NPunto

NPunto Vol. VI Nimero 69. Diciembre 2023: 93-113

S. Evoluciony surgimiento de
la psicooncologia

EVOLUTION AND EMERGENCE OF
PSYCHOONCOLOGY

Laura Fernandez Gonzalez

Graduada en Enfermeria por la Universidad Pontificia de
Comillas.

RESUMEN

La Psicooncologia es una disciplina que proviene de la psi-
cologia, que se aplica tanto en pacientes con enfermedad
oncoldégica como en sus familiares, intentando realizar una
prevencién, un diagndstico y una intervencién con el pro-
pio paciente, con sus cuidadores y con los familiares que lo
rodean.

Se debe tener en cuenta que este proceso es muy dificil
para la persona que lo sufre, por lo que se le debe dejar au-
tonomia y respetar el proceso de informacion y hasta don-
de se quiere saber.

Los psicélogos clinicos, después de realizar las evaluaciones
pertienentes, intentan promocionar el bienestar psicolégi-
co sobre el sufrimiento o afectacién mental de las personas
que tienen alteraciones en su calidad de vida, para conse-
guir un equilibrio, eliminando el sufrimiento mental.

Para llegar a conseguir ese bienestar, se debe pasar por un
proceso terapéutico, estrechando una relacién profesio-
nal-paciente, que resulta la fase mas importante, ya que el
vinculo es muy importante para mantener una relaciéon de
confianza.

Es importante destacar, que debido a este tipo de relacio-
nes, los propios profesionales pueden desallorrar lo que en-
tendemos como Burn-out.

Finalmente, el hecho de tener un familiar con cancer, y mas
aun si es un hijo, es muy impactante para todos los que lo
rodean, por ello, es importante dar la atencién correspon-
diente a cada uno de los miembros: El propio paciente, pa-
dres y hermanos.
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ABSTRACT

Psycho-oncology is a discipline that comes from psycology,
which it is applied both in patients with oncological disease
and in their relatives. Trying to carry out prevention, diagnosis

and intervention for the patient, his carigivers and his family
members who surround him.

It should be borne mind that this process is very difficult for
the person who suffers, so their autonomy must be left and
the information process restricted and as far as you want to
know.

Clinical psychologists, after carrying out the pertinent eva-
luations, they try to pormote the psychological well-being
about the sufferinf or mental impairment of people who
have alterations in their quality of life or to achieve a balan-
ce. They try to eliminating mental suffering.

To achieve this well-being, you must go through a terapeu-
tic proces. Strengthening a profesional-patient relationship.
Which it is the most importat phase, since the bond is very
important to maintain a relationship of trust.

It is importat to highlight that due to this type of relations-
hip, the professionals themselves can destroy what we un-
derstand as Burn-out.

Finally, th fact of having a relative with cdncer, more ifitis a
child, it is very impressive for all those around him. For this
reason, it is important to give the corresponding attention
to each of the members: The patient, the parents and the
brothers.
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INTRODUCCION

La psicooncologia es una rama de la psicologia que a su
vez, tienen en cuenta la medicina. Intenta interaccionar
con la persona que sufre y el entorno que le rodea.

Se encarga tanto de pacientes que tienen una enferme-
dad oncolégica como de aquellos pacientes que la enfer-
medad se ha apoderado de sus vidas, intentando que ten-
gan, tanto el paciente como los familiares que lo rodean,
una calidad de vida, evitando todo tipo de sufrimientos.

El Modelo Bio-Psico-Social, que desarrollaremos mas ade-
lante, ayuda a cada paciente a situarse en cada una de sus
dimensiones, permitiendo ademds una atencién Unica,
su autonomia, sus derechos, realizando sus actividades y
dejandoles conocer la informacidn de su proceso al ritmo
que ellos deseen. Ademas, les ayuda a reconocer distintas
emociones, provocadas por la enfermedad, dandoles re-
cursos para superarla o afrontarla de manera mas llevadera.

Ademas de esto, es importante que sepamos distinguir
entre un psicélogo o psicélogo clinico (como es la perso-
na que se dedica a la psicooncologia), de los psiquiatras.

Los psicologos, estudian la salud mental, atentiendo a
todos aquellos elementos que desarrollan un trastorno
mental. Estos realizan evaluaciones, diagnostican, inten-
tan una prevencion e intervienen de forma terapéutica, in-
tentando conseguir el bienestar psicoldgico. Intervienen
de forma individual, personalizando cada tratamiento.
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En cambio, la psiquiatria proviene de la medicina, es la ca-
ractesistica principal que la hace diferenciarse de la psico-
logia, pudiendo llegar a medicar en procesos agudos de la
enfermedad.

La relacion terapéutica, es el proceso mas importante pues-
to que es donde se inicia una relacion de confianza, impres-
cindible para llevar a cabo un buen tratramiento.

El primer contacto debe realizarse en un ambiente tran-
quilo y que inspire confianza. Se debe comenzar con una
escucha activa, que permita o ayude al paciente a poder
comentar su situacion, sus miedos y sus prejuicios ante la
nueva situacion que debe afrontar.

Tambien es importante, que aprenda a verbalizar sus emo-
ciones, para poder tratarlas y mirarlas y que no suponga un
sufrimiento anadido al proceso.

El psicooncélogo ayudard al paciente, a llevar el proceso de
la mejor manera, intentando que sesién tras sesién, vaya
reconociendo como esta siendo el proceso, y que, poco a
poco, consiga ver al profesional como una ayuda y no como
una amenaza.

En el periodo de enfermedad, tanto al inicio como al final, es
importante hacer caso a su vez, a los cuidadores principales
y a sus familiares.

El hecho de que un familiar cercano padezca una enferme-
dad, supone un impacto y una alteracion en el nucleo fa-
miliar.

Hay que ser conscientes que el sufrimento de unos padres
ante la enfermedad de un hijo, es muy doloroso e causa im-
potente y a su vez, si estos tienen mas hijos, el sufrimiento
de un hermano, también es importante. Por ello, hay que
darle su lugar a cada uno de ellos, escuchando sus sufri-
mientos y sus emociones.

Haremos hincapié en el paciente pediatrico oncoldégico, pa-
ciente pediatrico paliativo y como afrontar la muerte, don-
de entra un término importante, que es la Resiliencia en la
familia.

Cuando ya se empiezan a estrechar las relaciones con los
pacientes y sus distintas familias, y el trabajo es muy intenso
y continuo, puede aparecer en los porfesionales lo que en-
tendemos como Burn-out o Fatiga por compasion.

ONCOLOGIA CLINICA

Médica, radioterapica,
pedidtrica, quirdrgica

ONCOLOGIA

+ Otras disciplinas médicas
(obstetricia, neumologia...)

Medicina paliativa

PSICO

Esto supone un agotamiento y un cansancio tanto fisico
como psiquico en el propio personal que atiene las nece-
sidades de los pacientes y de sus familiares.

El exceso de implicacién en los casos, la monotonia y el
aumento del trabajo debido al sufrimeinto de los pacien-
tes supone, que el propio profesional, no entienda de for-
ma repentina que le empieza a ocurrir. Inicia con cansan-
cio, dejadez, ansiedad....

Tratar a pacientes no supone dejar de atendernos a noso-
tros mismos. Por ello, es importante que nos demos nues-
tro tiempo y nuestro espacio como persona.

EL ORIGEN DE LA PSICOONCOLOGIA: ¢éQUE ES?

La psicooncologia es una rama de la psicologia mezclada
con la medicina, por lo que hay que definirla desde sus
origenes.

Se entiende como psicologia a la ciencia que estudia el
comportamiento o la accién humana, que ha ido evo-
lucionando a lo largo de los anos. Por eso es por lo que
trabaja en el estudio del desarrollo y comportamiento de
las personas interaccionando con el medio, ayuda en los
procesos mentales, de comunicacién y emocionales, con-
siguiendo respuestas que describan todos los aspectos de
las acciones humanas.

Después de esta definicion en psicologia, se entiende que
el psicélogo, es aquella persona que esta graduada en
dicha carrera y que es capaz de analizar cada comporta-
miento desde un punto de vista cientifico.

Por otro lado, la oncologia procede de la medicina. Los
licenciados en medicina, buscaban la cura de dicha enfer-
medad, entendiendo la muerte como un fracaso, ya que
carecian de herramientas para asumir dichos miedos.

Por ello, con el paso de los afos, fueron los psicélogos los
que se fueron haciendo cargo de este tipo de pacientes,
incluyendo pacientes oncolégicos y pacientes paliativos.
Se crea por tanto, un campo interdisciplinar de la psico-
logia y las ciencias biomédicas. Las necesidades clinicas y
preventivas ayudan a este desarrollo puesto que la impor-
tancia sanitaria y social del cancer es uno de los motivos
mds importantes junto con la afectacion tan estresante
por los acontecimientos de los familiares y pacientes.

PSICOLOGIA DE LA SALUD

Evaluacion clinica,
psicopatoldgica, tratamientos,
Counselling, Psicologia
evolutiva

Figura 1. Relacion de la psicooncologia con la oncologia y la psicologia. Fuente: Elaboracion propia.

Revista para profesionales de la salud



En la figura anterior, represento la conexién de la psicoon-
cologia con la oncologia y la psicologia.

El surgimiento de la psicooncologia ayuda a realizar una
adecuada y buena prevencion, diagnéstico, evaluacién,
tratamiento y rehabilitacion, cuidados paliativos, etiologia
del cédncer y a su vez, mejora de las competencias comuni-
cativas y de interaccidn de los sanitarios y por ultimo, opti-
miza los recursos para promover los servicios oncoldgicos
eficaces y de calidad realizando una prevencion y deteccion
precoz, una buena evaluacion e intervencién tanto de pa-
cientes como de familiares, dedicdndole mas tiempo a una
investigacion avanzada. (1)

Ademas, la psicooncologia se observa en cuatro areas:

- Laasistencia clinica: tanto a los familiares como al pacien-
te, ayudando a mejorar la adaptacién y calidad de la vida,
ante el diagndstico, tratamiento, revisiones y el duelo.

- La docencia: formando en habilidades de comunicacién
y manejo de crisis.

+ La prevencién: realizando programas de educacién para
la salud y deteccién precoz.

- La investigacion en aspectos comportamentales y socia-
les, presentes en la patologia del cancer, sus tratamientos
o el sistema de atencidn. (2)

Quiero mencionar ademas, el articulo de Evolucién y psi-
cologia: El caso de la psicologia evolutiva de Felipe Lecan-
nelier A. De la pagina56 ala71, enla que explica brevemen-
te la evolucion de la psicologia, su historia y fundamentos,
desarrollandola como un campo conceptual.

MODELO BIO-PSICO-SOCIAL

Para explicar este modelo, primero tenemos que definir el
psicoanalisis:

Lo entendemos como un sistema tedrico sobre la psicolo-
gia humana, unos conocimientos y el funcionamiento de la
mente derivados de la investigacion de casos junto con la
técnica para el tratamiento de las alteraciones psicolégicas.
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El Psicoanalisis varia dependiendo de la poblacién y del
contexto. Hay que destacar, que para entenderlo hay que
tener en cuenta otras ramas, como la sociologia o las neu-
rociencias que deben ser entendidas para una compren-
sion total, sin limitar los conocimientos de la realidad.

Por esto, se concibe el modelo bio-psico-social conside-
rando a su vez la multicasualidad de factores que interre-
lacionan:

« Las relaciones tempranas del ser humano con otrosy de
los afectos en su desarrollo general.

« El inconsciente: pensamientos, sentimientos y actitu-
des, siendo lo que condicionan a las cogniciones y al
comportamiento.

+ Necesidad de ir méas alla del sintoma: se considera sin-
toma clinico a la expresién de una alteracion del fun-
cionamiento mental que no es visible. La intervencion
psicologica debe indagar mas que el principal foco.

Por todo ello, los objetivos claros de este proceso son
comprender y ayudar al paciente a partir de una expe-
riencia que favorezca dicha comprension. Ya que, la re-
lacion terapéutica entre el profesional y el paciente es
muy importante para realizar un buen trabajo y facilitar
el crecimiento de la personalidad. Con ello, se reducirian
los sintomas, produciendo cambios en el funcionamiento
mental, en el comportamiento, en la adaptacion del en-
tornoy en la integracidn psicolégica y del bienestar. (3)

Como la OMS enunciaba en 1948: “La salud es un estado
de completo bienestar fisico, mental y social, y no solo de la
ausencia de enfermedad”.

La OMS también refiere que el mal tratamiento de las en-
fermedades crénicas supone grandes efectos adversos
en la vida de aquellas personas implicadas, ya sea una
muerte prematura o un gran impacto econdémico desfa-
vorable, por ejemplo, el cancer. Pero hay que mencionar,
que gracias a los avances tanto del tratamiento como a
la supervivencia a éste y la calidad de vida, desempena
un papel central. La psicologia por ello, puede y aporta
nuevas estrategias que favorezcan esta calidad de vida.

MODELO BIO-
PSICO-SOCIAL
BIO
SOCIAL
- Dolor
- Autonomia - Abandono familiar
- Desfi i - Atenciéna
esfiguracién PSICO e

- Ayudas sociales

- Adaptacion al

diagnéstico y
pronéstico
Supervivencia y
secuelas

Apoyo emocional

Figura 2. Esquema del modelo Bio-Psico-Social. Fuente: Elaboracion propia.
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El impacto sobre la vida de la variable psicosocial es funda-
mental en pacientes que padecen un cancer, ya que el apoyo
tanto al familiar como al propio paciente es muy importante.

Durante el siglo XIX, la vision era dualista, Gnicamente en-
traban los términos salud y enfermedad. Las enfermedades
se explicaban a través de procesos fisioldgicos, infecciones,
desequilibrios quimicos....

En el siglo XX, comienzan los avances en farmacos y en la
cirugia de ciertos érganos o sistemas concretos, mejora la
salud publica y la nutricién, descendiendo asi, las enferme-
dades infecciosas; pero aumentaban aquellas que estaban
relacionadas con el comportamiento y el estilo de vida des-
de un punto etioldégico, como el cancer, enfermedades co-
ronarias o el abuso de drogas y alcohol entre otras.

Se fueron desligando de los aspectos terapéuticos y de la
relacion médico- paciente y se olvidaron de los elementos
que facilitaban la visién holistica e integral del paciente.

Por ello, la OMS en 1948, decidid realizar un cambio en el
concepto de salud, entendiéndola como un completo bien-
estar fisico, social y mental. Que no implicase Unicamente la
ausencia de enfermedad.

Este cambio y los cambios en la epidemiologia de los pro-
blemas de salud, que propusieron Parsons o Mechanic
desde la Sociologia y la Sociologia Médica, dieron lugar al
modelo Bio-Psico-Social, mencionado arriba, en la Figura 2.

Con este modelo, se intenta explicar la salud como una rea-
lidad compleja, enmarcada en un enfoque interdisciplinario
interviniendo: la biologia del cuerpo, la mente de cada indi-
viduo y el ambiente social en el que se desarrolla. Por ello,
incluye en el concepto de la salud, toda capacidad humana
para afrontar de manera auténoma aquellos problemas fisi-
cos, emocionales o sociales de la vida, llegando a funcionar
con coherencia y bienestar personal, padeciendo o no en-
fermedad.

Este modelo supone un cambio en los objetivos médicos,
ya que en lo que se hace hincapié es en la adaptacién de la
persona en el contexto de la enfermedad, no en la curacién.
El papel del psicélogo en este punto es imprescindible para
la promocién y el mantenimiento de la salud.

A dia de hoy, en pacientes oncoldgicos, este modelo los
ayuda para situarlos en todas sus dimensiones, permitiendo
una aproximacion holistica e integral a cada uno de los tra-
tamientos y al concepto de salud, incluyendo a su vez la au-
tonomia, el autocuidado, la movilidad y las actividades de la
vida diaria. También, los acerca hacia los aspectos fisicos y
los sintomas,a los aspectos emocionales, como la ansiedad
y la depresion, debido a la enfermedad o al tratamiento, re-
lacionandolos, a su vez, con los recursos tanto espirituales
como existenciales o de bienestar personal. (4)

DIFERENCIA ENTRE PSICOLOGO Y PSIQUIATRA

Entendemos como psicologia la disciplina que estudia la sa-
lud mental, es decir, todos aquellos elementos implicados
en los trastornos mentales. Se trata de una disciplina cien-
tifica y profesional. Por esto mismo, los psicélogos realizan
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evaluaciones, diagnostico, prevencion e intervencion te-
rapéutica, promocionando el bienestar psicolégico, sobre
aquellas personas que sufren o padecen alguna afecta-
cién mental y/o desadaptacion, que afecta a su calidad de
vida, para asi, conseguir un equilibrio psicolégico, elimi-
nando el sufrimiento mental. (5). Todas estas labores de la
psicologia o de la psicologia clinica se consiguen gracias
a la formacién de los psicélogos en distintas escuelas, ya
sea la cognitivista, conductista, psicoanalista, humanista
o terapia familiar sistémica entre otras. La psicologia cli-
nica, suele aplicar herramientas combinadas de distintas
escuelas en sus tratamientos. (6)

En conclusion, el psicélogo ayuda a atender a todas aque-
llas personas que sufren malestar psicoldgico, intentando
a su vez, si fuese necesario, diagnosticar trastornos psico-
I6gicos para intervenir sobre ellos de una forma persona-
lizada mediante la psicoterapia. (7)

Por otro lado, la psiquiatria es una ciencia, que necesita
de la medicina para el estudio y tratamiento de enferme-
dades mentales, cuyo objetivo es prevenir, diagnosticar,
tratar y rehabilitar los trastornos mentales, muy similar a
la psicologia clinica, diferenciandose por la rama que se
estudia. (8)

En la psiquiatria, incluyen factores psicolégicos y sociales
asi como las cuestiones biolégicas en el tratamiento de
cada persona. Por ello, los tratamientos psiquiatricos se
pueden dividir en: biolégicos, incluyendo el suministro de
medicinas y aplicacion de electroshock, actuando asi en
la bioquimica del cerebro, o psicoterapéuticos, apelando
a terapias de psicologia. A su vez, la psiquiatria cuenta con
subespecialidades como: psicopatologia, psicofarmacolo-
giay la sexologia. (9,10)

La psicologia y la psiquiatria tienen grandes similitudes
como que son ciencias que se dedican al cuidado de la sa-
lud mental ofreciendo posibilidades de tratamiento para
el bienestar mediante la terapia. Pero a su vez, mantienen
diferencias como:

- Para cursar Psiquiatria, se debe estudiar medicina. En
cambio, para la Psicologia o la Psicologia Clinica, se ne-
cesita la licenciatura en Psicologia. Asi mismo, el tiempo
de duracion de cada carrera no es igual.

« Los psiquiatras pueden recetar medicamentos, cosa
que los psicélogos no pueden hacer.

- La psicologia centra su terapia en un plano emocional,
diferenciando asi al Psiquiatra, que se basa mas en el es-
tudio de la neurologia.

PSICOLOGO PSIQUIATRA

Licenciatura de psicologia Rama de la medicina

Prevencion de danos de la
salud mental

Se centra en un plano

emocional
No pueden recetar Pueden recetar medicacion

Ciencia social Ciencia natural y tradicional

Figura 3. Tabla resumen de diferencias entre psicélogo y psiquiatra.
Fuente: Elaboracion propia.



- Psiquiatria = ciencia natural.

« Psicologia = ciencia social.

FASES DEL PROCESO TERAPEUTICO

El proceso psicoterapéutico podemos dividirlo en siete fa-
ses importantes con distintos objetivos, que son: (11)

- Inicio de la relacién: en esta fase, se estructuran los roles,
se comienza con la creacion de alianza terapéutica y de-
sarrollo de compromiso para el cambio del paciente. Se
inicia desde el momento en el que la persona va en busca
de ayuda profesional para resolver los problemas que le
generan malestar o algun tipo de trastorno. Desde la pri-
mera toma de contacto se crea la relacién interpersonal,
con la que se ird desarrollando la relacion terapéutica. Se
debe procurar establecer una buena relacién con el pa-
ciente, ya que de ella dependera su confianza y su acepta-
cion. El medio por el cual comenzara esta relacion, sera la
entrevista. Con ella el paciente podra superar resistencias
iniciales.

« Evaluacién, andlisis funcional y diagndstico: consiste en
la recogida de datos, haciendo referencia a las distintas
areas de la vida del paciente, centrandonos a su vez, en el
motivo de consulta. Se iniciara con una buena entrevista.

« Establecimiento de hipétesis explicativas: se realiza un es-
quema teorico de los resultados del analisis funcional. Se
explica el posible origen y el mantenimiento del proble-
ma del paciente. Se plantea cudl ha podido ser el elemen-
to desencadenante.

« Seleccién y negociacién con el paciente de las dreas de inter-
vencion, tratamiento y técnicas: se empiezan a establecer
prioridades con objetivos a resolver, con la ayuda de la
planificacion de estrategias de solucién.

« Ejecucion del tratamiento y mantenimiento de la moti-
vacion: consiste en la aplicacion de técnicas. Serd muy
importante evaluar las técnicas y las herramientas para
garantizar que el paciente lo entiende y lo trabaja ade-
cuadamente. En esta fase, el terapeuta debera hacer ver
los avances, poniendo en practica las técnicas aprendidas
junto con las habilidades desarrolladas.

« Monitorizacién y evaluacién de los progresos y resultados
del tratamiento: se evalldan los logros conseguidos y de
los no alcanzados.

+ Mantenimiento, generalizacién de resultados, seguimiento
y finalizacién del tratamiento: se valorardn los objetivos
alcanzados y se planificard el cierre del tratamiento junto
con el seguimiento, para afianzar los resultados obteni-
dos en el mismo.

Tras definir las fases, nos encontramos con elementos cru-
ciales en la situacion terapéutica, que pueden modificar la
intervencion: (12)

« Variables y cualidades del paciente: la edad del paciente.
Los nifios requieren sesiones mas cortas mientras que
los adultos prefieren la evaluacién mas exhaustiva y de
mayor duracion. El sexo del paciente, el nivel intelectual,
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el nivel de sinceridad y honestidad, la implicacién (Este
ultimo es de los aspectos mas importantes).

« Variables y caracteristicas del terapeuta: atraccion, respe-
to y confianza. Esto implica aceptacién por el paciente,
honestidad, empatia, credibilidad y cordialidad entre
otros.

+ Ellugar del tratamiento: hay diversos lugares en los que
se puede establecer la relacién terapéutica. Conviene
que el ambiente y la decoracién sean adecuados, ga-
rantizando asi la comodidad y la privacidad.

PSICOONCOLOGO. DIFICULTADES DEL PERSONAL
DE SALUD: BURN OUT

Comenzaré, dando una breve introduccion del concepto
de psicélogo clinico, como aquel profesional de la rama
de la psicologia, especializado en la salud mental, que se
dedica a conseguir una relacién con el paciente para in-
tervenir sobre los problemas que afectan a su vida coti-
diana, consiguiendo un equilibrio en el paciente. (12)

Estudia, diagnostica e interviene entre otras funciones,
utilizando terapias y psicoterapias, creando asi un plan de
cambio, para mejorar la adaptacién del individuo.

Por tanto, algunas de las funciones principales del profe-
sional de la psicologia clinica se basan en el tratamiento
de los problemas psicoldgicos y el diagnéstico clinico,
ayudando a clasificar el trastorno del paciente; tratamien-
to de problemas psicosomaticos, evaluacion, tratamien-
to o rehabilitacién de minusvalias psiquicas; tratamiento
de problemas sexuales, psicoprofilaxis o reeducacién de
problemas de aprendizaje, orientacién y consejo; psi-
cologia experimental, estimulacién precoz, psicomotri-
cidad e investigacién de las conductas, sus pautas y las
formas de relacionarse de las personas en general, junto
con el estudio de la psicologia en la infancia, edad adulta
y vejez.

Ademas de las funciones descritas anteriormente, que se
basan en un trato directo con el paciente, un psicélogo
clinico puede dedicarse a la docencia, a la investigacion
o a la consultoria.

Los psicélogos clinicos pueden, por ello, visitar a los pa-
cientes tanto en clinicas como en hospitales y consultas
de la seguridad social, centros de detencién preventiva,
residencias de ancianos, centros para jovenes.... Si se de-
dican a la docencia e investigacion, ejerceran sus labores
en universidades o unidades de investigacion médica.

Debo destacar, que a menudo trabajan en equipos mul-
tidisciplinares, compuestos de médicos, trabajadores
sociales, otros psicologos y enfermeras entre otros. Los
psicélogos cuentan con un principio de independencia y
autonomia profesional por su preparacidon y especializa-
cion. No desacreditaran a compafieros u otros profesio-
nales que trabajen con otro tipo de métodos e interven-
cionesy se basaran en el derecho y el deber de un respeto
reciproco entre ellos y el resto de profesionales. El hecho
de poner puntos de vista en comun, es una actividad que
resulta muy util para llegar a intervenir de una forma mas
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correcta y apropiada al paciente y asi, conseguir una mejo-
ria mas eficaz y rapida.

Por todo esto, y para poder desarrollar dichas labores, los
psicélogos han de poseer alguno de estos dos titulos:

+ PIR: Psicologo Interno Residente. 4 afos de duracién de
residencia, obteniendo con ello, el titulo de Psicélogo Es-
pecialista en Psicologia Clinica, pudiendo trabajar en dm-
bito privado o publico.

«+ Master en Psicologia de la salud, de 2 ailos de duracién tras
la carrera de psicologia, para trabajar en dmbitos priva-
dos de la salud mental. Junto con los titulos, el psicélogo
clinico debe tener una formacién continua y actualizada
de los avances cientificos, relacionados con nuevas téc-
nicas relacionadas con su area. Asi, mejorara su practica
profesional.

Por ultimo, a parte de la formacion necesaria, un psicélogo
debe poseer diversas capacidades para poder desarrollar su
trabajo correctamente. Algunas de estas capacidades po-
drian ser:

- Capacidad de aprendizaje auténomo y actualizacién per-
manente. Moral auténoma.

 Capacidad de inteligencia emocional.

« Capacidad de abstraccién, analisis y sintesis, junto con la
capacidad de identificar, plantear y resolver problemas.

- Capacidad creativa e innovadora, motivadora y conducir
a metas comunes. Pensamiento l6gico y analégico.

« Capacidad de trabajar en equipo, habilidades interperso-
nales.

Por todo ello, llega un momento en el que los propios pro-
fesionales de salud pueden tener dificultades, como puede
ser el Sindrome Burn-out. (13, 14,15)

Este sindrome, descrito por primera vez en 1969, es un tipo
de estrés laboral, caracterizado por el agotamiento tanto
fisico como emocional y mental, afectando asi, a la propia
autoestima del profesional.

El propio personal de salud, va perdiendo el interés de sus
tareas y la responsabilidad sobre ellas, pudiendo llegar a
una depresién.

Esto ocurre como resultado de varios factores, ya que las
condiciones del profesional, como la tolerancia al estrés o
a la frustracion asi como los factores organizacionales, afec-
tan para su desarrollo.

Los sintomas mas frecuentes son:

+ Agotamiento emocional: Pérdida total de la energia. Se
trata de un agotamiento tanto psiquico como fisiolégico.
Ocurre por el contacto diario y permanente con las mis-
mas personas.

- Falta de realizacién personal: Disminuye notablemente la
autoestima. Manifestacion de estrés fisioldgico, cognitivo
y comportamiento.
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« Despersonalizacién: Actitudes negativas. Aumenta la
irritabilidad y desaparece la motivacion.

Para tratar este sindrome y llevar una vida cotidiana nor-
mal, lo mas recomendado es: tener una mente abierta,
buscar apoyo cuando se note cierto agotamiento, realizar
deporte que ayude a distraer la mente, evaluar los facto-
res estresantes y saber cdmo administrarlos y por ultimo
tener claro los intereses, habilidades y pasiones de cada
uno.

CARACTERISTICAS PARA SUFRIR BURNOUT

Fatal de equilibrio entre vida laboral y vida personal
Asumir tareas que no se corresponden con el trabajo

Trabajo relacionado directamente con el paciente: doctor,
enfermera, psicélogo, trabajador social entre otros

Poco control sobre el trabajo
CAUSAS
Falta de control en la toma de decisiones
Expectativas laborales poco claras
Diferencia en los valores
Mal ajuste de los intereses y habilidades
Falta de apoyo
COMO SABER SI SE ESTA SUFRIENDO
Aumento del estado critico
Problemas para iniciar la rutina
Falta de energia y satisfaccion de los logros
Aumento de la desilusion
Cambios en el suefio o en el apetito

Aumento del exceso de comida, drogas o alcohol

Figura 4. Tabla resumen: Personal de riesgo, causas y caracteristi-
cas. Fuente: Elaboracion propia.

Quiero hacer referencia brevemente, a otro término, que
supone otra dificultad para los profesionales de la salud:
La Fatiga por compasioén. (15, 16,17)

Este término, fue desarrollado por primera vez en 1992, al
observar al personal de enfermeria a cargo del cuidado de
pacientes, que afrontaban una alteracion o amenaza de
su vida a causa de una enfermedad.

La fatiga por compasion o estrés por compasién, es una
respuesta ante el sufrimiento de un individuo, mas que la
propia situaciéon laboral.

Afecta en el dmbito fisico, emocional, social e incluso el
espiritual de cada profesional. Estos profesionales ma-
nifiestan una sensacién de cansancio que provoca una
disminucioén generalizada del deseo o de la energia por
ayudar a otros individuos.



« Asociaciéon de pensamientos e imége-

Shrelilds nes con experiencias traumaticas
INTRUSIVOS . . .
- Falta de idoneidad como profesional
- Evitacion a la exposicidn de situaciones
SINTOMAS traumaticas del paciente
EVITATIVOS « Evitacion de salidas extralaborales
« Automedicacion secreta
« Aumento de la ansiedad
SINTOMAS DE « Impulsividad
ACTIVA’CI(')N « Aumento de la percepcién de exigen-
FISIOLOGICA cias y amenazas

« Aumento de la frustracion

Figura 5. Sintomas de padecer fatiga por compasion. Fuente: Elabo-
racion propia.

Por ello, es necesario concienciar al personal de salud sobre
todos los problemas psicolégicos que se pueden experi-
mentar por la atencién integral a personas en situaciones
complicadas, fomentando asi la prevencién y el abordaje de
la implantacién a intervenciones grupales, soporte psicol6-
gico externo al equipo en trabajo y talleres para el autocui-
dado.

ATENCION AL PACIENTE ONCOLOGICO Y PALIATIVO
Personalidad, salud y enfermedad

En primer lugar, voy a desarrollar brevemente, tres concep-
tos que interfieren en la vida de las personas: La personali-
dad, la salud y la enfermedad.

Entendemos como personalidad, al conjunto de los proce-
sos cognitivos, emocionales y conductuales que intervie-
nen, en un marco histérico y social, modificAindose conti-
nuamente pero, a su vez, manteniendo cierta autonomia.

La salud, por otro lado, es el estado de bienestar, tanto en
el dmbito social, mental y fisico, estando relacionada con lo
que entendemos a dia de hoy como enfermedad en parte,
ya que ésta se entiende cdmo una alteracién o desviacién
del estado fisiolégico, aparentemente de causa desconoci-
da, que impide en gran parte, poder realizar las actividades
de la vida diaria con normalidad (18).

Estos tres conceptos estan intimamente relacionados ya
que la personalidad influye notablemente en la salud, y a su
vez, en la aparicién de la enfermedad.

El estrés ante la enfermedad

Ahora bien, una vez conocemos los tres conceptos anterio-
res, ;Como afrontan las personas tener una enfermedad, y
mas si se trata de un cancer?

Las personas, una vez comunicada la noticia, comienzan a
sentir y experimentar un gran nimero de sintomas estreso-
res, cambios y perdidas. Los mas frecuentes son: la pérdida
de la salud, los cambios en el aspecto fisico, como puede ser
la caida del cabello, pérdida de peso, restriccion a la hora
de poder realizar actividades o tener una rutina, como ir al
colegio o al trabajo, entre otras, puesto que su vida cambia
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de un dia para otro, teniendo que asistir tanto a visitas
médicas como a hospitalizaciones continuas.

Este cambio, provoca sensaciones dolorosas, de insatis-
faccion y frustracién al propio paciente, que duelen mas
que la propia enfermedad.

Por tanto, el cancer se considera una experiencia trauma-
tica, dificil y estresante, donde interviene, la capacidad
subjetiva que tiene cada individuo para controlar las situa-
ciones adversas que van ocurriendo durante el proceso y
de los patrones de conducta aprobados por la sociedad.

Afrontar el proceso de enfermedad repercute en el sistema
inmunoldgico, la calidad de vida de la persona, y en el pro-
ceso de la enfermedad, pudiendo llegar a acelerarla. (19)

El afrontamiento

El concepto de afrontamiento, definido por Lazarus y
Folman, fue entendido como aquellos esfuerzos, tanto
cognoscitivos y/o conductuales que se desarrollan para
manejar las demandas especificas externas o internas ge-
neradoras de estrés, que valoradas por la persona, eran
entendidas como desbordantes de sus recursos.

Por ello, el afrontamiento es un proceso en que constan-
temente se realizan pequefios esfuerzos para superar la
situacién que se interpreta como amenazante.

Para medir el afrontamiento en pacientes con cancer se
utiliza el MAC de Watson y el Mini MAC de Watson.

También, el Cuestionario de Afrontamiento al Estrés para
Pacientes Oncolégicos (CAEPO), permite medir las es-

1. ELA: Enfrentamiento y Lucha Activa - valoracion de la
situacion como reto o prueba. Papel activo ante la enfer-
medad.

2. ACE: Autocontrol y Control Emocional - disminucién o
eliminacién de los estados afectivos displacenteros.

3. BAS: Busqueda de Apoyo Social = busqueda del apoyo
fisico, afectivo y moral de personas cercanas.

4. APA: Ansiedad y Preocupacion Ansiosa > valoracién de
la situacion como grave y amenazante, manifestando in-
certidumbre y ansiedad ante el futuro, el prondstico y la
evolucion.

5. PRP: Pasividad y Resignacién Pasiva - valoracion de la si-
tuacion con escasas posibilidades para superarla, con una
actitud pesimista.

6. HD: Huida y Distanciamiento - valoracion de la situacion
como inadecuada, intentando escapar de la situacién.

7. N: Negacién = niega la evidencia de la enfermedad y la
realidad.

8. Afrontamiento positivo: formado por ELA, ACE y BAS.
Conductas y pensamientos activos y positivos.

9. Afrontamiento negativo: formado por APA, PRRHD y N.
Conductas y pensamientos pasivos y negativos.

Figura 6. Cuestionario al Estrés para Pacientes Oncoldgicos.
Fuente: Elaboracion propia.
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MODELO
TRANSACCIONAL | =5

SITUACION ESTRES

EVALUACION 12 >

mm) | ¢Amenaza?

4

y se lleva con humor.

EVALUACION 22 - ¢{Qué hacer?

A) Centrado en el problema: Se intenta modificar la situacion estresante bien buscando
informacion, con tratamiento o buscando otras opciones.

B) Centrado en la emocién: se trata de la regulacion de la emocion puesto que no se
puede cambiar la situacidon. Se intenta no pensar en ello, se reestructura o se cambia

’

EMOCION

Figura 7. Modelo Transaccional del estrés por Lazarus y Folkamn. Fuente: Elaboracion propia.

trategias tanto cognitivas como conductuales respecto al
afrontamiento, tratando la enfermedad del céncer. Este
cuestionario, consta de nueve items, que se reflejaran en
la figura 6. Se estd utilizando mucho este cuestionario para
la investigacion, en pacientes oncoldgicos, de su afronta-
miento para saber cémo hacen frente a la enfermedad. (20,
21,22)

Por tanto, la enfermedad provoca una situacion de estrés
afectando tanto al paciente como al entorno.

Podemos desarrollar brevemente el Modelo transaccional:
se trata de un modelo que trata de explicar la reacciéon del
individuo ante una o varias situaciones estresantes.

La emocién que siente el individuo, no es por el agente es-
tresor, si no por la valoracién que hace del mismo.

Hay que tener en cuenta, que cada persona es Unica y valo-
ra las amenazas de forma distinta.

En este modelo, el individuo realiza dos evaluaciones: una
primera sobre la amenaza, valorando cual es el agente cau-
sante y una segunda evaluacién en la que se pregunta qué
hacer, centrandose bien en el problema o centrandose en
laemocidn, llegando, al final de estas dos evaluaciones, a la
emocion final del proceso (20, 21, 22, 23, 24, 25).

FASES DE LA ENFERMEDAD

Después de la explicacién anterior, vamos a explicar las 5
fases de la enfermedad. (26, 27. 28)
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La primera fase, consiste en la Sospecha de la enfermedad:
aparecen los primeros sintomas. Esto supone que la per-
sona comience a tener una preocupacion por lo que esta
ocurriendo en su cuerpo.

A su vez, comienza la ansiedad, pudiendo llegar a pro-
ducir pensamientos recurrentes de lo que puede llegar a
ocurrir, alteracién del suefio o incluso anticipacion a po-
sibles situaciones negativas.

El miedo y el sufrimiento son muy caracteristicos en esta
fase. Amenaza a nuestra integridad, el tiempo es impres-
cindible, aunque éste es subjetivo.

El Diagnéstico es la segunda fase: aparece lo que comun-
mente llamamos duelo. Supone un shock para el pacien-
te y su entorno.

La ansiedad estd por encima de todo ya que los pensa-
mientos anticipatorios y negativos cada vez son mas
recurrentes. Hay miedo a la evolucién y al tratamiento.
Pensamientos sobre la muerte al igual que por la preocu-
pacion familiar que esto supone.

La negacidn a su vez, la utilizan para protegerse de las
malas noticias hasta que llegan a lo que se llama la acep-
tacion pasiva junto con el distrés, que es la combinacién
de la ansiedad y la depresién por las noticias.

El Tratamiento es la tercera de las fases de la enfermedad:
consiste en la realizacién de los cuidados continuos junto
con una atencion integral por el paciente.



Puede haber varios tipos de tratamiento: cirugia, quimiote-
rapia y radioterapia. Todas ellas suponen una gran adapta-
cién emocional, miedo y ansiedad, pudiendo llegar a tener
depresién y deterioros cognitivos junto con un gran im-
pacto psicolégico por las consecuencias que esto supone,
ya sea la perdida de pelo o peso entre otras.

La cuarta etapa es la etapa libre de enfermedad, aqui es don-
de aparece el concepto de Resiliencia, que es la capacidad
tanto de la persona afectada como de la familia, de supe-
rar todas aquellas situaciones traumaticas. Pero hablaré de
ello mas adelante. (29)

La quinta etapa, la Recidiva, es una de las etapas mas du-
ras puesto que supone un fracaso para el propio paciente.
Entran ideas de suicidio ya sea una ideacién, un intento o
una consumacion. Por ello, es de vital importancia el apoyo
social continuo por el gran desgaste emocional que tiene
la persona.

En la figura 8, vemos la fase y las emociones y pensamien-
tos, de forma abreviada.

FASE DE LA -
ENFERMEDAD EMOCION
1. Sospecha Preocupacion, miedo, ansiedad,
enfermedad sufrimiento y angustia.

Ansiedad y pensamientos negativos y
sobre la muerte, negacion, aceptacién
pasiva y distrés.

2. Diagnéstico

Adaptaciéon emocional, depresién y
ansiedad, miedo y posibles deterioros
cognitivos.

3. Tratamiento

4. Etapalibre de

enfermedad Resiliencia - Tranquilidad, relajacién.

5. Recidiva Aparece el concepto del suicidio.

Figura 8. Fuente: Elaboracion propia.

Tras esta explicacion de las fases de la enfermedad, el perso-
nal sanitario debe tener mucha precaucién en el momento
de transmitir la informacidn; ésta se puede malinterpretar
aungue no queramos, ya que la aparicién de la enfermedad
supone una disminucién del bienestar fisico, psiquico y so-
cial, tanto para el pacinete como para su entorno.

La informacién sobre el diagnéstico y el tratamiento, debe
ser dada por aquel especialista que maneje perfectamente
el ambito, transmitiendo cercania y confinaza, ya que el pa-
ciente hara caso en un 90%, a todo aquello que es especia-
lista haga y diga. Debe ser clara, concisa y breve, sabiendo
que estd siendo comprendida aun en situacién de shock y
dando posibles recursos.

La informacion escrita, leida o vista, en momentos de ner-
vios, incertidumbre y ansiedad, no es relevante.

Por ello, la informacion debe ser dada secuencialmente,
no de forma amplia pero si practica y de forma congruente
y oral, desde una perspectiva integral y holistica, es decir,
que no se atienda Unicamente al plano médico, si no que
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también se atiendan necesidades psicoldgicas y sociales,
consiguiendo que el paciente logre un mayor grado de
bienestar.

Tanto en el hospital, en el domicilio o en el trabajo, es
importante trabajar todos aquellos aspectos relaciona-
dos con el diagnostico y la comunicacién con el enfermo
oncoldgico. Por ello, es importante que diferenciemos
entre informar, que se trata del contenido de una comu-
nicacion, el mensaje, mientras que comunicar, se refiere
a como el proceso pone en relacion dos o mas personas,
que intercambian informacion. Por esto, comunicar es un
proceso evolutivo y continuado, que ayuda a la compren-
sion de la salud y de las necesidades del paciente. La co-
municacién puede llegar a ser comprendida a través de
cuatro factores:

+ Objetivos de cada uno.

- Necesidades, creencias, valores, conocimientos, habili-
dades y emociones.

+ Proceso de comunicacién y la forma en la que los men-
sajes son recibidpos y enviados.

- Laverificacién del entorno en que la comunicacién ocu-
rre, tanto inmediato como mas amplio.

Estos cuatro factores, son importantes para informary co-
municar a los pacientes oncoldgicos, ya que este proceso
conlleva aspectos positivos como respetar el derecho del
paciente a estar informado y conocer su realidad. El en-
torno a su vez, colabora en el tratamiento. La informacion
por tanto, debe estar basada en la esperanza. A su vez,
puede haber aspectos negativos, como el miedo de la fa-
milia a que el paciente sufra y querer protegerlo. No decir
la verdad al paciente puede llegar a ser contraproducente
para ély desencadenar problemas relacionados tanto con
su familia como con el personal sanitario, porduciendo
ademas ansiedad, desesperanza, depresion, sufrimiento
y rechazo de las medidas terapéuticas entre otras cosas.

Compartir informaciéon con los familiares y el paciente
ayuda a éste a fortalecer su autoestima, pudiendo expre-
sar libremente los temores y preocupaciones. Por ello, no
se puede olvidar el papel de la familia en este proceso, ni
se debe ocultar informacion al propio paciente por pro-
tegerlo. Es importante que el paciente pueda toma deci-
siones sobre su vida y sobre su muerte, afrontando asi su
futuro.

Ademas de todo esto, las emociones juegan un papel im-
portante a la hora de comunicar las noticias o realizar una
entrevista. Son estados afectivos que nos ayudan a cono-
cer o intuir las posibles motivaciones, deseos, necesida-
des y objetivos personales.

Estas emociones estan compuestas por un elemento com-
portamental, que son las expresiones faciales, gestos y la
distancia interpersonal, y otro elemento fisioldgico invo-
luntario como es, enrojecerse, temblar o sudar. También
se pueden incluir los elementos sociales o psicoldgicos.

La inteligencia emocional, toma importancia a lo largo de
los afnos puesto que intenta identificar las emociones que
uno mismo siente, pudiendo ver al resto y a si mismo de
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forma positiva y objetiva. Esta capacidad ayuda en la forma
de interactuar con el entorno. Estas personas tienen la au-
toestima alta, son positivas y tienen empatia, reconocen y
comparten sus sentimientos, tienene motivaciones, ilusio-
nes e interés, junto con las ganas de superar las dificultades
y las frustraciones. Saben dar y recibir y encuentran un equi-
librio entre las exigencias y la tolerancia.

Todo esto, en la entrevista clinica con el paciente es impor-
tante reconocerlo. En el intercambio de mensajes, gestos y
comunicacién no verbal es importante reconocer las emo-
ciones, sentimientos y expectativas que se tienen de la en-
fermedad y su curso.

Es impotante respetarlo, interesarnos por él y por su proble-
ma, teniendo como objetivo conocerlo, estableciendo una
relacion terapéutica de calidad con él, ayudando a recono-
cer los problemas y desarrollando habilidades para asumir-
loy hacerlo frente.

Las partes de la entrevista con el paciente son:

« El saludo: Primer contacto. Este hecho hay que cuidadar-
lo, puesto que es la primera interaccién que se va a reali-
zar con el paciente. Debemos levantarnos, estrecharle la
mano mientras miramos a los ojos, sonriendo. Le diremos
nuestro nombre mientras lo acompafnamos a su lugar
para sentarse cdmodamente, teniendo una distancia pru-
dencial con nosotros. Intentaremos que nuestra sala de
reunion sea un espacio tranquilo y relajado, libre de inte-
rrupciones, con buena luminosidad y agradable.

« Elinicio o introduccién: Empezaremos por preguntarle al
paciente como estd y si se siente comodo. En este mo-
mento, el paciente puede iniciar él solo la conversacién,
guiando la direccién del dialogo. Nuestra labor serd rea-
lizar una escucha activa. En caso de que no inicie una
conversacién en el primer momento, nos interesaremos
por el motivo de su consulta al psicooncélogo y le expli-
caremos a su vez, como seran las sesiones, qué asapectos
trataremos y el tiempo que tenemos.

« Informacion bdsica: Buscaremos en primer lugar, informa-
cién en su historial clinico. Luego, lo completaremos con
informacién que el propio paciente nos dira, como lugar
de nacimiento, estado civil, lugar de residencia, profesion
y situacion laboral, aficiones, amistades y la realizacion de
un arbol genealdgico, para ver su situacion familiar, junto
con los antecenetes de éstos.

« Eldiagndstico y la enfermedad: Debemos recabar informa-
cién sobre el dagnéstico, los tratamientos y el estado ac-
tual de la enfermedad, teniendo en cuenta el pronéstico
de esta.

Junto con esta informacidn, apuntaremos la forma de rela-
to en la que el paciente lo cuenta, ya que su narracién nos
va a dar datos sobre la importancia y el significado que le
da a la enfermedad, junto con el modo de afrontamiento
que esta teniendo. Ademas, debemos de dar importancia
a si esta tomando algun tipo de tratamiento que no sea el
de la enfermedad, psicofarmacos por ejemplo.

Si en este momento, el paciente pronuncia abiertamente
la palabra “cancer’, podemos preguntar sobre los conoci-
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mientos que tenia previamente de esta enfermedad y
si han cambiado actualmente o si ha tenido algun caso
cercano anterior al suyo.

Evaluacién psicooncoldgica: Le preguntaremos sobre los
posibles efectos secundarios de la enfermedad ya sea
por el tratamiento o la alteracion del suefio y el apetito.

Debemos darle la importancia necesaria tanto a la po-
sible ansiedad como a la depresién que se puede des-
encadenar debido a la enfermedad. El miedo, la culpa,
la soledad, la inutilidad, la angustia o la desesperanza,
también son aspectos en los que se debe insistir e inci-
dir ya que son muy frecuentes.

En esta evaluacion, insistiremos en saber lo que cono-
ce el paciente y en su informacién previa, en los pensa-
mientos que tiene y en todo aquello que le preocupa.
Determinaremos los métodos de defensa por los que
esta optando para afrontar la enfermedad. Importante
a su vez, las creencias espirituales y si éstas han cambia-
do, ayudandole a asumir la enfermedad.

Serd de mucha ayuda, el apoyo emocional de la fami-
lia, sabiendo si hay o no problematica familiar o eco-
némica, que pueda dificultar el apoyo ante las nuevas
circunstancias.

La despedida: Ultima de las fases de la entrevista. Hare-
mos un breve resumen de todo lo que hemos tratado en
la sesion, dejando espacio para dudas o preguntas sin
resolver. Explicaremos el procedimiento del resto de las
sesiones y lo que haremos en ellas.

Acompaiaremos de nuevo al paciente a la puerta y le
estrecharemos la mano, fortaleciendo nuestra relacion
terapéutica.

Sentirse escuchado, contribuye a valorar positivamente
la informacion recibida asi como al cumplimiento tera-
péutico. (30)

TIPO DE NEOPLASIA PORCENTAJE
Leucemias 23%
Tumores del SNC 18%
Linfomas 13%
Tumores del SNS 10%
Tumores 6seos 8%
Sarcomas Tumor blandos 7%
Tumores renales 6%
Otros tumores 6%
Tumores germinales 3%
Retinoblastoma 3%
Tumores epiteliales 2%
Tumores hepaticos 1%

Figura 9. Neoplasias infantiles mas frecuentes. Elaboracion propia
basada en Neoplasias infantiles mds frecuentes por Ferndndez-Plaza
S, Sevilla J, Madero L.
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30
12 - INFORMACION
EL SALUDO BASICA
INCIO
Primer contaco con el ) ) ) Informacién del
paciente ¢Cémo esta? ¢Qué hisorial clinico y del
siente? propio paciente
40 - 62
EL DIAGNOSTICO EVALUACION LA DESPEDIDA
PSICOONCOLOGICA
Diagnéstico,
tratamientoy » Emociones »
prondstico de la afrontamienZo Breve resumen.
enfermedad Dudas y preguntas
Figura 10. Resumen de la entrevista clinica. Fuente: Elaboracion propia.
EL CANCER EN EDAD PEDIATRICA Los tumores mas frecuentes en edad pediatrica, ordena-
. . . dos por mayor frecuencia son: leucemias, tumores del
Incidencia y mortalidad sistema nervioso, linfomas, rabdomiosarcomas, neuro-

blastomas, tumor de Wilms, sarcomas oseos y tumores de

La situacion actual de la incidencia en Espana es de 155.5 , o
células germinativas gonadales. (31,32)

casos nuevos anuales por millon de nifios de 0-14 afios.

En el rango de edad de 0-12 meses, las neoplasias del sis-
tema nervioso y las leucemias son las que predominan.
Los nifos entre 5y 9 afios, son diagnosticados de leuce-

En la Comunidad de Madrid, supone que el 0,5% son tumo-
resy el 1% neoplasias diagnosticadas en ese rango de edad.

Espafa presenta una incidencia similar al resto de los paises mias linfoblasticas aguadas, tumores del sistema nervioso
europeos, manteniendo el nimero de nifios diagnostica- central, sarcoma de partes blandas y linfomas. De 10 a 14
dos. afos, linfomas y tumores 6seos.
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B : Incremento de la supervivencia.

. : Disminucion riesgo de fracaso.

Figura 11. Supervivencia del diagnostico de tumores infantiles en Espafia. Fuente: Elaboracion propia basada en RETI-SEHOP.
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El cancer infantil, es la primera causa de muerte en nifos
mayores de un afio, pero el registro Nacional de tumores,
aporta que los nifos diagnosticados antes de los 20 afos,
sobreviven mas del 80%. En Espafia, la mortalidad infantil
ha disminuido casi un 50%, segun los ultimos estudios.

En la siguiente figura se puede apreciar perfectamente,
como a lo largo de los aios, la tasa de supervivencia ante el
cancer infantil aumenta considerablemente frente a la dis-
minucién del fracaso terapéutico.

Para disminuir esta tasa, se recomienda la realizacién de
una prevencién y deteccién precoz de los casos, dando in-
formacién util y necesaria para saber, sin ser personal sani-
tario, si el nifo tiene o no un problema y actuar con rapidez.

Etiologia

El cdncer es causado por alteraciones mutagénicas del ADN,
produciendo cambios funcionales en las proteinas codifica-
das por este. Estas mutaciones pueden ser:

« Adquiridas: relacionadas con exposicion de sustancias.
Son acumulativas. Pueden ser: Fisicas (Radiaciones ioni-
zantes y ultravioletas), Quimicas (Vapores industriales,
alimentos en malas condiciones, tabaquismo y abuso
de alcohol), Infecciosas (VPH, Hepatitis B o Helicobacter
Pylori).

« Heredadas: mutaciones que pasan de una generacion a
otra, por estar presentes en células germinales del padre,
de la madre o ambos. Estas mutaciones ocurren en un
5-10% de los casos y no implica el desarrollo de la enfer-
medad.

Hay que saber diferenciar entre cancer y tumores benignos,
ya que el impacto tanto familiar como en el propio paciente
puede suponer la aparicion de miedos y temores innece-
sarios.

Las células benignas, crecen localmente y no se extieden.

Las células malignas, invaden tejidos vecinos, pueden en-
trar en los vasos sanguineos y se diseminan por el organis-
mo.

Factores de riesgo del cancer infantil

Los cambios producidos en las células cancerigenas son
consecuencia de la interaccion entre factores del propio pa-
ciente con los ambientales .

TUMORES BENIGNOS TUMORES MALIGNOS

Crecimiento lento Crecimiento rapido

Localizados y no producen
metastasis

Se diseminan a otros tejido,
produciendo metastasis

Se pueden reproducir con
rapidez tras ser extirpados.
Necesita tratamiento adecuado

Porcentaje bajo de
recidiva

Figura 12. Diferencia entre benignos v malignos. Fuente: Elabora-
cion propia basada en el Manual de enfermeria Ongia 2014. P11.
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A diferencia de la poblacién general, la poblacién infantil,
no se encuentra muchas veces asociada a la enfermedad
cancerosa, pero si puede estar relacionada con factores
externos.

Puede considerarse poblacién de riesgo en etapa pedia-
trica anadiendo a su vez, el factor edad, ya que la inciden-
cia va aumentando segun aumentamos la edad debido a
los factores externos:

- Sindromes cutaneos o neurocutaneos.

- Inmunodeficiencias.

« Sindromes intestinales

« Sindrome de Down.

+ Malformaciones esporadicas

« Sindromes familiares.

« Exposicion a radiaciaciones ionizantes a altas dosis.

« Antecedentes de cancer tratados con quimioterapia o
radioterapia.

Por ello, se intenta realizar un control del cancer, ralizando
una adecuada prevencion y deteccion.

Cuidados al paciente pediatrico

Al igual que en la edad adulta, una vez diagnosticado, y
con tratamiento en curso, los nifios desarrollan clinica,
que debe ser tratada, comprendida y ayudada.

Desarrollan alteraciones digestivas: molestias bucales,
nauseas y vémitos, mucositis o diarrea. Tambien pueden
comenzar con astenia por la quimioterapia, cansancio,
flebitis, dado que son tratamientos muy agresivos y co-
rrosivos, molestias y dolores, cambios o lesiones de la piel,
caida de pelo, anemias, neutropenias, hipersensibilidad,
neurotoxicidad o problemas en el tracto urinario entre
otros.

Todo ello, supone un impacto psicologico en los nifios
como en sus familiares, tengan la edad que tengan. A
continuacion, expongo los errores que se dan respecto a
la enfermedad, relacionados con la edad pediatrica. (31)

Mitos respecto el dolor en niios pequenos

En primer lugar, el dolor es un término que ha sido muy
dificil de definir, puesto que anteriormente se entendia
como un concepto unidimensional que solo tenia en
cuenta el factor biolégico u organico.

A dia de hoy, gracias a la Asociacion Internacional para el
estudio del Dolor (IASP), lo entendemos como “aquella ex-
periencia sensorial y emocional desagradable, generalmen-
te asociada a una lesion tisular real o potencial, descrita en
términos de tal dano, y cuya presencia es sefialada por algu-
na forma de conducta observable, visible o audible”

Por ello, se entiende que en el dolor interactua algun com-
ponente sensorial, que es neurofisiolégico y un factor vi-
vencial con origen cognitivo y emocional.



La informacion generada por los estimulos dolorosos rea-
liza un largo recorrido a través de los nervios periféricos,
llegando hasta la médula espinal y ascenciendo por alguna
de las vias medulares y el cerebro medio, hasta llegar al tala-
mo, alcanzando el cerebro y distribuyéndose la informacion
hasta el cortex cerebral.

A la afirmacién de si los nifios sienten menos dolor que
los adultos: FALSO: Los nifios en su piel poseen una mayor
densiad de nociceptores, lo que aumenta la posibilidad de
captar estimulos del exterior y estimular al cerebro con una
respuesta dolorosa.

La tolerancia al dolor, aumenta con la edad, por la madura-
cion de las diversas areas del cerebro implicadas, capaces
de evaluar con mayor exactitud las amenazas detectadas y
generar respuestas apropiadas a la misma.

A la afirmacidn de los nifios no expresan el dolor: FALSO: El
conocimiento de un nifio y sus mecanismos comunicativos
tanto verbales como no verbales, son fundamentales en la
practica diaria y debe ser una herramienta entrenada por los
profesionales. Se da una mayor importancia a la experiencia
dolororsa y tienen una actitud mas favorable frente al dolor.

Los nifios no recuerdan el dolor: FALSO: El dolor queda
impregnado en el sistema nervioso del nifo, mas aun si
el dolor es continuo y reiterado. Ademas al crecer, el nifio
adquiere memoria, es consciente y relaciona situaciones y
personas que le provocan dolor, sintiendo miedo, estrés, re-
chazo y falta de colaboracion. (33)

El dolor de la enfermedad en la edad pediatrica (34,35)

El diagnostico del cancer trae consigo el temor tanto en el
paciente como en su familia, ya no solo por el posible des-
enlace si no por las consecuencias que acarrea el tratamien-
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to, siendo el dolor uno de los sintomas mas frecuentes y
temidos por los pacientes oncolégicos y sus familias.

El dolor junto con la tristeza, las nduseas, la falta de ape-
tito o la irritabilidad, hacen que se cree una situacion es-
tresante, relacionada con el distrés psicolégico y el estado
de animo, aumentando el nimero de sintomas y el dolor
especificamente.

También, se ha comprobdo que en los nifios hospitaliza-
dos, los sintomas son mayores que en los niflos que tie-
nen un tratamiento ambulatorio.

Los nifios oncoldgicos pueden experimentar tanto dolor
agudo, como dolor crénico. El primero se asocia a proce-
dimientos basicos como la extraccién de sangre, puncio-
nes lumbares o aspiraciones medulares, cirugias, quimio-
terapias o radioterapias. El dolor crénico, en cambio, se
debe a la evolucién de la enfermedad. Hay que destacar,
que los nifos pueden desarrollar un dolor como resultado
del estrés psicolégico de vivir con una enfermedad que
puede llegar a la muerte.

Podemos encontrarnos varios tipos de dolor:

« Dolor asociado al cdncer o relacionado con el tumor: Pue-
de ser generalizado o localizado en uno o mas lugares
definidos. Es uno de los dolores mas tipicos. Se trata del
dolor éseo, cefalea, dolor espinal y abdominal,

« Dolor asociado al tratamiento: Se predice dependiendo
del tumor y del tratamiento. Pueden ser: La mucositis,
el dolor tras una cirugia, dolor del miembro fantasma,
neuropatias, infecciones o lesiones cutdneas por extra-
vasacion por el tratamiento entre otras.

« Dolor relacionado con procedimientos dolorosos: Son
los mas temidos por los nifos. Venopunciones, puncio-

ESTIMULO
NOCICEPTIVO

Sexo, edad, nivel
cognitivo,
experiencias
previas, cultura,
actitud de los
profesionales

RESPUESTA

DOLOROSA

i

Factores situacionales: Lugar, entorno y relacion.
Factores emocionales: miedo, enfado y frustracion.

Factores comportamentales: ansiedad, capacidad de superacidn, respuesta
familiar

Figura 13. Fuactores que influyen en la percepcion del dolor. Fuente: Elaboracion propia.
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nes lumbares o aspiracion de médula o sondajes entre
otras. Se recomienda que se realicen con sedoanalgesia
para disminuir el dolor de estas técnicas.

Dolor debido a otras etiologias: Se deben valorar tras des-
cartar los dolores relacionados con el proceso tumoral.
Apendicitis, migrafnas o caidas se pueden incluir en este

grupo.

+ Necesidad de apoyo y guia por parte de los profesiona-
les.

+ Necesidad de manutencion, alojamiento y descanso.

Tras enunciar las necesidades, las recomendaciones especi-
ficas que debe hacer el psicooncélogo junto con la parti-
cipacion del resto del equipo sanitario son:

« Informacién y comunicacién: Los nifos, al igual que los

Por todo ello, el objetivo en esta enfermedad es garantizar
el bienestar tanto fisico como psicolégico del nifio, de for-
ma individualizada y teniendo en cuenta sus necesidades,
temores y miedos, junto con los de la familia, que también
sufre y ademas, mediante la observacién y la asimilacién del
entorno, a los nifos les puede marcar la conducta que ad-
quieren los padres; es lo que se describe como la educacion
en el dolor, ya que pueden sensibilizar con mas frecuencia,
tener un peor afrontamiento o cronificar el dolor. (36, 37,38)

Actuacion del psicooncélogo: Bienestar emocional
para el paciente pediatrico hospitalizado

No solo se deben atender las dolencias o los cambios fisi-
cos, si No que se tienen que tener en cuenta los aspectos
psicosociales de cada paciente.

La persona, el entorno, el cuidado y la salud, son elementos
que interactdan unos con otros. En el cancer infantil, hay
que atender tanto al nifo, al cuidador o tutor, a la neferme-
dady al entorno del nifo. (39, 40)

Para empezar, voy a enunciar las necesidades tanto del nifio
hospitalizado como de su familia.

Necesidades del nifio hospitalizado

- Fisicas: Alimentacién, temeperatura, higiene, salud y sue-
no.

- Actividades fisicas: Ejercicio y juego.

« Seguridad: Condiciones del entorno, proteccién y autole-
siones.

« Empocionales: Seguridad emocional, participacién y au-
tonomia. Proteccién de riesgos imaginarios y resolucién
de problemas o sintomas que generan malestar emocio-
nal.

« Sociales: Disposicion de orientacion y limites a la conduc-
ta, control de las emociones y conductas apropiadas e in-
teraccion ludica.

« Cognitivas: Estimulacién sensorial, adquisicion de cono-
cimientos y habilidades, exploracidn fisica y comprension
de la realidad fisica y social.

Necesidades de la familia

« Alteraciéon de los roles desempenados por los miembros
de la familia.

- Pérdida de control situacional provocado por el estrés y la
incertidumbre que provoca el diagnéstico y la gravedad
del proceso.
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adultos, tienen el derecho de poder ser informados y
respetados. Deben ser incluidos en la comunicaciéon del
diagnéstico y su estado de salud, teniendo en cuenta
los aspectos verbales y no verbales en el proceso comu-
nicativo y la comprension del nifio sobre la informacién
dada. Por ello, se debe:

- Prestar dedicacién y tiempo de forma individual al
nino, para que perciba interés por parte del personal.

- Destinar tiempo a la familia y al nifio para dar informa-
cién, siendo clara y comprensible.

- Utilizar la escucha activa y retroalimentacién, mos-
trando empatia con el nifo y la situacion.

- Transmitir seguridad, sinceridad y dominio de la situa-
cion.

Relacién con los profesionales: Tanto la familia como el
nifo valoran notablemente la accesibilidad, la sinceridad
y la proximidad de los profesionales por encontrarse en
un momento de debilidad. Por ello, en la primera visita,
nos debemos identificar y explicarle tanto al nifio como
al familiar la funciéon que desempefamos. Ajustar el tra-
to segun la edad y la situacién clinica, mostrando interés
cuando quieran comunicar algo. Transmitir respeto, esti-
may proximidad, intentando provocar sonrisas en el nifo.

Procesos de atencién asistencial: Los procedimientos
pueden generar mucho estrés y ansiedad por lo des-
conocido, por ello, se recomienda explicarle al nifio en
que va a consistir los procesos, antes de que se pueda
anticipar. Ensefar técnicas de relajacién para el afronta-
miento. Favorecer el acompafiamineto y la colaboracién
de los padres.

Participacién en la toma de decisiones: Se informara tan-
to al nifo como a su familia del tratamiento, la evolu-
cién y los porcedimientos a seguir, de forma clara y sen-
cilla. Asi, serd mas sencillo, que ellos mismos expliquen
la situacién a su propio entorno.

Sentimientos y emociones: todas las actividades que rea-
licemos, deben ir encaminadas a prevenir y disminuir la
ansiedad y los sentimientos de tristeza. Debemos obte-
ner informacién por parte del nifio y de la familia sobre
la experiencia o la vida en el hospital; buscar compli-
cidad con los profesionales que le atienden; fomentar
la relacidon con nifos que han superado la enfermedad
y ayudar a vivir la experiencia del hospital como algo
positivo, escuchando siempre, los sentimientos que el
nino expresa.

Relacién de la familia y amigos: deberemos animar a los
padres a que expresen de forma espontanea el afecto
por sus hijos.



« Entorno fisico: se debera fomentar que se adecuen los es-
pacios de convivencia, los vinculos familiares y las nuevas
relaciones sociales. Ensefaremos los nuevos espacios a
los que tiene acceso en el hospital, tanto zonas comunes
como plantas de acceso restringido.

« Actividades en el hospital: animar a continuar en la escue-
la, realizar juegos con otros niflos y normalizar la vida en
el hospital. (31, 41, 42, 43)

Me gustaria hacer referencia al Articulo de Psicooncologia
pediatrica, esrito por Johana Carolina Cely-Aranda, Claudia
Patricia Duque y Antonio Capafons, que trata de explicar y
describir perfectamente la situacién infantil ante el cancer
y los cuidados paliativos, que veremos en el siguiente apar-
tado, junto con la figura de la familia y la ayuda del psicoon-
co6logo. Resulta muy interesante leerlo, ya que ademas esta
escrito de una forma muy clara y sencilla.

EL PACIENTE PALIATIVO PEDIATRICO

Los Cuidados Paliativos tratan de proporcionar bienestar y
soporte al paciente y sus familiares en las fases finales de
una enfermedad terminal.

Segun las OMS los cuidados paliativos se basan en: “El cuida-
do activo total de los pacientes cuya enfermedad no responde
al tratamiento. Tienen prioridad el control del dolor y de otros
sintomas y problemas de orden psicoldgico, social y espiritual.
El objetivo de los cuidados paliativos es proporcionar la mejor
calidad de vida para el paciente y sus familiares”.

Se intenta que los pacientes vivan sin dolor, en casa o en un
lugar tranquilo, rodeados de todos aquellos que los quie-
ren.

Sus origenes

El concepto inicial se basa en el movimiento Hospice en
Gran Bretana, en el afio 1970. Cicely Saunders, pionera de
estos cuidados, comenzé a interesarse por los enfermos en
etapas terminales de sus vidas, pensando asi, que debia de
existir un sitio distinto en el que vivir y soportar esta en-
fermedad incurable, para que no fuese tan duro. De esta
manera, comenzé a trabajar como voluntaria en St. Luke’s
Home for the Dying Poor, lamandose suego St. Lukes Hos-
pital, que se trataba de una casa para moribundos llevada
por religiosas.

Durante los anos 1958 y 1965, trabajé e investigd sobre
los cuidados en los enfermos terminales en el St. Joseph’s
Hospice, que pertenecia a las Hermanas de la Caridad de
Londres.

Fueron siete afos en los que escuché a cada uno de los pa-
cientes, mientras tomaba notas y monitorizaba los resulta-
dos valorando el dolor y otros sintomas. Ayud9 a las religio-
sas a ser mas eficaces en el trabajo, debido a los estudios
que realizada sobre el dolor y la toma de medicamentos
para aliviarlo.

Por esto, sus resultados comienzan a ser reconocidos por
muchos, fundando finalmente, en 1967, St. Christopher, lu-
gar para trabajar, investigar y ensefar a los demas, con la
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colaboracién de religiosas, para mejorar la calidad de vida
de aquellas personas que tienen enfermedades malignas.
Dos afos mas tarde, incorpora los cuidados domiciliarios
dependientes de la institucion, trabajando en coordina-
cion con el equipo de asistencia primaria.

El Hospice tiene un programa de investigacion clinica
sobre el alivio del dolor y otros sintomas terminales, in-
volucrandose a su vez con estudios psicolégicos de las
necesidades de soporte del enfermo moribundo y sus
familiares.

Desde entonces, los cuidados paliativos se han ido exten-
diendo por todo el mundo, con distinto grado de implica-
cién, segun el pais, la cultura y el desarrollo econémico y
sanitario. (44)

Cuidados paliativos pediatricos

Como hemos dicho anteriormente, los cuidados paliati-
vos se basan en un derecho reconocido por todos aque-
llos organismos internacionales, pudiendo optar a ellos
toda persona que lo necesite. Por lo que los nifios y ado-
lescentes con situaciones incapacitantes, también se en-
cuetran dentro de estos derechos.

No es hasta 2006, cuando se juntan un conjunto de profe-
sionales sanitarios de toda Europa para discutir sobre este
tipo de cuidados en nifos. En 2007, se crea un grupo, que
pasa a formar parte de la Sociedad Europea de los Cuida-
dos Paliativos, definiendo estos cuidados en pediatria. No
todos los paises prestan estos cuidados pero si se estan
llevando a cabo iniciativas que reconocen la importancia
de este tipo de cuidados.

La Sociedad Europea de Cuidados Paliativos describe es-
tos cuidados como activos y totales del cuerpo mente y
espiritu del nifo, incluyendo a la familia, inicidndose des-
de que se diagnostica una enfermedad sin cura. Todos los
profesionales, como equipo multidisciplinar, deben aliviar
el sufrimiento del nifo, ya sea fisico, psicolégico o social,
haciendo también incapié en el sufrimiento familiar.

Estos cuidados suponen un gran impacto ya que: la socie-
dad no espera que mueran nifos, las familias piensan que
la medicina puede curarlo todo, se da mas importancia a
cuidados curativos frente a paliativos, la muerte se pone
en manos de la comunidad sanitaria, pudiendo haber fal-
ta de toma de decisiones, con comunicacion pobre, culpa
y con otro tipo de expectativas sociales. (45)

Objetivos de los cuidados paliativos
Los objetivos de estos cuidados son: (46)

« Acceso a servicios especializados: en los que se cuente
con personal cualificado, con un porgrama de cuidados
paliativos pediatricos, en los que se satisfagan las nece-
sidades del nifio y de su familia. Deben de ser continuos
y disponibles.

« Atencion a la familia: de forma holistica. Intentando me-
jorar la calidad de la vida del nifo, dando apoyo a su
familia.
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- Evitar el sufrimiento innecesario: manejando y evaluando
cada uno de los sintomas.

« Comunicacion efectiva: debe ser clara y abierta entre el
nifo y su familia, creando asi una serie de objetivos, com-
partir decisiones y hablar del tratamiento.

« Coordinacion nifio, familia y resto del equipo sanitario:
enfermeros, médicos, psicoélogos y psicooncélogos....

« Cuidado al que cuida: tanto de los familiares como de los
propios profesionales. Minimizar el estrés y los riesgos.

« Proporcionar programas educativos: a los profesionales
sanitarios y a la poblacién en general.

Después de entender cuales son los objetivos de este tipo
de cuidados, el manejo basico ante los primeros sintomas,
en los cuales un psicooncélogo actuaria junto con el resto
del equipo seria : (47)

« Observary evaluar el impacto fisico y emocional antes de
tratar farmacoldgicamente.

«+ Explicar de manera tranquila y relajada, en términos que
el nifo pueda comprender, las posibles causas.

« Coordinarse con el equipo para que la terapia sea mixta:
farmacoldgica y no farmacolégica. Fijarse objetivos, y ha-
cerle ver la posible aparicion de otros para concienciar y
eviar el miedo mas adelante.

- Dar escalas de dolor para evaluar.

+ Realizar escucha activa y terapia con el resto del equipo y
el nifo.

Las necesidades de los nifios y de las familias son (47,

48,49)

Necesidades fisicas

« Control de sintomas: importante es el dolor como el resto
de sintomas que pueden aparecer durante la enferme-
dad. El tratamiento debe ser tanto farmacolégico como
no farmacoldgico.

+ Anticiparse a los cuidados.

+ Conseguir el méximo crecimiento y desarrollo.

Necesidades psicolégicas
« Adecuada a la edad del nifo, siendo clara y concisa.

« Apoyo emocional continuo. Ayuda a comprender y acep-
tar las distintas emociones, ya sea enfado, tristeza, cari-
no....

- Herramientas para promover la personalidad del nifo ,
realizando tareas de la vida diaria, metas y proponer futu-
ros proyectos.

Necesidades sociales

« Técnicas y actividades de entreteniminedo, adecuadas a
la edad.
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+ Actividades que ofrezcan oportunidad de interactuar.

« Escolarizacién tanto en casa como en la hospitalizacién.

Necesidades espirituales

+ Apoyo y atencién espiritual.

Necesidades de las familias

+ Ayuda para conocer mas sobre la enfermedd y como
cuidar a su hijo.

+ Ayuda en la situacidn laboral y econdmica, puesto que
esta situacion puede suponer un cambio en sus vidas y
en sus trabajos.

« Apoyo emocional y en el duelo. Muy importantes los
hermanos.

- Satisfacer necesidades espirituales y religiosas.

El papel de todo el equipo sanitario es imprescindible
para cubrir todas estas necesidades. Ademas, ayudan a
tomar conciencia de que se ha hecho todo lo posible para
ayudar, evitando el sufrimiento con el tratamiento y con-
cienciando a los padres de que han tomado las decisiones
correctas, elaborando un duelo.

La calidad de este equipo, dependera de la comunicacién
y de las relaciones interpersonales que se establezcan en
el.

Funciones del psicooncélogo y el resto del equipo
sanitario

Como ya he mencionado anteriormente, los cuidados
paliativos deben realizarse a través de un equipo multi-
disciplinar, de forma continua, atendiendo asi todos los
aspectos fisicos, psiquicos, sociales y espirituales de las
personas con una situacion de enfermedad avanzada. Los
objetivos de estas funciones son el bienestar y la promo-
cién de la dignidad y de la autonomia tanto de los pacien-
tes como de sus familiares. Por lo que las funciones de
todo el equipo seran: (50,51)

« Elaborar y aplicar medidas para mejorar la salud. Evitar
la aparicion de problemas individuales o en la familia.

- Detectar necesidades tanto del nino como de su familia.

« Informar y educar a los pacientes, garantizando la cali-
dad de los cuidados.

« Trabajar en equipo.

La muerte en edad pediatrica

El concepto de muerte en la edad pediatrica y adolescen-
te, depende de varios factores como: la edad, experiencias
previas, el entorno familiar, grado de madurez y la actitud
de los padres frente a ésta. Por ello, los nifios van elabo-
rando un concepto, a través de un proceso de madurez
cognitiva.



Ademas, este concepto se compone de varios subconcep-
tos o dimensiones fundamentales de la muerte, que los ni-
Aos deben comprender para elaborar su significado. Estos
son: la muerte es universal e irreversible, cuando morimos
el cuerpo deja de funcionar y toda muerte tiene un por qué.
(52).

En la figura siguiente, podemos ver como va desarrollan-
dose y cambiando el concepto de muerte, de acuerdo a la
edad.

DESARROLLO
COGNOSCITIVO

CONCEPTO DELA

EDAD MUERTE

» No existe

+ No hay comprensién de la
muerte

Sensacién ausencia/
presencia

Miedo abandono

Hastalos 2 | Desarrollo
anos sensoriomotor

Proceso reversible o
temporal.

Pensamiento causa-
efecto

Pensamiento de culpa 'y
responsabilidad por el
fallecimiento

Pensamiento
preoperacional

Delos2a
los 7 anos

Personificacion de la
muerte

Conciencia gradual

de lairreversibilidad e
inmovilidad
Conciencia gradual de
que la muerte también
les afecta

Miedo a la muerte

Delos7a Pensamiento
los 12 afos | logico

Irreversible, universal e
inevitable

Permanente y absoluto
Interiorizacién del
concepto

Pensamiento
abstractoy
filoséfico

Mas de 12
anos

Figura 14. Concepto de la muerte en la infancia y en la adolescencia.
Fuente: Elaboracion propia basada en: Grupo de trabajo de la Guia
Practica Clinica sobre los Cuidados Paliativos. Plan Nacional para el

SNS de MSC.

El duelo (53,54)

Se trata de aquella reaccién natural ante la pérdida de una
persona, objeto o evento significativo, o bien como la re-
accion emcional y comportamental tras la ruptura de un
vinculo afectivo, manifestandose en forma de sufrimiento
y afliccién.

Cada reaccion del duelo es Unica, es una vivencia perso-
nal. Es una funcién adaptativa, siempre que el que lo sufre
disponga de recursos internos y externos adecuados para
hacer frente la pérdida. El duelo en la edad pediatrica, tam-
bién implica sufrimiento. Depende de aspectos como el de-
sarrollo cognitivo del nifio; necesitan una figura paterna o
materna para avanzar en su desarrollo ya que tienen menos
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control que los adultos y expresan emociones de forma
cambiante puesto que no pueden mantenerse en la pena
y en la tristeza.

AUn asi, hay mitos como que el duelo no les provoca su-
frimiento, no entienden el concepto de la muerte, que
deben de ser protegidos ante el dolor y que dada su ju-
ventud olvidan rdpidamente. Esto es un error puesto que
los niflos se expresan de manera distinta, son vulnerables,
se dan cuenta de la pérdida a pesar de que intentemos
protegerlos y recuerdan los hechos.

En el duelo intervienen factores que modulan la intensi-
dad, como la relacién emocional y la dependencia con el
ser perdido, las circunstancias de la muerte, el tiempo que
ha habido de preparacion para la muerte, los recursos que
se tengan y las respuestas a situaciones previas similares.

El duelo esta en todas las culturas, con diversas manifes-
taciones.

Los niflos presentan un mayor componente somatico y de
problemas de conducta frente a los adultos.

Las manifestaciones son: confusion ante la pérdida, ira,
alteracion del suefo o de la alimentacion, miedo, senti-
mientos de culpabilidad, baja autoestima, abuso de dro-
gas o suicidio entre otros.

Por ello, el apoyo emocional en estas etapas de la vida es
imprescindible, para que el propio nifio o adolescente,
tenga confinaza para abrirse y expresar sus sentimientos
y miedos frente a la muerte.

LA FAMILIA COMO CUIDADOR PRINCIPAL

Tanto la enfermedad de un hijo como la posible pérdida
de éste, supone una de las experiencias mas estresantes
y de mayor impacto emocional, pudiendo provocar un
duelo patolégico.

El ciclo normal de la vida, es ver a los adultos afrontando
situaciones graves, llegando incluso a la muerte; lo que
no se puede expresar ni explicar es la muerte de un hijo.

Esta posible pérdida, afecta de forma notable al equili-
brio emocional puesto que provoca un gran impacto,
pudiendo desencadenar cambios de comportamiento,
diferentes estilos de afrontamiento, rupturas e incluso un
empeoramiento de la salud mental.

El duelo en cada miembro de la familia, afecta de manera
distinta, ya que cada uno de ellos, se encuentra inmerso
en su propia tristeza y pérdida, teniendo incluso senti-
mientos negativos.

Tras la perdida de un hijo, aparecen sentimientos doloro-
sos, teniendo que afrontar una vida sin su hijo, interiori-
zando a su vez, una representacion de éste que sirva de
consuelo.

Entre las reacciones mas frecuentes ante la enfermedad y
la muerte, nos encontramos:

+ Incredulidad, incertidumbre y shock: se sienten como
observadores sin llegar a sentir ninguna emocion. Esta
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negacioén les ayuda a suavizar el impacto de la enferme-
dady de la muerte.

« Ira: ante una situacién injusta. Se afiade el sentimiento de
inutilidad.

+ Culpa: crea en los familiares un sentimiento de fracaso.
Esta culpa, puede producir la cronificacion de los duelos.

- Miedo: puesto que se enfrentan a una de las situaciones,
posiblemente la mas, dura de sus vidas. Porvoca sobre-
proteccion e inseguridad en sus roles.

« Problemas fisicos: la salud emocional esta vinculada con
la fisica. Puede aparecer la pérdida de apetito, insomnio,
cansancio generalizado....

« Aparicién de ansiedad y sinstomas depresivos.

« Aislamiento social: se aislan puesto que piensan que no
van a ser entendidos por personas que no pasen por lo
mismo.

Los roles de los familiares, ante la enfermedad oncoldgica
de un hijo, se han estructurado y organizado en torno a la
atencién y cuidado del niflo. Cuando ocurre la muerte, se
crea un enorme vacio que fomenta un desconcierto en el
nucleo familiar.

La familia debe de reorganizarse y aprender a vivir con la
pérdida. Por esto, hay una serie de recomendaciones que
debemos proporcionar a la familia, para que elaboren un
duelo de la mejor de las maneras, fomentando simpre la ex-
presién de los sentimientos, con la ayuda de otras familias
que pasen o hayan pasado por la misma situacion.

« Facilitar la expresién sobre el fallecimiento y la enferme-
dad. Animar a expresar los sentimientos y el dolor.

« Promover la comprension de los sintomas y sentimientos.
« Incitar a retomar las actividades cotidianas.

+ Recuperar el ritmo de suefo-vigilia junto con una alimen-
tacioén saludable.

« Emplear la energia que se emplea o se empleaba en el
nifo enfermo para realizar otras actividades.

« Dejar claro que el duelo es unico.

También quiero mencionar, que la enfermedad o la pérdi-
da de un hermano, supone un gran impacto en el hermano
que queda en el nucleo familiar, que puede llevarle a desa-
rrollar problemas de comportamiento y problemas emocio-
nales durante la edad adulta. Es importantes, explicarles la
situacién tal y como es, sin ocultar la informacion, y dejando
que ellos también sean libres de expresar sus sentimientos
y sus miedos. (55, 56, 57, 58,59)

El concepto de Resiliencia aparece en este punto puesto
que se trata de la adaptacion positiva frente a las adversi-
dades, desarrollando la capacidad de aguantar y tolerar el
estrés, utilizando estrategias para superar situaciones trau-
maticas. Este concepto influye en la vulnerabilidad de la
persona, las habilidades de afrontamiento y el apoyo social.

Revista para profesionales de la salud

La resiliencia familiar se basa en en las aportaciones de
la resiliencia personal, la orientacién sistémica, por la que
cada conducta de cada miembro influye en los demas,
considerando la unidad familiar como una cualidad sisté-
mica compartida, es el eje de la resiliencia, y por ultimo, el
equilibrio entre las capacidades y recursos de la familia.
También influyen factores de proteccién, como el apego,
el apoyo a cada miembro y la cohesiéon familiar junto con
la comunicacion de los miembros, el pensamiento positi-
vo y la espiritualidad.

Por tanto, la familia necesita de un trabajo profundo y de
un afrontamiento de la nueva realidad, para conseguir lle-
gar a entender la vida como otra oportunidad, saliendo
reforzado de este proceso tan duro, llegando a conseguir,
cada uno de los miembros de la familia, un crecimiento
personal muy positivo. (29,60, 61, 62)

CONCLUSIONES

Por suerte o por desgracia, vivimos en una sociedad en la
que el cancer esta a la orden del dia.

Gracias a la investigacion, los avances para superar esta
enfermedad son muy numerosos, aunque el hecho de po-
der superarla no hace que el impacto psicolégico al recibir
el diagndstico sea menor.

A dia de hoy, la palabra cadncer da miedo y retumba en
nuestra mente, aunque dependiendo de la personalidad,
el afrontamiento es de una manera u otra.

El serinteligentemente emocional, ayuda para que el pro-
ceso sea mas llevadero y mas postivo. Aunque no siempre
esto es posible ya que también depende del prondstico.

El cdncer hay que abordarlo en todas sus fases y caracteri-
siticas, dando importancia tanto al paciente, que es quien
lo sufre, como a los familiares que lo rodean, ya que el
cambio que éstos sufren en sus vidas es muy impactante.

Ser adulto y tener cancer, es algo mas llevadero que el he-
cho de que un nifo desarrolle esta enfermedad, y pueda
convertirse en una enfermedad incurable y paliativa.

A los nifos, hay que darles el mismo apoyo emocional y
la misma escucha que a los adultos, puesto que como he-
mos visto, sufren, tienen dolor y se enteran de todo aque-
llo que pase a su alrededor.

A si mismo, a los hermanos de estos pequeinos enfermos,
también hay que darles su lugar, puesto que el sufrimien-
to y las posibles consecuencias que pueden desarrollar a
lo largo del tiempo, pueden ser muy complicadas y difici-
les de asumir por el propio nifio.

Y sin ninguna duda, a esos padres, que pasan a ser los
cuidadodes principales, que sufren y dejan de lado sus
vidas. Aquellos a los que la enfermedad y la muerte los
pueden paralizar. Realizar una escucha activa y continua
puede ayudarles a que expresen y comenten su situacion
con otros padres que estén o hayan pasado por lo mismo,
asi se sentiran comprendidos y que no estan solos en el
proceso.



Finalmente, los profesionales a su vez, tienen que darse
respiros para no acabar en una rutina que les haga caer en
una depresion que acabe con su trabajo. Los profesionales
también sufrimos por las desgracias ajenas y hay que con-
siderar los tiempos prudenciales para cada paciente y para
nosotros mismos.
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