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RESUMEN

Este articulo busca determinar cémo la leucemia y su tratamiento con quimioterapia, repercuten en las dreas
personal, familiar y escolar de nifios con leucemia pertenecientes a la Fundacién “Nifio Leucémico” de la ciudad
de Popayan. Se realizé una investigacion cualitativa de corte transversal a través de estudio de casos en tres nifios
diagnosticados con leucemia en el primer periodo de 2009. El instrumento aplicado consté de: un cuestionario
para la caracterizaciéon socio-demogréfica de la patologia y el tratamiento, y una entrevista abierta que permiti6
valorar las areas personal, familiar y escolar de los nifios. Respecto a dichas areas se encontraron multiples altera-
ciones derivadas de la enfermedad, principalmente relacionadas con el tratamiento, que afectaron especialmente
su area personal. En el presente estudio se encontré que la leucemia y su tratamiento con quimioterapia repercu-
tieron de forma negativa y variable en las diferentes areas. El tratamiento gener6 el mayor impacto en los aspectos
fisico y emocional; las actividades fisicas se limitaron s6lo en un estado avanzado de la enfermedad y la limitacién
de las actividades de esparcimiento y juego se presenté en todos los participantes del estudio. En el drea familiar; el
ausentismo familiar fue el aspecto mas significativo. El drea escolar se encontré afectada interrumpiendo los proce-
sos normales de aprendizaje en dos de los participantes, conllevando a estancamientos y retrocesos principalmente
en las areas de audicién-lenguaje y motricidad fina.
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EXPERIENCES OF CHILDREN WITH LEUKEMIA, BELONGING TO THE
FOUNDATION "CHILD LEUKEMIC" IN POPAYAN CITY

ABSTRACT

This article seeks to determine whether leukemia and its treatment with chemotherapy affect experiences in
the areas of personal life, family and school of children with leukemia belonging to the Foundation "Leukemic
Child" of the city of Popayan. Qualitative research was conducted through cross sectional case studies, of three
children diagnosed with leukemia in the first quarter of 2009. The instrument applied consisted of: a question-
naire for socio-demographic characterization of the pathology and treatment, and an open interview assessing
the areas of personal life family and children's school. Regarding personal area, family and school of each child,
were found multiple alterations resulting from the disease and treatment primarily, which mainly affected their
personal area. In the present study we found that leukemia and its treatment with chemotherapy, impacted
negatively and varying experiences in differents areas. It was found that the treatment generated the largest
impact on the physical and emotional aspects of children, physical activities were limited only in an advanced
stage of the disease and the limitation of leisure and play activities occurred in all study participants. In the
family area, family absenteeism was the most significant aspect in the study. The school area affected was found
disrupting normal learning processes of two participants, leading to stagnation and setbacks mainly in the areas

of hearing, language and fine motor skills.
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INTRODUCCION

La leucemia es el cincer mas comun en nifios y en jo-
venes a nivel mundial (Ries, Harkins, Krapcho y cols.,
2006), siendo la segunda causa de muerte en la infan-
cia después de los accidentes (Gonzélez, 2005). Esta
corresponde a la proliferacién clonal descontrolada de
células hematopoyéticas en la médula ésea con poste-
rior proliferacién y expansion, cuya acumulacién se
acompana de una disminucién del tejido hematopo-
yético normal en médula dsea y posterior invasiéon de
sangre periférica y otros tejidos. De la totalidad de los
canceres de la infancia, la Leucemia Linfocitica Aguda
(LLA) es responsable aproximadamente del 75 al 80%
de la leucemia pediatrica, su incidencia es mas elevada
entre ninos de 2 a 3 afios de edad, y las probabilidades
de supervivencia a los 5 afos del diagnéstico son del
85% (Ries, Harkins, Krapcho y cols, 2006).

En los paises desarrollados, las neoplasias en la edad
pedidtrica han ido adquiriendo una importancia

.Movimiento i
Cientifico

creciente, debido a las mejoras en el diagnéstico, tra-
tamiento y pronoéstico, sin embargo han aumentado
la duracién de los tratamientos, siendo frecuentes y
prolongados los periodos de hospitalizaciéon en cual-
quier fase de la enfermedad, bien para fines diag-
noésticos o para fines terapéuticos, generando serias
modificaciones en el estilo de vida de los ninos (Ries,
Harkins, Krapcho y cols, 2006).

Al nifo que se le diagnostica una enfermedad como
el cancer, se enfrenta a un amplio espectro de emo-
ciones: miedo, ira, soledad, depresién o ansiedad;
ademads de todas las consecuencias derivadas del
tratamiento al que deben ser sometidos, generan-
dole cambios en su aspecto fisico, en sus emociones
y en su capacidad para la realizacién de actividades
fisicas, afectando las relaciones vividas con su en-
torno familiar y escolar. Cuando el nifio enferma y
requiere ser hospitalizado, surge el dificil proble-
ma que supone extraerlo de su entorno habitual
y de sus mecanismos de seguridad, como son su
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casa y su familia, para introducirlo en un medio
totalmente desconocido percibido en muchos casos
como agresivo y hoéstil. La hospitalizacién es cono-
cida como una experiencia traumatica, tanto para
el nifno como para su familia, mucho mas si se trata
de una enfermedad oncolégica, donde los proce-
dimientos para combatirla forman un conjunto de
actuaciones que el niflo puede vivenciar como algo
extrano y amenazante.

El principal tratamiento de la leucemia es la qui-
mioterapia, que se define como la utilizacién de far-
macos o sustancias quimicas a menudo combinadas
para destruir o dafar las células cancerosas en el
organismo (Society, The Leukemia & Lymphoma,
2003). Este tratamiento se ha considerado incluso
mas doloroso que la propia enfermedad, y en la ma-
yoria de los casos cura al paciente de la misma, pero
al no ser un tratamiento selectivo sobre las células
cancerigenas, trae consigo efectos citotoxicos, que
en conjunto con la patologia genera alteraciones y
efectos secundarios que comprometen seriamente
su calidad de vida, produciendo efectos como: do-
lor, nduseas, vomitos, alopecia, pérdida del apetito,
debilidad, alteraciones de peso, fobias, desespera-
cién, preocupaciones, miedos, tristeza, apatia, irri-
tabilidad, dificultad para realizar actividades fisicas,
generando modificaciones en sus esferas familiar y
escolar, entre otros.

Todo lo anteriormente mencionado trae serias re-
percusiones en la calidad de vida del nifo que pa-
dece esta enfermedad, limitando actividades basicas
cotidianas que no solo restringen su participacién en
diferentes roles sino que pueden alterar su curso nor-
mal de vida. Es asi como esta situacién merece gran
importancia para los Fisioterapeutas al permitirles
profundizar sobre las repercusiones de la leucemia
en las experiencias de vida de estos nifios, y de esta
forma tener indicadores de funcionalidad que apor-
tan sobre las sensaciones y las vivencias de su patolo-
gia; indicandonos en gran parte las necesidades indi-
viduales de cada nifio en torno al tratamiento integral
de su patologia: asi como la pertinencia de rechazar
o no determinadas actividades que pudiesen comple-
mentar su tratamiento.
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El tratamiento de quimioterapia consta de tres fa-
ses. Fase de Induccion: es el término para el inicio del
tratamiento con quimioterapia, suele durar de 4 a 5
semanas. Fase de Consolidacion: es la administracion
de un tratamiento intensivo, inmediatamente tras fi-
nalizar la induccion. Fase de Mantenimiento: se incluye
hasta 3 afios después de haber completado los ciclos
de tratamiento.

A medida que se conocen mejor los efectos secunda-
rios y las secuelas que genera el cancer, el terapeuta
toma conciencia del cuidado integral que estos ni-
fos requieren, es asi como surgen esfuerzos dirigi-
dos a lograr no sélo la cura, sino el mejoramiento de
la calidad de vida del nino enfermo, a través de la
implementacion de otros procesos terapéuticos que
complementen el tratamiento médico (Cardozo y
Contreras, 2007). El interés sobre la calidad de vida
en la infancia en los dltimos anos, puede estar atribui-
do a los avances en la atencién en salud, con una vi-
si6bn humanistica, que permiten mantener y restable-
cer el equilibrio fisico, psicolégico, emocional y social
del paciente durante el transcurso de la enfermedad
y el tratamiento (Ibafiez y Baquero, 2009). Por ello,
actualmente se considera tan necesario el curar la en-
fermedad como el disminuir los efectos secundarios
que el tratamiento del cancer infantil puede originar
(Cardozo y Contreras, 2007).

Considerando lo anteriormente descrito, el presen-
te articulo muestra la manera como la leucemia y
su tratamiento con quimioterapia repercuten en las
areas personal, familiar y escolar de los nifios con
leucemia, pertenecientes a la Fundaciéon “Nifno Leu-
cémico” de la ciudad de Popayan. Con ello se per-
sigue obtener elementos que permitan favorecer el
manejo integral y multidisciplinar en la atencién del
nino oncolégico, y poder asi mediar procesos sobre
la verdadera atencién global.

El conocer sobre sus experiencias de vida le permi-
te al Fisioterapeuta, reconocer cudl es el impacto
de la enfermedad y su tratamiento en el entorno
que rodea al nifo, y entender cémo se modifican
sus posibilidades cinéticas con esta patologia; asi
mismo, dada su condicién de salud inmersa en el
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ambito clinico, la comunicacién se convierte en un
punto de partida clave para conocer sobre lo que
el nifo vive, expresa, y siente, sin alterar el curso
normal de su tratamiento.

METODO

Se realiz6 una investigacioén cualitativa, a través de
estudio de casos, de corte transversal. Los partici-
pantes del estudio recibian tratamiento en la Clini-
ca la Estancia y pertenecian a la Fundacién “Nino
Leucémico” de la ciudad de Popayan, la cual estaba
conformada por trece ninos, de los cuales nueve
ninos tenian como diagndstico algin tipo de leu-
cemia, y cuatro tenfan como diagnostico linfoma,
de los nifos con diagnoéstico de leucemia, seis nifos
tenian edades comprendidas entre los once y ca-
torce afios. No obstante, solamente tres cumplian
con los siguientes criterios de inclusién: nifos y ni-
nas diagnosticados con cualquier tipo de Leucemia
(LLA, LMC, LLC, LMA). Nifos y nifias en edades
comprendidas entre los 4 y los 10 afos. Ninos y ni-
nas sometidos a tratamiento médico con Quimiote-
rapia. Nifios y nifas con consentimiento informado
de los padres de familia o adulto responsable. Se es-
tablecieron como criterios de exclusion del estudio
a: nifios y nifas que abandonaran el tratamiento
con Quimioterapia. Nifos y nifias que padecieran
trastornos neuroldgicos, alteraciones anatémicas
(amputaciones), genéticas (Sindrome de Down), o
mentales (Autismo). Nifios y nifias que hubieran
recibido otro tipo de tratamiento, diferente a qui-
mioterapia. Los directivos de la Fundacién “Nifo
Leucémico” de Popaydn, suministraron la base de
los datos personales de los nifos para establecer
contacto con ellos y con sus familias. La Clinica la
Estancia autorizo el ingreso del grupo investigador
a las instalaciones de ésta, para realizar las respec-
tivas visitas y tener acceso a las historias clinicas de
los nifos.

Se realiz6 una tnica aplicacién del instrumento, el
cual const6 de: a) Un cuestionario de disefio pro-
pio, para obtener datos relacionados con la carac-
terizacién sociodemografica, tomando en cuenta
las variables mas referenciadas en la literatura, y la
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caracterizaciéon en funcién de la patologia y el trata-
miento, el cual se diligencié para dos de los partici-
pantes durante una visita domiciliaria programada
con cada uno, y para el otro sujeto durante una
visita hospitalaria programada. b) Una entrevista
abierta, la cual fue categorizada en 3 areas (perso-
nal, familiar y escolar). Las entrevistas fueron re-
gistradas en grabaciones de audio y posteriormen-
te se realiz6 la transcripcién de cada una de ellas,
se realiz6 la lectura de las transcripciones y estas
permiti6 identificar sub-categorias; de esta forma
se pudo proseguir al analisis de contenido del estu-
dio. Adicionalmente nos apoyamos en algunas téc-
nicas para la recolecciéon de la informaciéon como:
observaciéon directa no estructurada, narraciéon y
descripcién de la informacién encontrada a través
de diario de campo, durante la aplicaciéon del ins-
trumento en las visitas realizadas en la clinica y en
los domicilios de los participantes.

Consideraciones Eticas. Se brindé informacién a los
padres de familia o acudientes de los participantes
sobre el contenido del estudio y todo lo correspon-
diente al mismo (objetivos, justificacion); se pidié
aprobacién a los padres o acudientes de la partici-
paciéon de los ninos dentro del estudio, por medio
de la firma del consentimiento informado, autori-
zando la evaluacién de una entrevista abierta en el
(la) nifio (a), y se les aclaré que la evaluacién anterior
no tenfa como objetivo ser parte del tratamiento, ni
alterarfa el curso de la enfermedad; se garantizé
el respeto al derecho de proteger la integridad de
los participantes, tomando toda clase de precaucio-
nes para resguardar la intimidad de los mismos y
en las trascripciones de las entrevistas se cambiaron
los nombres de los nifos (as) entrevistados (as) y de
sus familiares, asi como algunas de las caracteristicas
que podrian identificarlos y que no modifican el in-
terés de la investigaciéon. La informacion obtenida
tanto de la entrevista fue manejada exclusivamente
por el grupo investigador, garantizando su estricta
confidencialidad.
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RESULTADOS
Caracterizacion Sociodemogrdfica

Se encontré que los tres niflos pertenecientes al es-
tudio tenian las siguientes edades: Sujeto 1 (S1): 4
afios 6 meses; Sujeto 2 (S2): 5 anos 2 meses; Sujeto
3 (S3): 7 anos; de lo cuales, dos fueron de sexo fe-
menino (S1y S2) y uno de sexo masculino (S3). En
cuanto a la procedencia todos los nifos fueron de
zona rural del departamento del Cauca. Respecto
al tipo de familia cada nifio se ubicé en un tipo de
familia diferente, el S1 en familia tipo nuclear poli-
genética, el S2 en familia tipo extensa y S3 en fami-
lia tipo nuclear. En cuanto al nivel de educacién del
cuidador, se encontré que el cuidador del S1 habia
realizado estudios de educaciéon basica primaria, el
cuidador del S2 no tenia ningin nivel de educa-
ci6n y el cuidador del S3 tinicamente habia realiza-
do estudios de educacién preescolar. Con relacién
al estrato socioeconémico, todos los participantes
pertenecieron al estrato 1, con ingresos familiares
menores a un salario minimo. Respecto al nimero
de comidas al dia, dos de los participantes (S1 y
S3) consumian mas de tres comidas al dia, mientras
que el S2 consumia tres comidas al dia. En cuanto
al régimen de salud todos los nifos fueron de régi-
men subsidiado.

Caracterizacion en funcion de la Patologia y
el Tratamiento

En cuanto a los datos relacionados con la patologia
y el tratamiento, se encontr6 que 2 de los nifios (S1
y S2) fueron diagnosticados con Leucemia Linfo-
citica Aguda (LLA), mientras que el S3 tenia como
diagnéstico Leucemia Mieloide Aguda (LMA). Los
participantes tenfan edades entre los tres afios y
cuatro afnos y medio cuando recibieron dicho diag-
noéstico, y llevaban un tiempo de tratamiento con
quimioterapia entre un ano y dos anos y medio.
Todos los ninos se encontraban en fases y protoco-
los de tratamientos diferentes, S1 en fase de con-
solidaciéon y protocolo LLA infantil, S2 en fase de
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induccién y protocolo HIPERCVAD, y S3 en fase
de mantenimiento y protocolo ESHAP?

Repercusiones de la Enfermedad
y el Tratamiento con Quimioterapia
en diferentes Areas del Niio(a)

El impacto de la leucemia y de su tratamiento en
los pacientes oncolégicos trae consigo repercusio-
nes fisicas y emocionales, asi como dependencia del
nifo para la realizacién de actividades fisicas. Las
visitas continuas al hospital suponen la separacién
de sus compaifieros y profesores, lo que dificulta sus
relaciones afectivas y sociales primarias, alterando
sus procesos de socializacion y aprendizaje, ademas
el ndcleo familiar del nino también se ve afectado,
generando reacciones particulares de afrontamien-
to de la enfermedad, que en muchos casos des-
compensan los vinculos familiares. Todo lo ante-
rior interfiere en el desarrollo normal de las dreas
personal, escolar y familiar del nifno, las cuales se
afectan en mayor o menor medida dependiendo de
multiples aspectos.

Area Personal - Aspecto fisico

Dolor: En el estudio el dolor se presenté en todos
los ninos leucémicos participantes del estudio, lo
que coincide con el estudio de Sawyer, Antoniou,
Toogoodl. y Childhood (2000) sobre las principales
preocupaciones de nifios con cancer. En conformi-
dad con los resultados y el estudio consultado, los
autores expresan que los nifos méds pequefios ma-
nifiestan principalmente preocupacién por el do-
lor y miedo a separarse de sus padres durante las
hospitalizaciones. Ademas se encontré que todos
los ninos manifestaron dolor, relacionado principal-
mente con los procedimientos médicos y los efectos
de la quimioterapia; manifestando asi: dolor a las
inyecciones (S1, S2, S3), a la canalizaciéon de venas
(S2); dos de los nifios (S1 y S3) refirieron a un dolor
localizado, el otro (S2) se quejaba de dolor genera-
lizado asociado a un estado avanzado de la enfer-
medad. Fueron los procedimientos permanentes los
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Protocolos de Tratamiento con Quimioterapia, Clinica la Es-
tancia.

Movimiento
Cientifico




que tuvieron mayores repercusiones traumaticas en
los nifios del estudio, pues las visitas al hospital eran
principalmente relacionadas con la experiencia del
sufrimiento, lo que también coincide con el estudio
de Cardozo y Contreras (2007), quienes afirman
que, a lo largo del tratamiento el nifio con cancer
debe exponerse a procedimientos potencialmente
estresantes, que inducen a un mayor sufrimiento
por ser procesos continuos y necesarios para su re-
cuperacioén.

Sensacion de nduseas y vomito: En el presente estudio,
la sensaciones de nduseas y vomito no se presenta-
ron durante la sesién de la entrevista en ninguno
de los ninos, pero fueron percibidas por los padres
durante algunos periodos de hospitalizacién (S1 y
S2). El vémito también fue referido por uno de los
padres en la casa (S2). Segtin M.E Vega y cols (2004),
la sensacion de nduseas y vomito son los sintomas di-
gestivos que mas pueden menoscabar la vida de los
pacientes con cancer, dada la importancia que dan a
la alimentacién y a la pérdida de peso. A través del
vomito se generan pérdidas nutrimentales impor-
tantes, que pueden interferir en el estado de nutri-
ci6n del nino. Estos sintomas influencian de forma
negativa en la alimentacién general de los nifos.

Pérdida del apetito: En el estudio se encontré que to-
dos los sujetos presentaron alteracién del apetito,
presentando repugnancia a ciertos alimentos como:
remedios, sopa, arroz. Uno de los nifos (S2) manifes-
t6 rechazo total a la comida del hospital, pero agrado
en la comida de la casa, rechazo que se asocié tanto
al efecto de las drogas como a la presencia de compli-
caciones; otro (S1) comia muy poco tanto en la casa
como en el hospital, mientras que el S3 manifest6 que
la comida del hospital era fea, pero la comia, y ma-
nifestaba tener buen apetito en la casa. Segin M.E.
Vega y cols (2004), la pérdida de apetito se presenta
principalmente por la toxicidad digestiva de algunos
farmacos quimioterapicos, la cual puede contribuir a
deteriorar el estado nutricional del paciente con can-
cer al modificar las ganas de comer, generando un
rechazo a la ingestién de alimentos. M.E. Vega y cols
(2004), exponen otros factores como influenciadores
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de la pérdida del apetito, entre los cuales nombran
que ademads del tratamiento, influye la progresién
de la enfermedad, factores tumorales del huésped
y complicaciones asociadas. Es muy probable que
los factores nombrados anteriormente interactien
los unos con los otros, generando en los nifios falta
de tolerancia a determinados alimentos; aunque las
complicaciones asociadas s6lo se presentaron en el
S2, también se encontré que los nifos presentaron
agrado por ciertos alimentos como papas fritas, ensa-
ladas, carne, jugos, y caldos.

Alteraciones del Suenio: En el estudio, dos de los ni-
fos (S1 y S2) reportaron somnolencia, usualmente
posterior a la aplicacién de quimioterapia, y uno de
los acudientes de los nifios (S2) manifesté que éste
a veces presentaba dificultad para conciliarlo por la
presencia de dolor generalizado e intenso. Lo ante-
rior coincide con lo expresado por Méndez, Orgi-
lés, Lopez y Espada (2004), quienes afirman que los
trastornos del suefio son muy frecuentes en ninos
que padecen la enfermedad, y que el dolor puede
alterar su ritmo de suefio; aunque también expre-
san que, ademas del dolor, las preocupaciones y el
miedo por la enfermedad o la ansiedad por su fu-
turo, modifican el ritmo normal del sueno de estos
nifios. Posiblemente estas preocupaciones sean mas
comtnmente encontradas en ninos mas grandes.

Fatiga: La debilidad se convirtié en un obstaculo para
mantener la calidad de vida en uno de los sujetos (S2),
y aunque fue manifestada en todos los nifos, asociada
principalmente a los efectos de las drogas quimiote-
rapéuticas, no gener6 limitacién para la realizacién
de sus actividades fisicas; dos de los participantes (S1
y S2) manifestaron sentirse muy cansados después
de la quimioterapia, el S2 manifesté6 gran debilidad
asociada principalmente a un proceso avanzado de
la enfermedad y a diversos efectos del tratamiento,
el S3 manifesté sentirse cansado después de activida-
des de juego. En una encuesta realizada a pacientes
con cancer en tratamiento con quimioterapia en el
afno 2002, en la que tenian que ordenar los efectos
secundarios por orden de severidad, la fatiga ocu-
po la tercera posiciéon (Font, Rodriguez y Buscemi,
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2004); la razén mas probable para ello, es que la fati-
ga secundaria a la anemia es el mayor obstaculo para
mantener la calidad de vida. Aunque ésta se presenta
principalmente en estados terminales y avanzados de
la enfermedad, genera un impacto en la funcionali-
dad e independencia del nifo alterando su normal
desarrollo fisico y emocional.

Alopecia: Todos los nifios manifestaron que nos les
gustaba que se les cayera el pelo, y que preferirian
tenerlo largo, sin embargo la alopecia no gener6
una amenaza real en su autoestima, pues debido
a la edad (menor a 10 anos) su adaptabilidad a los
cambios fisicos fue mayor, ademas no reconocen las
implicaciones negativas que esto puede tener en su
vida, y presentan una mayor preocupacién por otros
aspectos. Contrario a lo expuesto, Méndez, Orgilés,
Lépez y Espada (2004), afirman que los cambios fisi-
cos que el nifo con cancer experimenta durante su
enfermedad y su tratamiento, por ejemplo la pér-
dida del cabello, pueden amenazar su autoestima y
contribuir a la aparicién de problemas en sus rela-
ciones sociales. Segiin Cardozo y Contreras (2007)
esto varia segun las fases del desarrollo cognitivo de
Peaget, quien expone que el pensamiento del ser en
desarrollo en la fase operacional formal (12 afios), es
un pensamiento abstracto donde el paciente percibe
los cambios en su cuerpo, ya sea por la enfermedad
o por el tratamiento, y su autoestima puede estar
lesionada, lo que no ocurre en niflos menores.

Area Personal — Aspectos emocionales

Conocimiento de la enfermedad: En cuanto a este as-
pecto se encontré que todos los niflos sabian que
tenfan cancer, y mas especificamente leucemia (S1 'y
S3), ademas de conocer que afectaba su sangre (S2).
Aunque no tuvieron claridad sobre su enfermedad,
es importante resaltar que por la edad que tenian los
nifios del estudio, presentaron dificultad para en-
tender y comprender la gravedad de la enfermedad.
Lo que coincide con lo expuesto por Osorio (2007),
quien afirman que el afrontamiento infantil estd in-
fluido por aspectos como el tipo y la gravedad de
la enfermedad, la edad del nifo y la frecuencia con
la que ha tenido contacto con los ambiente médico
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hospitalarios, su escuela, sus compaineros, la reac-
cién y el apoyo familiar. Se encontré también que
todos asociaban las idas al hospital con sufrimiento,
pues reportaron que iban a la clinica para que les
aplicaran las inyecciones.

Fobias: En el estudio se encontré que son los procedi-
mientos médicos los principales generadores de mie-
do y fobia en los ninos, ademas por las edades de los
participantes, atin no logran comprender la compleji-
dad de la enfermedad y el tratamiento, manifestando
su principal preocupaciéon por el dolor y el miedo a
separarse de sus padres. Todos los ninos manifesta-
ron temerle principalmente a las inyecciones, a per-
manecer en el hospital (S2), a estar solos (S3), entre
otros temores no relacionados con la enfermedad un
nino manifesté tener miedo a ver peliculas de mons-
truos. Los Sujetos 2 y 3 refirieron sentirse mas a gusto
en su casa que en hospital. Lo anterior coincide con
la investigacion de Gonzalez (2005), quien encontrd
que los procedimientos médicos se convierten en ex-
periencias negativas, que generan la peor situaciéon
de sufrimiento en estos infantes. En un estudio de
Osorio (2007), al evaluar las posibles conductas-pro-
blema mas frecuentes en ninos con LLA, se encontré
que en las preguntas elaboradas para detectar fobias,
los nifos manifestaron temerle a las inyecciones (3), a
quedarse en el hospital (4), a las jeringas (3), a estar
solos (14), y a oir llorar otros ninos (14), lo que per-
mite inferir que son los procedimientos médicos los
principales eventos que generan miedos o fobias en
los ninos. Otros autores afirman que es el nivel de
desarrollo el que determina la naturaleza del impacto
emocional del cancer y posteriormente, las estrategias
que empleard el nifo para afrontar la enfermedad
(Méndez, Orgilés, Lopez y Espada (2004); Bragado,
Hernéndez y Sanchez, 2008), lo que coincide con los
resultados del estudio de Sawyer, Antoniou, Toogoo-
dI. y Childhood (2000), en donde los nifios mas pe-
quefios manifiestan su preocupacién por el dolor y
el miedo a separarse de sus padres y de su entorno
durante las hospitalizaciones, mientras que a los mas
grandes les preocupa la soledad, el miedo a la muer-
te; el estrés y los cambios fisicos son mas comunes en
los adolescentes.
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Tristeza (desesperacion, apatia, irritabilidad): Cardozo 'y
Contreras (2007) afirman que la depresion se pue-
de manifestar en el paciente oncolégico con llantos
frecuentes, tristeza, irritabilidad, aislamiento, falta
de interés por las actividades de juego, problemas
de sueno, etc., sintomas que pueden constituir un
indicador para ayudar a los padres y al personal sa-
nitario a detectar en el nifio un estado depresivo. A
pesar de que ninguno de los nifios expreso sentirse
triste en funcién de su enfermedad y tratamiento,
varios de los sentimientos que expone Cardozo y
Contreras, (2007) pueden hacer pensar en que los
nifios presentaban manifestaciones de tristeza. Por
su parte, en nuestro estudio, 2 de los nifios (S2 y
S3) expresaron sentimientos de tristeza por pre-
sentar peleas con sus familiares, uno (S2) manifest6
tristeza cuando su tia le pegaba, y otro (S3) cuando
sus hermanos le peleaban. Al indagar sobre los sen-
timientos de felicidad en los ninos, estos se mani-
festaron de la siguiente manera: uno de los padres
manifesté6 que su hijo se ponia muy feliz cuando
compartia su tiempo con un primo menor que €l,
otro de los niflos manifest6 sentirse feliz permane-
ciendo en su casa y jugando con sus juguetes (pelu-
ches y brillos labiales), y el otro manifest6 sentirse
muy feliz estando con sus hermanos. Otros senti-
mientos que pueden tener relevancia son los sen-
timientos de desesperacién, apatia e irritabilidad;
en cuanto al sentimiento de desesperacion, este fue
referido por el acudiente de uno de los nifios (52),
quien expres6 que la nina se desesperaba cuando
sabia que iba a ser llevada al hospital, por temor
a los procedimientos médicos. El sentimiento de
apatia se encontr6 solamente en uno de los tres ni-
nos (S1); este se evidencié por la forma taxativa de
responder las preguntas durante la entrevista, en
ningin momento permitié que se generara didlogo
durante la misma. Con respecto al sentimiento de
irritabilidad, se manifest6 en dos de los ninos (S1
y S2), y se relacioné principalmente con los pro-
cedimientos médicos; también se encontré el sen-
timiento de irritabilidad en un niflo por no querer
compartir sus juguetes con sus hermanos, y en el
otro por presentar caprichos (caricter).
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Area Personal — Actividades Fisicas

En el estudio, 2 de los participantes (S1 y S2) presen-
taron dificultad parabanarse, y el S2 presenté ademas
dificultad para vestirse; lo anterior se asocié en cada
uno con causas diferentes. El S1 reporté que su ma-
dre adoptiva la ayudaba a banarse, pues su mama no
le permitia hacerlo sola ya que la cuidaba mucho, el
S2 también requiri6 ayuda tanto para banarse como
para vestirse, pues la debilidad que presentaba y el es-
tado avanzado de su enfermedad le impedian hacer-
lo sola, ningtin participante present6 dificultad para
comer de forma independiente. Pedreira y Palanca
(2001), atirman que cuando se presentan dificultades
en el desempeno de algunas actividades fisicas en los
ninos con cancer, esto ocurre posiblemente por la in-
teraccién de factores que traen en conjunto la enfer-
medad y su tratamiento, haciendo que en estos nifnos
se presente comunmente una necesidad incrementa-
da de dependencia hacia otros, y restriccion de sus
actividades. En cuanto a la dificultad para caminar y
jugar, esta situacion se present6 en el S2 por la pre-
sencia de dolor localizado en las piernas, coincidien-
do con Khosrarvi, Del Castillo y Pérez (2007), quienes
afirman que el dolor oncolégico puede conllevar con
frecuencia a una limitacién de las actividades de la
vida diaria, como la imposibilidad para el aseo perso-
nal, afectacion de las relaciones sociales y familiares,
o la dificultad para la deambulacién que puede llevar
a una mayor depresién del estado del animo, y ésta a
su vez causar un mayor dolor.

La debilidad también aparece como limitante para
realizar cualquier tipo de actividad, como lo expone
Gonzélez (2005), pues la sarcopenia y la alteracién
de la funcion muscular se agravan y se perpetian
por el estilo de vida sedentario que suelen seguir es-
tos nifos, llevando a la aparicién de fatiga o astenia
durante actividades fisicas banales de la vida dia-
ria (juegos al aire libre, etc.), convirtiéndose en un
problema constante y en una fuente de frustracién
para estos nifios; como lo expresa Mulas (2006). En
el estudio, todos los ninos manifestaron debilidad,
sin embargo esta interfirié en el desempeno de sus
actividades fisicas de uno de los nifios (S2).
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En lo correspondiente a la dificultad para jugar, en
todos los participantes esta actividad se limitaba du-
rante los periodos de hospitalizacién, expresando
sentirse aburridos y tristes por tal situacién, ademas
en el S2 el juego también se restringié durante su
estadia en casa, limitindose a estar en cama y a ver
television, manifestando que deseaba poder jugar a
los columpios entre otros juegos con sus hermanas;
sin embargo el dolor a nivel de sus piernas le impe-
dia satisfacer su necesidad de juego o actividad ld-
dica, coincidiendo en ese caso con lo expresado por
Roca (1995), al afirmar que en muchas esferas de
la vida del nifio con cdncer, sobre todo en aquellas
vinculadas al plano de la actividad, si se producen
importantes cambios cuantitativos y cualitativos de-
rivados del curso de la enfermedad, sus tratamien-
tos y los cuidados especiales requeridos, de manera
peculiar en cuanto a la actividad de juego, llevando
esto a que en el nino enfermo con cancer los deseos
de jugar reflejen sin lugar a dudas la expresion de
necesidades total o parcialmente no resueltas. Ade-
mas, segin Roca (1995), el juego aparece como un
importante factor motivacional en esta poblacién,
pero a la par aparecen argumentos que lo limitan,
a partir de elementos de justificacién, tales como las
prescripciones médicas, la sobreproteccion familiar
o el conocimiento sobre su estado de salud. Situacio-
nes que se presentaron en los Sujetos 1y 2.

Tampoco puede ignorarse el hecho de que el juego
no es una actividad cerrada en si misma, sino que
es una de sus principales caracteristicas es que se
expresa en el contexto de un sistema de relaciones
interpersonales, y una vez que el nifio no logra satis-
facer sus necesidades de actividad ladica, se puede
estrechar su sistema de relaciones interpersonales
en un doble sentido: limitando su acceso al grupo de
nifios de su misma edad, y al encerrarse en si mismo
y autolimitarse en sus posibilidades de participacion,
limitando también la posibilidad de que otros nifios
accedan a €l y con ello se aumenta el aislamiento, re-
traimiento y autolimitacion. Considerando asi, que
el jugar en la mas amplia aceptaciéon del término,
es una actividad cuya significacién para la confor-
macién del psiquismo, no puede restringirse a los
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estadios iniciales del desarrollo infantil (Roca, 1995),
como ocurrié en estos ninos.

Area Familiar - Sobreproteccion y Ausentismo
Familiar

El nucleo familiar como sistema también se ve afec-
tado por el diagnéstico de cancer en uno de sus
miembros, y cada familiar tiene una forma particu-
lar de reaccionar y afrontar esta situacion. Gonzalez
(2005), refiere que en la literatura existente sobre
cancer en ninos, se hace énfasis en el impacto psi-
coldgico que esta enfermedad tiene tanto en el pa-
clente como en la familia, dadas las caracteristicas
limitantes e invalidantes de la misma, y la amenaza
explicita 0 no de muerte; ademas que las frecuen-
tes visitas a los centros sanitarios y la necesidad de
hospitalizacion, pueden generar en el paciente y su
familia, muchas vivencias negativas y estresantes.

Segun Osorio (2007), las reacciones mas comunes
de los padres después del diagnéstico son: la sobre-
proteccion, el aislamiento y el rechazo familiar. En
el estudio se encontraron sentimientos de despreo-
cupacién y negligencia hacia dos de los participan-
tes del estudio (S2 y S3), actitudes que se reflejaron
a través del ausentismo familiar; donde se observd
que durante varios periodos de hospitalizacién am-
bos sujetos no tuvieron un acompafnamiento directo
por parte de sus padres. En uno de los casos (52)
dicho cuidador era la abuela materna, sin embargo
la nina quedaba bajo la responsabilidad de su tia de
tan s6lo 10 anos de edad durante la estancia en la
clinica, y en el otro caso (S3), quién se hacia a cargo
del nifo durante la hospitalizacién no era ninguno
de sus padres, sino su hermana de 15 afios de edad;
el S2 expresé que cuando su abuela la dejaba sola
lloraba mucho, ya que le gustaba pasar con ella el
mayor tiempo posible; el S3 expresé que no le gus-
taba estar sin sus padres durante la hospitalizacién,
pues la compaiia de sus padres le daba tranquili-
dad. Se present6 como caso especial la situacion del
S1, quién recibia toda clase de cuidados por parte
de su padre y no de su madre, puesto que abandon6
el hogar y la participante quedé a cargo tinicamente
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de su padre, contrario a lo que afirman Pedreira y
Palanca (2001) y Gonzélez (2005), quienes expresan
que la respuesta de las madres y los padres ante el
diagnéstico y el seguimiento de la enfermedad se ha
demostrado diferente.

Las madres suelen asumir mas responsabilidad, tie-
nen mas contacto con los médicos y saben mas de la
enfermedad, mientras que los padres sufren menos,
pues mantienen su autoestima como los que traen el
dinero a casa y cuidan a los hijos sanos; es decir que
sus mecanismos de afrontamiento son diferentes. En
el estudio, la reaccién de sobreproteccién por parte
de los padres, se present6 en este mismo sujeto (S1),
quien refiri6 que a su madre adoptiva no le gustaba
que jugara mucho puesto que consideraba que era
malo para ella, ademas la ayudaban a banarse.

En los tres participantes del estudio, pueden tenerse
en cuenta como estresores previos que pudieron ha-
ber influido en la adaptacién de la familia a la enfer-
medad y todo lo referente a esta: el factor socioeco-
némico y el tipo de familia al que pertenecian.

Area Escolar - Ausencias continuadas,
No Escolarizacion

En el presente estudio, el S3 fue el Ginico nifio que se
encontraba escolarizado y presenté ausencias con-
tinuadas en la escuela, a consecuencia de los largos
periodos de hospitalizacion, llevandolo a perder un
afio escolar, situacion que le generd tristeza y desani-
mo segun lo expresado en la entrevista; sin embargo
no se encontraron relaciones deficientes de compa-
fierismo, aislamiento, ni sentimientos de verglienza
o pena como ha sido cominmente reportado por
algunos autores (Osorio, 2007). Segin Gonzalez
(2005) en su estudio sobre Experiencias y Necesidades
percibidas por los nifios con cancer, las experien-
cias relacionadas con el colegio, van desde ausencias
continuadas que les hacen perder el curso, hasta di-
ficultades en la comunicacién con los compaieros al
incorporarse de nuevo, ya sea por el aspecto fisico, o
por el miedo a lo desconocido.
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También se encontré que los Sujetos 1 y 2 no se en-
contraban escolarizados, debido principalmente al
largo tiempo que implicaban las hospitalizaciones, y
como consecuencia de sus condiciones econdmicas.
Uno de los sujetos (S2) manifest6 que le gustaria en-
trar a la escuela o regresar a la guarderia a la que
pertenecia, pero que no podia por su enfermedad.

DISCUSION

La Fisioterapia es una profesién del area de la salud,
que tiene como referente epistemolégico el estudio,
la conservacién y el desarrollo del movimiento cor-
poral humano y su recuperacién en situaciones de
discapacidad. Al profundizar sobre las caracteristicas
de la leucemia y los efectos secundarios que genera
el tratamiento con quimioterapia en estos pacientes,
se describen una multitud de variables: sintomaticas,
emocionales y sociales, dentro de las cuales se encuen-
tran el dolor, el sedentarismo por hospitalizacién, la
limitacién en actividades fisicas y recreativas, la limi-
tacion de los procesos normales de aprendizaje, entre
otras, las cuales impactan de forma determinante la
cotidianidad del nifio leucémico y su necesidad de
interaccién. Desde esta perspectiva, los procesos de
rehabilitacién en pacientes oncolégicos se considera-
rian indispensables, al ayudar al paciente a recuperar
o mantener el maximo nivel posible de funcionalidad
e independencia. Aqui toma relevancia el papel del
Fisioterapeuta en el disefio y ejecucion de dichos pro-
gramas, abordando al paciente desde una vision inte-
gral, global y humanistica que comprenda al paciente
oncolégico en su realidad total.

Ante los diversos problemas que presentan los pa-
clentes con cancer, varios autores se han interesado
por estudiar diferentes estrategias y enfoques que
permitan disminuir el impacto que genera el cancer
en la salud fisica y mental de los nifos. Para contra-
rrestar las alteraciones producidas por la leucemia
en el movimiento corporal, investigadores de la Uni-
versidad Nacional proponen el acondicionamiento
fisico basado en el juego estructurado, como estra-
tegia lidico-pedagoégica de intervenciéon, que se en-
cuentra particularmente atractiva para estos ninos, y
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a la vez les proporciona mantener la integralidad de
los sistemas corporales (Colprensa, 2009).

En estudios realizados en Colombia, varios investi-
gadores se han preocupado por estudiar, principal-
mente las vivencias de los padres de nifios leucémicos
durante el transcurso de la enfermedad (Formoso,
2006; Ramirez, Castro, Fernandez y Pedraza, 2006;
Walters y Makaroff, 2013), sin embargo son pocos
los estudios que se centran en las necesidades reales
de los nifios que padecen la enfermedad.

Los estudios publicados desde el campo de la psi-
cologia, exponen estrategias de intervencién como
la hipnoterapia, (Formoso, 2006) donde a través de
técnicas especificas, se transmiten mensajes de es-
peranza y tranquilidad al nifio que padece la enfer-
medad, otras técnicas alternativas buscan disminuir
los efectos citotoxicos del tratamiento, pues al no ser
invasivos restablecen al paciente permitiéndole dis-
minuir los sintomas.

A pesar que de que en Colombia son pocas las
propuestas de técnicas o intervenciones relacio-
nadas con el movimiento corporal y todo lo a fin
con este, como lo es el juego y el ejercicio, dirigi-
das a contribuir al mejoramiento de la calidad de
vida en esta poblacién; a nivel mundial, principal-
mente en Europa, estudios como el de Marchese,
Chiarello y Beverly (2004), muestran que con un
programa de ejercicios que involucré ejercicios y
estiramientos en miembros inferiores, se mejor6
la funcién muscular y el bienestar de nifos leu-
cémicos durante la fase de mantenimiento. Shore
y Shephard (1999), dan a conocer similares re-
sultados tras un programa de ejercicio aerdbico
extra-hospitalario de 12 semanas en adolescentes
que recibian quimioterapia contra diversos tipos
de cancer, incluida la LLA. San Juan AF y cols.
(2006, 2007), en sus dos estudios, también mues-
tran beneficios del entrenamiento fisico, como el
aumento significativo en las medidas de capacidad
aerébica, fuerza y la movilidad funcional en los
pacientes con cancer pedidtrico.
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Takken T. y cols. (2008), revelan en su estudio, que
en el diseno de un programa de ejercicios, no sélo
debe ser considerada la etapa de la enfermedad,
sino también la edad de los ninos, la variedad de
ejercicios, y mas importante aun los puntos de vista
y la motivaciéon de los padres sobre la ejecucion del
programa de actividad fisica, para asi garantizar una
mejor adherencia al programa y resultados positivos
en los nifios. Una de las experiencias relacionadas
con este tipo de intervenciones, es la del Hospital
Universitario Nino Jests de Madrid, donde uno
de los objetivos a corto-medio plazo del Servicio de
Onco-hematologia y Trasplante Hematopoyético del
citado hospital, es mejorar en la medida de lo posi-
ble, la calidad de vida y el bienestar de los pacientes
durante las diferentes fases del tratamiento. Con el
fin de contribuir a alcanzar este fin, se dot6 a este
hospital con un pionero gimnasio intra-hospitalario
que fue presentado cientificamente; de esta forma
los pacientes tratados en el hospital pudieron parti-
cipar en un programa de ejercicio individualizado,
adaptado a cada caso y a cada terapia, atendiéndoles
desde que ingresan al hospital hasta el momento en
que se les conceda el alta.

Otro tipo de técnicas, como alternativas de com-
plemento al tratamiento médico, son las ludotecas.
En Oaxaca, México (2009), se inauguré la ludoteca
del 4rea de oncologifa infantil del Hospital General
“Doctor Aurelio Valdivieso”. El personal médico y
los pacientes del area de oncologia infantil dieron
a conocer que parte importante del tratamiento y
rehabilitacion de dichos menores, es contar con un
espacio de interacciéon y con objetos que les permi-
tan jugar como cualquier otro nifio. De esta manera,
el nifo con patologia cancerosa tiene la oportuni-
dad de recibir su tratamiento médico, continuando
su desarrollo psicomotor normal.

Paises como Chile han llevado a cabo la creacién de
escuelas y aulas hospitalarias en el pais, en cumpli-
miento al mandato de la Ley de Integracién Social
N¢ 19284 y su Reglamento para la Educacién, De-
creto Supremo N2 1 de 1998, el cual establece la
necesidad de adoptar medidas que posibiliten a los
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escolares, que por razones de salud deban permane-
cer en centros hospitalarios, el continuar recibiendo
atencién educativa correspondiente a sus niveles y
cursos. De esta manera, se asegura que estos alum-
nos y alumnas, alcancen los aprendizajes esperados
y tengan una mejor calidad de vida durante el tiem-
po de su hospitalizacién (Ministerio de Educacién
Divisién de Educacién General de Chile, 2003).

CONCLUSIONES

Se encontré que la leucemia y su tratamiento con
quimioterapia, repercutieron de forma negativa y
variable en los resultados encontrados en las viven-
cias en las dreas personal, familiar y escolar de los
nifios participantes del estudio.

En cuanto a las vivencias en el area personal, fa-
miliar y escolar de cada nifo, en el estudio se en-
contré que el tratamiento generé el mayor impacto
en los aspectos fisico y emocional, las actividades
fisicas se limitaron s6lo en un estado avanzado de
la enfermedad y la limitacién de las actividades de
esparcimiento y juego que se present6 en todos los
participantes del estudio, se relacioné directamen-
te con las continuas visitas al hospital. En el drea
familiar, el ausentismo familiar fue el aspecto mas
significativo en el estudio, pues en los ninos hubo
una necesidad incrementada de estar en contacto
con sus padres durante los procedimientos médi-
cos. El drea escolar se vio afectada interrumpiendo
los procesos normales de aprendizaje en 2 de los
participantes, conllevando a estancamientos y re-
trocesos principalmente en las dreas de audicion-
lenguaje y motricidad fina.

Seria pertinente implementar un proceso de eva-
luacién integral del nifio oncolégico como punto de
referencia para direccionar las estrategias de inter-
vencion fisioterapéutica, las cuales pueden incluir
diferentes herramientas terapéuticas en cualquier
fase del tratamiento con quimioterapia, dependien-
do de la adherencia del paciente al mismo y su esta-
do general, pues existe consenso absoluto sobre los
beneficios del entrenamiento fisico en la capacidad
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funcional y el bienestar de estos pacientes. En co-
herencia con lo anterior, el disefio y la ejecucion de
programas enmarcados en la psicomotricidad to-
man importancia, educando asi al nifio en sus con-
ductas motrices basicas y perceptivo-motrices, con
el objeto de reforzar lo que necesita, y potenciali-
zar lo que posee; ademas de facilitarle los diversos
aprendizajes y la integracién escolar y social. Aqui
adquiere relevancia la intervencién fisioterapéuti-
ca en los procesos intimamente relacionados con el
desarrollo psicomotor, entendido como un proceso
multidimensional, que incluye cambios en el plano
fisico, motor, intelectual, emocional, social y senso-
rial de los pacientes, sin olvidar como eje el desa-
rrollo del movimiento corporal humano, siendo éste
el factor principal para el desarrollo de la actividad
funcional. En tal caso no se excluye del tratamiento
una comprension integral, global y humanistica de
la situacién del paciente oncoldgico en su contexto
vivencial.

Lo anterior contribuirfa como apoyo fundamental
del tratamiento médico, al fomento de la autonomia
e independencia en la ejecucion de las actividades
bésicas cotidiana o actividades de la vida diaria de
los ninos(as) leucémicos, el incremento en la con-
fianza, seguridad en la relaciéon, dominio del entor-
no y apertura a las relaciones interpersonales. Ade-
mas de implementar estrategias de educaciéon en
salud, donde el paciente como la familia, puedan ser
educados para restablecer el equilibrio del sistema
familiar que se ve afectado.
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