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Resumen

El afrontamiento psicoldgico del cancer in-
fantil implica el uso de estrategias y recursos
que ayuden al nifio y a su familia a viven-
ciar la enfermedad con la menor afectacion
emocional y comportamental posible. En este
sentido, desde la Psicologia se han desarrolla-
do y adaptado técnicas y programas con el
objetivo de minimizar el impacto psicoldgico
que implica el diagnéstico y tratamiento del
cancer en la infancia y la adolescencia. En el
presente articulo se revisan los procedimientos
psicologicos fundamentados en el paradigma
cognitivo-conductual como la transmision de
informacion, el entrenamiento en habilidades
de afrontamiento, el audiovisual, el juego, la
biblioterapia y el humor, considerando su apli-
cacion en nifos y adolescentes, y el papel de
los padres en la preparacion.

Palabras clave: Adolescente, afrontamien-
to, cancer, intervencién cognitivo-conductual,
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Abstract

Psychological coping with childhood
cancer involves the use of strategies and re-
sources that help children and their families
undergo the disease with the fewest possible
emotional and behavioural problems. In the
field of Psychology, techniques and programs
have been developed and adapted with the
aim of minimising the psychological impact of
the diagnosis and treatment of childhood and
adolescent cancer. The present paper reviews
psychological procedures based on the cogniti-
ve-behavioural paradigm, such as transmission
of information, coping skills training, the use
of audiovisual materials, games, bibliotherapy,
and humour. It considers the use of such pro-
cedures in children and adolescents and the
role of parents in the preparation.
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INTRODUCCION

A pesar de que el cancer es una en-
fermedad relativamente infrecuente en la
infancia con un prondstico de superviven-
cia que ha mejorado de forma significati-
va, sigue siendo la causa mas habitual de
muerte infantil por enfermedad™. Por ello,
el cancer infantil supone una experiencia
que afecta a diferentes ambitos de la es-
fera vital del nifio. Las experiencias mas
traumaticas estan relacionadas con la hos-
pitalizacién, los procedimientos médicos,
los efectos secundarios del tratamiento y la
necesidad de aislamiento, afectdndoles no
sélo fisica y psiquicamente sino también a
nivel social y escolar, tanto en el hospital
como en su domicilio®.

En este sentido, la Psicologia se ha
interesado por disefiar, adaptar y validar
métodos y programas que ayuden a los ni-
fios y sus padres a afrontar la enfermedad
y las circunstancias que la rodean con el
minimo coste emocional, desarrollando un
campo de estudio que se originé de modo
consistente a partir de la década de los
60 (véase cuadro 1). En lineas generales,
la evolucién del estudio sobre la prepara-
cién psicoldgica a la hospitalizacién y a la
aplicacion de procedimientos médicos se
inicia con los programas dirigidos a pro-
porcionar informacién, animar la expre-
sion emocional, y establecer la confianza
entre el personal médico y el nifio. A me-
diados de los 70, hubo un cambio hacia la
preparacion basada en el modelado, don-
de el nifo indirectamente experimenta la
experiencia a través del visionado de un
video o un teatro del titeres. En la década
de los 80, la literatura indic6 que la prepa-
racion eficaz deberia afadir a las técnicas
anteriores el entrenamiento en habilidades
de afrontamiento y la participacion de los
padres®. Esta situacion se prolongé du-
rante los afios 90 incorporando trabajos
que estudiaron la eficacia de programas
multicomponentes®®, para iniciar el siglo

XXI con la publicacién de estudios sobre
programas y practicas ya implementadas
en el hospital”®.

Entre las distintas funciones del psicélo-
go en el servicio de oncologia se encuen-
tran: tratar las dificultades relacionadas
con la informacién médica proporcionada
al paciente y a la familia, tratar las dificul-
tades de adaptacién a la enfermedad en
sus distintas fases, tratar la ansiedad, los
miedos, y las alteraciones del comporta-
miento asociadas a las pruebas diagnosti-
cas y procedimientos médicos invasivos o
tratamientos neopldsicos, tratar los efectos
secundarios de la enfermedad (nauseas,
vomitos anticipatorios o condicionados), y
tratar la cooperacién del pacientes y sus
familiares con el personal sanitario®.

Desde la perspectiva empirica, cuatro
son las areas generales en las que se ha
centrado la investigacién acerca de la in-
tervencién psicolégica en pediatria onco-
[6gical®:

1. Comprender y reducir el dolor pro-
vocado por procedimiento médico.

2. Reconocer las consecuencias a lar-
go plazo.

3. Entender el distrés en el diagndstico
y a lo largo del tiempo.

4. Conocer la importancia de las rela-
ciones sociales.

El propésito principal de la interven-
cién psicologica es el control sintomato-
l6gico vy los efectos secundarios asociados
a los procedimientos médicos. Por ello,
todo intento encaminado a reducir la an-
siedad médica infantil puede clasificarse
en dos grupos: 1) intervencién centrada en
el problema, es decir, dirigida al tipo de te-
rapéutica o procedimiento médico al que
va a ser sometido el paciente: técnicas de
identificacion y modificacién del estimulo
ambiental y los eventos consecuentes, y 2)
intervencion centrada en la emocion para
dotar al sujeto de estrategias para afrontar
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el estrés: imaginacién guiada, relajacion,
autohipnosis, entrenamiento autégeno,
etc.(ﬂ,lZ)

El objetivo del presente articulo es re-
visar los principales procedimientos apli-
cados desde el campo de la psicologia
para afrontar la aplicacion de tratamientos
médicos invasivos y dolorosos en nifnos y
adolescentes oncoldgicos, los cuales sue-
len asociarse a ansiedad y miedo antici-
patorio. Los procedimientos tratados en el
articulo se fundamentan en el paradigma
cognitivo-conductual que implica la parti-
cipacién activa del nifio. En este sentido,
se abordara la informacién, el audiovisual,
el entrenamiento en habilidades de afron-
tamiento (relajacion/respiracién profun-
da, distraccion y autoverbalizaciones), el
juego, la bibliopreparacién, y el uso del
humor.

INFORMACION

En ocasiones, el paciente oncolégico
recibe la informacion fragmentada y a tra-
vés de distintas fuentes (médico, ATS, pa-
dres u otros enfermos) lo que sélo anade
desconcierto y preocupacioén al paciente.
La falta de informacién o la inexactitud
en su contenido conllevan a que el nifio
genere expectativas irreales o elabore in-
terpretaciones erroneas de la situacion, y
por ende, incremente el nivel de ansiedad
o miedo.

La eficacia en la transmision de infor-
macion en el contexto pediatrico esta me-
diatizado fundamentalmente por la edad
del paciente, el grado de desarrollo cog-
nitivo, la cantidad de informacién de que
se dispone, la calidad de las experiencias
médicas previas y el estilo de afrontamien-
to de la informacion.

Cohen vy Lazarus" identifican cuatro
tipos especificos de informacion que se
puede proporcionar en el contexto de una
intervencion médica:

1. Razones para el tratamiento médi-
co.

2. Procedimientos médicos a emplear.

3. Sensaciones que el paciente va a
experimentar.

4. Estrategias de afrontamiento especi-
ficas que puede utilizar.

Respecto al estilo de afrontamiento de
la informacion que posee el nifo, se han
descrito dos variantes que representan los
extremos de un continuo que se relacio-
na con la cantidad de informacién que el
nifio posee antes del procedimiento médi-
co, el interés manifiesto por conseguirla,
la receptividad hacia la misma y la expe-
riencia previa con procedimientos médi-
cos aversivos'®. En uno de los extremos
se encuentran los pacientes “buscadores
de informacién” que se benefician mds de
ella, mostrandose mas colaboradores con
el personal sanitario, se recuperan mas fa-
cilmente, informan de menos dolor y redu-
cen la ingesta de analgésicos. En cambio,
los nifos “evitadores”, al ser informados
incrementan las quejas hacia el personal
sanitario, se recuperan mas lentamente,
presentan mas complicaciones y conduc-
tas disruptivas10.

Para realizar una transmision de infor-
macion oral efectiva es conveniente aten-
der a las siguientes directrices"”:

1. Evitar las explicaciones largas, com-
plicadas y técnicas, evitando tam-
bién dar mucha informaciéon en
poco tiempo.

2. Ser muy conscientes de que se diri-
ge al nifo y no al adulto.

3. Utilizar muchos ejemplos clarifica-
dores.

4. Asegurarse de la cantidad de infor-
macion retenida.

Galvez, Méndez, y Martinez"® valoran
la eficacia de un programa psicoldgico ba-
sado en la informacion (PPBI) a la hora de
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reducir la ansiedad en nifos con cancer. El
programa considera el nivel cognitivo del
paciente, a la par que facilita los diferentes
aspectos conductuales y emocionales que
pueden influir en la comprensién del nifo
ante la enfermedad y la hospitalizacion. De
los resultados alcanzados se concluye que,
ademas de disminuir la ansiedad, uno de
los principales beneficios es el incremento
de la relacién de confianza entre el perso-
nal sanitario, el paciente y sus familiares.

ENTRENAMIENTO EN HABILIDADES DE
AFRONTAMIENTO

La existencia de habilidades de afron-
tamiento en el repertorio conductual del
nino o su comprension tras el entrena-
miento no es condicion suficiente para
que se produzca un afrontamiento adecua-
do, pues puede desconocer como, dénde
y cuando aplicarlas o carecer de motiva-
cién para usarlas. Por ello, un programa
de preparacion puede ser mas eficaz si,
ademas de informar, entrena al nino en
la adquisicién, practica y refuerzo de las
conductas de afrontamiento apropiadas en
este ambiente"929.

Los programas que incluyen estrategias
de afrontamiento se han mostrado més efi-
caces en comparaciéon con aquellos que
incluian un solo componente como la
informacién o el modelado® 2. Sin em-
bargo, para que este programa sea eficaz
se necesita una formacion especifica para
su aplicacion asi como la disponibilidad
del tiempo necesario para el entrenamien-
to y aplicacion en al ambito hospitalario,
lo que lo circunscribe preferentemente a
situaciones médicas programadas.

Habitualmente, los programas de pre-
paracién psicolégica basados en el entre-
namiento en habilidades de afrontamiento
con nifios oncolégicos suelen introducir la
relajacién/respiracion profunda, la distrac-
cién/imaginacién y las autoinstrucciones/
autoverbalizaciones.

El entrenamiento en relajacion muscu-
lar y respiracion profunda tienen las mis-
mas caracteristicas de las variantes utiliza-
das en contextos clinicos, sélo que adap-
tando el procedimiento a las peculiarida-
des de la situacion médica, como puede
ser la exigencia de aprenderlo, practicarlo
y aplicarlo en un periodo de tiempo muy
corto®. El objetivo del entrenamiento en
relajacién es ensefar al nifo cémo alcan-
zar el maximo control sobre la respuesta
fisiologica de la ansiedad que le permita
ganar dominio corporal y situacional, asf
como mejorar la percepcién del dolor y la
ansiedad vy facilitar la distraccién®®.

En los nifos pequefios es preferible el
uso de métodos no progresivos de relaja-
cién activa como la técnica robot-mufieco
de trapo en la que se le pide que ponga
rigido todo su cuerpo como si fuese un
robot para a continuacion destensar sus
musculos como una marioneta. En los ni-
fos mayores y adolescentes se aplican los
métodos progresivos donde se relajan gru-
pos musculares especificos.

La hipnoterapia®>2®, el masaje®” o la
musicaterapia?® son métodos alternativos
para reducir la ansiedad. En concreto, la
hipnoterapia se ha utilizado frecuentemen-
te con pacientes oncolégicos para contro-
lar las nauseas, el dolor y la ansiedad®®.
También se ha usado como método para el
entrenamiento en relajacion ya que la res-
piracién profunda y la imagen focalizada
son componentes de la induccion hipnéti-
ca, por lo que a veces es dificil distinguir
en la practica clinica entre relajacion e
hipnosis®?.

Las estrategias distractoras y de imagi-
nacion utilizan escenas placenteras que a
menudo se aplican en combinacién con
la relajacion muscular y la respiracion. El
procedimiento consiste en solicitar al nifio
que focalice su atencion en alguna imagen
(p. €j., la playa o la montana) o actividad
relajante no relacionada con el objeto te-
mido (p. ej., leer un cémic, escuchar ma-
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sica, etc.) que altere su percepcion del esti-
mulo temido o doloroso®?. Al principio es
necesario que el nifio describa la escena
imaginada segln la informacion percibida
sensorialmente para valorar su capacidad
de creaciéon y mantenimiento de image-
nes mentales. De esta forma se comprueba
que focaliza su atencién en imdgenes su-
gerentes, relajantes, de gran fuerza emoti-
va y que no se centra en estimulos que le
producen ansiedad.

Respecto a las autoinstrucciones/auto-
verbalizaciones, en los programas de pre-
paracién psicolégica se emplean autoins-
trucciones directoras (p. ej., “mira hacia
otro lado”) junto a autoverbalizaciones de
apoyo con el fin de que el nifio se aplique
a si mismo frases o mensajes que preten-
den infundirle valor (p. ej., “puedo mane-
jar la situacion”), o minimizar el caracter
aversivo de la situacion (p. ej. “pronto ha-
bra pasado todo”). Si bien hay que recurrir
a aquellas afirmaciones generadas por el
propio nifio, en la literatura se han des-
crito diversas autoverbalizaciones positivas
utilizadas para afrontar los procedimien-
tos médicos y la hospitalizacion: “estaré
mejor dentro de un momento”, “todo va
a ir bien”, “éste es un buen doctor”, “no
me gusta esto, pero puedo manejarlo”, “si
que puedo hacerlo”®3%. En la infancia es
aconsejable que las autoinstrucciones/au-
toverbalizaciones se ensayen en voz alta
para progresivamente interiorizarlas.

MODELADO FILMADO Y AUDIOVISUAL

La aplicacion del modelado en sus va-
riantes en vivo o filmado en el que un
modelo demuestra cémo enfrentar eficaz-
mente un procedimiento médico diagnés-
tico o terapéutico a través de estrategias
de afrontamiento estd bien documentada
en ninos®. El procedimiento médico mas
atendido con la técnica de modelado fil-
mado es la cirugia mayor programada, que
permite planificar y disponer de tiempo su-

ficiente para preparar a un nifio para su
operacion®®. La mayoria de las filmacio-
nes abarcan los momentos mds importan-
tes de la hospitalizacion, desde que los
nifios son ingresados hasta el dia del alta,
incluyendo extracciones de sangre, rayos
X, separacion de la madre, induccion de la
anestesia, sala de recuperacién y retorno
a la habitacion. Existen peliculas que se
centran en aspectos concretos de la ciru-
gia como la anestesia®?¥ o en procedi-
mientos médicos odontolégicos u oncolé-
gicos(33,39,40)'

En el cancer infantil destacan los tra-
bajos del grupo de Susan M. Jay que se
centran en la preparacién a procedimien-
tos médicos dolorosos como la aspiracion
de la médula ésea y el pinchazo lumbar,
presentando al nifio y a sus padres infor-
macion y mostrandoles un modelo positi-
vo de conductas de afrontamiento®?. En la
pelicula “Bone Marrows and Spinal Taps
A Child’s View. Part 1: Danielle”, un mo-
delo infantil que representa a un nifio que
afronta varias aspiraciones de médula ésea
describe los pensamientos y sentimientos
que a menudo experimenta y después de-
muestra habilidades de afrontamiento cog-
nitivo y conductual para manejar el miedo
y el malestar emocional®?.

Mas recientemente, Klosky et al*” ha
elaborado un video educativo de 7 minu-
tos de duracién para preparar a los nifios a
la radioterapia. El video muestra a un mo-
delo infantil completando de modo com-
petente cada uno de las fases de la radio-
terapia e instruyendo en tres cuestiones: 1)
las modalidades y aparatos que se van a
emplear, 2) la importancia de estar quieto
durante la radioterapia, y 3) la presencia
de Barney, un mufeco que aparece en el
video y que le acompanara durante cada
fase del tratamiento.

Las peliculas también se pueden apli-
can con finalidad distractora“?. De hecho,
Faust y Melamed“? hallaron que los nifos
preparados el mismo dia de su operacién
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mostraban mayores niveles de ansiedad
que los que vieron una pelicula distractora
o los que fueron preparados la noche antes
a la intervencién quirdrgica. Por tanto, si
no hay tiempo suficiente para que el nifo
asimile la informacion y estrategias que se
le quieren transmitir mediante un audiovi-
sual, es preferible utilizar una pelicula sin
contenido medico.

Uno de los inconvenientes del video
es la pasividad de los nifios y sus padres a
la hora de interactuar con el audiovisual.
Este problema se superd con la aparicion
de los programas multimedia en formato
CD-Rom que posibilité otorgar un papel
mas activo a través de la interactividad
en la que se fundamentan estos audio-
visuales. Asi, la flexibilidad del Cd-Rom
permite el acceso libre y continuo a la
informacion, la practica de habilidades de
afrontamiento y al debate entre los ninos
y sus padres“?. El programa “Bienvenido
al hospital” es un ejemplo de CD-Rom
disenado para aplicarlo a nifos que se van
a afrontar un procedimiento médico-qui-
rargico?.

Por su parte, la realidad virtual es una
tecnologia multisensorial  relativamente
nueva que ha sido aplicada en diversos
ambitos y trastornos clinicos (p. ej. Fobias
especificas, anorexia nerviosa), y que re-
cientemente se ha aplicado en el ambito
de la Psicologia de la Salud como méto-

do de distraccién para el manejo del do-
lort4647),

JUEGO TERAPEUTICO

El juego como marco para la interven-
cién se ha mostrado Gtil especialmente en
los nifos mds pequefios. Los programas
de juego de hospital se extienden en un
continuum conceptual que va desde aque-
llos que son puramente de diversién o re-
creativos a aquellos que son terapéuticos
o los que se centran en la totalidad del
nino“s49. Asi, segln su finalidad se habla

de juego terapéutico, juego de desarrollo y
juego de distraccion.

Centrandonos en el juego terapéutico,
éste se entiende como el instrumento que
se utiliza con la finalidad de ayudar al nifo
a que desarrolle las habilidades necesarias
para enfrentarse a una nueva situaciéon o
a una experiencia estresante®”. Ademas,
a través de esta modalidad de juego se
facilita el acceso a la informacion, la ex-
presion emocional, la comunicacién, y
la habituacién al aparataje y situaciones
médicas.

El ensayo de conductas y de las ha-
bilidades aprendidas se suele efectuar en
un marco lidico como el juego de los
médicos®". Consiste en entregarle al nifo
material médico como mascarillas, jerin-
guillas, vendas, etc., para que lo manipule
jugando con un mufeco; ademas el nifno
desempena el rol de “entrenador” del mu-
fleco en conductas de afrontamiento. En
esta linea se ha desarrollado el proyecto
“Hospital de Peluche”, aplicado en Espafia
a través de Asociacion de Estudiantes de
Medicina de la Universidad Complutense
de Madrid, con el objetivo de reducir el
miedo a futuras hospitalizaciones®?. A lo
largo de sesiones programadas se invita a
los nifios a actuar como cuidadores de sus
mufecos informando sobre el problema
fisico que padecen para a continuacion
interactuar con los estudiantes a la hora
de manejar material médico.

Referente al marco en el que se desa-
rrollard el juego, siempre que sea posible
se debe utilizar una sala o area de juego
con espacio suficiente para fomentar el as-
pecto lidico de la actividad asi como la
relacion entre los nifos. Sin embargo, el
nifio suele utilizar preferentemente la habi-
tacion como espacio de juego®?. Ademas
a veces es imposible que el nifio acceda
a estos espacios, bien por falta de ellos
o por las limitaciones que su condicién
médica (inmovilidad, aislamiento, etc.) le
imponen. Para salvar este handicap se ha
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puesto en marcha la experiencia del Ludo-
moévil implementada en el Hospital Infan-
til de “La Fe” de Valencia como forma de
acercar el juego y los juguetes a todos los
ninos hospitalizados. El Ludomovil consis-
te en un soporte especificamente disefiado
para el depésito, gestion y transporte de
una gran variedad de juguetes y material
lidico tanto de desarrollo como juego
médico, que posibilita al nifo hospitali-
zado a acceder y hacer uso de los mismos
mediante un servicio de préstamo dirigido
por personas especializadas. Ademds esta
experiencia le permite elegir los juguetes
con los que quiere jugar, lo que fomenta
su autonomia y su sentido de control. Por
otro lado, puesto que se trata de un siste-
ma de préstamo, el nifio aprende con ello
a responsabilizarse y cuidar de los jugue-
tes para su posterior devolucién, aprende
que los juguetes son de todos y, por tanto,
que han de ser respetados y compartidos
en diferentes turnos®?.

Una variante del juego terapéutico es
la técnica conocida como “escenificacio-
nes emotivas”. Este método incorpora una
narracion personalizada y se aprovecha de
la fantasia del nifo®?. Se fundamenta en
el uso del juego, la distraccion y el hu-
mor para elicitar sensacién de seguridad
y dominio como medios para facilitar el
afrontamiento y la desensibilizacion a si-
tuaciones temidas.

Los programas de preparaciéon a pro-
cedimientos médicos estresantes también
emplean figuras valerosas procedentes de
los cémics, los dibujos animados o las pe-
liculas. Por ejemplo, Jay relata la siguiente
historia imaginada por una nifia, en la que
intervenia Wonderwoman, para afrontar el
procedimiento de aspiracion de la médula
6sea®: “Ella pretendia que Wonderwoman
viniese a su casa y le pidiese ser el nuevo
miembro del equipo del superpoder. Won-
derwoman le daria poderes especiales. Es-
tos poderes especiales la harian tan fuerte
y resistente que podria aguantar cualquier

cosa. Wonderwoman pidio que se le hicie-
sen algunas pruebas para demostrar estos
superpoderes. Las pruebas se llamaban
aspiracion de la médula ésea y pinchazo
espinal. Estas pruebas dolian, pero con sus
nuevos superpoderes, ella podia respirar
profundamente y permanecer tumbada.
Wonderwoman se sintié muy orgullosa
cuando comprobé que los superpoderes
funcionaban y la nina entré en el equipo
del superpoder” (p. 409).

Por su parte, el uso del video-juego se
ha mostrado eficaz como medio distractor
frente a procedimientos médicos de aplica-
cién inminente® o educativo para incre-
mentar el conocimiento sobre la patologia
y el tratamiento a fin de involucrar activa-
mente al adolescente en su propio cuida-
do como el programa “Re-Mission”®

BIBLIOTERAPIA

El uso de la literatura en sus distintas
formas (cuento, fabulas, aventuras) ayuda
a los nifios a enfrentarse con las preocu-
paciones y miedos precipitados por la en-
fermedad, los procedimientos médicos y
la hospitalizacién, usdandose como estra-
tegia terapéutica con nifios oncolégicos.
Mediante la narracion se activan procesos
de humor, distraccién y aprendizaje por
observacion simbdlica asociados a eventos
médico-hospitalarios estresantes.

Las historias pueden complementar las
discusiones explicitas acerca de la enfer-
medad y la preparacién para procedimien-
tos y hospitalizacion. Las ventajas de este
procedimientos son®”:

1. Las historias con temas simbdlicos
apropiados estan facilmente dispo-
nibles en la literatura infantil.

2. Los individuos sin un entrenamiento
especifico en el asesoramiento o el
apoyo emocional de nifos rapida-
mente pueden aprender a usar estas
historias con eficacia.
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3. Los padres pueden ser lectores efi-
caces porque este papel refuerza su
relacién natural de apoyo con su
hijo y facilita la discusion abierta de
cuestiones emocionales dentro de la
familia.

A través de la literatura infanto-juvenil
se trabajan aspectos como el afrontamien-
to del miedo, la aceptacién de la dife-
rencia, la enfermedad, la hospitalizacién,
los afectos y los sentimientos®®, todo ello
mediante un proceso de catarsis emocio-
nal que implica la identificaciéon con el
personaje principal, la historia narrada y
el mensaje.

Rooke sefala cinco pasos para imple-
mentar la biblioterapia®: 1) evaluacion,
2) establecer las metas terapéuticas, 3) se-
leccionar el libro que mejor se ajuste a las
objetivos terapéuticos, 4) leer varias veces
el libro al nifo, y 5) comentar acerca de la
historia durante y después de la lectura.

HUMOR: PAYASOS EN EL HOSPITAL

El humor se ha vinculado con las emo-
ciones positivas y éstas a su vez con el
bienestar y el incremento de la capacidad
para afrontar situaciones adversas®. Por
ello, el uso del humor puede ayudar al
nino a afrontar las experiencias diarias de
convivir con el cancer®.

Se ha observado que la risoterapia in-
fluye positivamente en las caracteristicas
psicolégicas y sociales del nifio, disminu-
yendo la enuresis, las pesadillas, el llanto y
la inapetencia; aumentando la comunica-
cién con los padres, el personal sanitario
y los iguales®®, pudiendo utilizarse como
un elemento complementario de la inter-
vencion psicoldgica a fin de provocar risa
y alegria®.

Bajo esta fundamentacién general tra-
bajan los llamados “payasos de hospital”
quienes ademds del humor, incorporan el
juego, la distraccion y la creatividad como

componentes esenciales de su interven-
cién durante la hospitalizacion®®®.

La validacién experimental controlada
de esta forma de intervencién es escasa
y estd centrada en la cirugia mayor am-
bulatoria con resultados que apuntan a la
eficacia de la labor de los payasos"-*>.

En Espana, aunque la experiencia de
los payasos de hospital es relativamen-
te nueva, estd cada vez mas extendida.
Desafortunadamente, son insuficientes los
estudios empiricos que confirmen la exten-
sion de su eficacia en el cuidado del nifo
oncologico®. El motivo, de acuerdo con
Bennet®, probablemente sea la dificultad
de estudiar el humor; la mayor parte de
lo publicado consiste en las opiniones de
los autores o experiencias anecddticas mas
que investigacion bien controlada.

EL PAPEL DE LOS PADRES EN LA
PREPARACION PSICOLOGICA DE
NINOS ONCOLOGICOS

El papel de los padres en los programas
de preparacion psicoldgica a intervencio-
nes médicas estresantes y la hospitaliza-
cién pediatrica difiere en funcién del ob-
jetivo de la preparacién y del grado de
implicaciéon®®:

1. Entrenamiento a los padres en ha-
bilidades de afrontamiento a fin de
controlar su grado de activacion
en situacion estresante, ejerciendo
una influencia positiva sobre el hijo
(hipotesis de la crisis parental) o al
menos no perjudicarle (hipdtesis del
contagio emocional). Cohen et al"”
consideran que el tratamiento en
habilidades de afrontamiento sin la
participacién de los padres puede
ser insuficiente, ya que aunque los
nifos demuestren que han aprendi-
do las distintas estrategias justo an-
tes del procedimiento, este entrena-
miento no tiene porqué incrementar
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el afrontamiento ni disminuir el ma-
lestar emocional.

2. Formacion a los padres para que
preparen a sus hijos a los procedi-
mientos médicos dolorosos o ame-
nazantes. En tal caso los padres ac-
tdan como paraprofesionales duran-
te la experiencia médica; ensenan,
facilitan y refuerzan las habilidades
de afrontamiento usadas por el nifo.
Los programas de afrontamiento
también se han promovido para su
uso parental mediante las técnicas
de distraccion y relajacion durante
la aplicacién de procedimientos in-
vasivos©?-

Jay y Elliot estudiaron el efecto en los
padres de preparar sélo a ellos mismos o
a sus hijos®? . El programa dirigido a los
padres consistia en el visionado de la vi-
deocinta “Enfrentandose a la leucemia in-
fantil” en la que se les informaba sobre la
aspiracion de la médula ésea, el pinchazo
lumbar y el tratamiento de canceres infan-
tiles, y que mostraba a una madre mode-
lando conductas de afrontamiento durante
dichos procedimientos médicos, ademas
de incluir también sendos entrenamientos
en autoinstrucciones y relajacion. En cam-
bio, en otro grupo los padres se limitaron
a acompanar a sus hijos durante la apli-
cacion de un programa multicomponente
(modelado filmado, respiracion, imagina-
cién y reforzamiento positivo). Los auto-
res concluyeron que los padres del primer
grupo presentaron menos ansiedad y mds
autoinstrucciones positivas que los del se-
gundo.

En la misma linea, Kazak et al”® uti-
lizan un video (también en formato CD-
Rom) en el que los padres de nifos con
cancer de nuevo diagnéstico visionan a un
grupo de discusion formado por otros pa-
dres con hijos oncolégicos. Cada episodio
del video contenia material relevante para
estimular la puesta en comin a lo largo

de tres sesiones: 12) identificar las creencia
sobre el cancer, su tratamiento y el impac-
to en la familia, 23) cambiar las creencias
para mejorar el funcionamiento familiar, y
3?) crecimiento familiar y futuro. A la vis-
ta de los resultados obtenidos, se senala
que el grupo de padres que atendieron al
audiovisual mostraron menos ansiedad y
sintomas de estrés postraumatico en com-
paracién con el grupo control.

Una cuestién de interés, y a la vez con-
trovertida, es la presencia de los padres
durante la aplicacion de los procedimien-
tos médicos. Asi, parece existir una dis-
crepancia entre la creencia de éstos y del
personal sanitario sobre los beneficios de
la presencia parental, de modo que mien-
tras la mayoria de los padres lo consideran
beneficioso, sélo un 12% del personal sa-
nitario comparte esa opiniéon“".

Del mismo modo, los estudios centra-
dos en la induccion de la anestesia tam-
poco alcanzan un acuerdo. Por un lado
se advierte que la presencia de los padres
Gnicamente es beneficiosa para ellos mis-
mos, sin observar diferencias en la medida
de ansiedad-estado de los ninos, estén o
no acompafnados®’?, mientras otros indi-
can que la presencia de los padres es per-
judicial tanto para ellos como para sus hi-
jos”?. Por tanto, es incierta la funcién que
deben desempefar los padres durante la
aplicacién de un procedimiento invasivo,
de modo que es necesario puntualizar que
esta cuestion queda centrada a situaciones
concretas en las que el personal médico
debe valorara la conveniencia de que los
padres estén presentes si estos muestran
ansiedad y/o repulsa, o no estan prepara-
dos para controlarse”.

CONCLUSION

El profesional sanitario tiene el doble
reto de proporcionar al nifio oncolégico
el tratamiento médico necesario y también
prevenir el malestar innecesario, pero des-
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afortunadamente estos objetivos a menudo
son incompatibles!?.

Con el fin de hacer coincidir ambos
objetivos, desde la Psicologia se proponen
un grupo de técnicas para asistir al nifo
oncoldgico y a su familia, y de este modo
contribuir a paliar los sintomas de la enfer-
medad, los efectos secundarios asociados
a los tratamiento médicos y la repercusién
de la hospitalizacién; todo ello en el seno
de un intervencién multidisciplinar”.

El grado de fundamentacién empirica
varia de unas técnicas a otras, de modo
que mientras que la transmisién de infor-
macion, el entrenamiento en habilidades
sociales, el uso del audiovisual y el juego
terapéutico han recibido apoyo experimen-
tal, es necesaria mas investigacion contro-
lada con respecto a la bibliopreparacién o
el empleo del humor.

Diversos estudios meta-analiticos con-
firman la eficacia de la intervencién cogni-
tivo-conductual en nifios con enfermedad
crénica tanto sobre las variables que afec-
tan al nifo y al adolescente como aquellas
referidas a sus familiares”®7®. Por ello, a
partir de los resultados positivos obteni-
dos con los procedimientos aqui comen-
tados, ahora el reto es asegurarse de que
los tratamientos eficaces sean usados en
la practica diaria, la cual necesita evaluar
y cerciorarse del coste-beneficio y de la
viabilidad de las intervenciones dentro del
sistema sanitario”?.

Como senala Palazén” “tradicional-
mente la mayoria de los trabajos desde la
psicologia, con relacién a la pediatria hos-
pitalaria, hacen referencia al hecho mismo
de la hospitalizacion, su evaluacion y a po-
sibles programas de intervencion y técnicas
concretas. Sin embargo,... los parametros
actuales de pediatria hospitalaria requie-
ren también de respuestas de intervencion
psicologica en otros ambitos” (p. 748). En
este sentido, el presente articulo deja sin
tratar otros aspectos de importancia, ya
que las posibles carencias emocionales y

de desarrollo de los nifos oncolégicos se
abordan a través de un conjunto de practi-
cas mas amplias a las aqui expuestas, que
incluirian la adaptacion de la arquitectura
y decoracién de los espacios pediatricos,
la creacion y dinamizacion de salas de
recreo®, el fomento de la ensenanza en
el aula hospitalaria®”, la organizacion de
actividades que faciliten el uso éptimo del
tiempo y el espacio durante la hospitaliza-
cion®, los vinculos entre el hospital y el
medio natural del nifo, y un largo etcétera
que da una idea de la complejidad emo-
cional que implica el cancer infantil.
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