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Resumen

En el presente articulo se ofrece una vi-
sion general y actualizada sobre los resultados
obtenidos en dos lineas de investigacion que
concitan el interés de la psico-oncologia pedia-
trica de los dltimos afos: el ajuste psicologico
de los nifios a la enfermedad y sus tratamientos
y la eficacia de las intervenciones psicolégicas.
Respecto al primer punto, los datos revelan
de forma concluyente que globalmente con-
siderados los nifios se adaptan especialmente
bien a las circunstancias que rodean al can-
cer. En cuanto al segundo, se puede afirmar
que los métodos psicologicos empleados para
minimizar el dolor y el malestar asociado a
los procedimientos médicos invasivos gozan
de buen refrendo empirico, aunque la distrac-
cion y los ejercicios de respiracion muestran
la mejor relacion coste-beneficio y son faciles
de implementar en el contexto hospitalario. La
evidencia disponible para las estrategias psi-
colégicas utilizadas en otras areas de inter-
vencion (apoyo psicolégico a la familia para
afrontar el estrés del diagnostico, programas
dirigidos a facilitar la reincorporacién al co-
legio) son menos concluyentes porque existen
pocos estudios controlados.
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Abstract

The aim of this article is to offer a global
and updated view of the results obtained from
the two main investigation paths concerning
paediatric psycho-oncology for the last years:
child’s psychological adjustment to the disea-
se and its treatment and the effectiveness of
psychological interventions. Regarding the first
subject, the results clearly show that children
adapt especially well to cancer-related circums-
tances. Regarding the second subject, it can
be said that the psychological methods used
to reduce procedural related pain and distress
are widely supported by evidence; however,
it is distraction and breathing techniques that
offer the best cost-effectiveness ratio and are
easier to implement in health services. Lastly,
evidence shows that psychological strategies
used in other areas (psychological support for
the family when facing the diagnosis or back
to school programmes for children) are not as
conclusive as there are less controlled studies.
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INTRODUCCION

En general, se considera que el can-
cer y sus tratamientos son una experiencia
estresante y traumadtica para los nifios y
sus familias, debido a las numerosas si-
tuaciones potencialmente estresantes a las
que deben enfrentarse en el curso de la
enfermedad: amenaza para la vida o la
integridad fisica, procedimientos médicos
invasivos y dolorosos, importantes efectos
secundarios derivados de los tratamientos,
cambios fisicos y funcionales, frecuentes
hospitalizaciones, alteracién de la rutina
cotidiana y de la dindmica familiar, social
y escolar, etc. Ademds, los supervivientes
deben aprender a convivir con la incerti-
dumbre de una recaida y las secuelas del
tratamiento. Todas estas condiciones colo-
can a esta poblacion en riesgo de experi-
mentar dificultades psicolégicas a corto y
largo plazo™. Entre ellos, los adolescentes
constituyen un grupo especialmente vulne-
rable, dado que tienen mds conciencia del
alcance de la enfermedad y deben enfren-
tarse a ella al mismo tiempo que afrontan
sus propios retos evolutivos (autonomia e
independencia de la familia, formacién de
un autoconcepto mas estable, conciencia
de la propia imagen corporal y de la sexua-
lidad, etc.).?? Los cambios operados en la
apariencia fisica constituyen una fuente de
estrés importante en estos rangos de edad.
Con frecuencia los adolescentes informan
de que la alopecia es un aspecto que les
genera mucho malestar, dado que es un in-
dicador para los demds de la enfermedad
que padecen®.

Afortunadamente, en el momento ac-
tual la esperanza de curacion esta mas cer-
ca de la realidad que en épocas pasadas,
gracias a los avances producidos en las
dltimas décadas en los tratamientos médi-
cos del cancer infantil. Mientras que en los
afios 60 sélo un tercio de los nifios lograba
sobrevivir a los 5 afos del diagnéstico, en
la actualidad la tasa de supervivencia a los

5 afos se sitta entorno al 75%, y ronda el
70% a los 10 anos®”, cifra que supera al
90% para el linfoma de Hodgkin vy el tu-
mor Wilms®, lo que significa que muchos
alcanzaran la etapa adulta habiendo supe-
rado esta experiencia, aunque algunos ten-
dran que afrontar nuevos retos derivados
de las secuelas fisicas, neurocognitivas o
psicosociales, estrechamente vinculadas a
la enfermedad o a los tratamientos recibi-
dos. En paralelo a estos avances y proba-
blemente impulsado por ellos, se ha ido
consolidando un campo de estudio muy
productivo, cominmente conocido como
“Psico-oncologia  Pedidtrica”, interesado
entre otros tépicos por investigar el im-
pacto de la enfermedad y sus tratamientos
en el funcionamiento psicolégico de los
nifios y de sus familias durante y después
del tratamiento médico, asi como por de-
sarrollar intervenciones psicoldgicas efica-
ces que les ayuden a afrontar las situacio-
nes mas dificiles y estresantes (diagndstico,
procedimientos médicos dolorosos, etc.) y
a retomar sus actividades en las mejores
condiciones posibles.

Concurrente también al progreso médi-
co, se ha observado un cambio de menta-
lidad en la forma de enfrentar el cancer en
el entorno social del enfermo y la familia
y en el medio sanitario. Frente al secre-
tismo que rodeaba al cancer en los anos
50-60, en la actualidad se enfatiza una co-
municacién abierta con el nifio respecto al
diagndstico, prondstico y procedimientos
médicos a los que debera enfrentarse en
el curso de la enfermedad. Tal vez, como
hacen notar Patenaude y Kupst (2005)?,
porque resulta mas facil hablar abierta-
mente de una enfermedad para la que
existen diversos tratamientos que ofrecen
la esperanza de sobrevivir durante muchos
afios que hacerlo sobre una condicion que
conduce a un desenlace fatal. En este sen-
tido, los grupos de expertos entienden que
el cuidado de los nifios con céncer deberia
incluir de rutina una informacién completa
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y honesta sobre el diagnéstico, tratamien-
to y prondstico del cancer, y recomiendan
adecuar el lenguaje al nivel de desarrollo
del nino"?. Hay que tener en cuenta que
la comprensién de conceptos complejos
como los de “enfermedad” o “muerte”
no se domina hasta aproximadamente los
10-11 anos de edad. Por otro lado, se ha
comprobado que los nifos que reciben
una adecuada informaciéon en la etapa
inicial del proceso muestran menos sinto-
mas de malestar emocional™ y que una
de las razones que lleva a algunos padres
a abandonar el tratamiento convencional
y recurrir a la medicina alternativa es una
pobre comprensién de la enfermedad o de
su prondstico y la falta de empatia con el
personal sanitario"?.

Una comunicacién eficaz requiere un
manejo exquisito del lenguaje y de ha-
bilidades de relacién interpersonal, algo
que habria que practicar dentro y fuera
del contexto sanitario. El uso de ciertas
expresiones del tipo “nifio canceroso”,
“ninos oncoldgicos”, etc., frecuentemente
utilizadas en el ambito académico, en cur-
sos de divulgacién educativa y en algunas
publicaciones espafiolas de especial rele-
vancia (véase, por ejemplo, “la Guia de
apoyo para padres de nifios oncolégicos”,
editada por la Consejeria de Salud de la
Comunidad de Madrid, 1994) contribuyen
poco a desterrar ciertas creencias erréneas
sobre el cancer presentes en muchos nifos
y en algunos adultos. Por ejemplo, la idea
del contagio esta muy extendida entre los
escolares de 6-12 afios que piensan que
jugar, besar o estar cerca de un compafiero
de curso aquejado de esta enfermedad es
peligroso porque pueden contagiarse. Los
resultados obtenidos en la Tesis Doctoral
de Ménica Dominguez Ferri (2009)"?, pre-
maturamente fallecida de cancer, hablan
por si solos; el 81% de los nifos de pri-
mero de Primaria (6-7 anos) piensan que el
cancer es contagioso, y aunque se aprecia
un tendencia a abandonar esta idea con la

edad, no deja de sorprender el hecho de
que a los 11-12 afios un porcentaje im-
portante (25%) todavia siga pensando de
ese modo, algo que como resalta la autora
no puede atribuirse a un retraso cognitivo,
sino mas bien a que “la informacién que
circula sobre el cancer es todavia impre-
cisa y muy distorsionada”. En definitiva,
seria recomendable hacer un esfuerzo por
mejorar el uso lenguaje en todos los foros
de difusién, y muy especialmente en el
ambito educativo, con el fin de asegurar
que la vuelta al colegio de los nifos con
cancer, algunos ain en tratamiento activo,
es bien aceptada por los companeros.

Ajuste psicoldgico, afrontamiento y
resiliencia

Uno de los hallazgos mas sorprenden-
tes de los dltimos anos es que los nifos
y adolescentes con cdncer muestran un
buen funcionamiento psicolégico y que,
en contra de lo esperado, las alteracio-
nes emocionales o las disfunciones socia-
les son mas la excepcion que la regla”?,
y sblo afectan a un grupo reducido de
ninos®'>19. Una conclusion repetida en
muchos estudios es que, globalmente con-
siderados, estos nifios estan bien adapta-
dos psicolégicamente, y que, comparados
con la poblacién general o controles de
su edad sin problemas de salud, presen-
tan niveles de ansiedad, depresion, ima-
gen corporal, autoestima y otras medidas
de ajuste o calidad de vida equiparables
o mejores que ellos, tanto en las primeras
etapas de la enfermedad como a largo pla-
70141720 apreciandose también cambios
positivos en relacién con el foco de las
prioridades de la vida, comportamientos
resilientes, mas aprecio por la vida y las
relaciones sociales, y menos conductas de
riesgo que sus iguales®?".

Todos estos resultados sugieren que los
ninos son capaces de afrontar la enferme-
dad y sus tratamientos con poco desgaste
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psicolégico, lo que no significa que no su-
fran durante el proceso sino que lo afrontan
con fortaleza y de una forma “tan saluda-
ble” que cuesta trabajo aceptarlo sin poner
algtn reparo". De hecho, se ha sugerido
que el buen ajuste psicoldgico encontrado
en los nifos con cdncer puede ser debido
a que utilizan un estilo de afrontamien-
to defensivo, represivo o de negacién del
malestar emocional en mayor medida que
los controles, lo que les Ilevaria a informar
de menos sintomas de los que realmente
experimentan®??%y restarfa valor a los re-
sultados positivos, dando a entender que
no son tan reales como parecen y cues-
tionando los métodos de autoinforme. Sin
embargo, esta interpretacién contradice los
resultados obtenidos a través de otras fuen-
tes de informacion (profesores y compane-
ros) que sefalan lo contrario, que los nifios
estan bien adaptados al contexto escolar y
son bien valorados por los compaferos®>
27 Por otro lado, se ha comprobado que
estos ninos no esconden que tienen mds
problemas de salud que los controles!'®?%, e
incluso pueden llegar a reconocer que ex-
perimentan mas ansiedad estado que ellos
cuando se encuentran en tratamiento ac-
tivo de quimioterapia, aunque este hecho
no parece influir en el autoconcepto fisico,
la autoestima o el estado de animo®®, lo
que lleva a pensar que son capaces de
informar con precision de lo que les pre-
ocupa. Finalmente, la idea de que el em-
pleo de este tipo de afrontamiento acabard
provocando efectos adversos (fisiologicos
o médicos), no s6lo no se ha confirmado,
sino que los resultados apuntan en la di-
reccion opuesta, en el sentido de que los
nifos identificados con un estilo altamen-
te “represivo” presentan bajos niveles de
reactividad fisiolgica en tareas de estrés
y menos complicaciones médicas (véase
Phipps 2007)"%. Mas bien, la evidencia su-
giere que no existe una estrategia de afron-
tamiento mejor que otra y que padres y
nifos usan diferentes formas de abordar la

situacion segun las circunstancias®. Asi lo
atestigua también el trabajo de Aldridge y
Roesch (2006)®, quienes, con el objetivo
de examinar la relacion existente entre el
estilo de afrontamiento y el ajuste psico-
l6gico, llevaron a cabo un meta-andlisis
de 26 trabajos publicados entre 1987 y
2002, que involucraban un total 1.230 ni-
fos/adolescentes con cancer de 10 afios
de edad media. Los resultados mostraron
que las estrategias de aproximacion, evita-
cién y centradas en la emocién no estaban
relacionadas con el ajuste psicoldgico (los
“efectos principales” fueron muy pequefios
aunque positivos); pero lo mas Ilamativo
de todo, y contrario a la hipétesis de par-
tida, fue que se encontré una asociacion
negativa entre el estilo de afrontamiento
centrado en el problema (bldsqueda de
apoyo instrumental, afrontamiento activo,
solucion de problemas, etc.) y el ajuste,
indicando que los nifios que empleaban
este tipo de estrategias se sentian peor des-
pués de haberlas utilizado. No obstante, se
observé que el tamano del efecto variaba
en funcién de dos factores: tiempo desde
el diagnéstico y tipo de estresor. Tomando
en consideracion estos dos moderadores
se encontré que las estrategias centradas
en la emocion (bisqueda de apoyo emo-
cional, minimizacién de la amenaza, etc.)
y las evitativas (distraccion, negacion, etc.)
resultaban mas eficaces para manejar el
malestar psicolégico asociado a estresores
agudos (puncién lumbar, venopuncion,
miedo a la muerte, etc.) y durante el pri-
mer afo de la enfermedad que las cen-
tradas en el problema, mientras que las
de aproximacion resultaron mds efectivas
a largo plazo.

A la luz de los datos anteriores y para
dar cuenta de unos resultados en cierto
modo contraintuitivos, se ha recurrido al
concepto de resiliencia, un término difi-
cil de delimitar porque comparte dominio
con otros constructos psicolégicos afines
(coping, crecimiento postraumatico, per-
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sonalidad resistente, etc.). La resiliencia se
ha definido como la capacidad de recupe-
racion y adaptacion positiva en contextos
de adversidad significativa®?, la capacidad
para sobreponerse y funcionar con norma-
lidad a pesar de la adversidad®® o la ha-
bilidad para mantener un funcionamiento
fisico y psicoldgico saludable ante sucesos
traumaticos®". Se sugiere que esta forma
de funcionamiento es la pauta habitual
en nifos y adultos y que existen diver-
sos caminos para alcanzarla, entre otros el
afrontamiento represivo™>', [a esperanza,
las expectativas positivas, la confianza y
la autoestima®?3¥, por lo que habria que
aceptar, subraya Phipps (2005, p. 44)"9,
que si “nuestros estudios muestran que los
nifos con cancer funcionan psicoldgica-
mente bien es porque lo estan haciendo
bien”. Por su parte, Noll y Kupst (2007)"
proponen interpretar los datos desde la
Optica de la teoria de la evolucién; desde
esta perspectiva se considera que la ausen-
cia de psicopatologia y la capacidad de
adaptacion que muestran los nifios ante las
circunstancias altamente estresantes que
rodean al cdncer son respuestas naturales
y légicas, dado que tienen mas valor fun-
cional para la supervivencia individual y
de la especie que otro tipo de respuestas,
como el aislamiento social, la depresion,
la ansiedad excesiva, la desesperanza,
etc., cuya funcionalidad para maximizar
la supervivencia es nula. Desde esta posi-
cién, consideran que el fuerte apoyo pa-
rental y comunitario que reciben los nifios
cuando se les diagnostica un cancer opera
como un factor de proteccion poderoso
que resulta en un mejor funcionamiento
psicolégico, tal vez porque amortigua el
impacto emocional y les ayuda a sopor-
tar grandes dosis de estrés y hacerse emo-
cionalmente mas fuertes**”. Ademds del
apoyo, otros factores contextuales que se
han encontrado frecuentemente asociados
al ajuste psicolégico y a comportamientos
resilientes son la cohesién y adaptabilidad

familiar y la comunicacion abierta con el
niﬁ0(9’11’32’34).

El estudio de Grontehuis y Last (2001)%%
ejemplifica muy bien esta capacidad de
adaptacién positiva a la adversidad; estos
autores estudiaron a dos grupos de nifios
con cancer (8-18 anos): uno en fase de
remision y otro con pocas perspectivas
de supervivencia, pero en contra de lo
anticipado no se encontraron diferencias
estadisticamente significativas entre ellos
en ansiedad-depresion y, lo que es mas
importante, ambos grupos mantenian ex-
pectativas positivas (optimismo, confianza
y esperanza) sobre el curso de la enfer-
medad; mantener expectativas positivas y
minimizar los sintomas emocionales resul-
taron los mejores predictores de ajuste.

En resumen, los resultados de investi-
gacion acumulados en los dltimos 30 anos
son concluyentes respecto a que los nifios
con cancer afrontan la enfermedad y sus
tratamientos con poco coste psicolégico,
dado que la prevalencia de problemas psi-
copatolégicos y disfunciones sociales es
similar o incluso inferior a la encontrada
en la poblacién general o en grupos de
control del mismo sexo y edad, lo que des-
de el punto de vista de la salud constituye
un excelente resultado. No obstante, esto
no parece funcionar igual para los nifios
que sufren algin dafo en el SNC, a con-
secuencia de un cancer (tumor cerebral)
o del tratamiento médico recibido (espe-
cialmente radioterapia craneal), y que pa-
raddjicamente no suelen incluirse en los
estudios generales. Este grupo de ninos
suele experimentar diversas dificultades
congnitivas (atencién, memoria, velocidad
de procesamiento, etc.) y mas problemas
emocionales, sociales y conductuales que
los que no padecen cambios fisicos de
esta naturaleza®'*3>3%. Promover interven-
ciones psicoldgicas eficaces para mejorar
el funcionamiento de estos nifos es un
reto necesario y todavia no resuelto (véase
Amstrong y Reaman, 2005)¢7.
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Intervenciones Psicolégicas

En el momento actual se reconoce que
un tratamiento integral del cancer infantil
debe incluir la atencién psicolégica>9,
como pone de manifiesto la creciente in-
corporacion de los psicélogos infantiles
a las unidades de oncologia pediatrica
donde colaboran activamente con otros
profesionales de la salud para proporcio-
nar el apoyo necesario a los nifios y a sus
familias. No obstante, este hecho no se
ha visto acompafado por un incremento
de la produccion cientifica relativa a la
eficacia y efectividad de los procedimien-
tos psicolégicos empleados; el nimero de
publicaciones en este terreno es escasa y
anecddtica, con pocos estudios controla-
dos que permitan tener una idea clara de
los efectos obtenidos®?53%.

La intervencién psicoldgica incluye
diversas dreas de actuacion, entre otras:
ayudar a los padres a manejar el estrés
asociado al diagnéstico y al comienzo
del tratamiento, instruirles para que se-
pan como apoyar a sus hijos durante el
proceso, ayudar a los nifios a entender la
enfermedad y prepararlos para afrontar el
tratamiento y otros procedimientos médi-
cos dolorosos y para que se reincorporen
a su rutina cotidiana (colegio) en las me-
jores condiciones posibles. Sin embargo,
con la excepcién de los tratamientos em-
pleados para manejar el dolor y el males-
tar asociado a los procedimientos médicos
aversivos, se sabe poco acerca de cémo se
brinda el apoyo a la familia, qué técnicas
se emplean, cudntas sesiones son necesa-
rias, qué efectos produce la intervencién
a corto y largo plazo, etc. En definitiva,
se desconoce si esta practica goza de su-
ficiente refrendo empirico. Como resaltan
Kazak et al. (2007, p. 1199)%? el “cuidado
psicolégico” que se brinda a los nifos y a
sus familias no esta estructurado y a menu-
do varia de una institucion a otra, por lo
que la diseminacion de las intervenciones

psicolégicas empiricamente validadas per-
manece en un estado todavia rudimenta-
rio. Ciertamente, la investigacién en este
ambito no es una tarea sencilla, debido a
que existen serias dificultades para poner
en marcha proyectos de investigacién con
las garantias y requisitos exigidos en los es-
tudios controlados, desde el reclutamiento
de una muestra lo suficiente amplia que
se mantenga a lo largo de todo el estudio,
hasta la inclusiéon de un grupo control y
la asignacion aleatoria de los participantes
a cada condiciéon. Ademds, conviene no
perder de vista que habria que lograr que
los padres y nifos que aceptaran colaborar
en una investigacion de esta naturaleza no
percibieran la situaciéon como una fuente
de estrés anadida. Tal vez, la elaboracién
de guias de intervencion y protocolos de
actuacion bien perfilados, asi como la co-
laboracion entre centros ayudaria a me-
jorar la calidad metodolégica de los es-
tudios. A continuacién se comentan las
intervenciones con mayor apoyo empirico
con especial énfasis en las dreas mas con-
solidadas:

Intervenciones dirigidas al manejo
del dolor asociado a procedimientos
médicos.

El dolor es una experiencia frecuente
en el cancer infantil y tal vez una de las
mayores preocupaciones de los padres (no
quieren ver sufrir a sus hijos) y del per-
sonal sanitario. Las dos dimensiones im-
plicadas en el propio concepto de dolor
(experiencia sensorial y emocionalmente
desagradable asociada a un dafo tisular)
anticipan la estrecha relacién existente
entre un estimulo nocivo y el rapido de-
sarrollo de respuestas condicionadas de
ansiedad. Lo normal es que en el curso de
la enfermedad los nifios tengan que some-
terse de forma reiterada a procedimientos
médicos dolorosos (venopunciones, aspi-
racion de médula dsea, puncién lumbar,
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implantacion de catéteres, etc.), los cuales,
debido a su repeticion, acaban provocan-
do reacciones intensas de ansiedad que
pueden obstaculizar la labor del personal
sanitario. Algunos estudios sugieren que
los nifios se sienten mas estresados por el
dolor asociado al procedimiento de algu-
nas pruebas de diagndstico o tratamien-
to que por la propia enfermedad (véanse:
Bragado y Fernandez, 1997; Mercadante,
2004)“°40. Por todo ello, se considera que
aliviar el dolor y disminuir el malestar fi-
sico y psicolégico asociado contribuye a
mejorar la salud general del nifo, dado
que el dolor no aliviado interfiere en el
suefo, aumenta la fatiga y conduce a la
desesperanza“?.

Aunque el panorama general sobre el
manejo del dolor infantil ha variado mu-
cho, adn persisten algunos de los mitos
que tienden a minimizarlo, uno de los mas
frecuentes es pensar que “que los ninos
experimentan menos dolor que los adul-
tos”, lo que lleva a que algunos no reciban
el tratamiento adecuado. Los mds peque-
fios son especialmente vulnerables, pues
no tienen posibilidad alguna de cambiar
las circunstancias que les provocan dolor,
dependen totalmente de que los adultos
encargados de su cuidado (padres y perso-
nal sanitario) sepan reconocerlo, evaluar
su intensidad e intervenir en el momento
apropiado para aliviarlo. Un trabajo re-
ciente*? demuestra importantes variacio-
nes a la hora de enjuiciar la intensidad del
dolor y malestar emocional en funcién del
cuidador (padres, enfermeras o pediatras)
y de la edad del nifo. Los tres grupos de
cuidadores (41 participantes/grupo) vieron
una serie de fragmentos de video que mos-
traban a 20 bebés sanos (de 2, 4, 6, 12
y 18 meses de edad) llorando enérgica-
mente durante una vacunacién rutinaria.
Cada nino exhibia el mismo patrén: un
[lanto fuerte y claro seguia a la insercion
de la aguja y continuaba hasta la finali-
zacion del video-clip; los investigadores

controlaron experimentalmente el vigor
de estas reacciones, asegurandose de que
era similar en cada grupo de edad. Padres,
enfermeras y médicos interpretaron estas
expresiones como signos claros de dolor,
pero todos atribuyeron significativamente
mas dolor a los nifios de mayor edad (12-
18 meses) que a los mas pequenos (2-4
meses). En todas las edades, los pediatras
atribuyeron significativamente menos do-
lor que los padres, mientras que las en-
fermeras tendian a situarse en medio de
ambos grupos, pero sin diferencias estadis-
ticamente significativas con ninguno; los
resultados fueron independientes del sexo
y de la edad de los cuidadores, asi como
de que enfermeras y pediatras fueran o no
padres. Estas diferencias ilustran la dificul-
tad que existe para combatir ciertos ses-
gos de juicio en la practica profesional,
dado que los resultados de investigacion
demuestran una realidad diferente, en el
sentido de que las limitaciones evolutivas
(fisiolégicas y cognitivas) de los pequefios
se corresponden con una experiencia do-
lorosa mas intensa“**?.

La evidencia empirica en este ambito
demuestra que las intervenciones psicol6-
gicas empleadas para disminuir el dolor
y el malestar emocional evocado por los
procedimientos médicos son bastante efi-
caces. Entre ellas, destacan dos estrategias
que se han utilizado solas o combinadas
con otras técnicas, la distraccién y la hip-
nosis, y paquetes de tratamiento com-
plejos integrados por diversas estrategias
cognitivo-conductuales: relajacion/respira-
cién, imaginacion/distraccion, modelado
filmado, incentivos/recompensas, ensayo
conductual y asesoramiento activo por parte
del psicologo, padres, o personal sanitario
durante la ejecucion de la prueba.

Distraccion

La distraccién tiene como objetivo ali-
viar la experiencia dolorosa, focalizando
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la atencion del nifio en alguna actividad
placentera de modo que deje de prestar
atencion a la fuente de dolor y malestar.
Se trata de una estrategia activa, por lo
que cuanto mas absorbente sea la activi-
dad y mds se concentre en ella mejores
efectos se obtendran. El mecanismo de
accion hipotetizado es que al focalizar la
atencion fuera del estimulo nocivo se mo-
difica la percepcion cognitiva del dolor, ya
que se atenlan los impulsos neuronales
evocados por el estimulo doloroso y se
interrumpe el procesamiento emocional,
lo que disminuye el malestar percibido.
Para que la técnica resulte eficaz es pre-
ciso que el nifio permanezca concentrado
mientras dura el procedimiento, por ello
hay que emplear métodos de distraccion
que resulten llamativos y atractivos, ade-
cuados a la edad y que susciten curiosi-
dad e interés; algunos autores“*? resaltan
la conveniencia de que la actividad dis-
tractora involucre conductas observables.
Entre los distractores mencionados en la
bibliografia especializada se encuentran
tanto distractores externos (video-juegos,
contar chistes, jugar a las adivinanzas, mi-
rar libros en relieve, escuchar la musica
preferida) o internos (imagenes emotivas)
(véase Bragado y Fernandez, 1997)“%.
Los datos de investigacion indican que
la distraccion es una técnica muy eficaz
para reducir el dolor y distrés emocio-
nal asociado al procedimiento (puncién
lumbar, aspiraciéon de médula ésea, im-
plantacion de catéteres, etc.) y muy facil
de implementar en el contexto hospita-
lario#044454647) ~ también ha resultado atil
para reducir los sintomas anticipatorios
(principalmente nduseas condicionadas y
ansiedad) que acompafan a la quimiote-
rapia®#+49 En un meta-andlisis reciente,
Uman et al. (2008)“” efectuaron una revi-
sion sistematica de 28 estudios controlados
que empleaban algtn tipo de intervencién
psicolégica para aliviar el dolor y el ma-
lestar generado por procedimientos médi-

cos que implicaban el uso de agujas para
su realizacion (vacunacién, venopuncion,
inyecciones, puncion lumbar, biopsia o
aspiracion de médula ésea, implantacion
de catéteres. etc.) y que involucraban a
un total de 1.093 nifos en la condicién
de tratamiento y 951 en la de control.
Las intervenciones psicoldgicas analiza-
das fueron muy variadas (activacion de
recuerdos positivos, distraccién, hipnosis,
informacién preparatoria, modelado filma-
do, paquete cognitivo-conductual, reali-
dad virtual, soplar, sugestion, etc.), pero
las que mostraron un tamano del efecto
mayor sobre las medidas de dolor/malestar
fueron la distraccion, la terapia cognitivo
— conductual (combinacion de técnicas) y
la hipnosis. Por otro lado, existe alguna
evidencia de que los padres y los ninos
prefieren la distraccion a otras técnicas
disponibles. Por ejemplo, McCarthy et
al. (1998)“% entrenaron a los padres de 5
nifios recién diagnosticados de leucemia
para que ayudaran a sus hijos durante la
practica de dos procedimientos altamen-
te aversivos (puncion lumbar y aspiracion
de médula 6sea); padres y ninos fueron
instruidos en el manejo de diversas es-
trategias: imagenes mentales, distraccion,
respiracion controlada y relajacién, los pa-
dres vieron ademads el video “Sin miedo ni
lagrimas”“” en el que podian observar en
directo cémo otros padres aplicaban estas
técnicas en las mismas situaciones. Pese
a ello, en el total de los 17 procedimien-
tos médicos observados (3-4 por nifio), el
método mas empleado por los padres fue
la distraccion (100%) seguido de los ejer-
cicios de respiracion (65%). Estas mismas
estrategias fueron las que los nifos con-
sideraron mas utiles en el estudio de Jay
et al. (1987)°%. Por ltimo, parece que la
distraccion es mas eficiente que otras téc-
nicas disponibles, como el ensayo conduc-
tual, en el sentido de que demuestra una
mejor relacién coste-beneficio"
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Imaginacion, Hipnosis

El objetivo comin de las técnicas que
emplean la imaginacién con fines tera-
péuticos (imaginacion emotiva, hipnosis,
imaginacion guiada, etc.) es que el nifio
se concentre intensa y vividamente en las
imagenes mentales, normalmente sugeridas
o guiadas por el terapeuta, que tratan de
evocar alguna experiencia o situacion pla-
centera en toda su extension (incluyendo
todas las sensaciones y emociones asocia-
das). Los limites de estas estrategias no son
muy rigidos, dado que es frecuente que
la “imaginacion guiada”, por ejemplo, se
utilice como ayuda para inducir un estado
hipnético o combinada con otras técnicas
también involucradas en la hipnosis, como
la relajacion®?.

Etimolégicamente, el término hipno-
sis proviene del vocablo griego hypnos,
que significa “suefio”, y puede definirse
como un estado de conciencia de alta
concentracion en el que es mas facil acep-
tar sugestiones para cambiar determina-
dos aspectos de la experiencia subjetiva
(sensaciones, emociones, pensamientos o
conductas). Para inducir dicho estado se
pueden emplear varios métodos, los mas
frecuentes incluyen la relajacion o la im-
plicacion del nifio en alguna historia o
fantasia imaginaria. Una vez conseguido
el estado hipnético, se incorporan las su-
gestiones; por ejemplo, a un nifio que va
a ser sometido a una puncién lumbar se
le podria proporcionar una sugestion de
analgesia, diciéndole algo asi: “ahora va-
mos a hacer algo magico.... primero debes
conseguir que la parte baja de tu espalda
se quede dormida durante unos minutos...
te ensefaré cémo se hace.... simplemente
pondré mi mano en tu espalda y la ayu-
daré a que se quede adormecida e insen-
sible....relajada y calmada” (Richardson,
2006, p. 71)53.

La utilidad de la hipnosis para redu-
cir las nauseas y vomitos post-quimiote-

rapia estd bien documentada hace anos
y por ello ha sido catalogada como un
procedimiento bien establecido para este
fin“o4550  Jgualmente, existe suficiente
evidencia (estudios clinicos y contro-
lados) de que la hipnosis es un método
eficaz para aliviar el dolor y el malestar
asociado a los procedimientos médicos
invasivos“>**¥_No obstante, quedan por
resolver algunas cuestiones sobre las que
existen ciertas dudas, entre otras, la efi-
cacia comparativa con otras técnicas mas
sencillas de implementar (distraccion),
qué nifios pueden beneficiarse mas de ella
(edad y susceptibilidad a la hipnosis), qué
grado de eficacia tiene la autohipnosis en
comparacion con la hipnosis dirigida por
el terapeuta, etc.®?

Protocolos multicomponentes

Este tipo de abordaje, hoy mds cono-
cido como terapia cognitivo conductual
(TCC), fue inicialmente desarrollado por
Jay y colegas en 1985%%. El programa in-
cluye ejercicios de respiracién (relajacién),
imaginacién emotiva e imagenes incompa-
tibles con el dolor, modelado filmado, ensa-
yo conductual e incentivos positivos.

Los ejercicios de respiracion pretenden
dotar al nifo de una estrategia que le per-
mita relajarse de una forma sencilla y que
sea facilmente utilizable en el contexto de
la prueba. Se espera que al disminuir las
reacciones de tension y rigidez muscular
que acompanan a la sensacion dolorosa,
disminuya también su intensidad. A tal
fin, se entrena a los nifios para que reali-
cen inhalaciones profundas y expiraciones
lentas y silbantes para relajar sus cuerpos;
se concibe como una estrategia activa y
divertida, mediante la cual el nifio atiende
a su respiracion en lugar de esperar pasiva-
mente a que transcurra el procedimiento.
La imaginacion emotiva se emplea como
una estrategia distractora y para suscitar
emociones que inhiban la ansiedad; la
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distraccion se completa con imagenes pla-
centeras incompatibles con la experiencia
dolorosa.

El objetivo del modelado filmado es
que el nifio pueda observar cémo se com-
portan otros nifios de su edad en estas si-
tuaciones; los participantes ven un video
de 12 minutos (“Joy Gets a Bone Marrow
and Spinal Tap”, “a Joy le hacen una as-
piracion de médula ésea y una puncién
espinal”), en el que un nifo de 6 afios
con leucemia (modelo) habla acerca de los
sentimientos y pensamientos que le provo-
can los procedimientos (aspiracion de me-
dula y puncién lumbar), exhibiendo cierto
malestar, pero practicando habilidades de
afrontamiento. El video comenta el por-
qué de la prueba e ilustra lo que sucede
en cada momento®". Con el ensayo con-
ductual se busca que el nifio practique las
estrategias que le han ensefiado; para ello,
se valen del juego con los mas pequenos,
que “juegan al doctor” con un mufeco al
que intentan realizar una puncion lumbar
0 una aspiraciéon de médula, y los mayo-
res hacen una demostracién. Esta técnica
fue conceptualizada como una forma de
DS en vivo y un medio para proporcionar
informacioén y practicar las habilidades ad-
quiridas. Por Gltimo, los incentivos positi-
vos se emplean para motivarlos a cooperar
en la realizacién de las pruebas, permane-
ciendo quietos y respirando como les han
entrenado; se les anima efusivamente a
que empleen los ejercicios de respiracién
durante el procedimiento.

Tanto los resultados hallados por el
grupo de Jay®%*>*® como otros posterio-
res que emplearon el mismo protocolo
o uno muy similar al original, revisados
por Powers®", Kuppenheimer y Brown®”
y Uman et al.*” ponen de relieve que
la TCC es un tratamiento “bien estableci-
do” para disminuir el dolor y el malestar
asociado a los procedimientos médicos
aversivos. No obstante, queda por averi-
guar la contribucién especifica de cada

componente y la eficacia diferencial con
otras técnicas. Es muy posible que la dis-
tracciéon sea uno de los elementos mds
activos del tratamiento, ya que tanto los
ejercicios de respiracion como la imagi-
nacion emotiva hacen hincapié en este
aspecto. Noétese ademas, que la Unica es-
trategia que emplean los nifios durante la
ejecucion de la prueba es la respiracion,
por lo que no se puede descartar que la
distraccion explique por si sola buena
parte del resultado final.

Otras areas de intervencion

En comparacion con los trabajos des-
tinados a combatir el dolor, los estudios
controlados realizados en otras dreas de
intervenciéon son muy escasos. Debido
a que el diagndstico del cancer provoca
un elevado estrés en el entorno familiar,
serfa conveniente saber si existen inter-
venciones psicoldgicas eficaces dirigidas
a reducir el malestar psicoldgico general
0 a mejorar el funcionamiento adaptativo
de los nifios y sus familias. Para conocer
el estado de la cuestion sobre este ex-
tremo, Pai et al. (2006)" llevaron a cabo
una revision sobre los trabajos publicados
entre 1983 y 2005, localizando un total
de 12 que inclufan los criterios estableci-
dos por los investigadores (nifos menores
de 18 afios diagnosticados con algun tipo
de cancer y/o sus familias; trabajos em-
piricos con datos suficientes para los cal-
culos estadisticos; estudios aleatorizados,
entre grupos o entre sujetos). Definieron
el distrés psicolégico como la presencia
de sentimientos de alteracion o afecto
negativo, que podian incluir sintomas de
ansiedad o depresién, y el ajuste como
las habilidades y capacidades (solucién
de problemas, competencia y habilidades
sociales) relacionadas con el funciona-
miento social, ocupacional y educativo.
La mayoria de las intervenciones iban di-
rigidas a prevenir las secuelas potencial-
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mente negativas, consumian una media de
4 sesiones de unos 66 minutos cada una;
las utilizadas con los padres incluyeron
entrenamiento en solucién de problemas,
inoculacion de estrés y ensefanza de téc-
nicas cognitivo-conductuales, mientras
que con los nifios se emplearon entrena-
miento en habilidades sociales, reintegra-
cién al colegio y fomento de autoestima.
Los resultados del meta-andlisis indicaron
que las intervenciones empleadas con los
padres tenfan algln efecto sobre las varia-
bles dependientes (disminuian el distrés y
mejoraban el ajuste), pero las empleadas
con los nifos no produjeron ningin efec-
to ni sobre el malestar ni sobre el ajuste.
Una posible explicacién de estos hallaz-
gos puede tener que ver con un hecho ya
comentado en este articulo, que los ninos
con cdncer no muestran elevados niveles
de malestar psicoldgico, algo que también
se ha confirmado en esta revision, dado
que, como sefialan los autores del traba-
jo, las puntuaciones de distrés incluidas
para calcular el tamano del efecto se si-
tuaban en un punto medio o por debajo
de las medias de la poblacion general.
Este es un punto sobre el que existe cierto
debate en el dmbito de la psico-oncologia
pediatrica, no esta claro cual debe ser el
foco de la intervencion psicolégica con
unos ninos que muestran una adaptacion
positiva, y, mientras algunos autores opi-
nan que no es necesaria ninguna interven-
cién para mejorar un “desajuste” que no
existe (ej., Phipps, 2005, 2007)"'9, otros
plantean que hay que hacer un esfuerzo
para desarrollar estrategias de interven-
cién especificas y dirigidas a determina-
dos subgrupos de ninos (ej. Kazak, 2005,
2007)138:39),

En cualquier caso, el meta-andlisis
efectuado por Pai y colegas revela que
los padres si parecen beneficiarse de los
cuidados psicolégicos, y puesto que esta
comprobado que el distrés de los padres
aumenta el riesgo de que los nifos tam-

bién lo padezcan®®, un objetivo terapéuti-
co claro seria proporcionar apoyo psicol6-
gico a los padres, sobre todo en el dificil
momento del diagndstico que es cuando
mds reacciones estresantes se observan®?.
Otra area de interés tiene que ver con la
reincorporacion al colegio de los nifios
que sufren secuelas neurocognitivas. Re-
cientemente, Butler et al. (2008)®” han
publicado un estudio multicentro con 161
supervivientes de cancer, cuya enfermedad
y/o tratamiento involucraba al SNC, a los
que se les aplicé un programa de interven-
cion de 22 sesiones (distribuidas en 4-5
meses) dirigido a mejorar el rendimiento
académico y el funcionamiento cognitivo
(especialmente la atencién). Aunque en pa-
labras de los autores los resultados fueron
modestos, el CRP (Cognitive Remediation
Program) se presenta como un tratamiento
potencialmente beneficioso para los nifios
con este tipo secuelas. Por otro lado, pare-
ce que se echa en falta algiin plan general
que facilite la incorporacion al colegio de
todos los nifos con cancer, tengan o no
problemas cognitivos, dado que padres y
profesores perciben que no existen pro-
gramas estandarizados que faciliten el re-
ingreso después de largas ausencias (véase
Moore et al. 2009)©"

Conclusiones

Los resultados comentados en este ar-
ticulo ponen de relieve que pese al estrés
provocado por el cancer y sus tratamien-
tos, los ninos afrontan la situacién con una
gran resiliencia y parecen adaptarse espe-
cialmente bien a todas las circunstancias
que rodean a la enfermedad. Sin embargo,
como subraya Phipps (2005)", sabemos
muy poco todavia de cémo lo logran.

Uno de los problemas que ocasiona
mas preocupacién a los padres y al per-
sonal sanitario tiene que ver con el dolor
y el malestar asociado a algunos procedi-
mientos de diagnostico y tratamiento. La
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evidencia indica que las intervenciones
psicolégicas disponibles para aliviar el
dolor gozan de suficiente respaldo em-
pirico, aunque unas son mdas faciles de
implantar en el contexto sanitario que
otras, ademas es posible que los avan-
ces observados en los tratamientos far-
macolégicos para reducir el dolor limite
su generalizacion en el futuro. Los datos
relativos a otras areas de intervencién son
mas limitados y no permiten extraer con-
clusiones fundadas.
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