como es el Proceso de Atencion de Enfermeria. El uso de los
Planes de Cuidados o Procesos Enfermeros tiene que ser a diario, ya que nos
permiten prestar un cuidado individualizado a cada persona, adaptado a sus

caracteristicas personales y a sus necesidades?.

En las primeras fases de la historia del tratamiento de la leucemia infantil
los objetivos principales fueron disefiar estructuras adecuadas para garantizar
una buena calidad de vida para el nifilo y fomentar la presencia de los padres y

otros miembros de la familia y amigos creando unidades de hospitalizacion
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corta y hospitales de dia. También se han formado viviendas temporales para
las familias de los nifios en fases de tratamiento con hospitalizaciones

prolongadas®®.

La intensa medicalizacibn y la gran implicacion emocional de las
enfermeras, requiere un replanteamiento del estilo de trabajo de estos
profesionales, cuyo objetivo es minimizar las reacciones negativas que puedan
sufrir, destacando la culpa y frustracion, y facilitar actitudes empaticas con los
pacientes y familiares, cuyas condiciones son en su mayoria dolorosas fisicas y

psicolégicamente®.

3.6.1. Caracteristicas principales.

Para la enfermera oncolOgica, es necesario establecer interacciones
mutuas que permitan, dia a dia, escuchar y conocer mejor al nifio, el respeto y

dar el derecho a la salud que todo paciente se merece.

Entre los puntos a tener en cuenta por la enfermera a la hora de tratar al
nifio oncoldgico y sus allegados, son: ser empatica®, conductas como el
contacto visual y saludar siempre al paciente y ofrecer ayuda. Expresiones
faciales como una sonrisa amable, siempre en los momentos que el contexto
precipite a eso, asi como expresiones faciales de comprensién y apoyo. Usar el
contacto fisico como una manera de ofrecer apoyo, siempre que la persona nos
lo permita, mantener distancias adecuadas®. En el nifio es importante evitar el
regafio, la critica e ignorarlos. Todo esto aporta al paciente un estado de
seguridad, ademas perciben una reduccién del dolor y llegan incluso a sentir

una disminucion de los dias de hospitalizacién®.

El profesional en su trabajo diario, siempre debe tratar de comprender el
sentimiento y la trayectoria del paciente y sus familias. Siempre debe apoyarlos
superar el momento dificil, proporcionandoles un periodo seguro y comodo de

su estancia hospitalaria®.

93



Leucemia Linfoblastica Aguda: cambios psicolégicos y cognitivos en el nifio

A la hora de atender al nifio con cancer se debe de tener en cuenta la
edad, sexo, su familia (tanto los miembros como el funcionamiento de ésta), los
estudios de los padres y la escolaridad del infante. Hay que buscar redes de
apoyo para usar en el caso de que fuese necesario. No se puede pasar por alto
la religion y asistencia espiritual de todos los miembros de la familia, sobretodo
del nifio y los padres, siendo un punto fuerte de apoyo para afrontar la

enfermedad™®.

Conocer la patologia oncolégica que presenta el menor. Y evaluar
continuamente el estado fisico y animico del nifio. Cuando sea preciso se le

preparara para las pruebas que se le van a realizar®.

Todas las actividades que realice enfermeria entorno al menor tienen su
base en los fundamentos metodoldgicos, y el cuidado del nifio. Desde la
higiene diaria, a la administracion del tratamiento prescrito, atencion a las
urgencias o emergencias. A parte de la esfera psicosocial del paciente®’. Esta
esfera hay que vigilarla continuamente, ya que a medida que avanza la

enfermedad pueden ir apareciendo cambios fisicos en el aspecto del nifio®.

3.6.2. La comunicacion.

La comunicacién es un elemento clave de las relaciones humanas, por

ello, fundamental para el cuidado®.

Es importante que en la comunicacién entre el equipo multidisciplinar
sea adecuada para que no hayan fallos en la organizacién de las prestaciones
de servicios. En el momento que se produce un fallo en la relacién

comunicativa puede verse repercutida la atencién al paciente®.

La caracteristica principal ha de ser la alta calidad de comunicacién, con

esto una mejora del rendimiento clinico en los pacientes®>%.

Multiples agendas de salud nacionales y organizaciones relacionadas

con el cancer destacan la comunicacién como un punto clave. La formacion y
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entrenamiento en esta habilidad mejora la calidad de vida de los pacientes asi
como la satisfaccion con la calidad en la atencion. Ademéas mejora la confianza

del paciente®®.

El dia a dia de los profesionales sanitarios, permite expresar al paciente
sus miedos, dudas y compartir sus sufrimientos, todo esto contribuye a la

reduccion del estrés®?,

Se recomienda que la comunicacion enfermera deba estar centrada en
el paciente, involucrando, en la medida de lo posible, a todos los miembros de
la familia. Con esto, se crea la necesidad de la atenciébn oncolégica
psicosocial®®.

Diversos estudios reflejan la falta de conocimiento por parte de
enfermeria para realizar una aceptable comunicacion con el paciente

oncolégico sabiendo afrontar sus esferas psicoldgicas y sociales®.

Se conoce el enfoque biopsicosocial como el tratamiento del cancer y la
educacién ideoldgica priorizando la atencion centrada en el paciente. Aunque
se destaca la falta de recursos para el aprendizaje de esto por parte del

personal sanitario, en concreto del de enfermeria®.

La forma en que la enfermera explique al nifio un suceso positivo 0
negativo tendrd una serie de beneficios 0 recompensas, es por esto que
Seligman recomienda el uso del Estilo Explicativo (Anexo 2) ya que se puede
evitar o intentar evitar que el infante sufra depresion caracterizada por las
causas de los sucesos negativos que le ocurren permanentemente. También,
se evitaran conductas en las que el menor se dé por vencido y que se culpe asi

mismo de los sucesos, derivando en esto en baja autoestima®.

Dia a dia se enfrentan a dificultades en la conversacion, especificamente
a aquellas que involucran malas noticias. No olvidando también que cada
paciente presenta una espiritualidad y religion diferente, teniendo que indagar
de una manera sutil en éstas, sin que el paciente se vea ofendido, ya que la
enfermera se puede apoyar en ello para hacerle llevar de la mejor manera

posible como afrontar la enfermedad de cancer®.
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Para conseguir una comunicacion eficaz se debe de usar un lenguaje
sencillo y repitiendo aquellos conceptos que pueden presentar dificultades de
comprensién®®. La comunicacién del dolor es un tema principal en el trato hacia

estos pacientes tan caracteristicos®®.

Las lagunas en la comunicacion entre los cuidadores y los pacientes
derivan en disminucion de la calidad de la atencion, los malos resultados, y la

insatisfaccion con el sistema de atencion de la salud®’.

La causa de muchos problemas de comunicacién que experimentan las
enfermeras, son debidos a factores relacionados con el paciente y factores
organizativos. Como consecuencia se obtiene una exclusion de los pacientes

para poder compartir sus preocupaciones®.

El comportamiento en la comunicacion de las enfermeras debe estar
basado en la amabilidad, la respuesta rapida y oportuna a las necesidades de

los pacientes®’.

El paciente como el centro de la comunicacién, esto significa que la
comunicacién con ellos es de especial importancia, ya que los pacientes tienen
caracteristicas particulares. Los cambios que la enfermedad y el tratamiento

producen a largo plazo, crean temor al paciente y su familia®.

Para la comunicacién hay que tener en cuenta las caracteristicas

particulares del paciente tales como®:

= Nivel educativo: este tipo de pacientes o familiares son quienes

realizan mas preguntas. Por lo que la enfermera debe presentar
una gran destreza en resolverlas de la mejor manera posible y

aportando la informacion mas adecuada.

» Etapa de la enfermedad: tras pasar la etapa de negacién los

pacientes son mas activos en la comunicacion con enfermeria. En
etapas finales, la comunicacion se vuelve mas compleja. Los

pacientes se enfrentan a sentimientos y pensamientos
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desagradables y negativos. Son conscientes de que la muerte se
aproxima. Es aqui cuando enfermeria tiene que centrarse en

aliviar la angustia emocional que sufren.

» El idioma: el dominio por el personal enfermero de diversos idiomas

facilita la comunicacion.

= El género: cuando se trata de pacientes masculinos, se
caracterizan por personalidades mas introvertidas que las
mujeres, por lo que la enfermera encuentra mayores dificultades
en la comunicacion. Ademas las enfermeras solteras presentan
dificultades para realizar una comunicacién amable con el sexo

masculino®.

Una buena practica de la comunicacion con el paciente fomenta una

confianza extraordinaria de este sobre enfermeria®.

La comunicacion no verbal se ve afectada por la falta de destreza del

personal de enfermeria en su uso®.

La atencibn ambulatoria se ve repercutida por la mala comunicacion

entre el personal médico y de enfermeria®.

3.6.3. La relacion.

Por termino general, la mayoria de relaciones que se van a entablar con
el paciente, tanto por parte del personal sanitario como por el propio paciente

hacia las enfermeras, va a ser en la habitacién del hospital®.

El trato y relacion con pacientes y familiares supone un reto diario a las
enfermeras oncologicas, aunque su dominio supone importantes beneficios en
la atencién clinica®. Siendo de gran importancia un trato y relacién en un

ambito respetuoso y sensible, y fomentar la confianza del paciente en el
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personal enfermero, y dicho personal mostrar una actitud de comprensién y

empatia en todo momento®.

La relacion con el paciente es el principal componente de los cuidados
de enfermeria de calidad. El tiempo del que se dispone para estar con el
paciente, ayuda a entablar buenas relaciones, siendo incluso los propios

pacientes quienes reclaman mas tiempo para pasar con las enfermeras®’.

Cuando los pacientes son conscientes del diagnéstico y durante las
etapas finales de la enfermedad, presentan mayor necesidad de relaciéon y
apoyo con el personal de enfermeria, brindandoles un apoyo en todo momento

y una relacién estrecha®®.

Las relaciones se ven reforzadas debido a los largos periodos de
hospitalizacion, ya que promueven un acercamiento del profesional al nifio y su

familiar, fomentando una convivencia respetuosa y creando uniones®.

En muchas ocasiones las enfermeras caen en el error de considerar que
debido a que la enfermedad no tiene curacion, no cumplen ninguin papel
emocional importante sobre el paciente y se centran en realizar solo las tareas
técnicas que le competen. Como consecuencia de esto, se hace deficiente la

relacién con el paciente®’,

La cura de la leucemia infantil tiene un alto costo humano para el nifio y
su familia. La intensa medicalizacion, llega a dejar de lado la parte mas

humana de la relacién con el paciente®.
La estrecha relacion entre el equipo multidisciplinar se desarrolla en un

sentido de cooperacion y amistad, convirtiendo la estancia del menor en lo mas

llevadera posible, consiguiendo un cuidado méas humano®.
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Una enfermera brasilefia, en un estudio sobre la relacion y el trato con el

paciente hospitalizado con LLA, dijo®:

‘Mas com o tempo a gente vai acostumando com as coisas, vai
aprendendo a cuidar e conhecer melhor essas criancas, a conhecer também a
patologia. E porque essas criancas ficam muito tempo aqui, entdo acaba tendo
um vinculo muito grande. Ai vocé conhece 0 que a crianga gosta, as vezes, ela
ndo gosta de ser puncionada no braco, ai s6 tem o bra¢o pra vocé puncionar.
Entdo a gente procura atender essa vontade dessa crian¢ca, na medida do

possivel (Cacto).”

"Pero con el tiempo nos acostumbraremos a las cosas, aprendemos a
cuidar y conocer a estos nifios. También la patologia. Todo esto se debe a que
estos niflos pasan mucho tiempo aqui, acabas teniendo un vinculo muy grande.
Entonces llegas a saber lo que le gusta al nifio, a veces no le gusta que le
pinchen en el brazo, porque, no sélo existe el brazo para pincharlo. Asi que
tratamos de cumplir con este deseo de este nifio, en la medida posible
(Cacto).”

3.6.4. La enfermera como factor humano.

La enfermera tiene sus caracteristicas personales, cognitivas,
emocionales y profesionales que afectaran de forma directa o indirecta al trato
con el paciente. Ademas de la percepcion del yo profesional, requisito para
poder trabajar de manera efectiva con los pacientes de oncologia. El personal
de enfermeria debe tener tres caracteristicas: la autoconfianza, la vision

holistica y el conocimiento experto®:

» La autoconfianza: refleja en cierto modo hasta qué punto estan

informadas o familiarizadas con las funciones a llevar a cabo y la
influencia que tienen en las consecuencias del cancer y su

tratamiento.
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> El enfoque holistico: que la enfermera le da a la forma de actuar o

tratar al paciente, ya que si en muchas ocasiones solo se centran
en la atencion fisica del paciente queda incompleto, debido a que

no han tenido en cuenta el contexto intelectual y emocional.

» El conocimiento: experto de enfermeria sobre la enfermedad es

esencial para identificar y resolver problemas. Ademas de permitir
dar informacion al paciente de manera correcta, causando una

mayor confianza del paciente sobre la enfermera.

Se crea la necesidad de un esfuerzo incesante de la humanizacién de

los procedimientos hacia el nifio oncoldgico, asi como del entorno®.

3.6.5. La vulnerabilidad de la enfermera.

La enfermera oncoldgica en comparacion con el resto del personal
sanitario, presenta una vulnerabilidad mayor. Puede quedar manifestada a
partir de tres factores: las caracteristicas de las transiciones que se producen
en el contexto laboral, los estresores a nivel organizativo y los extralaborales
generados por las caracteristicas del género femenino, caracteristico en su

mayorfa en Enfermeria®.

Pese a que la atencibn en oncologia se -caracteriza, o debe
caracterizarse, por un equipo multidisciplinar, son las enfermeras las que por
caracteristicas profesionales llegan a pasar mas tiempo con el paciente y sus
familiares. Creando fuertes vinculos con el paciente y familiares, y las

consecuencias que tienen éstos®.

Las enfermeras definen la vulnerabilidad como: “el sentimiento de la
exposicion a dafos fisicos y psicologicos durante la atencion y la comunicacion
con los pacientes con cancer.” Este sentimiento se debe a tres creencias: los
efectos de la quimioterapia sobre la salud de las enfermeras, la transmision o
contagio del estado de animo depresivo, y la pena o tristeza después de la

muerte de un paciente. Este sentimiento de dolor es causado por las relaciones

100



Marco Tedrico

de amistad y familiaridad que han creado con el paciente. Como consecuencia
muchas enfermeras limitan sus relaciones afectivas con el paciente®”. Ademas

de no saber cémo afrontar la muerte de un paciente®.

. Conflictos entre
Ca:gglgfng:?j‘g?'em o el personal, t_:Iisminuc:if:rn
yp iemp de compromiso

en las decisiones,
disminucion de apoyo

y pobre comunicacion

Y

E‘:ﬁ:;ﬁg:?: . Relacion con la atencion
al maribundao v la muerte
para el rol y

Figura 5. Situaciones estresantes en enfermeria.

Fuente: Novoa et al*®.

En muchas ocasiones, como consecuencia de la intensa implicacién
emocional, surgen sentimientos contrapuestos, entre la de sentirse
omnipotente y la culpa o frustracién ante situaciones criticas'®. Varios motivos
son causa de sufrimiento para el personal de enfermeria oncoldgico, entre ellos
los perjuicios a priori; la renuncia a participar en las relaciones interpersonales
con los pacientes y familiares; la injerencia de las experiencias y la dindmica de
la enfermedad y la muerte; y por ultimo, la tendencia frecuente del personal a
identificarse con los protagonistas de la experiencia dolorosa de la enfermedad.
De todo esto se obtiene una serie de repercusiones como son la falta de
comunicacién entre los miembros del personal y entre éstos y los pacientes y
familiares. A esto se le suma el ausentismo profesional, el burn-out y una tasa

alta de rotacién de personal®.
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Variables organizacionales** Burnout *
+ Conflicto de rol « Cansancio emocional
« Ambiguedad de rol — o | * Despersonalizacion
» Sobrecarga de trabajo * Realizacion personal
« Contacto con la muerte

 Trato con pacientes y familiares
« Dificultades con los comparieros
* Cuidados de enfermos criticos

Variables modulares™*

. . Consecuencias *
* Sociodemograficas

« Redes de apoyo moral
* Personalidad resistente
« Estrés percibido

* Afecciones fisicas

« A. psicoldgicas

« Insatisfaccion con el trabajo
* Ausentismo

= Calidad de servicio

* Variables criteriales
** Variables predictorias (las que afectan el proceso)

Figura 6. Variables que afectan a la aparicion de Burn-Out

Fuente: Novoa et al'®.

3.6.6. La carga de trabajo y el tiempo para desempefiarlo.

Las Unidades Oncoldgicas estdn en muchas ocasiones al maximo de su

ocupacion®®.

Los pacientes de estas unidades presentan estados de salud inestables
y escasez de personal para cuidarlos, suponiendo una disminuciéon del tiempo
a dedicarle a los pacientes asi como un estrés extremo por llevar a cabo todas

las tareas®’.

Debido a que el cuidado del nifio oncolégico depende en su mayaria de
la atencion de enfermeria, supone para este personal, cierto grado de deterioro
fisico y emocional debido a las caracteristicas de la patologia, la edad y la
estancia hospitalaria, asi como el tratamiento de esta enfermedad. Convierte a

la tarea de enfermeria una tarea compleja'®*.

En diversos estudios, refleja el Sindrome de Burn-Out, sindrome de
estar quemado o de desgaste profesional, como una de las consecuencias del

personal de enfermeria a prevenir, ya que por las caracteristicas de las
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unidades oncoldgicas, el personal puede llegar a un agotamiento emocional,

una despersonalizacion y una reducida realizacion personal®.

Con la despersonalizacién se produce un sentimiento negativo hacia las
personas destinatarias de los cuidados. La deshumanizacion implica que se
culpe a los pacientes de los problemas del trabajo. Con la falta de realizacion
personal, éste se siente decepcionado y descontento consigo mismo e
insatisfecho con los resultados de su trabajo®.

La vulnerabilidad de enfermeria a este Sindrome de Burn-Out es muy
elevada ya que deben de mantener una continua y completa ayuda al paciente
por lo que se hace primordial realizar acciones de prevencion para evitar el
burn-out. La enfermera debe de llegar a ser capaz de comprender su conducta,
realizar un control mental y emocional y conseguir un compromiso personal y

emocional sin sobrepasar las limitaciones de cada uno®*.

En muchos estudios, refleja que un alto grado de burn-out en enfermeras
ha llevado a generar trastorno mentales, problemas psicosomaticos, e incluso,

en casos extremos al suicidio®.

3.6.7. Otras caracteristicas de la enfermera oncoldgica.

Otros muchos estudios demuestran la falta de habilidades para tratar
temas como la sexualidad, la repercusiéon econémica que puede conllevar la
enfermedad, como ayudar a afrontar la muerte, o las peticiones, en ciertos

paises en los que se encuentra legalizada esta préactica, de la eutanasia®’.

La ansiedad, es definida desde una perspectiva psicobiolégica como:
“estado de alerta respecto a una amenaza a la integridad (fisica y psicoldgica)
con el objetivo de posibilitar un gasto suplementario de energia". Existen
diversos factores que influyen en la ansiedad y sus niveles, encontramos los
especificos de cada persona como son las caracteristicas de su personalidad y

la capacidad de aprendizaje frente a diversas situaciones daran lugar a

103



Leucemia Linfoblastica Aguda: cambios psicolégicos y cognitivos en el nifio

diferentes tipos de respuestas del individuo. No existe una relacién directa

entre la intensidad del estimulo y el tipo de respuesta’®.

El paciente con cancer, sus familiares y los cuidadores se enfrentan
cada dia a los interrogantes sobre el tratamiento, la recurrencia o las
posibilidades de morir creando en ellos altos niveles de ansiedad®. Debido a
gque comparte sus temores y ansiedades, ve en la enfermera un punto de
confort, proteccion y comodidad. La angustia ante la muerte rodea y acompafia
al nifio y al familiar a lo largo del tratamiento®. La incertidumbre acerca del
prondstico provoca incertidumbre y una gran perturbacion en el paciente y su
familia. Por eso, enfermeria toma conciencia de la condicibn omnipresente y
existencial sobre estos. Tal conciencia en los crecientes cambios en las
relaciones de enfermeria con el paciente y su familia ha dado lugar a la crisis
del modelo paternalista de las relaciones enfermera-paciente'®. Para que la
enfermera pueda afrontar la ansiedad del paciente, se ha creado la
Preparacion Psicologica Basada en la Informacion (PPBI) siendo una buena
estrategia para el manejo terapéutico de los niveles de ansiedad. Uno de sus
principales beneficios es crear una relacion de confianza con el paciente y la

familia®®.

Los estudios demuestran que las enfermeras temen situaciones en las
que los pacientes expresan sus emociones, alegando no ser capaces de
manejarlos derivando en barreras que suponen un apoyo emocional

insuficiente®’.

3.6.8. La enfermera en los Cuidados Paliativos al nifio oncoldgico.

Los avances en la medicina y la tecnologia han implicado cambios en los
modos de tratamiento de las enfermedades oncoldgicas, sobre todo de la
leucemia. Estos progresos han hecho énfasis en la atencion del nifio y la
preservacion de su vida, aunque ha cogido importancia el tratamiento del final

de la vida del infante!®.
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Callahan afirmé que: “los objetivos de la medicina del siglo XXI tiene que
ser dos y ambos de la misma categoria y la misma importancia; por una parte
permanece, el objetivo médico de siempre: prevenir y tratar de vencer a las
enfermedades; pero, por otra, cuando independientemente de todos nuestros
esfuerzos, llega la muerte, conseguir que lo pacientes mueran en paz ya que, a
pesar de los avances tecnoldgicos, nunca podernos posponerla

indefinidamente” %,

Nuestros hospitales no suelen estar preparados para hacer frente a los
cuidados paliativos, ya que tradicionalmente se han centrado en el diagnéstico

y tratamiento de la enfermedad®.

Debido al proceso de enfermedad oncoldgico, muchos menores no
pueden superar esta enfermedad, este periodo estd marcado por un dificil
proceso para el entorno del nifio. Llegando el final de sus vidas, y aunque los
hospitales cuentan con unidades de cuidados paliativos, la enfermera
pediatrica oncoldgica debe de contar con una serie de habilidades para tratar a
los nifios y sus familiares en el proceso terminal. Los cuidados paliativos estan
destinados a aliviar los sintomas y tratamientos que proporcionan calidad de

vida®®.

El infante valorara la muerte en funcion de su edad, que va desde creer
gue puede ser reversible, en edades mas tempranas, hasta aceptar que es una

ida definitiva de este mundo, en edades mas avanzadas®*.

Los cuidados paliativos se definen como conductas enfocadas a mejorar
la calidad de vida de los pacientes y sus familiares. Reduciendo problemas
asociados a la enfermedad, a través de la prevencion y el alivio del sufrimiento
por medio de una evaluacion temprana, el tratamiento del dolor y problemas
fisicos, psicosociales y espirituales. Los cuidados paliativos se desarrollan a

través de una atencién multidisciplinaria®.

La enfermera debe considerar al pequefio como un ser Unico, complejo y
multidimensional: emocional, biolégico, social y espiritual. Prestando un
cuidado amplio y humano, utilizando una buena comunicacién tanto verbal

como no verbal. Uno de los puntos clave de estos cuidados es la comunicacion

105



Leucemia Linfoblastica Aguda: cambios psicolégicos y cognitivos en el nifio

con el paciente y su familia, teniendo que dedicar tiempo a estar con ellos ya
que les proporcionara seguridad y tranquilidad. Para la enfermera es una de las
situaciones mas dificiles en la practica y debe estar actualizandose en todo
momento®.

Como requisito el personal que presta estos cuidados debe estar bien
consigo mismo, para que la atencidon que preste no se vea interferida por

esto®,

Las actitudes del cuidado paliativo deben tener en cuenta factores que
puedan minimizar las influencias negativas y promover el cuidado humanizado
y poder llegar a esto mediante la creacion de un vinculo de confianza, amistad
y empatia, entre otros. Formas por las que el cuidado va mas alla de las

técnicas practicas y tiene en cuenta la dimensién humana del paciente®°®.

La literatura describe que: "humanizar es afirmar el ser humano en la
accion y esto significa cuidado porque sélo los humanos son capaces de

manejar todo el sentido™.

Cuando el nifio entra en un proceso terminal, es fundamental redefinir
los objetivos terapéuticos, enfocandolos principalmente al apoyo psicologico y

humano al nifio y la familia*®.

Normalmente se cae en el gran error de quitarle importancia a ciertos
gestos que el nifio y la familia valora mas de lo que se piensa, como son por
ejemplo el sujetar su mano, colocarle bien la almohada, secar su sudor de la

frente, o mas sencillo atin, acompadarlo, sin necesidad de interactuar con éI°°.

Es imprescindible la presencia fisica del profesional de enfermeria junto

al nifio y su familia hasta el momento del fallecimiento™®*.

106



Marco Tedrico

3. 7. Hildegard Peplau.

Haciendo una reflexion profunda del marco tedrico de este presente
trabajo, deducimos, que la tedrica que se ve identificada y por la cual todo este
marco se basa en su teoria sobre Enfermeria (fundamentada en la relacion

enfermera-paciente) es Hidelgard Peplau®’.

Esta tedrica nacio en Pensilvania en 1909 y murié en California en 1999.

Hija de padres inmigrantes y la segunda de seis hermanos®.

Es en 1933 cuando se licencié en Enfermeria por la universidad de
Pottstown. Durante la Segunda Guerra Mundial trabajo en un hospital
psiquiatrico y mas tarde colaboré en restablecer Sistema de Salud Mental en

Estados Unidos!?’.

En 1952 public6 el primer modelo conceptual de enfermeria:
“Interpersonal Relations un Nursing” o  “Relaciones Interpersonales en
Enfermeria”. Este libro dio inicio a las teorias que responden a la interaccion

enfermera —paciente'®,

Peplau destaco la importancia de las relaciones interpersonales entre la
enfermera y el paciente, siendo en muchas ocasiones Uutii de forma

terapéutica’®’.

De 1954 a 1974 estuvo trabajando en Rutgers en un programa de

Enfermeria Psiquiatrica®.

Su vision fue novedosa, ya que antes no se habia definido que la
enfermera tenia que tener un conocimiento de si mimas y estimular a los
pacientes a crecer y desarrollarse, obteniendo resultados en la mejoria de su

salud®,

Su modelo tedrico se basa en la enfermeria psicodinamica, el cual es un
proceso interpersonal terapéutico significativo. Estos cuidados, nos obligan a
ser capaces de comprender nuestra propia conducta para poder ayudar a los

demas!?’.
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Peplau definia la enfermeria como: “un proceso significativo, terapéutico
e interpersonal. Funciona en cooperacién con otros procesos humanos que
hacen posible la salud de los individuos en las comunidades. Cuando los
equipos de profesionales de salud ofrecen servicios sanitarios, los enfermeros
participan en la organizacion de las condiciones que facilitan la marcha natural

de las tendencias del organismo humano™*.

Peplau afirm6 que la enfermera consigue sus metas mediante la
promocioén del desarrollo de las habilidades del paciente para ayudarles a
afrontar los problemas y conseguir un estado saludable. Este problema se ve

resuelto en un proceso de cooperacion entre enfermera y paciente'*,

Las etapas de la relacién enfermera-paciente segtin Peplau son®’:

»12 etapa. Orientacion: El paciente identifica sus propios

problemas, delimitando sus necesidades y buscando
ayuda del profesional. Por tanto, la enfermera valora la
situacion, ayuda al paciente a reconocer su problema o
necesidad alterada, y determina qué tipo de ayuda

necesita la persona.

»22 etapa. ldentificacién: El paciente junto a la enfermera

identifica su situacién, reconoce las personas que pueden
ayudarle y se relaciona con ellas. La enfermera delimita o

diagnostica los problemas y formula un plan de cuidados.

» 32 etapa. Aprovechamiento: El paciente hace uso de los

servicios o cuidados de enfermeria. La enfermera aplica el
plan de cuidados hasta alcanzar lograr la maduracion y la
independencia.

»42 etapa. Resolucion: El paciente actlia sin la participacion

de la enfermera, siendo autosuficiente ya que esta
capacitado y preparado para asumir su independencia y
proyectar nuevas metas. La enfermera le anima, apoya,

ayuda, le da fuerzas y hace una evaluacion.
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Segun esta escuela, el cuidado es un proceso interactivo entre una
persona que tiene necesidad de ayuda y otra capaz de ofrecerle ayuda. Las
enfermeras deben utilizar su propia persona de manera terapéutica y

comprometerse en el cuidado. Es una accién humanitaria y no mecénica®.

El profesional de enfermeria debe mantener una actitud critica y reflexiva
frente a la realidad del ser humano y proporcionar excelentes cuidados en su
practica diaria, con calidad y sensibilidad humana. Esto le reporta crecimiento y

desarrollo como persona y profesional de la salud™**.
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4. METODOLOGIA

4.1. Disefo.

Este Trabajo Fin de Grado (TFG) se trata de un investigacion cualitativa,
tipo Estudio de Caso. Taylor y Bogdan'*? definen la investigaciéon con
metodologia cualitativa como: “investigacion que produce datos descriptivos:
las propias palabras de las personas, habladas o escritas, y la conducta
observable.” Este tipo de metodologia es inductiva, el investigador ve el
escenario y a las personas en una perspectiva holistica. Las investigaciones
son sensibles a los efectos que ellos mismo causan sobre las personas que
son objetos de estudio, tratan de comprender a las personas dentro del marco
de referencia de ellas mismas. El investigador suspende o aparte sus propias
creencias, perspectivas y predisposiciones, para €l todas las perspectivas son
valiosas, dan énfasis a la validez de su investigacion y todos los escenarios y
personas son dignos de estudio. Los métodos cualitativos son humanistas, y se

considera un arte.

Dentro de esta metodologia encontramos el estudio de casos, que es el
disefio que se utilizard para la realizacién de esta investigacion. En el estudio
de casos el investigador observa las caracteristicas del objeto de estudio y
realiza una inmersién en el campo de estudio, formando parte del escenario'®>.
Asi mismo, presenta la ventaja de que el investigador puede comprender las
acciones y significados de lo que esta estudiando a partir de los hechos
observados.
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4.2. Sujeto del estudio.

Varon de 7 afios de edad, el cual padece Leucemia Linfoblastica Aguda
en tratamiento con Vincristina®*, siendo su primer ciclo de quimioterapia. El
paciente se encuentra en el domicilio con hipertermia (38°C) y retencion

urinaria. Esta inmunodeprimido. No Alergias Medicamentosas (AMC).

4.3. Ambito y Periodo del estudio.

El estudio se realizé en el Servicio de Urgencias de Atencion Primaria de
un pueblo de la Regidén de Murcia, en el periodo de practicas del Practicum VI
del cuarto curso de Grado en Enfermeria. Comprendiendo el periodo de
investigacioén desde el 16 de Septiembre de 2013 al 21 de Mayo de 2014.

4.4. Procedimiento de recogida de informacion.
4.4.1. Fuente de informacion.
Las fuentes que han sido usadas para la recogida de datos han sido:

= VValoracion de Enfermeria.

Historia clinica (HC).

Examen fisico del paciente.

Registros de evaluacion médica y enfermera.

Observacion directa del paciente.

Entrevista con el paciente y sus padres.

Busqueda bibliografica en las siguientes Bases de Datos: CUIDEN,
PubMed, SciELO, Elsevier, Medline, Nursing Consult, Ebsco Host,

Cochrane, Dialnet y Sciencedirect.
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Para ello se utilizaron los siguientes descriptores:

Tabla 5. Descriptores usados para buscar en las bases de datos.

Metodologia

Idioma ESPANOL INGLES PORTUGUES

Descriptores | -Enfermeria. -Nursing. -Enfermagem.
-Enfermeria -Oncology Nursing. | -Enfermagem
Oncoldgica. o , oncoldgica.

-Pediatric Nursing.
-Enfermeria -Enfermagem
. -Neoplasms .

Pediatrica. pediatrica.

_ -Oncology. _
-Neoplasias. -Neoplasias.

-Leukemia. .
-Oncologia. -Crianca.

_ -Psychology. .
-Leucemia. -Oncologia.

_ -Physical activity. .
-Leucemia- -Neoplasias.
Linfoma -Quiality of life. _

_ _ -Hospitalar.
Linfoblastico de _
-Hospital. o
células -Hospitalizacéo.
precursoras. -Hospitalization. _
-Equipe de
-Psicologia. -Survivors. Assisténcia ao
Paciente.
-Psicologia -Games and toys.
infantil. -Educacéo em
. . enfermagem.
-Calidad de vida.
. -Jogos e
-Hospital. )
brinquedos

-Hospitalizacion.

Fuente: Elaboracién propia.

También se han revisado otros documentos como libros publicados
destinados a enfermeria, tesis doctorales, manuales de practicas médicas,

revistas, protocolos y guias de practica clinica.
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4.4.2. Procedimiento de informacion.

Para recopilar los datos se comenzd solicitando la autorizacion del

paciente y sus tutores, asi como del personal del servicio.

Se realizé en primer lugar la exploracion fisica del paciente observando
la evolucidn sintomatoldgica y fisica. Ademas de una entrevista personalizada y
valoracién enfermera segun los 11 patrones de Marjory Gordon'*, con ello se
consiguio identificar los principales diagnosticos de enfermeria para la

realizacion de un plan de cuidados individualizado.

En segundo lugar y una vez extraida esta primera informacion
solicitamos a los padres la HC del nifio, pudiendo leer la evolucion del proceso
de enfermedad asi como los tratamientos y las respuestas a ellos, extrayendo

aguella informacién que presentaba interés para este estudio.

A continuacion, en tercer lugar, se realizd6 una profunda busqueda
bibliografica de la evidencia cientifica en las bases de datos y descriptores

anteriormente mencionados, obteniendo los siguientes resultados:

Tabla 6. Bases de datos y articulos encontrados 1.

Bases de CUIDEN PubMed SciELO Elsevier Dialnet

datos

Articulos

encontrados 31 45 50 22 34

Fuente: Elaboracién propia.
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Tabla 7. Bases de datos y articulos encontrados 2.

Bases de Medline | Nursing Ebsco | Cochrane | Sciencedirect
datos Consult Host

Articulos

encontrados 5 5 10 17 7

Fuente: Elaboracién propia.

4.4.3. Procesamiento de los datos.

Los datos han sido analizados y organizados en base a la metodologia
enfermera, realizando una red de razonamiento critico (Modelo Area)'’® de
priorizacion diagnostica, obteniendo el diagnostico de enfermeria principal
mediante taxonomia NANDA™® y la complicacién potencial de la patologia del

paciente mediante una revision bibliogréafica.

Una vez obtenido el diagnéstico enfermero principal y la complicacion
potencial principal se procedid6 a la realizacion de un plan de cuidados
personalizado donde se establecieron los criterios de resultados NOC!’ e

intervenciones NIC*,

Tras la revision cientifica exhaustiva, se realiz6 un andlisis critico por
area de interés de los articulos. Estos fueron clasificados y seleccionados
segun los criterios y objetivos del trabajo, procesando y clasificando las
informaciones mas relevantes. De los articulos encontrados, fueron usados los

siguientes:
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Tabla 8. Bases de datos, articulos encontrados y articulos usados 1.

Bases de CUIDEN PubMed SciELO Elsevier Dialnet
datos
Articulos
encontrados 31 45 50 27 34
Articulos
usados
20 32 30 10 17

Fuente: Elaboracién propia.

Tabla 9. Bases de datos, articulos encontrados y articulos usados 2.

Bases de Medline | Nursing Ebsco | Cochrane | Sciencedirect
datos Consult Host
Articulos
encontrados 5 5 10 17 7
Articulos
usados
1 2 7 10 5

Fuente: Elaboracién propia.
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Dentro de los articulos usados en este estudio se ha hecho una
seleccion de aquellos que se ha considerado que presentaban mas relevancia.

Tabla 10. Articulos de interés y uso en este estudio de revistas indexadas en JCR.

Titulo Autores Afio de
publicacion
Hospitalizacion infantily | I. LOpez y A. Fernandez 2006

atencién psico-educativa
en contextos
excepcionales de

aprendizaje

Tumores de la infancia: | A. Navajas y R. Peris 2007
consideraciones
epidemioldgicas y
terapéuticas

Working Memory in K. E. Robinson, M. S. Katherine, et al. | 2010
Survivors of Childhood
Acute Lymphocytic
Leukemia: Functional

Neuroimaging Analyses

Attention and Working | J. Ashford, C. Schoffstall, et al. 2010
Memory Abilities in

Children Treated for
Acute Lymphoblastic

Leukemia

Symptoms of Attention- | K. R. Krull, R. B. Khan, et al. 2011
Deficit/Hyperactivity
Disorder in Long-Term
Survivors of Childhood
Leukemia
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La hospitalizacion: un | M.C. Miuggrnburg y A. Riveros-Rosas | 2012
paréntesis en la vida del
nifio. Atencion educativa

en poblacion infantil

hospitalizada

La hospitalizacion: un | E. Hernandez y J.A. Rabadan 2013
paréntesis en la vida del
nifio. Atencion educativa

en poblacion infantil

hospitalizada

Prevalence of A.M. H. Krebber, L. M. Buffarte, etal. | 2013
depression in cancer
patients: a meta-analysis
of diagnostic interviews
and self-report

instruments

Fuente: Elaboracion propia.
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Tabla 11. Articulos de interés y uso en este estudio.

Metodologia

Titulo

Autores

Afo de

publicacion

Disfuncion
neurocognitiva en
ninos con leucemia

linfoide aguda.

R. Martinez-Triana, E.M. Guerra-

Gonzalez, et al.

2013

Metaanalisis sobre los
factores prondstico
relacionados con la
mortalidad en nifios

con leucemia

linfoblastica aguda.

M. A. Villasis, J. Arias, et al.

2012

Frecuencia de
abandono del
tratamiento en
pacientes pediatricos
con leucemia

linfoblastica aguda.

M. Klinder, A. L. Miranda, et al.

2012

Quality of lifre in
hematologic oncology
patients undergoing

chemotherapy.

V. Andrade, N. O. Sawada, et al.

2012

Children and
Adolescents with
Cancer: Experiences

with Chemotherapy.

E. de Chico, L. Castanheira, et al.

2010

Céancer infantil en
Espafia Estadisticas
1980-2009.

R. Peris, F. Garcia, et al.

2010

Fuente: Elaboracion propia.
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5.RESULTADOS.

5.1. Descripcion del caso.

Recibimos un aviso del CCU de un varon de 7 afos del cual la madre
refiere encontrarlo aletargado, que no se puede mover, con fiebre de 38 y que
lleva mas de 24 horas sin orinar. Nos trasladamos al lugar del aviso y
realizamos una valoracion inicial. Al pedirle documentacion de su historia
clinica nos informan que el nifio padece Leucemia Linfoblastica Aguda (LLA)
diagnosticada a principios de Mayo de 2013, y que acaba de recibir su primer
ciclo de quimioterapia, concretamente con Vincristina®**, del cual han pasado

tan soélo 4 dias.
- No alergias medicamentosas conocidas.

- No Diabetes Mellitus (DM), ni Hipertension Arterial (HTA), ni

Dislipemia.
- LLA.
- Circuncidado.

< Exploracion fisica:

- Tension Arterial (TA): 100/55 mmhg.

- Frecuencia Cardiaca (FC): 100 latidos por minuto.
- Saturacion de oxigeno (Sat. O;): 98%.

- Glucemia: 113 g/dl.

- Temperatura (T?): 38,5°C.

A nuestra llegada a la casa presenta un estado minimo confusional,
aletargado. Con dificultad para andar o realizar movimientos, dice encontrarse

deébil y con dolor muscular.
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Escala de Glasgow (Anexo 3) de 13 (apertura ocular a una orden verbal
[3] + respuesta motora a una orden verbal [6] + llanto como respuesta verbal, lo

tiene pero es consolable [4] = 13).
A la exploracion abdominal se puede apreciar un pequefio globo vesical.

Lo primero que realizamos es administrar un antipirético y canalizamos
una via periférica en el miembro superior derecho, aunque es portador de una

via venosa central (VVC) tipo Hickman (Anexo 4).

+*Medicacioén actual:

Bajo prescripcion médica el paciente esta tomando batidos

hiperproteicos.

5.1.1. Valoraciéon de Enfermeria.

La valoracion del paciente se realiza mediante los 11 patrones de

Marjory Gordon.

»PATRON 1: Percepcion — Manejo de la salud.

El paciente, pese a su edad, muestra una actitud demasiado madura,
nos muestra claramente la necesidad de que le demos informacion acerca de
como va su enfermedad y el ¢por qué? de encontrarse asi tras este primer
ciclo de quimioterapia y cémo afrontarla y prevenirla. Nos refiere encontrarse

un “poco perdido” en todo este nuevo momento que esté viviendo.

Por sus reiteradas preguntas en el breve espacio de tiempo que nos
encontramos con él, podemos apreciar una desinformacién acerca de la LLA,
asi como, de sus tratamientos y los efectos secundarios que estos pueden

aparecer, y los cuales él esta padeciendo.

El paciente, debido a su enfermedad y el tratamiento que se le esta
administrando le es imposible acudir con normalidad al colegio, asi como a sus

actividades extraescolares programadas. Debido a las medidas de higiene y
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proteccion que deben mantener todas las visitas el paciente ha visto reducido

su habito con el exterior, y remite una tristeza apreciable.

Apreciamos una buena adhesibn a las pautas y tratamientos
proporcionados por el equipo oncologico del Hospital Universitario Virgen de la
Arrixaca (HUVA).

El paciente estad vacunado acorde a su calendario vacunal, ademas se
administra profilaxis de gripe y neumococo. Como antecedentes de ingresos
tiene como Ultimo el que se realiz6 para la aplicacion del primer ciclo de

quimioterapia, asi como los anteriores para estudio de la LLA.

»PATRON 2: Nutricional — Metabdlico.

Podemos apreciar un claro déficit nutricional en el nifio, aunque esta con
complementos nutricionales, nos informan tanto el propio paciente como la
madre que en los primeros meses de su enfermedad y tras este primer ciclo de
guimioterapia, debido al malestar general, la falta de apetito y los efectos de los
quimioterapicos, provocandole vomitos, ha perdido mucho peso, unos 3
kilogramos.

Talla: 1,20m, Peso: 23kg, IMC: 16= Infrapeso. Anteriormente presentaba
un IMC de 18,1=Delgadez (26kg y 1,20m).

Temperatura: 38,5°C.

Muestra un buen estado de las mucosas, ninguna herida, aunque es
portador de una via venosa central (VVC) tipo Hickman. Al observar la zona
podemos comprobar que se encuentra en perfecto estado, sin signos que
evidencien infeccion como podria ser rojez o que la zona estuviese caliente.
Cuando le preguntamos por como realiza la cura o cuidado de la zona nos
informa de que tras la ducha, aplica povidona yodada y le pone un apdésito. No
presenta induracién en los puntos de sutura lo cual indica que no hay rechazo a

la sutura. Buena hidratacion de la piel.

123



Leucemia Linfoblastica Aguda: cambios psicolégicos y cognitivos en el nifio

»PATRON 3: Eliminacion.

A la palpacion abdominal podemos apreciar un pequefio globo vesical, lo
cual podemos confirmar ya que el paciente refiere no haber orinado desde

hace 24 horas.

Sobre su habito intestinal nos refiere defecar una vez al dia, de

consistencia y color normal.

A nuestra llegada encontramos al paciente un poco sudoroso, siendo

evidente al tacto y a través de la camiseta sudorosa que lleva puesta.

»PATRON 4: Actividad — Ejercicio.

Como consecuencia de su enfermedad el paciente ha visto reducida su
actividad, asi como la realizaciéon de ejercicio ya que este entrenaba en un

equipo de futbol.

Lo encontramos cansado, con debilidad al moverse, la cual €l nos hace
referencia, asi como, su madre ya que dice preocuparle este tema. Presenta

una respiracion en gorgoteo.

Sus actividades ludicas y de ocio se han visto considerablemente
reducidas, ademas de su actividad escolar, pero se han intentado abarcar en el
hospital durante su estancia, y ahora que estd en su casa mediante clases

virtuales con una profesora de apoyo buscada por la familia.

El paciente es semiautonomo para la realizacién del bafio, aseo y

vestido, siendo complementado por sus padres.

»PATRON 5: Suefio — Descanso.

Cuando le preguntamos al paciente si descansa bien, si duerme bieny si
hace alguna siesta dice que “duermo como un tronco” y que después de comer
suele acostarse una hora, la madre nos lo confirma. Ademas, refiere que
durante su estancia en el hospital no tuvo ningin problema para dormir, incluso

lo hacia algunos momentos durante el dia.
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»PATRON 6: Cognitivo — Perceptual.

A nuestra llegada al domicilio el paciente presenta un Glasgow de 13.

El paciente no tiene ningun problema para ver u oir, ademas refiere oler

y saborear perfectamente.

La madre nos comenta que actualmente el nifio presenta problemas a la
hora de concentrarse y realizar una tarea con diligencia. Nos refiere que antes
de este proceso consideraba que su hijo se concentraba con facilidad y

conseguia hacer las tareas sin mayor problema.

El paciente presenta una debilidad general, lo que le hace en muchas
ocasiones presentar malestar. La cual afronta con pequefios descansos tras la
realizacion de un esfuerzo, asi como intentar una mejor recuperacion con

respiraciones profundas.

>PATRON 7: Autopercepcion — Autoconcepto.

El paciente muestra una actitud de aceptacién hacia el cambio que ha
sufrido en su imagen corporal, aceptando la pérdida de peso como algo normal
en su enfermedad, incluso le saca una parte positiva apoyandose en lo que le

dice su abuela “cuando estas malito se crece”.

Tras el inicio del primer ciclo de quimioterapia el nifio junto con la
pérdida de peso, ha sufrido una pequefia alopecia. Este la ha afrontado de una
manera repulsiva en los primeros dias y con una progresiva aceptacion de ella

en los dias finales del ciclo.

La madre dice encontrarlo mas irascible ya que en muchas ocasiones se
enfada por cosas que antes no lo hacia. También nos comenta que pese a las

actividades o juegos que intenta realizar con él se muestra aburrido.

Al dialogar con el paciente vemos que tiene un poco de miedo o temor a

la situacion y que en ciertas situaciones muestra una actitud de desesperanza.
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»PATRON 8: Rol — Relaciones.

Apreciamos que el paciente durante este periodo que lleva vivido de la
enfermedad ha perdido relaciones sociales con su entorno de amistades
directas, aunque la familia ha intentado hacer que se notase lo menos posible
realizando turnos de visita para el nifio. Nos comenta que al principio no queria
ver a sus amigos ya que decia que €l no era el mismo, a los dias de aceptarse
mejor él con los cambios sufridos fue cediendo a las visitas, y teniéndolas
ahora con mucha frecuencia y tratando con total soltura su enfermedad ante
sus amigos, contandole su experiencia en el hospital. Tras las primeras horas
de las visitas el paciente esta decaido ya que en muchas ocasiones refiere

querer irse con sus amigos o familiares a la calle.

Segun nos comenta el paciente, a quién mas le ha costado verlo asi es a

sus abuelos paternos, ya que maternos no tiene.

Vive con su familia, siendo con él tres miembros. La familia depende de
él casi todo el dia para realizar y planificarse actividades, su actividad laboral y
de ocio. Podemos apreciar un buen nucleo familiar a los cuales se les ve
fuertemente unidos. Muestran una actitud temerosa ante la nueva situacion con
la enfermedad, y que en ocasiones les ha faltado cierta informacion que ellos

mismos nos reclaman durante la estancia en la casa.

El paciente no puede asistir al colegio por ello los padres han intentado

suplantar este déficit con una profesora particular que le da clases via internet.

El paciente nos reclama poder ver a sus amigos ya que dice no verlos
desde hace un tiempo. Esta situacion le hace sentirse un poco excluido de su

vida anterior a la enfermedad.

Durante nuestra conversacion con el nifio y con las intervenciones de los
padres, en muchos momentos, podemos apreciar un pequefio grado de
sobreproteccion hacia él, lo cual es entendible por parte de los padres, ya que

es su Unico hijo.

126



Resultados

»PATRON 9: Sexualidad — Reproduccion.

Este patron en el breve espacio de tiempo en el que nos encontramos
con él nos es dificil evaluarlo ya que no podemos profundizar tanto y su

atencion y dialogo se centran en otros temas.

La madre nos informa de que el nifio esta circuncidado desde hace ya

varios anos.

»PATRON 10: Adaptacion — Tolerancia al estrés.

Debido a la LLA que padece el paciente, el cambio en su vida ha sido
muy radical, pasé de tener un vida totalmente activa en cuanto a relaciones
sociales, familiares y ejercicio o actividad fisica se refiere. En la actualidad el
nifio ha visto mermadas sus relacione sociales, y sus salidas a la calle son
anicamente para acudir al hospital. Todo esto se ha visto acrecentado por su
primer tratamiento con el ciclo quimioterapico recibido, incrementandose por su

estancia hospitalaria.

El paciente nos cuenta que se lleva muy bien con su madre y que es a

ella a quién le cuenta sus miedos y con la que se desahoga.

Una vez diagnosticada su enfermedad, fueron entre sus padres y el
equipo sanitario quienes le informaron que tenia una enfermedad en la cual iba
a experimentar ciertos cambios fisicos, aunque segun nos refieren, en esa
charla se introdujeron mensajes esperanzadores y de optimismo. El paciente
tard0 unos meses en asimilar y aceptar la enfermedad, trabajo que se
consiguié entre los padres, psicologos y el equipo médico del momento. A
pesar de todo muestra una actitud positiva y de valentia en ciertos momentos al

afrontar algunos cambios que pueda experimentar.

»PATRON 11: Valores — Creencias.

Debido al poco tiempo de actuacién que tuvimos nos fue imposible
indagar mas sobre qué opina el nifio de la enfermedad y de la posibilidad de

gue se pueda morir, lo tendremos en cuenta para futuros avisos.
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5.2. Plan de Cuidados.

5.2.1. Diagnésticos de Enfermeria NANDA™®.

»PATRON 1: Percepcion — Manejo de la salud.

Disposicion para mejorar el estado de inmunizacion (00186).
Dominio 1: Promocion de la salud.
Clase 2: Gestion de la salud.

Definicion: Patron de seguimiento de los estandares de inmunizacion locales,
nacionales y/o internacionales para prevenir las enfermedades infecciosas, que
es suficiente para proteger a la persona, familia o comunidad y que puede ser

reforzado.

(00186) Disposicion para mejorar el estado de inmunizacidon m/p expresa
deseo de mejorar la identificacion de posibles problemas asociados con las
inmunizaciones, expresa deseo de mejorar la identificacién de proveedores de
inmunizaciones, expresa deseo de mejorar el estado de inmunizacién, expresa

deseo de mejorar el conocimiento sobre los estandares de inmunizacion.

Proteccion ineficaz (00043).
Dominio 1: Promocién de la salud.
Clase 2: Gestion de la salud.

Definicién: Disminucion de la capacidad para autoprotegerse de amenazas

internas y externas, como enfermedades o lesiones.

(00043) Proteccion ineficaz r/c perfiles hematolégicos anormales,
cancer, extremos de edad, trastornos inmunitarios, nutricion inadecuada,
medicamentos, efectos secundarios del tratamiento m/p alteraciéon de la
coagulacion, anorexia, escalofrios, deficiencia inmunitaria, fatiga, respuesta

desadaptada al estrés, sudoracion, debilidad.
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Riesgo de infeccién (00004).
Dominio 11: Seguridad/Proteccion.
Clase 1: Infeccion.
Definicion: Riesgo de ser invadido por organismos patégenos.

(00004) Riesgo de infeccion r/c conocimientos insuficientes para evitar la
exposicidn a los agentes patdgenos, defensas primarias inadecuadas: rotura de
la piel, retencion de los liquidos corporales, defensas secundarias inadecuadas:

inmunosupresion, leucopenia, malnutricion.

Disposiciéon para mejorar la gestion de la propia salud (00162).
Dominio 1: Promocion de la salud.
Clase 2: Gestion de la salud.

Definicion: Patron de regulacion e integracién en la vida cotidiana de un
régimen terapéutico para el tratamiento de la enfermedad y sus secuelas que
es suficiente para alcanzar los objetivos relacionados con la salud y que puede

ser reforzado.

(00162) Disposicion para mejorar la gestion de la propia salud m/p las
elecciones de la vida diaria son apropiadas para satisfacer los obijetivos,

manifiesta deseo de manejar la enfermedad.
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»PATRON 2: Nutricional — Metabdlico.

Riesgo de deterioro de laintegridad cutanea (00047).
Dominio 11: Seguridad/Proteccion.
Clase 2: Lesion fisica.
Definicion: Riesgo de alteracion en la epidermis y/o en la dermis.

(00047) Riesgo de deterioro de la integridad cutanea r/c hipertermia,
estado de desequilibrio nutricional, factores inmunoldgicos, deterioro del estado

metabolico.
Hipertermia (00007).
Dominio 11: Seguridad/Proteccion.
Clase 6: Termorregulacion.
Definicion: Elevacién de la temperatura corporal por encima del rango normal.

(00007) Hipertermia r/c enfermedad m/p aumento de la temperatura

corporal por encima del limite normal, calor al tacto.

Desequilibrio nutricional: ingesta inferior a las necesidades (00002).
Dominio 2: Nutricion.
Clase 1: Ingestion.

Definicion: Ingesta de nutrientes insuficiente para satisfacer las necesidades

metabodlicas.

(00002) Desequilibrio nutricional: ingesta inferior a las necesidades r/c
factores bioldgicos, incapacidad para absorber los nutrientes m/p fragilidad

capilar, falta de interés por los alimentos, bajo tono muscular.
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Disposicion para mejorar la nutricion (00163).
Dominio 2: Nutricion.
Clase 1: Ingestion.

Definicion: Patréon de aporte de nutrientes suficiente para satisfacer las

necesidades metabdlicas y que puede ser reforzado.

(00163) Disposicién para mejorar la nutricion m/p expresa deseo de
mejorar la nutricion, seguridad en la preparacion de liquidos.

»PATRON 3: Eliminacion.

Estrefiimiento (00011).
Dominio 3: Eliminacién e Intercambio.
Clase 2: Funcién Gastrointestinal.

Definicion: Disminucion de la frecuencia normal de defecacion, acompafiada de
eliminacién dificultosa o incompleta de heces y/o eliminacibn de heces

excesivamente duras y secas.

(00011) Estrefimiento r/c actividad fisica insuficiente, estrés emocional,
cambio en el patron de alimentacién, ingesta insuficiente de fibra m/p
sensibilidad abdominal con resistencia muscular palpable, anorexia,
disminucién de la frecuencia, masa abdominal palpable, incapacidad para

eliminar heces.
Deterioro de la eliminacién urinaria (00016).
Dominio 3: Eliminacién e Intercambio.
Clase 1: Funcion urinaria.
Definicion: Disminucion de la eliminacién urinaria.

(00016) Deterioro de la eliminacion urinaria r/c factores multicausales

m/p retencién urinaria.
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Riesgo de sangrado (00206).
Dominio 11: Seguridad/Proteccion.
Clase 2: Lesion fisica.

Definicion: Riesgo de disminucién del volumen de sangre que puede

comprometer la salud.

(00206) Riesgo de sangrado r/c efectos secundarios del tratamiento

(quimioterapia).

»PATRON 4: Actividad — Ejercicio.

Fatiga (00093)
Dominio 4: Actividad/Reposo.
Clase 3: Equilibrio de la energia.

Definicion: Sensacion sostenida y abrumadora de agotamiento y disminucion

de la capacidad para el trabajo mental y fisico al nivel habitual.

(00093) Fatiga r/c expresa tener estilo de vida aburrido, estrés, estados
de enfermedad, malnutricion m/p disminucion de la ejecucion de las tareas,
aumento de las quejas fisicas, aumenta de los requerimientos de descanso,
falta de energia, letargo, apatia, precepcion de necesitar energia adicional para
realizar las tareas, expresa cansancio, expresa incapacidad para mantener el

nivel habitual de actividad fisica.
Deterioro de la ambulacion (00088).
Dominio 4: Actividad/Reposo.
Clase 2: Actividad/Ejercicio.
Definicién: Limitacién del movimiento independiente a pie en el entorno.

(00088) Deterioro de la ambulacién r/c deterioro cognitivo, estado de
animo depresivo, fuerza muscular insuficiente m/p deterioro de la habilidad

para caminar las distancias requeridas.
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Intolerancia a la actividad (00092).
Dominio 4: Actividad/Reposo.
Clase 4: Respuestas cardiovasculares/pulmonares.

Definicion: Falta de energia fisioldgica o psicoldgica suficiente para tolerar o

completar las actividades diarias requeridas o deseadas.

(00092) Intolerancia a la actividad r/c debilidad generalizada m/p disnea
por esfuerzo, expresa fatiga, expresa debilidad m/p expresa fatiga, expresa
debilidad.

Riesgo de caidas (00155).
Dominio 11: Seguridad/Proteccion.
Clase 2: Lesion fisica.

Definicién: Riesgo de aumento de la susceptibilidad a las caidas que puede

causar dano fisico.

(00155) Riesgo de caidas r/c disminucion del estado mental, anemia,

disminucion de la fuerza en las extremidades inferiores, dificultad en la marcha.

Déficit de actividades recreativas (00097).
Dominio 1: Promocién de la salud.
Clase 1: Toma de conciencia de la salud.

Definicién: Disminucién de la estimulacion (o interés o participacion) en

actividades recreativas o de ocio.

(00097) Déficit de actividades recreativas r/c entorno desprovisto de
actividades recreativas m/p expresa sentirse aburrido, los pasatiempos

habituales no pueden realizarse en el entorno actual.
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Déficit de autocuidado: alimentacion (00102).
Dominio: Actividad/Reposo.
Clase 5: Autocuidado.

Definicion: Deterioro de la capacidad para realizar o completar las actividades

de autoalimentacion.

(00102) Déficit de autocuidado: alimentacién r/c disminucién de la
motivacion, fatiga, deterioro musculoesquelético, debilidad m/p incapacidad la

completar una comida.

Déficit de autocuidado: bafio (00108).
Dominio 4: Acitividad/Reposos.
Clase 5: Autocuidado.

Definiciéon: Deterioro de la capacidad para realizar o completar por uno mismo
las actividades de bafo/higiene.

(00108) Déficit de autocuidado: bafio (00108) r/c deterioro cognitivo,
disminucién de la motivacién, debilidad m/p incapacidad para acceder al cuarto

de bafo, incapacidad para lavarse el cuerpo.

Déficit de autocuidado: vestido (00109).
Dominio 4: Actividad/Reposo.
Clase 5: Autocuidado.

Definicion: Deterioro de la capacidad para realizar o completar por si mismo las

actividades recreativas.

(00109) Déficit de autocuidado: vestido r/c disminucién de la motivacion,
fatiga, deterioro musculo-esquelético, debilidad m/p deterioro de la capacidad

para abrocharse la ropa, incapacidad para coger la ropa.
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»PATRON 5: Suefio — Descanso.

No se encuentra alterado.

»PATRON 6: Cognitivo — Perceptual.

Conocimientos deficientes (00126).
Dominio 5: Percepcion/Cognicion.
Clase 4: Cognicion.

Definicion: Carencia o deficiencia de informacién cognitiva relacionada con un

tema especifico.

(00126) Conocimientos deficientes r/c falta de exposicién, poca
familiaridad con los recursos para obtener informacion m/p informa del

problema.

Disposicion para mejorar los conocimientos (00161).
Dominio 5: Percepcion/Cognicion.
Clase 4: Cognicién.

Definicion: La presencia o adquisicién de informacion cognitiva sobre un tema
especifico es suficiente para alcanzar los objetivos relacionados con la salud y

puede ser reforzada.

(00161) Disposicidbn para mejorar los conocimientos m/p conductas
congruentes con los conocimientos manifestados, explica su conocimiento del

tema, expresa interés en el aprendizaje.
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»PATRON 7: Autopercepcién — Autoconcepto.

Desesperanza (00124).
Dominio 6: Autopercepcion.
Clase 1: Autoconcepto.

Definicion: Estado subjetivo en que la persona percibe pocas o0 ninguna
alternativa o elecciones personales y es incapaz de movilizar la energia en su

propio provecho.

(00124) Desesperanza r/c estrés de larga duracién, prolongada
restriccion de la actividad, aislamiento social m/p cerrar los ojos, disminucion

del apetito, claves verbales.

Disposicion para mejorar la esperanza (00185).
Dominio 10: Principios vitales.
Clase 1: Valores.

Definicion: Patron de expectativas y deseos para movilizar energia en beneficio

propio que es suficiente para el bienestar y que puede ser reforzado.

(00185) Disposicion para mejorar la esperanza m/p expresa deseos de
mejorar la confianza en las posibilidades, expresa deseos de mejorar la

resolucién de problemas para alcanzar los objetivos.
Riesgo de baja autoestima situacional (00153).

Dominio 6: Autopercepcion.

Clase 2: Autoestima.

Definicion: Riesgo de desarrollar una percepcion negativa de la propia valia en

respuesta a una situacion actual.

(00153) Riesgo de baja autoestima situacional r/c cambios del
desarrollo, trastorno de la imagen corporal, deterioro funcional, cambios en el

rol social.
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»PATRON 8: Rol — Relaciones.

Interrupcion de los procesos familiares (00060).
Dominio 7: Rol/Relaciones.
Clase 2: Relaciones familiares.
Definicion: Cambio en las relaciones y/o en el funcionamiento familiar.

(00060) Interrupcion de los procesos familiares r/c interaccion con la
comunidad, modificacion en el estado social de la familia, cambio de los roles
familiares, cambio en el estado de salud de un miembro de la familiar m/p
cambios en las tareas asignadas, cambios en la satisfaccion con la familiar,

cambios en los rituales, cambios en las conductas de reduccion del estrés.
Deterioro de la interaccion social (00052).

Dominio 7: Rol/Relaciones.

Clase 3: Desempeiio del rol.

Definicién: Cantidad insuficiente o excesiva o cualitativamente ineficaz de

intercambio social.

(00052) Deterioro de la interaccién social r/c barreras de comunicacion,
barreras ambientales, disonancia sociocultural, aislamiento terapéutico m/p

interaccion disfuncional con los demas.

Riesgo de cansancio del rol de cuidador (00062).
Dominio 7: Rol/Relaciones.
Clase 1: Roles del cuidador.

Definicion: Riesgo de vulnerabilidad en el cuidador por sentir dificultad en el

desempenio del rol de cuidador familiar.

(00062) Riesgo de cansancio del rol de cuidador r/c cantidad de tareas
de cuidados, aislamiento del cuidador, aislamiento de la familia, enfermedad

grave del receptor de los cuidados, falta de experiencia para cuidar.
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»PATRON 9: Sexualidad — Reproduccion.

No se encuentra alterado.

»PATRON 10: Adaptacion — Tolerancia al estrés.

Ansiedad (00146).
Dominio 9: Afrontamiento/Tolerancia al estrés.
Clase 2: Respuestas de afrontamiento.

Definicion: Sensacion vaga e intranquilizadora de malestar o amenaza
acompafnada de un respuesta autbnoma (el origen de la cual con frecuencia es
inespecifico o desconocido para la persona); sentimiento de aprensién causado
por la anticipacion de un peligro. Es una sefial de alerta que advierte de un
peligro inminente y permite a la persona tomar medidas para afrontar la

amenaza.

(00146) Ansiedad r/c cambio en el entorno, cambio en la salud, cambio
en la funcién y estatus del rol m/p disminucién de la productividad, expresa
preocupaciones debidas a cambios en acontecimientos vitales, temor,

anorexia, debilidad, preocupacion.

Temor (00148).
Dominio 9: Afrontamiento/Tolerancia al estrés.
Clase 2: Respuestas de afrontamiento.

Definicibn: Respuesta a la percepcién de una amenaza que se reconoce

consciente como un peligro.

(00148) Temor r/c falta de familiaridad con las experiencias del entorno,

deterioro sensorial m/p identifica el objeto del miedo, anorexia, fatiga, palidez.

»PATRON 11: Valores — Creencias.

No se puede evaluar correctamente.
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Aungue hemos obtenido mas diagndsticos tras la valoracién del cliente,

para hacer la red de razonamiento'®

y con esta poder obtener el diagnostico
principal de enfermeria para afrontar con el paciente, debemos incluir en esta,
solo aquellos que podamos llevar a cabo en el servicio en el cual estamos
actuando, SUAP. Este solo nos proporciona por término general media hora de
realizacion de actividades ya que debe ser una actuacién urgente frente a los

problemas, signos y sintomas que nuestro paciente tiene.

Los diagnosticos seleccionados son los siguientes:

1. (00043) Proteccion ineficaz r/c perfiles hematoldgicos anormales,
cancer, extremos de edad, trastornos inmunitarios, nutricion inadecuada,
medicamentos, efectos secundarios del tratamiento m/p alteracion de la
coagulacion, anorexia, escalofrios, deficiencia inmunitaria, fatiga,

respuesta desadaptada al estrés, sudoracion, debilidad.

2. (00146) Ansiedad r/c cambio en el entorno, cambio en la salud, cambio
en la funcién y estatus del rol m/p disminucién de la productividad,
expresa preocupaciones debidas a cambios en acontecimientos vitales,

temor, anorexia, debilidad, preocupacion.

3. (00148) Temor r/c falta de familiaridad con las experiencias del entorno,
deterioro sensorial m/p identifica el objeto del miedo, anorexia, fatiga,

palidez.

4. (00007) Hipertermia r/c enfermedad m/p aumento de la temperatura

corporal por encima del limite normal, calor al tacto.

5. (00016) Deterioro de la eliminacion urinaria r/c factores multicausales

m/p retencién urinaria.

6. (00161) Disposicion para mejorar los conocimientos m/p conductas
congruentes con los conocimientos manifestados, explica su

conocimiento del tema, expresa interés en el aprendizaje.
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7. (00126) Conocimientos deficientes r/c falta de exposicion, poca

familiaridad con los recursos para obtener informacion m/p informa del

problema.

8. (00011) Estrefiimiento r/c actividad fisica insuficiente, estrés emocional,
cambio en el patron de alimentacion, ingesta insuficiente de fibra m/p
sensibilidad abdominal con resistencia muscular palpable, anorexia,
disminucion de la frecuencia, masa abdominal palpable, incapacidad

para eliminar heces.

" (00043) Proteccién ineficaz ric
perfiles hematolégicos anormales,
cancer, extremos de edad, trastornos
inmunitarios, nutricion inadecuada,
medicamentos, efectos secundarios
del tratamiento m/p alteracion de la
coagulacion, anorexia, escalofrios,
deficienciainmunitaria, fatiga, ’
respuesta desadaptada al estrés,
sudoracion, debilidad.

(00146) Ansiedad ric cambio en el entorno,
cambic en |a salud, cambio en la funcion y
estatus del rol m/p disminucionde la
productividad, expresa preocupaciones
debidas a cambios en acontecimientos
vitales, temor, anorexia, debilidad,
preocupacion.

(00016) Deterioro de
la eliminacion
urinaria rfc factores
multicausales m/p

retencién urinaria.

,/_R\ -

Varén de 7 afios.
(00007) Hipertermia Vive con su
rlc enfermedad m/p
aumento de la
temperatura corporal
por encima del limite

normal, calor al tacto.

(00148) Temor r/c falta de
familiaridad con las
experiencias del entorno,
deterioro sensorial mip
identifica el objeto del
miedo, anorexia, fatiga,
palidez.

(00011) Estrefimiento r/c actividad fisica
insuficiente, estrés emocional, cambioen el

{00126) :

patrén de alimentacion, ingesta insuficiente de
fibra m/p sensibilidad abdominal con
resistencia muscular palpable, anorexia, falta de

disminucion de |a frecuencia, masa abdominal
palpable, incapacidad para eliminar heces.

Conocimientos
deficientes ric

exposicion, poca
familiaridad con
los recursos para
obtener
informacion m/p
informa del
problema.

(00161) Disposicion para
mejorar los conocimientos
m/p conductas congruentes
con los conocimientos
manifestados, explicasu
conocimiento del tema,
expresainterés en el
aprendizaje.

Figura 7. Red de Razonamiento DXE Principal segun Modelo Area.

Elaboracién propia basada en: Pesut et a

115
.
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< JUSTICACION DEL DxE PRINCIPAL.

(00007) Hipertermia r/c enfermedad m/p aumento de la temperatura

corporal por encima del limite normal, calor al tacto.

El diagnéstico de enfermeria principal es la hipertermia ya que si
solucionamos o afrontamos esta, de manera indirecta, podemos solucionar

otros diagnésticos como son*®:

-Ansiedad: al paciente, a parte de la ansiedad causada por su
enfermedad, el encontrarse mal, sentir tiritonas, escalofrios o ver que no esta
bien, no esta como normalmente €l se encuentra un estado ansioso ante esa
situacion y por la impaciencia para que se solucione la fiebre. Ademas, esto le
hace no tener fuerzas suficientes para realizar las actividades que venia

realizando.

-Temor: a nuestro cliente, el sentir que esta perdiendo el control, que hay
algo que se le escapa de lo que él estaba viviendo de su enfermedad asi como
el malestar generalizado de la fiebre le provoca un temor ante lo desconocido,

ante lo que esta viviendo.

-Disposicién para mejorar los conocimientos: debido a la hipertermia,
con fiebres de hasta 38,5 termometradas, y la debilidad que le proporciona, ya
no solo fisica, sino animica, presenta cierto grado de apatia hacia adoptar
conductas que mejoren sus conocimientos acerca de como afrontar esta
situaciéon puntual y su enfermedad en si. No tiene ganas de escuchar ni
dialogar cuando llega a temperaturas muy altas y tras el agotamiento que

puede llegar a sufrir presenta poca disposicion a aprender.

-Proteccion ineficaz: al presentar hipertermia el estado metabdlico del
paciente se ve afectado, derivando esto en una desproteccién hacia agentes

externos, asi como ciertos medicamentos.
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Dado que estamos en un servicio de urgencias, y nuestra actuacién ha
de realizarse en el menor tiempo posible, considero que el diagndstico
enfermero principal, la hipertermia, junto con lo anteriormente descrito, y lo
expuesto a continuacion justifica que sea este el principal a realizar con el

paciente.

Aunque podemos proporcionarle cierto grado de informacién y formacion
tanto al paciente como a los cuidadores y con ello evitar algunos de los
diagnoésticos obtenidos tras la valoracion del cliente, considero que para que
estos sean totalmente efectivos hay que dedicarle mas tiempo del que
precisamos en un servicio como en el que actuamos. Asi que por ello, y sin
mas dilatacion, podemos dar por bueno el DxE principal, hipertermia, ya que
podemos afrontarla con el tiempo del que disponemos y con ella evitar o
solucionar algunos de los diagnosticos también obtenidos por la valoracién

enfermera.
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5.2.2. Complicaciones Potenciales de la Leucemia Linfoblastica Aguda.

Entre las complicaciones potenciales que nos pueden derivar de la LLA
son el riesgo de sangrado, afectacion de 6rganos diana por quimioterapia,
coagulacion intravascular diseminada (CID), reagudizaciéon de la leucemia
linfocitica aguda (LLA), sepsis, equimosis y petequias, inmunodeficiencia,

aplasia de médula 6sea, anemia y fiebre'?.

Para ver cual es nuestra complicacion potencial principal realizaremos

una red de razonamiento**®

con la que valoraremos estas complicaciones unas
entre otras para ver cual de ellas puede solucionar en mayor medida otras de

las propuestas.

Sangrado

Trombocitopenia

/ Coagulacion
intravascular
la N

Fiebre

Anemia diseminada

(CID)

Leucemia
linfoblastica
aguda (LLA)

Aplasiade la Reagudizacion
médula 6sea de la leucemia
linfocitica
aguda (LLA)

Inmunodeficiencia )
Sepsis

Equimosis,
petequias

Figura 8. Red de Razonamiento Complicacion Potencial Principal segiin Modelo Area.

Elaboracién propia basada en: Pesut et al*™
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< JUSTIFICACION DE LA COMPLICACION POTENCIAL PRINCIPAL.

Inmunodeficiencia.

Tras la realizacion de la red de razonamiento y la revision de la
bibliografia, he llegado a la conclusion que el riesgo potencial de
inmunodeficiencia es el mas apremiante, ya que estos tipos de pacientes en un
alto grado se someten a un trasplante de médula 6sea (TMO). Este tipo de
trasplante conlleva un estado de inmunodeficiencia prolongado, por lo que
tienen un gran riesgo de infeccion, de fiebre y trombocitopenia secundaria a un
estado inmunosuprimido prolongado, la trombocitopenia mas frecuente es la
puarpura trombocitopénica trombética, la cual forma pequefios trombos en los
vasos sanguineos distales. Este tipo de trombocitopenia provoca hemorragias
abundantes, fatiga, fiebre... por lo tanto interviniendo sobre Ia
inmunodeficiencia de manera precoz y manteniendo unas medidas de asepsia
y control de las constantes podremos prevenir cualquier tipo de complicacion

secundaria al TMO.
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5.2.3. Planificacion del Diagndstico de Enfermeria Principal.

(00007) Hipertermia r/c enfermedad m/p aumento de la temperatura corporal

por encima del limite normal, calor al tacto.

Resultados NOC!":

= Termorrequlacién (0800).

Dominio: Salud fisiolégica (11).
Clase: Regulacién metabdlica (1).

Definicion: Equilibrio entre la produccion, la ganancia y la pérdida de calor.

Frecuencia respiratoria (080013).

Tabla 12. Puntuacion del resultado “Frecuencia respiratoria (080013).”

3 5 15 minutos

Fuente: Elaboracion propia basada en: NOC'"’

Escala Likert: 1-Gravemente comprometido, 2-Sustancialmente comprometido,
3-Moderadamente comprometido, 4-Levemente comprometido, 5- No
comprometido.
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Hipertermia (080019).

Tabla 13. Puntuacion del resultado “Hipertermia (080019).”

Puntuacién actual Puntuacién diana

2 5 15 minutos

Fuente: Elaboracién propia basada en: NOC'"’

Escala Likert : 1-Grave, 2-Sustancial, 3-Moderado, 4-Leve, 5-Ninguno.

Sudoracion con el calor (080010).

Tabla 14. Puntuacion del resultado “Sudoracién con el calor (080010).

Puntuacién actual Puntuacién diana

3 5 20 minutos

Fuente: Elaboracion propia basada en: NOC'’

Escala Likert: 1-Gravemente comprometido, 2-Sustancialmente comprometido,
3- Moderadamente comprometido, 4-Levemente comprometido, 5- No

comprometido.
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= Signos vitales (0802).

Dominio: Salud fisiologica (II).
Clase: Regulacion metabdlica (1).

Definicién: Grado en el que la temperatura, el pulso, la respiracion y la presion

sanguinea estan dentro del rango normal.

Temperatura corporal (080201).

Tabla 15. Puntuacion del resultado “Temperatura corporal (0802019."

Puntuacién actual Puntuacion diana ‘ Tiempo

5 ‘ 15 minutos ’

Fuente: Elaboracién propia basada en: NOC'"’

Escala Likert: 1-Desviacion grave del rango normal, 2-Desviacion sustancial del
rango normal, 3-Desviacidon moderada del rango normal, 4-Desviacion leve del

rango normal, 5-No desviacion del rango normal.

Frecuencia del pulso radial (080203).

Tabla 16. Puntuacion del resultado “Frecuencia del pulso radial (080203).”

4 5 20 minutos

Fuente: Elaboracion propia basada en: NOC

117

Escala Licket: 1-Desviacion grave del rango normal, 2-Desviacion sustancial
del rango normal, 3-Desviacidon moderada del rango normal, 4-Desviacion leve

del rango normal, 5-No desviacion del rango normal.
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Presién del pulso (080209).

Tabla 17. Puntuacion del resultado “Presion del pulso (080209).”

4 5 20 minutos

Fuente: Elaboracién propia basada en: NOC'"’

Escala Likert: 1-Desviacion grave del rango normal, 2-Desviacion sustancial del
rango normal, 3-Desviacidon moderada del rango normal, 4-Desviacion leve del

rango normal, 5-No desviacion del rango normal.

Intervenciones NIC*:

= NOC*’: Termorrequlacion (0800).

Intervenciones:
A) Tratamiento de la fiebre (3740).

Definicién: Actuacion ante un paciente con hipertermia causada por

factores no ambientales.

Actividades:
-Tomar la temperatura lo mas frecuentemente que sea oportuno.
-Vigilar por si hubiera pérdida imperceptible de liquidos.
-Comprobar la presién sanguinea, el pulso y la respiracion, si procede.
-Vigilar por si hubiera descenso de los niveles de conciencia.

-Administrar medicamentos para tratar la causa de la fiebre, si procede.
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B) Regulacion de la temperatura (3900).

Definicion: Consecucion y mantenimiento de la temperatura corporal

dentro del margen normal.

Actividades:
-Controlar la presion sanguinea, el pulso y la respiracion, si procede.
-Observar el color de la piel y la temperatura.
-Observar y registrar si hay signos y sintomas de hipotermia e hipertermia.
-Ajustar la temperatura ambiental a las necesidades del paciente.

-Administrar medicamentos antipiréticos, si esta indicado.

= NOC*’: Signos vitales (0802).

Intervenciones:
A)Monitorizacién de signos vitales (6680).

Definicion: Recogida y analisis de datos sobre el estado cardiovascular,
respiratorio y de temperatura corporal para determinar y prevenir

complicaciones.
Actividades:

-Controlar periédicamente presion sanguinea, pulso, temperatura y estado

respiratorio, si procede.

-Poner en marcha y mantener un dispositivo de control continuo de la

temperatura, si procede.
-Observar y registrar si hay signos y sintomas de hipotermia e hipertermia.

-Controlar periédicamente la frecuencia y el ritmo respiratorio (profundidad y

simetria).
-Observar periédicamente el color, la temperatura y la humedad de la piel.
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B) Manejo de medicacion (2380).

Definicién: Facilitar la utilizacién segura y efectiva de los medicamentos

prescritos y de libre dispensacion.
Actividades:

-Determinar los farmacos necesarios y administrar de acuerdo con la

prescripcién médica y/o el protocolo.

-Vigilar la eficacia de la modalidad de administracion de la medicacion.
-Observar los efectos terapéuticos de la medicacion en el paciente.
-Observar si se producen efectos adversos derivados de los farmacos.

-Observar si se producen interacciones no terapéuticas por la medicacion.
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5.2.4. Planificacion de la Complicacion Potencial de la LLA.

Inmunodeficiencia.

Resultados NOC!'":

= Conocimiento: Control de la infeccién (1807).

Dominio: Conocimiento y conducta de salud (1V).
Clase: Conocimientos sobre salud (S).

Definicion: grado de la comprension transmitida sobre la prevencion vy el

control de la infeccion.

Descripcién de los signos y sintomas (180704).

Tabla 18. Puntuacion del resultado “Descripcion de los signos y sintomas (180704).”

Puntuacién actual Puntuacion diana

2 5 30 minutos

Fuente: Elaboracién propia basada en: NOC'"’

Escala Likert: 1-Ninguno, 2-Escaso, 3-Moderado, 4-Sustancial, 5-Extenso.

Descripcidn de las practicas que reducen la transmision (180703).

Tabla 19. Puntuacion del resultado “Descripcion de las practicas que reducen la transmision (180703).”

Puntuacién actual Puntuacion diana

2 5 25 minutos

Fuente: Elaboracion propia basada en: NOC*"’

Escala Likert: 1-Ninguno, 2-Escaso, 3-Moderado, 4-Sustancial, 5-Extenso.
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= Coaqulacién sanguinea (0409).

Dominio: Salud fisiologica (II).
Clase: Cardiopulmonar (E).

Definicion: Alcance de los coagulos sanguineos dentro de un periodo

normal de tiempo.

Sangrado (040902).

Tabla 20. Puntuacion del resultado “Sangrado (040902).”

Puntuacién actual Puntuacién diana

3 5 10 minutos

Fuente: Elaboracién propia basada en: NOC'"’

Escala Likert: 1-Grave, 2-Sustancia, 3-Moderado, 4-Leve, 5-Ninguno

Hematomas (040903).

Tabla 21. Puntuacion del resultado “Hematomas (040903).”
Puntuacién actual Puntuacién diana

3 5 30 minutos

Fuente: Elaboracion propia basada en: NOC’

Escala Likert: 1-Grave, 2-Sustancia, 3-Moderado, 4-Leve, 5-Ninguno
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Petequias (040904).

Tabla 22. Puntuacion del resultado “Petequias (040904).”

4 5 20 minutos

Fuente: Elaboracion propia basada en: NOC'*’

Escala Likert: 1-Grave, 2-Sustancia, 3-Moderado, 4-Leve, 5-Ninguno.

Intervenciones NIC*:

= NOC*’: Conocimiento: Control de la infeccion (1807).

Intervenciones:
A) Proteccion contra las infecciones (6550).

Definicion: Prevencién y deteccién precoz de la infeccion en un paciente

de riesgo
Actividades:
-Observar los signos y sintomas de infeccion sistémica y localizada.
-Observar el grado de vulnerabilidad del paciente a las infecciones.
-Seguir las precauciones propias de un neutropenia, si es el caso.
-Limitar el nUmero de visitas, si procede.

-Mantener las normas de asepsia para el paciente de riesgo.
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B) Aislamiento (6630).

Definicion: Confinamiento solitario de un ambiente totalmente protector
con estrecha vigilancia por parte del personal de cuidados, en razon de la

seguridad o para el control de determinadas conductas.
Actividades:

-ldentificar las conductas que necesitan intervencién para el paciente y seres

queridos.

-Explicar el procedimiento, propdsito y periodo de tiempo de la intervencién al

paciente y seres queridos en términos comprensibles y no punitivos.
-Proporcionar alivio psicoldgico al paciente, si es necesario.
-Vigilar la temperatura, limpieza y seguridad de la zona de aislamiento.

-Evaluar, a intervalos regulares, la necesidad de continuar con la intervencién

restrictiva en el paciente.

C)Control de infecciones (6540).
Definicion: Minimizar el contagio y transmision de agentes infecciosos.
Actividades:
-Mantener técnicas de aislamiento, si procede.
-Utilizar jabdén antimicrobiano para el lavado de manos, si precede.

-Lavarse las manos antes y después de cada actividad de cuidados del

paciente.

-Usar guantes segun lo exigen las normas de precaucion universal.
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» NOC!: Coaqulacién sanguinea (0409).

Intervenciones:
A) Control de la hemorragia (4160).

Definicidon: Disminucion o eliminacion de una pérdida rapida y excesiva

de sangre.
Actividades:
-Identificar la causa de la hemorragia.

-Observar si hay hemorragia de las membranas mucosas, hematoma después

de un trauma minimo, exudado del sitio del pinchazo y presencia de petequias.

-Comprobar el funcionamiento neurolégico.

B) Disminucion de la hemorragia (4020).

Definicidon: Limitacion del volumen de pérdida de sangre durante un

episodio especifico de hemorragia.
Actividades:
-Vigilar de cerca al paciente por si se producen hemorragias.

-Determinar la tendencia de la presibn sanguinea y parametros
hemodindmicos, si se dispusiera de ellos (presion venosa central y presion

pulmonar capilar/arterial de cuiia).

-Establecer la disponibilidad de productos sanguineos para transfusion, si fuera

necesario.

-Mantener la via i.v. permeable.
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C)Precauciones con hemorragias (4010).

Definicion: Disminucion de los estimulos que pueden inducir

hemorragias en pacientes con riesgo de sufrirlas.
Actividades:

-Observar si hay signos y sintomas de hemorragia persistentes (comprobar

todas las secreciones para ver si hay presencia de sangre franca u oculta).
-Controlar los signos vitales ortostaticos, incluyendo la presion sanguinea.
-Proteger al paciente de traumas que puedan ocasionar la hemorragia.

-Instruir al paciente y/o a la familia acerca de los signos de hemorragia y sobre

las acciones apropiadas (avisar al cuidador), si se producen hemorragias.
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5.2.5. Ejecucion.

La ejecucion de las actividades se realizard durante nuestra intervencion
con el paciente, teniendo una duracion aproximada de 30 min, incluyendo el
traslado al HUVA.

+* Materiales necesarios:

-Material necesario para cateterizacion de acceso venoso periférico.
-Medicacion necesaria.
-Materiales para toma de constantes.

-Materiales para higiene béasica del equipo y medidas universales de
proteccion.

-Jeringuilla y tubos de coagulacién.

«*Equipo sanitario que intervendra:

- Médico.

- Enfermera.

« Intervencion:

A nuestra llegada al domicilio procederemos con la higiene de manos,
colocacion de guantes y mascarilla debido a la inmunodepresién'® del

paciente.

Como primera intervencion realizaremos la toma de constantes (T2, TA,
Sat O, y FC)'??, y valoraremos el estado neuroldgico de nuestro paciente

segun la escala de Glasgow (Anexo 4).

157



Leucemia Linfoblastica Aguda: cambios psicolégicos y cognitivos en el nifio

Canalizaremos via venosa periférica para la administracion de
medicacién antipirética de manera endovenosa. Reevaluaremos'® la
temperatura cada 10 minutos para comprobar el efecto antipirético asi como la
FC.

Procederemos con la auscultacion de ruidos pulmonares para descartar

una de las principales complicaciones potenciales expuestas anteriormente.

Comprobaremos la perfusion tisular y vigilaremos los signos y sintomas
de hipovolemia. Comprobaremos la existencia de petequias y hematomas
caracteristicos de la LLA y la hipovolemia.

En caso de mostrarlos avisaremos al hospital de referencia para que

tengan preparados los productos sanguineos necesarios.

Observaremos el estado de integridad tegumentario tanto de la zona de
insercion de acceso periférico y central asi como de la posible diaforesis

secundaria a la hipertermia.

Valoraremos el apoyo psicolégico al paciente y familiares y elegiremos al
integrante de nuestro equipo mas capacitado y con mejor inteligencia
emocional para proporcionar informacién sobre las técnicas a realizar a parte
del trascurso de la enfermedad y maneras de detectar cambios significativos en

el estado basal del paciente.

Debido al &mbito de actuacion y a la patologia del paciente cabe recalcar

la importancia de la continua reevaluacion del paciente.
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5.2.6. Evaluacion.

< DxE_PRINCIPAL'®: (00007) Hipertermia r/c enfermedad m/p aumento de la

temperatura corporal por encima del limite normal, calor al tacto.

Tabla 23: Evaluacién del Dx de Enfermeria Principal.

Puntuacién Puntuacién Puntuacion Tiempo
inicial diana actual
Frecuencia 3 5 5 15 minutos
respiratoria

(080013)
Hipertermia 5 5 5 15 minutos

(080019)

Termorregulacion
(0800)
Sudoracién con 3 5 . 20 minutos
el calor (080010)
Temperatura 5 5 . 15 minutos
corporal (080201)
Frecuencia del
pulso radial B0 s
4 5 5
(080203)
Signos vitales
(0802) _

Presion del pulso 4 5 5 20 minutos

(080209)

Fuente: Elaboracién propia basada en: NOC'"’
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Tras una realizacion de las actividades de enfermeria, con una constante
reevaluacién del paciente se le ha conseguido estabilizar. Por esto podemos
considerar que el objetivo de Termorregulacion y de Signos vitales son

“Objetivos Alcanzados”.
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< CP PRINCIPAL®: Inmunodeficiencia.

Tabla 24: Evaluacién de la Complicacion Potencial Principal

Descripcién de
los signos y
sintomas

Conocimiento: (180704)

Control de la
infeccién (1807)
Descripcién de
las practicas
que reducen la
transmision
(180703)

Sangrado (040902)

Coagulacién

sanguinea (0409)
Hematomas

(040903)

Petequias (040904)

Fuente: Elaboracién propia basada en: NOC

Puntuacion Puntuacion diana
inicial
2 5
2 5
3 5
3 5
4 5

117
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Resultados

Puntuacién actual Tiempo
30 minutos
5
25 minutos
5
10 minutos
5
5 30 minutos
5 20 minutos
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Tras una realizacion de las actividades de enfermeria, con una constante
reevaluacién del paciente se le ha conseguido estabilizar. Por esto podemos
considerar que el objetivo de Conocimiento: Control de la infeccion y de

Coagulacién Sanguinea son “Objetivos Alcanzados”.

5.2.7. Conclusion o Reflexion.

Tras la aplicacion del Plan de Cuidados sobre el paciente, y teniendo en
cuenta el tiempo de actuacion del que dispongo para la aplicacion del mismo,
creo que se ha conseguido una actuaciéon por parte del equipo sanitario del
Servicio de Urgencias de Atencion Primaria, mas especificamente, de
enfermeria, muy completa y muy buena, adecuandose y adaptandose a la
situacion del paciente a nuestra llegada, asi como, durante la progresion del
tiempo, y se evolucion. Abarcando de manera secundaria, y quizds mas en
silencio, sobre los familiares, cuidadores principales del paciente, y parte
importante para el cumplimiento de ciertas actividades una educacién sobre

coémo afrontar dicha enfermedad y las complicaciones que puede presentar.

Aungue se trate de un servicio de urgencias, caracteristico por sus
cortas estancias y actuaciones con los clientes, en pequefia medida, y no
menos importante, se puede aplicar una pequefia educacion, instruccion,
formacién o proporcionar informacién a dichos pacientes y seres queridos, ya
gue no por ser una actuacion urgente no se puedan realizar dichas actividades,
debido a que durante ciertas técnicas podemos mantener un dialogo con ellos.
Dado que he tenido en cuenta ésta parte, he conseguido, en cierto modo,
proporcionar mas seguridad, reducir la ansiedad y temor del paciente y
familiares al brindarle informacion acerca de como actuar con nuestro DxE
principal, hipertermia, asi como prevenir las recurrentes infecciones que por su
estado de inmunizacion pueden derivarle, y las probables y no por ello menos

importantes, hemorragias.
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Haciendo una reflexién critica sobre la formacién de los profesionales de
este servicio, veo cierto grado de desinformacién acerca del uso de vias
venosas centrales, como puede ser la de tipo Hickman, ya que se aprecia un
déficit de conocimiento acerca de su uso, y que por ello, deriva en tener que
realizar una técnica como puede ser la canalizacién de una via periférica, lo
cual de forma indirecta aumenta el riesgo de infeccion y sangrado, situaciones
especialmente peligrosas y a controlar en patologias como la sufrida por

nuestro paciente.

También, falta una protocolizacibn exhaustiva acerca del trato y
aplicacion de técnicas a pacientes oncoldgicos con estancia en sus casas

durante el proceso de su enfermedad y tras los ciclos de quimioterapia.
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6.DISCUSION

Las complicaciones mas frecuentes de la Leucemia Linfoblastica Aguda

(LLA) son las infecciones que se manifiestan principalmente con fiebre®*2*, A
parte, suelen cursar con neutropenia®,
Se propone un manejo selectivo de la Neutropenia Febril (NF)*?**'%*, ya

que un mal control puede derivar en la muerte del paciente pediatrico
oncologico. Esta neutropenia es caracteristica en la fase de consolidacion,
aunque en la de induccién a la remision también puede presentarse, segun

Rojo et al**

en su estudio. Nuestro sujeto de estudio, presentd hipertermia de
39°C termometrada por la madre, por lo que nuestra actuacion principal fue
disminuir la temperatura y trasladarlo, puesto que sin un resultado analitico no
se podia saber si la causa de esa fiebre no era a causa de la neutropenia.
Ademas, como queda reflejado en otro estudio de Sanchez et al'*® frente a una
posible neutropenia es primordial una rapida actuacion, con una hospitalizacion
y tratamiento intravenoso con antibiéticos de amplio espectro. Esto implica una
reduccion importante en el ndmero de infecciones y disminucion de la

mortalidad de estos pacientes?>19:2021.120.121

A todo lo anterior podemos afadirle que las caracteristicas

predominantes segun Hernandez et al*?

para presentar NF, son las edades
comprendidas entre 2 y 9 afios, entrando nuestro paciente en este rango.
También el uso de un acceso venoso, reflejado queda en nuestro sujeto de

estudio ya que era portador de un Catéter Hickman.

Por otra parte, esta hipertermia también podia ser efecto secundario del
antineoplasico de eleccion para el ciclo de quimioterapia, siendo en nuestro
caso la Vincristina®**(Anexo 2). En su investigacién Carmona et al*?” determinan
gue la causas de la hipertermia por antineoplasicos es debido al deterioro de la
funcién de los linfocitos T, teniendo como posibles complicaciones infecciones

viricas, lo cual fue otro de nuestros motivos de traslado a nuestro paciente.

Este paciente, inmunodeprimido, tenia un alto potencial de que pudiese

estar cursando un proceso infeccioso, ya que al residir en su domicilio las
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medidas de higiene y antisepsia no eran las mismas que se podian llegar a

mantener en un medio hospitalario.

Se recomienda la protocolizacion de una actuacion siguiendo las Guias
Clinicas del Children’s Oncology Group (GCCOG)*® donde se indica que debe
realizarse una exploracion fisica completa y analisis de laboratorio, por lo que
se justifica nuestra decision de realizar varias tomas de constantes que nos
indicaban un mal estado general del paciente, ademas con los sintomas fisicos
como astenia, debilidad y temperatura corporal elevado, como reflejan y

|128

proponen Cicero et al™=" en su estudio.

Todos los autores'?>?8

coinciden en que tras presentar hipertermia
termometrada superior a 38°C el protocolo de actuacién ha de ser una rapida
hospitalizacion, en la mayoria de ocasiones seran estancias prolongadas. Por
lo que pronto se presentara el riesgo de producirse cambios o trastornos

psicolégicos y cognitivos.

Durante la valoracién enfermera y la entrevista con el nifio se pueden ver
reflejados algunos de los efectos secundarios a la enfermedad documentados

en diversos estudios!l#446:61.63

el nifo ha visto mermada su vida social y su
asistencia al colegio. Ademéas presenta altos grados de ansiedad ante la
enfermedad. Y posiblemente pueda, tras este evento, presentar un futuro

trastorno por estrés postraumatico.

No ha presentado trastornos del suefio, ya que refiere no haber visto

afectada su capacidad para conciliar el suefio.

En otras investigaciones de Bragado et al’, Essig et al *°, De Chico el
al*® y Salcedo et al*®* documentan que uno de los efectos secundarios a la
quimioterapia es la pérdida de cabello y de peso, caracteristicas que nuestro

paciente presentay las cuales le ha costado asumir.

Tras el inicio de la LLA, el paciente se ha encontrado con dificultades
para concentrarse en la realizacién de sus tareas académicas. Krull et al®
definen que uno de los cambios o trastornos cognitivos en el nifio oncolégico a
corto y largo plazo es la incapacidad para concentrarse y realizar una tarea sin

abstraerse. Pudiéndose ver acentuados por la inminente hospitalizacion debido
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al proceso de hipertermia que presenta. A esto, se le suma futuros trastornos
de hiperactividad y déficit de atencion.

Como bien podemos apreciar en nuestra investigacion y por las

105556 " suelen ser nifios

evidencias cientificas encontradas en diversos estudios
que tras el inicio de la enfermedad, las hospitalizaciones, tratamientos, y demas
circunstancias crean personalidades irascibles, con temores, ansiedades,
depresion, y pérdida de las ganas de realizar actividades ludicas, viéndose esta

Gltima potenciada por la debilidad muscular y fatiga.

Podemos destacar la importancia de la formacion del personal sanitario
en el trato del paciente oncoldgico inmunodeprimido, ya que se precisan de una
serie de medidas universales para tratar con ellos, siendo de especial
importancia en estos procesos de hipertermias ya que en su mayoria, como
bien se ha reflejado anteriormente, son debidos a neutropenias. Autores como
Martinez et al®®, Barrera et al’ y Digilio et al*® resaltan la importancia de formar
y entrenar al personal sanitario, ya que de su correcta actuacion puede llegar a

depender la salud del paciente en cuestion.

Se ha de recalcar los niveles de ansiedad que presentaba nuestro
paciente, los cuales, incrementaron a la hora de realizar técnicas enfermeras
como la canalizacién de una via venosa periférica debido al desconocimiento
de nuestro personal acerca del uso del juguete terapéutico. Su estado ansioso
no pudo ser afrontado de la mejor manera posible, ya que previo conocimiento

del uso del juguete como, aportan investigaciones'8"#%

se podria haber
solventado la realizacion de estas praxis causando el menor estrés posible al

menor.

Una vez hospitalizado, sera el personal de enfermeria aquel que mas
tiempo pase con el nifio y su familia. Autores como Bezerra et al®*, Helft et al®*,

Valencia et al %, y deméas®1%

que este personal es altamente vulnerable, ya
gue todo lo que acontece el nifio y lo referente a las caracteristicas de la unidad
en si, le afectan fisica y psicol6gicamente, teniendo altas probabilidades de

presentar burn-out.
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6.1. Limitaciones.

Las limitaciones encontradas a lo largo del desarrollo de este estudio
han sido:

-Tiempo limitado para hacer el seguimiento del caso en estudio ya que el
paciente fue atendido en un Servicio de Urgencias de Atencion Primaria
(SUAP).

-Limitaciones de acceso a la historia clinica completa, ya que solo pudimos
obtener informacién de aquellos documentos que nos aportaban los

padres.
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7. CONCLUSIONES

1.El padecimiento de la LLA durante la nifiez produce alteraciones en el
desarrollo fisico, psicolégico y cognitivo del infante, afectando directa o
indirectamente cada accién que se realiza sobre él. Los trastornos
psicolégicos mas frecuentes que aparecen son el temor, la ansiedad, la
depresion, el aislamiento social, e incluso un rechazo de si mismo. Entre
los cognitivos encontramos los trastornos de atencion, la hiperactividad y

el retraso en el aprendizaje, entre otros.

2.Los cambios psicoldgicos viene propiciados por las acciones y el entorno
del tratamiento de la enfermedad, como son los temores a pruebas, la
ansiedad ante el dolor que experimentan, la depresion de la perdida de
relaciones sociales y del control de su vida, asi como el cambio que
sufre su imagen como la alopecia. Los cambios cognitivos suelen ser
consecuencia de los tratamientos en si, sobretodo de la radioterapia que

afectard a areas del aprendizaje, en su mayoria.

3.El tratamiento primario de la LLA es la quimioterapia, cuyas fases son:
inducciéon a la remisién, post-remisibn o consolidacién y terapia de
mantenimiento o continuacion. Su via de administracién puede ser tanto
oral, intravenosa o intramusculares. El antineoplasico mas usado es la
Vincristina. Como tratamiento complementario al anterior, se encuentra
la radioterapia, cuyo uso principal es cuando las células cancerosas se
han diseminado al SNC y liquido cefalorraquideo. El tipo de radioterapia
mas usado es el de Haz Externo. Como ultima opcion al tratamiento de
la LLA, se encuentra el trasplante de médula 6sea. Este se usa cuando
la leucemia es recurrente y en casos de tratamientos iniciales donde se
clasifica a la LLA como de muy alto riesgo. Segun la procedencia de las

células madres sera Aut6logo o Alogénico.

169



Leucemia Linfoblastica Aguda: cambios psicolégicos y cognitivos en el nifio

4.El nifio con LLA pasa largos periodos de hospitalizacion, cambiando su
vida drasticamente. Estas estancias suponen la perdida de la
normalidad, por lo que se ha ido creando la necesidad de adaptar las
unidades pediatricas. Surgen las llamadas Aulas Hospitalarias como
principal recurso, donde existen programas de atencion al nifio
escolarizado, contando con profesorado. También se refuerza el juego,
poniendo a disposicion juguetes, marionetas, peluches, ordenadores.
Ademas, dichas aulas cuentan con psicologos y terapeutas

ocupacionales que dardn apoyo continuo al infante y su familia.

5.El personal de enfermeria juega un papel importante en el nifio. Sobre
todo en la adaptaciéon y aceptacion de los cambios o efectos que pueda
ocasionar el cancer. Es por esto, que se crea la necesidad de formar a
las enfermeras en habilidades de oncologia, abarcando desde su
capacidad de comunicacion y relacion con el paciente y la familia, hasta
el optimismo inteligente. Aportando al menor comprension, apoyo,
empatia, un trato cercano, resolviéndole dudas y no juzgandolo, entre
otros. El equipo de enfermeria siempre tendra en cuenta que el infante
es un ser humano bio-psico-social por lo que prestara lo mejores

cuidados, en las mejores condiciones posibles, a todas sus esferas.

6.La realizacibn de un plan de cuidados de enfermeria con taxonomia
NANDA, resultados NOC e intervenciones NIC, permite constatar la
mejora en el estado de salud del paciente en base a las intervenciones
de enfermeria realizadas para conseguir los resultados esperados en
nuestro plan de cuidados. Como diagndstico de enfermeria principal se
ha obtenido (00007) Hipertermia r/c enfermedad m/p aumento de la
temperatura corporal por encima del limite normal, calor al tacto y como

complicacion potencial Inmunodeficiencia.
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Anexos

9. ANEXOS

9.1. Anexo 1: Tablas de canceres en pacientes pediatricos por Areas de Salud

en la Regién de Murcia®

IC limite | IC limite

Grupo caszos || RIE || inferior | superior
Areal

1. LEUCEMIAS §1]129 1,02 1,60
Il LINFOMAS 27 1139 0,91 2,02
1Il. NEOPLASIAS DEL SISTEMA NERVIOSO CENTRAL 24 1101 0,65 150
IV. NEUROBLASTOMA Y OTROS TUMORES PERIFERICOS DE CELULAS NERVIOSAS 11112 0,56 2,01
V. RETINOBLASTOMA 3(108 0,22 3.20
VL TUMORES RENALES 71105 042 217
Vil. TUMORES HEPATICOS 5213 0,69 4,97
VI TUMORES MALIGNOS DE HUESO 10103 0,49 1,85
IX. SARCOMAS DE TEJIDOS BLANDOS 31032 0.06 0,94
X.NEOPLASIAS DE CELULAS GERMINALES, TROFOBLASTICOS Y GONADALES 5[142 0.46 3.32
XI. NEOPLASIAS EPITELIALES Y CARCINOMAS 71060 024 123
Area ll

1. LEUCEMIAS 37 | 0.50 0.64 1,25
IL LINFOMAS 61047 017 1,03
|ll. NEOPLASIAS DEL SISTEMA NERVIOSO CENTRAL 191123 0,74 191
IV. NEUROBLASTOMA Y OTROS TUMORES PERIFERICOS DE CELULAS NERVIOSAS 51078 0,25 183
V. RETINOBLASTOMA 3]|168 0,34 4,90
VL. TUMORES RENALES 41053 0,25 237
VIl. TUMORES HEPATICOS 1|065 0,01 3,63
VIIl. TUMORES MALIGNOS DE HUESO 5/079 0,25 184
IX. SARCOMAS DE TEJIDOS BLANDOS 11| 160 0,90 3,22
X.NEOPLASIAS DE CELULAS GERMINALES, TROFOBLASTICOS Y GONADALES 1044 0,01 2,44
XI. NEOPLASIAS EPITELIALES ¥ CARCINOMAS 31039 0,08 1,15
Area Il

I. LEUCEMIAS 131070 0,37 1,20
Il UNFOMAS 6| 106 0,39 2,31
1ll. NEOPLASIAS DEL SISTEMA NERVIOSO CENTRAL 71100 0,40 2,07
IV. NEUROBLASTOMA Y OTROS TUMORES PERIFERICOS DE CELULAS NERVIOSAS 31103 0,21 3,01
V. RETINOBLASTOMA 11122 0,02 6,81
VI. TUMORES RENALES 41205 0.55 5.24
Vil. TUMORES HEPATICOS 0 0 0 0
VL. TUMORES MALIGNOS DE HUESO 5]|178 057 415
IX. SARCOMAS DE TEJIDOS BLANDOS 41146 0,39 3.73
X.NEOPLASIAS DE CELULAS GERMINALES, TROFOBLASTICOS Y GONADALES 1(057 0,01 5,40
XI. NEOPLASIAS EPITELIALES Y CARCINOMAS 21059 0,07 2,13
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Grupo caszos | RIE || IC 95%

Area IV

I. LEUCEMIAS 5] 0.60 019 141
Il. LINFOMAS 21076 009| 275
Hi. NEOPLASIAS DEL SISTEMA NERVIOSO CENTRAL 6]191 0,70 | 415
IV. NEUROBLASTOMA Y OTROS TUMORES PERIFERICOS DE CELULAS NERVIOSAS 2|1161]| 018]| 580
V. RETINOBLASTOMA 0 0 0 0
VI. TUMORES RENALES 0 0 0 0
VIl. TUMORES HEPATICOS 0 0 0 0
Vill. TUMORES MALIGNOS DE HUESO 3|227 046 | 664
DX. SARCOMAS DE TEJIDOS BLANDOS 2]1.62 0.18| 585
X_NEOPLASIAS DE CELULAS GERMINALES, TROFOBLASTICOS ¥ GONADALES 0 0 0 0
X1. NEOPLASIAS EPITELIALES Y CARCINOMAS 0 0 0 0
Area V

I. LEUCEMIAS 5]0.67 0.22]| 156
Il. LINFOMAS 11043 001] 241
Hi. NEOPLASIAS DEL SISTEMA NERVIOSO CENTRAL 0 0 0 0
IV. NEUROBLASTOMA Y OTROS TUMORES PERIFERICOS DE CELULAS NERVIOSAS 0 0 0 0
V. RETINOBLASTOMA 0 0 0 0
VI. TUMORES RENALES 0 0 0 0
Vil. TUMORES HEPATICOS 0 0 0 0
Vill. TUMORES MALIGNOS DE HUESO 0 0 0 0
X. SARCOMAS DE TE}IDOS BLANDOS 0 0 0 0
X.NEOPLASIAS DE CELULAS GERMINALES, TROFOBLASTICOS ¥ GONADALES 0 0 0 0
X1. NEOPLASIAS EPITELIALES Y CARCINOMAS 10| 7,24 3471331
Area Vi

I LEUCEMIAS 20| 0.57 053] 134
Il. LINFOMAS 61111 048 | 218
Hi. NEOPLASIAS DEL SISTEMA NERVIOSO CENTRAL 5|/]057| 018)| 134
IV. NEUROBLASTOMA Y OTROS TUMORES PERIFERICOS DE CELULAS NERVIOSAS 41,12 031)] 292
V. RETINOBLASTOMA 0 0 0 0
VI. TUMORES RENALES 21083 003] 293
Vil. TUMORES HEPATICOS 0 0 0 0
Vill. TUMORES MALIGNOS DE HUESO 21055 006| 158
IX. SARCOMAS DE TEJIDOS BLANDOS 4]11,16 0.31] 258
X.NEOPLASIAS DE CELULAS GERMINALES, TROFOBLASTICOS ¥ GONADALES 2]156 0.17 ] 5.62
X1 NEOPLASIAS EPITELIALES Y CARCINOMAS §]158& 0.79] 3.62
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9.2. Anexo 2: Glosario de términos.

> Vincristina®: antineoplasico cuyo mecanismo de accién consiste
en inhibicion de la formacion de microtubulos en el huso mitotico,
dando como resultado la interrupcion de la division celular en la
metafase. Una de sus principales indicaciones terapéuticas es
para tratar la LLA.

> PlayMotion®: dispositivo que transforma espacios comunes en

zonas interactivas y zonas de juegos virtuales.

> Estilo Explicativo®™: Seligman lo define como la forma en que las
personas explican el origen de las cosas que suceden, tanto
positivas como negativas. Consta de tres dimensiones: la
dimension de permanencia: contraste entre una creencia temporal
VS. una conviccién relativamente permanente; la dimensién de
dominio: convicciones especificas vs. Globales; y la dimensién de
dominio personal: alude a pensamientos referentes a quién es

responsable de un error o problema.
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9.3 Anexo 3: Escala Glasgow

4
3
2
| e N 1
- 1
6
5
4
3
* Extension (rigidez de decerebracion) 2
1
e 1
* Palabras apropiadas y sonrisas, fija la mirada y sigue los objetos 5
4
3
2
1
I
3-15
Adaptada a lactantes y nifios:
Puntuacién =1 afio <1 afio
Respuesta apertura ocular| Espontanea Espontanea
4 A la orden verbal Al grito
3 Al dolor Al dolor
2 Ninguna Ninguna
1
Respuesta Motnz Obedece ordenes Espontanea
o] Localiza el dolor Localiza el dolor
5 Defensa al dolor Defensa al dolor
4 Flexion anormal Flexion anormal
3 Extension anormal Extension anormal
2 Ninguna Minguna
1

Respuesta verbal

= k3w

Se orienta — conversa
Conversa confusa

FPalabras inadecuada

Sonidos raros

MNinguna

Balbucea

Llora — consolable
Llora persistente
Grufie o se queja
MNinguna
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9.4 Anexo 4: Catéter Hickman

El catéter Hickman es un catéter de acceso venoso central externo,

insertado con técnica tunelizada.

Es un tubo de silicona, que cuanta entre una, dos y tres luces. Su uso
estd indicado para tratamientos de larga duracién intensivos con varias

medicaciones al mismo tiempo, como la quimioterapia.

Los lugares de implantacion son preferentemente la zona toracica, en la
vena cava superior, yugular interna o externa, subclavia y axilar. Parte del
catéter se sitla en la vena canalizada y la salida subcutanea. El resto del

catéter serd visible en la piel sobre el punto de insercion.

Otros de los lugares de implantacion son la zona abdominal y femoral.

\ Vainas de proteccion

’ ] Clarnnp‘s" _):;:CZ%

/Catéter U

D Manguito de dacrén
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