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1. PERTINENCIA DEL ESTUDIO

En el presente estudio se realizara una revisién bibliografica sobre las necesidades
psicoldgicas durante la fase terminal del cancer infantil. La propuesta se puede dividir en dos
partes: una primera centrada en comprender la experiencia emocional del nifio, y una

segunda focalizada en la intervencion psicoldgica dirigida tanto al nifio como a su familia.

La mortalidad infantil hace referencia a lo que sucede durante el primer afo de vida. En
este periodo las causas mas frecuentes son anomalias congénitas, complicaciones perinatales
e infecciones. Sin embargo, cuando hablamos de la infancia, periodo comprendido entre el
nacimiento y el principio de la adolescencia, el cancer infantil es la segunda causa de muerte
en los paises en desarrollo después de los accidentes (Martino, 2007). Cabe puntualizar que,
en términos de epidemiologia e investigacidon sobre el cancer, el National Cancer Institute
(NCI) considera que la adolescencia se inicia a los 15 y se extiende hasta los 19 afios (como se

citd en Bellver y Verdet, 2015).

Actualmente, la prevalencia global del cancer en edad infantil oscila entre 50 y 200 nuevos
casos al ano por cada millén de nifios menores de 15 anos. La mejora de los tratamientos ha
logrado que actualmente la tasa de curacidn del cancer infantil sea casi del 80%, sin embargo,
persiste un 20% cuyo desenlace es la muerte (Organizaciéon Mundial De La Salud, 20183,

2018c).

El niflo con cdncer y su familia estan sometidos, desde el diagndstico, a una situacion de
estrés intenso y prolongado (Rodriguez, 2007). La intervencién psicoldgica en este ambito

ofrece acompafiamiento para afrontar y adaptarse a la situacién que la enfermedad provoca.

Martino (2007) explica que, el hecho de considerar morir un proceso, implica reconocer
distintas fases en las cuales las necesidades varian. De esta manera, es importante que la
intervencion psicolégica se vaya adaptando a los cambios que se van dando para facilitar el

maximo nivel de bienestar del paciente y su familia.

La fase terminal hace referencia al punto critico en el que se manifiesta una clara
aceleracién del empeoramiento clinico, ausencia de respuesta a la escalada de tratamientos

o recaida del proceso basal (Martino, 2007).



Haley, Larson, Kasl-Godley, Neimeyer, y Kwilosz (2003) (como se cité en Cruzado, 2016)
definen “situacion terminal en pediatria” mediante un listado de cinco items que se deben
cumplir: (1) presencia de enfermedad avanzada, progresiva y sin posibilidades razonables de
respuesta a tratamiento especifico, (2) sintomas multifactoriales, cambiantes y de intensidad
variable, (3) gran impacto emocional o sufrimiento sobre el nifio, la familia y el personal
sanitario, (4) prondstico de vida limitado a 6 meses (+/- 3) y (5) presencia implicita o explicita

de la muerte.

La intervencidén psicoldgica durante la fase terminal de la enfermedad oncolégica puede
incluirse dentro del servicio denominado “cuidados paliativos”. La Organizacion Mundial de |a
Salud (2018b) define los cuidados paliativos como el cuidado integral de los pacientes cuya
enfermedad no responde al tratamiento curativo. El control tanto del dolor y otros sintomas
fisicos, como de los problemas psicoldgicos, sociales y espirituales es primordial. La meta de
los cuidados paliativos es lograr la mejor calidad de vida posible para los pacientes y sus
familiares. De esta manera, se pone de manifiesto que el objetivo asistencial va mas alla de la
curacioén, y se abre paso al acompafiamiento del paciente y su familia en aspectos psiquicos,
emocionales y espirituales (Villalba, 2015). En definitiva, se entiende la necesidad de la figura
del psicélogo en los procesos oncolégicos como respuesta al gran impacto emocional que se
da tanto en el paciente, como en la familia y en el equipo terapéutico, vinculada a la presencia

explicita o no de la muerte. (Secpal, extraido de Limonero, 2016).

Finalmente, Cruzado (2016) plantea que la atencion psicolégica durante los procesos de
enfermedades avanzadas puede aplicarse en cuatro fases diferenciadas: antes del comienzo
del proceso de final de la vida, tras el comienzo de la fase de limitacién de la vida, durante el
proceso de morir y después del fallecimiento, es decir, durante la elaboracién del duelo. En
términos de atencidn psicoldgica, la presente revisién abarcara desde el cese de tratamiento
curativo hasta la muerte del paciente, incluyendo una breve referencia del acompafiamiento

psicoldgico dirigido a los familiares durante la elaboracidn del duelo.



2. EL CONCEPTO DE MUERTE Y ENFERMEDAD SEGUN LA ETAPA EVOLUTIVA DEL NINO

Distintos autores coinciden en que la eficacia de los programas de intervencién depende,
en gran medida, de si se tiene en cuenta lo que el nifio piensa sobre la enfermedad, asi como
sus posibles ideas errdneas, las falsas creencias y las atribuciones causales que establece

(Dominguez, 2009b).

Tal y como refiere Martino (2007), el concepto de muerte varia en funcién del nivel
evolutivo y la madurez cognitiva del nifio. De esta manera, se puede afirmar que la edad
cronolégica se queda en un segundo plano. Conocer la secuencia evolutiva facilitaria la
intervencion psicoldgica ya que esta deberia adecuarse a las representaciones que el nifo se

va haciendo sobre su situacion personal (Dominguez, 2009b).

A continuacidn, se recoge en términos generales la evolucién del concepto de muerte en
la infancia, asi como el significado que el nifio da al cdncer en funcién de su nivel evolutivo.
Asimismo, se incluyen las posibles reacciones emocionales acorde a su nivel de comprensién
basandonos en la diferenciacién de las etapas evolutivas propuestas en 1977 por Piaget
(extraido de Gonzdlez, 2007), y los distintos autores consultados como Gonzalez (2007),
Rodriguez (2007), Villalba (2015) y Martino (2007). Cabe recalcar el caracter generalista de
esta propuesta entendiendo que, en el proceso de conceptualizacion de la enfermedad vy la
muerte, existen diferencias individuales derivadas de multiples factores como pueden ser el
proceso de maduracion, las circunstancias que rodean al nifio, la experiencia previa del nifio
con la enfermedad y la muerte, la cultura o la religion (Martin, Gabalddn, Trias y Gascén,

2014).

En primer lugar, se encuentra el periodo sensorio-motor que se inicia tras el nacimiento y
se extiende hasta los dos afios. Es un periodo previo al lenguaje caracterizado por la
adquisicion de conocimiento mediante la interaccidn fisica con el medio. Durante esta etapa,
no existe una elaboracién del concepto de muerte ni del significado del cancer. El bebé
enfermo reacciona con miedo mediante el llanto y la irritacién ante los hechos desagradables

gue puede experimentar como son las pruebas o intervenciones (Gonzalez 2007).



A partir de los dos afios, se da comienzo al periodo pre-operacional que se extiende hasta
los siete afios aproximadamente. La caracteristica esencial es la predominancia del
pensamiento magico, manifestado por una dificultad para separar el propio pensamiento del
mundo exterior (Gonzalez 2007). Durante este periodo, el concepto de muerte es de ausencia
y alejamiento, primando la reversibilidad del mismo. En estas edades, las reacciones
emocionales mas frecuentes son de ansiedad y miedo por separacién. Asimismo, la muerte es
percibida como un fenémeno no universal y el nifio puede entender la enfermedad como un

castigo por algo malo que pudo realizar o pensar en alguna ocasién (Rodriguez, 2007).

Una vez pasados los siete afios, el nifio se adentra en el periodo de operaciones concretas
gue continda hasta los 12 afios de edad. Durante esta etapa, se desarrolla el uso de la légica
y la capacidad de plantear conclusiones validas, siempre y cuando las premisas desde las que
se parte tengan que ver con situaciones concretas. Asimismo, se aumenta la complejidad de
los sistemas de categorias para clasificar aspectos de la realidad y el pensamiento deja de ser
tan egocéntrico (Gonzalez 2007). En relacién a la enfermedad, se comienza a adquirir un
entendimiento de las causas internas de la enfermedad, y como consecuencia, se empieza a
entender la utilidad de los tratamientos a pesar del malestar que provocan. La muerte es
valorada como un cese permanente de la existencia, por lo que se adoptan las categorias de
universalidad e irreversibilidad (Alba, 2007; Nogales 2005). Los nifios enfermos pueden
inhibirse si perciben secretos u ocultaciones, y se pueden dar conductas regresivas o de
aislamiento ante la agresividad de los tratamientos o la propia enfermedad (Rodriguez, 2007).
Ademas, los niflos gravemente enfermos pueden ser conscientes de su estado de salud y
conceptuar su propia muerte a pesar de no ser capaces de hablar de ello. Por ultimo, es
posible que personifiquen la muerte como un ser con existencia propia equiparandolo con

demonios, fantasmas o Dios, entre otros (Gonzalez, 2007).

A partir de los 12 afios, se inicia el periodo de operaciones formales. Se desarrolla la
capacidad para utilizar la légica estableciendo conclusiones abstractas que no estdn ligadas a
casos concretos (Gonzalez, 2007). En relacidn a la enfermedad, el adolescente suele entender
gue el cancer es el responsable de los sintomas que tienen y comienza a cuestionarse el
sentido de la vida y la muerte, llegando finalmente a entender que esta ultima es un proceso

bioldgico inevitable (Nogales, 2015).



Cabe puntualizar que la concepcidn de muerte como proceso biolégico inevitable, universal
e irreversible constituye el denominado conocimiento maduro y su adquisicion depende de
distintos factores como las habilidades cognitivas del nifio, las experiencias previas, los
factores socioculturales, las actitudes de sus padres hacia la muerte y su capacidad para hablar
abiertamente de ella (Martino, 2007). En este periodo, predominarian la rabia, la tristeza, la
inhibicion o el abandono, asi como la actitud de rechazo a los acercamientos afectivos, la

preocupacién por la propia imagen o episodios de descontrol (Rodriguez, 2007).

3. REACCIONES EMOCIONALES ANTE EL PROCESO DE MUERTE

A continuacidn, se recogen las reacciones emocionales mas frecuentes en los nifios que se
encuentran en situacién paliativa siguiendo lo planteado por Kiibler-Ross en 1989 (extraido
de Gonzalez, 2007). Cabe mencionar, que la propuesta se centra en la vivencia del nifio
enfermo asumiendo que es conocedor de su situacidn clinica. Previamente, cabe mencionar
la individualidad del ser humano que implica la unicidad y diferenciacién de cada proceso. Por
ello, asumo que la propuesta planteada es una simplificacién de lo que puede suceder vy las
distintas fases pueden diferir en duracidn, intensidad y orden de aparicidn segln cada

persona.

En un principio, tras recibir el diagndstico con prondstico terminal, parece que la reaccion
predominante es de negacién y aislamiento. Se entiende la negacion como un mecanismo de
defensa que aparece ante la imposibilidad de asumir, en un primer momento, la gravedad de

la situacion. Asi, puede aparecer rechazo del diagndstico, incredibilidad y/o aislamiento.

Una vez que la informacién se comienza a elaborar, se deja atras la negacion y puede
aparecer la cdélera o la ira desplazada hacia cualquier objeto o persona. Los niflos pueden
enfadarse con el personal sanitario a quienes responsabilizan del dano sufrido por las
intervenciones dolorosas a las que son sometidos. Asimismo, pueden culpabilizar a sus padres

por permitir el sufrimiento y el dolor que experimentan.

A continuacion, puede darse lo conocido como pacto o negociacién. Es frecuente que, en
algin momento del proceso, los nifios comiencen a realizar promesas en secreto que
impliquen cambios de habitos y comportamientos buscando como recompensa curarse.

Suelen ser con Dios, con ellos mismos o con las figuras mas importante de sus vidas.



Tras la asimilacion de la situacidn y el acercamiento del momento de la muerte, podria
darse el momento de depresion, entendido como una reaccién ante la pérdida. Es frecuente
gue el nifio manifieste el deseo de arreglar conflictos como puede ser hacer las paces con sus
hermanos o alglin amigo. Por ultimo, se entiende que, si el nifio experimenta las fases
anteriormente mencionadas, llegaria al momento de aceptacién. En este momento, el nifio
enfermo puede mostrar mas interés por morir de forma tranquila e indolora que en prolongar

la vida.

Die Trill (1996) (extraido de Gonzalez 2007) profundiza sobre los sentimientos mas
encontrados en los nifios enfermos durante la fase terminal. Por un lado, son frecuentes los
sentimientos de culpabilidad como consecuencia de entender la enfermedad como un castigo,
asi como por sentir que se estad causando dolor a los seres queridos. Por otro lado, puede
aparecer la verglienza como resultado de la sensacion de incapacidad del nifio para controlar
su entorno, y alcanzar una sensacién de logro y competencia. Ademads, en el adolescente con
cancer es frecuente encontrar este sentimiento relacionado con los cambios en la imagen
fisica. Respecto a la sensacion de pérdida de control mencionada, tanto el nifio como el
adolescente pueden percibir que la enfermedad interfiere en sus actividades sociales y
deportivas. Por Ultimo, cabe mencionar el temor al abandono y la confusién que puede
aparecer como resultado de la desinformacion. En relacion a ello, se recomienda mantener
con el nifio una conversacion abierta y honesta facilitandole todo lo que desee conocer lo cual
reducira sus miedos y fantasias. Debido a la relevancia del tema, se tratara con mas detalle en

el apartado posterior.

Finalmente, Echeverri, (1992) explica que, a medida que se va acercando el final de la
enfermedad es frecuente encontrar nifos que lloran, que se muestran silenciosos, tristes o
cabizbajos. Algunos nifios pueden mostrarse indiferentes respecto a lo que sucede a su
alrededor, apaticos o molestos ante la presencia de sus seres queridos. Asimismo, se puede

observar confusién, miedo a la separacidn de sus padres, o aplanamiento afectivo.



4. INFORMACION Y COMUNICACION EN SITUACION PALIATIVA

4.1 La comunicacion en situacidn paliativa en la practica clinica: situacidn actual

Segun la Ley General Sanitaria, articulo 4, (Ley 41/2002):

“1. Los pacientes tienen derecho a conocer, con motivo de cualquier actuacion en el
ambito de su salud, toda la informacién disponible sobre la misma, salvando los supuestos
exceptuados por la Ley. Ademas, toda persona tiene derecho a que se respete su voluntad de
no ser informada. La informacién, que como regla general se proporcionara verbalmente
dejando constancia en la historia clinica, comprende, como minimo, la finalidad y la naturaleza

de cada intervencidn, sus riesgos y sus consecuencias.

2. Lainformacién clinica forma parte de todas las actuaciones asistenciales, sera verdadera,
se comunicard al paciente de forma comprensible y adecuada a sus necesidades y le ayudara

a tomar decisiones de acuerdo con su propia y libre voluntad”. (pp.127-128)

Sin embargo, esta misma ley distingue dos excepciones respecto al derecho de informacidn
gue incluyen tanto a menores de edad como a personas discapacitadas psiquicas en cuyo caso

se informaria a los padres o a los tutores legales.

En la actualidad, existe un debate entre los profesionales de la salud acerca de la
pertinencia de comunicar un diagndstico terminal al paciente pediatrico. Del Rincéon, Martino,
Cata y Montalvo (2008) estudiaron los cuidados paliativos pediatricos y encontraron que, el
miedo a perjudicar al nifio o a desestabilizarle emocionalmente provocandole reacciones
emocionales intensas, son dos de las grandes razones por las que los padres evitan la
comunicacion de la situacién clinica a sus hijos. Por su parte, Kreicbergs, Valdimarsdottir,
Onelov, Henter y Steineck (2004) llevaron a cabo un estudio acerca de la comunicacion en
situacidn terminal en nifios con cdncer. Los resultados revelaron que los padres que habian
hablado con su hijo sobre su proceso de morir no se arrepintieron de haberlo hecho. En
contraste, un porcentaje de los padres que no hablaron con su hijo habiendo detectado que

su hijo era consciente de su propia situacion se arrepintidé posteriormente.



Por otro lado, son distintos los estudios que ponen de manifiesto que los niflos con
enfermedades graves avanzadas perciben su situacion clinica incluyendo la posibilidad de su
propio fallecimiento sin necesidad de que se les haya comunicado (Rodriguez 2007; Martino,
2007). Pedreira y Palanca (2001) (extraido de Mendez, 2005) revelan que, a pesar de ser
conscientes de la situacion, los nifios que perciben que los adultos no les estan siendo
sinceros, tienden a ocultar lo que van captando, no expresan sus preocupaciones y tienden al
aislamiento. Esta situacion produce el fendmeno denominado “pretension mutua” o
“conspiracion de silencio”. El silencio estd motivado por un intento de proteccion para evitar
generar sufrimiento, sin embargo, a medida que la situacion se deteriora se puede observar
como la tensidn y la ansiedad aumenta en los padres, quienes hacen esfuerzos por no desvelar
la situacidn a través de lo verbal y lo no verbal, y cdmo el aislamiento y la desconfianza
aumenta en el nifio. Pitillas (2010) anade que cuando al nifio se le priva de informacién, puede

explicarse la enfermedad desde el mundo de la fantasia lo cual puede generar ansiedad.

Con todo ello, cada vez es mas fuerte la corriente que defiende que la atencién psicoldgica
dirigida a nifios enfermos esté caracterizada por la franqueza, la flexibilidad y la disponibilidad
eliminando asi la posible ocultacidon, soledad y alejamiento por parte tanto del equipo como

de la familia (Rodriguez, 2007).

En la practica clinica, es el médico quien debe informar al paciente acerca de los aspectos
médicos. Sin embargo, en el contexto pediatrico, la informacidn va dirigida, en primer lugar,
a los padres, y, posteriormente, suele surgir la cuestion acerca de si se debe o0 no comunicar
al nifo la situacién. Esta decision es tomada por los padres quienes a su vez seran los

responsables de informar a sus hijos (Polanio-lorente y Del Pozo, 1990).

Cuando los padres optan por no comunicar, se genera el denominado “pacto de silencio”
comentado anteriormente. Ante ello, el profesional de la psicologia debe intervenir
proporcionando apoyo, facilitando la expresion de sentimientos y validando todos ellos para
generar un clima de confianza y seguridad. Asimismo, se debe explicar que la comunicacion
es lo mejor para el nifio ya que es la via que le permite expresar sus propias preocupaciones,

miedos y dudas y se pueden dar pautas u ofrecer ayuda para iniciarla (Vazquez, 2010).
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Cabe puntualizar que, en situacién terminal, si el nino manifiesta no querer conocer su
situacion clinica o no estd capacitado para comprenderla debido a su nivel evolutivo,

concretamente nifios menores de 5 afios, no se les deberia comunicar (Rodriguez, 2007).

En conclusidn, en lo que concierne a la informacién, la funcién del psicélogo dentro del
equipo multi-disciplinar que conforma el equipo de cuidados paliativos es facilitar el proceso

de comunicacién asesorando, orientando, o incluso moderando (Vazquez, 2010).

4.2. La comunicacién en la practica clinica: pautas y orientaciones

A continuacién, se presenta una revision de las pautas de comunicacién mas apoyadas.
Siguiendo el orden de la practica clinica mencionada anteriormente, se presentara, en primer
lugar, una breve orientacién de la comunicacion a los padres, y posteriormente se completard

con pautas dirigidas hacia los hijos.

4.2.1. Comunicacion a los padres

Feudtner (2007) divide el proceso de comunicacion de malas noticias en tres fases.

En primer lugar, se recomienda dedicar un tiempo para preparar la entrevista. La
comunicacion de malas noticias puede ser un acto estresante para el profesional, y la
planificacién reduce la incertidumbre y ansiedad ante ello. En la preparacion se incluiria
planificar y practicar qué se va a decir y cdmo se va a hacer. Asimismo, conviene elegir el lugar;

preferiblemente un espacio libre de posibles interrupciones que proporcione privacidad.

Una vez se ha planificado el acto, el segundo paso es la comunicacion en si misma. Se
recomienda hacer un breve resumen sobre el proceso de enfermedad desde el diagndstico
hasta el momento actual con el objetivo de ayudar a los padres a ir tomando conciencia de la
situacidn. Asimismo, se debe usar un lenguaje sencillo sin tecnicismos, un tono de voz sereno,
y un ritmo lento y continuo. Se deben evitar las contradicciones y, ante todo, se ha de respetar
el ritmo de la familia (Feudtner, 2007). Ademads, se debe atender el lenguaje no verbal de los
receptores, el cual nos guiard acerca de lo que desea o necesita saber y sobretodo, cudles son
sus principales miedos (Vazquez, 2010). El profesional ha de estar dispuesto a repetir la

informacién las veces que resulten necesarias, y en situacién terminal, es imprescindible
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focalizar el discurso en aspectos relacionados con la calidad de vida del sujeto como el control
del dolory el apoyo psico-emocional (Vazquez, 2010). Es importante que los padres entiendan
que el cambio al tratamiento paliativo se ha hecho tras haber intentado todo lo posible por la
salud de su hijo (Del Rincén y colaboradores, 2008). Durante la comunicacién, resulta
fundamental permitir silencios como forma de transmitir el respeto y la empatia del equipo

sanitario.

Tras la informacién, se debe dejar un espacio para las preguntas dando lugar a la tercera
fase del proceso que consiste en re-estructurar la nueva situacién concretando qué medidas

se van a tomar a partir del momento, y con qué objetivos se establecen (Feudtner, 2007).

Vazquez (2010) ofrece un resumen sobre las habilidades basicas de comunicacién del
profesional de mayor utilidad en Cuidados Paliativos. En primer lugar, se menciona la empatia
entendida como la capacidad de escuchar, comprender, conectar y recoger la manera de
sentir de la otra persona. En segundo lugar, se resalta la relevancia de la comunicacidon no
verbal. Parece que la mitad de la informacién que recibe el receptor proviene del canal no
verbal, es decir, el tono de voz, la mirada, la expresion de la cara, la fluidez, el contacto
personal o los gestos, entre otros. Por otro lado, se incluye la escucha activa que implica
atender lo que verbaliza explicitamente la familia o el paciente, aquello a lo que se refiere y la
forma de decirlo, al mismo tiempo que se le refuerza el continuar compartiendo con nosotros
sus vivencias. Por otro parte, se incluye la asertividad, cualidad especialmente relevante en
situaciones de conflicto o discusién entre la familia y el equipo sanitario. Por ultimo, es

esencial la disponibilidad a resolver preguntas.

4.2.2. Comunicacion a los ninos

Tras la comunicacién a los padres, y la decisidn por parte de estos de informar al nifio
enfermo, comenzaria el proceso de comunicacion al menor. Los padres pueden solicitar

orientacion o incluso demandar al profesional que les acompafie durante la interaccion.

Martino (2007) recoge distintos factores a tener en cuenta antes de iniciar la conversacion
con el menor. En primer lugar, se debe conocer el nivel de desarrollo del nifio ya que nos
ofrece una idea sobre el concepto de enfermedad y muerte que puede tener. En segundo

lugar, cabe conocer la experiencia y el grado de entendimiento de otras muertes que haya
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conocido, asi como los recursos de afrontamiento del nifio observados en las situaciones de
dolor y tristeza. Por otro lado, se deben tener en cuenta las creencias culturales y religiosas y,
por ultimo, pero de igual importancia, es importante atender las circunstancias en las que se

espera que vaya a producirse el fallecimiento.

Villalba (2015) ofrece unas pautas respecto a las habilidades necesarias para comunicarse
con un nifio enfermo. Entre ellas se incluyen, en primer lugar, la escucha activa. Se debe
facilitar al nifio un espacio donde expresar y compartir atendiendo a ambas vias de
comunicaciéon verbal y no verbal. Es importante estar atentos ya que los nifios pueden hablar
de la muerte a través de juegos, adivinanzas o personajes de cuentos. Por otro lado, se
destaca la importancia de no mentir y adecuar el vocabulario a la edad y capacidad cognitiva
del nifo haciendo uso de términos comprensibles evitando frases hechas y vacias de
contenido. Asimismo, se incluye el respeto tanto de las creencias religiosas y culturales, con
especial cuidado a no contradecir sus costumbres familiares, como de los ritmos y tiempos del
nifio. Por Ultimo, se incluye la capacidad de reconocer que no sabemos todo, es decir, que hay
preguntas a las que no podemos ofrecer una respuesta. Del Rincdn y colaboradores (2008)
afladen la importancia de comunicar con serenidad eliminando dramatismos, asi como

transmitir confianza y la seguridad de que estara acompafiado en todo momento.

5. INTERVENCION PSICOLOGICA

5.1. Atenciodn al paciente pediatrico: marco general

Cuando nos encontramos en la fase terminal del cdncer infantil, tenemos presente que,

ante la imposibilidad de curar, se puede aliviar y consolar (Segura, 2010).

Tal y como se ha sefialado anteriormente, la situacion terminal implica un prondstico de
vida limitado a 6 meses. Durante el periodo de tiempo en el que la situacidn se extienda, la
atencion psicoldgica debe ser continuada y debe incluir una constante evaluacién psicoldgica

para ajustarse con la mayor precisidn posible a las necesidades del sujeto (Méndez, 2005).

Antes de ahondar en la evaluacion e intervencion en si misma, cabe mencionar la necesidad
de tener en cuenta el estado de salud fisica a la hora de elaborar y planificar las distintas tareas

a realizar. Se recomienda organizar actividades que no impliquen un esfuerzo fisico excesivo,
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y sobretodo, adaptar siempre las propuestas a las limitaciones fisicas de cada paciente (Celma,

2009).

5.1.2. Atencion al paciente pediatrico: evaluacion psicolégica

Méndez y Grau (2003), (extraido de Méndez, 2005) explican que, en el contexto de los
cuidados paliativos, la evaluacién psicolégica va dirigida a detectar las alteraciones
emocionales y las necesidades psicologicas del nifio y su familia. Una evaluacion psicologica
adecuada permitird al profesional disefiar y ajustar la estrategia de intervencion psicoldgica
de la manera mas personalizada posible a cada caso. Al mismo tiempo, estos autores ponen
de manifiesto la dificultad de la evaluacién psicoldgica en este contexto debido a la diversidad
de aspectos a evaluar y el estado de deterioro general. Por esta razén, se recomienda emplear

métodos sencillos, rapidos, pero eficaces, que impliquen una evaluacion dinamica.

En términos de evaluacion psicolégica, parece apropiado atender al concepto de calidad
de vida relacionada con la salud que hace referencia al impacto tanto de la enfermedad como
del tratamiento sobre la percepcidon que tiene la persona sobre su propio bienestar
(Schwartzmann, 2003). En 1995, Starfield (extraido de Rajmil, Estrada, Herdma., Sutton y
Alonso, 2001) pone de manifiesto que el término “calidad de vida” referido a nifos y
adolescentes difiere en ciertos aspectos del de los adultos, ya que, en el primero, la medicidn
debe incluir la capacidad del sujeto de llevar a cabo las funciones y actividades tanto fisicas,
como sociales y psicosociales apropiadas para cada edad. Sin embargo, parecen existir escasos
conocimientos sobre lo que se tiende por funcionamiento apropiado para cada edad y el nivel

de precision de la informacién obtenida de nifios y adolescentes.

A pesar de la relevancia de la evaluacién psicoldgica, Méndez y Grau (2003), (extraido de
Méndez, 2005) revelan que las propuestas de evaluacion y los instrumentos para llevarla a
cabo se caracterizan por una vaguedad conceptual de base y una variedad de insuficiencias
metodologicas. Ante la ausencia de rigurosidad, Palomares, en el afio 2000 (extraido de
Méndez, 2005) aporta un poco de luz y manifiesta la posibilidad de uso del ECAVI-I, una escala
de evaluacidn de la calidad de vida en los nifios con cancer que aporta un valor cuantificable

de esta variable tan importante en el contexto de cuidados paliativos. Asi, se propone como
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instrumento de medida util para cualquier fase de la enfermedad, ya sea en el inicio del

tratamiento como en la fase terminal.

5.1.3. Atencion al paciente pediatrico: intervencion psicolégica

La intervencion psicoldgica hace referencia a los cuidados psico-emocionales, entre los que
hay que tener en cuenta la importancia de permitir al nifio hablar, no evitar preguntas, y dar
respuestas simples y directas. Segun su edad, es conveniente hablarles de la causa del dolor,
y cuando el paciente es un adolescente, es importante negociar con él los cuidados (Segura

2010).

Méndez (2005) establece que, desde el punto de vista médico, la intervencién paliativa
tiene como objetivo principal el control de los sintomas desagradables. En general, el dolor,
la disnea, y los trastornos tanto de la alimentacidn como del sueio, son los que generan mayor
ansiedad tanto al paciente como a la familia. Como consecuencia, las intervenciones
psicologicas contrastadas que han demostrado una mayor eficacia en el ambito de la psico-
oncologia pediatrica son generalmente aquellas enfocadas en aliviar el distres, la ansiedad y
el dolor provocados por los procedimientos terapéuticos o diagndsticos que son
generalmente de corte cognitivo conductual. Entre ellas cabria mencionar las técnicas
psicofisioldgicas como el entrenamiento en relajacién, la respiracion diafragmatica o la

retroalimentacion bioldgica.

Una vez asumida la relevancia del control de sintomas manifestados anteriormente, Pitillas
(2010) reclama la importancia de acompaiiar en el proceso de comprensién de la enfermedad,
durante el trabajo de significacion de la misma y en la busqueda activa de formas de
afrontamiento saludables y adaptativas. Ademas, subraya la importancia de ofrecer apoyo
para comunicar y regular las emociones, que sera el foco de atencidn dentro del contexto de
la intervencion paliativa. De esta manera, lo primero a tener en cuenta en la elaboracién de
una intervencion psicoldgica segun este autor, es la consideracion del nifio enfermo como

agente activo de conocimiento, de comprension y de cambio frente a su problematica.
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Tal y como se expuso en el apartado de “reacciones emocionales ante la situacién
paliativa”, Kiibler-Ross en 1989 (extraido de Gonzalez, 2007) explica que, cuando se entra en
fase terminal, el paciente comienza un proceso emocional donde se pasa de la ira a la
confusidén para instalarse posteriormente en la depresidn. En términos de intervencion,
Méndez, (2005) destaca que el objetivo principal seria lograr que el paciente en fase de enfado
o depresién pase a una respuesta inicial de pacto, evolucione hacia una de comprensién y
finalmente alcance la fase de elaboracion del duelo y aceptacion. El alivio de la ansiedad vy el
miedo se lograria fundamentalmente a través de permitir al paciente hablar sobre su muerte,
ya que la mera posibilidad de poner voz a los pensamientos, genera confianza y alivia el
sufrimiento. En este sentido, considero, en el contexto de Cuidados Paliativos, el trabajo en
comunicacion de la situacion es en si misma intervencidn psicoldgica en la medida que ofrece

un espacio donde expresar y compartir lo que se esta experimentando.

Tal y como postulé Terr en 2008, (extraido de Pitillas, 2010) la psicoterapia de nifios se
realiza fundamentalmente mediante el juego terapéutico, la narracién de historias, la creacidn
de dibujos, y las manualidades. Asi, el uso del didlogo directo y explicito acerca de los

problemas es un recurso menos empleado en este contexto.

Méndez (2010) sefiala la técnica narrativa y el uso del cuento, como la principal estrategia
para evaluar la preparacién ante la muerte, tanto de la familia como del paciente. Ademas,
parece que el uso de cuentos no solo es util para valorar el nivel de preparacién, sino que
también favorece el ajuste al proceso de la muerte, ya que abre las puertas a la verbalizacién

de sentimientos, emociones, temores, y creencias.

En relacion al juego terapéutico, Pitillas (2012) plantea un modelo terapéutico sobre el uso
de este recurso en el campo de la psico-oncologia pediatrica. El autor propone varias
modalidades adaptadas a las necesidades del paciente en cada momento del tratamiento. En

el contexto de cuidados paliativas, considero oportuno mencionar varias de ellas:

En primer lugar, se propone una modalidad focalizada en obtener y dar informacidn. El
autor considera que esta opcidn es de especial utilidad ante el diagndstico de la enfermedad,
sin embargo, considero que puede ser aplicable también tras el cese de tratamiento curativo
y el inicio del paliativo. El autor explica que el juego permite crear un entorno seguro donde

poder representar de manera comprensible y agradable aspectos de la enfermedad vy el
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tratamiento que el nifio necesite comprender; en situacién paliativa se podria utilizar como
medio de comunicacion de la misma. Para ello, se propone el uso de marionetas o peluches
gue den voz a aspectos tanto de la experiencia del paciente, como de la vida en el hospital, y
a través de los cuales poder preguntar al nifo acerca de su experiencia lo cual nos facilitard

informacidn para ir conociendo sus necesidades.

Por otro lado, otra modalidad del juego terapéutico tiene como objetivo favorecer la
expresion subjetiva de los estados internos. Se trata de facilitar el “desahogo emocional”, es
decir, crear un espacio donde expresar aquello sentimientos que por su intensidad pueden
ser dificiles de reconocer siendo acompafiado en todo momento por el profesional lo cual

disminuye la confusidn, proporciona seguridad y facilita el proceso.

Los beneficios de la expresidon emocional son varios: por un lado, permite reducir parte del
malestar mediante la disminucién de la tensidon organica originada por la contencion de la
expresion de las emociones. Por otro, facilita que la experiencia adquiera cierto orden ya que
se acota, es decir, tiene un principio y un final. Por ultimo, recibe una mirada ajena que
comprende, valida y contiene, lo cual permite que, ademas de poder ser percibida desde

fuera, la experiencia pueda ser también transformada.

Con todo ello, se entiende que el terapeuta debe asegurarse de ofrecer libertad para
expresarse y seguridad para que dicha expresion no sea juzgada o rechazada. Para ello, se
requieren las habilidades de escucha activa, validacion de emociones y contencién. Esta
ultima es de especial relevancia debido a que ofrece al nifio seguridad y al mismo tiempo

establece limites a la hora de expresar las emociones.

Cabe alertar de que el formato de juego puede llegar a ser menos controlado debido a la
intensidad de las emociones a expresar. Ante ello, se valora imprescindible la capacidad del
terapeuta de no asustarse y transmitir el niflo que sus sentimientos no son peligrosos. Asi, se

lograra que el nifio entienda que, tanto él como el adulto, pueden sobrevivir a ellos.
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5.1.4. Atencion al paciente pediatrico: recomendaciones

Anteriormente, se ha explicado la evolucion del concepto de muerte y enfermedad en el
nifo. Fernandez (2010), pone de manifiesto las tres principales caracteristicas del
pensamiento infantil que, en términos de intervencion, pueden resultar mas interesantes. En
primer lugar, el nifo mide el tiempo de manera diferente al adulto; si se le habla en términos
de meses o semanas puede no entenderlo y provocarle confusion o ansiedad. Ante ello, la
autora recomienda utilizar referentes que el nifio sea capaz de ubicar como fechas de
cumpleanos, la Navidad o el verano. En segundo lugar, el pensamiento de tipo concreto
implica que el niflo comprende el significado literal de las cosas. Ante ello, se aconseja indagar
sobre la comprensién del nifio de las palabras que utilizamos, con preguntas como “¢éTu sabes
gue quiere decir...?” y utilizar muletillas del tipo “como si fuera...”, para clarificar nuestras
explicaciones. Por ultimo, debido al pensamiento magico y egocéntrico, nos podemos
encontrar nifios que piensan que estan enfermos por haberse portado mal, o por haber hecho
algo que no deberian. Es importante des-culpabilizar con ejemplos concretos. Fernandez

(2010) propone ejemplos que se citaran textualmente:

“Muchas veces no hiciste caso y antes no te habias enfermado asi”, “cuantas veces te
peleaste con tu hermano y nunca te enfermaste o “si lo nifos se fueran a enfermar cada

vez que hacen rezongar, todos los nifios estarian enfermos todos los dias”. (p. 4)

5.1.5 Una mencidn especial al paciente adolescente

Tal y como se explica en el apartado de “pertinencia del estudio”, el cdncer infantil
comprende los distintos tipos de cancer que pueden aparecer entre el nacimiento y los 15
anos. Sin embargo, el periodo de la adolescencia no se puede incluir directamente en un
tratamiento de adultos, y debido a las caracteristicas especiales de esta etapa, parece

adecuado dedicar unas lineas referidas de forma exclusiva al adolescente enfermo.

La adolescencia es un periodo evolutivo de transiciéon entre la nifiez y la vida adulta
caracterizada por cambios fisicos, psicologicos, biolégicos y sociales, que generan
desequilibrios y ajustes. El diagndstico de cancer durante esta etapa implica un impacto

emocional notorio que se suma a los desafios propios de esta etapa (Bellver y Verdet, 2015).
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Durante la adolescencia se produce el desarrollo de la personalidad, la identidad sexual y
la moral. La adquisicion de la independencia emocional esta ligada con la auto-imagen vy la
apariencia que se ven altamente afectadas por los efectos secundarios de los tratamientos
como la pérdida de peso, la alopecia, la fatiga o las nduseas. Asimismo, las relaciones entre
iguales, cada vez mds importantes para el adolescente, se ven alteradas por los tratamientos
gue conllevan periodos largos de hospitalizacién. En consecuencia, puede aparecer

sentimientos de aislamiento y soledad (Bellver y Verdet, 2015).

Asi, podriamos decir que el adolescente enfermo debe lidiar con el estrés de enfrentarse a
una enfermedad grave y los retos propios de su proceso evolutivo que se ven afectados por
su situacién médica (Bellver y Verdet, 2015). Asimismo, Celma (2009) explica que los cambios
gue se provocan en su vida y en su desarrollo, pueden dar lugar a una pérdida de la seguridad
tanto en si mismo como en su entorno social y en su vida en general. En este punto, cabe
mencionar que la reaccion ante las distintas situaciones que implican la enfermedad vy el
tratamiento, varian en funcién de la madurez personal, el nivel de desarrollo y las experiencias

y vivencias personales o familiares.

En términos generales, los factores de riesgo que dificultarian una adecuada adaptacion a
la enfermedad en los pacientes adolescentes son la presencia de problemas sociales o
emociones previos al diagnéstico, la predominancia de un estilo atribucional depresivo o la
dificultad de afrontamiento por parte de sus padres. Por su parte, la presencia de aficiones, la
participacién en la vida familiar, el mantenimiento de los estudios y los resultados positivos

del tratamiento médico facilitan una adecuada adaptacién (Bellver y Verdet, 2015).

En definitiva, en lo que refiere al trabajo psicolégico, el profesional debe tener en cuenta
las caracteristicas propias de este periodo para acercarse al mundo del paciente de la forma
mas aproximada posible. Se recomiendan realizar visitas continuadas y frecuentes con el
objetivo de transmitir cercania y facilitar la alianza terapéutica (Celma, 2009). Asimismo, es
importante proporcionarle privacidad y facilitarle el contacto tanto con sus iguales como con
el ambiente externo en la medida en que su estado de salud lo permita (Pereira, Faleiros De
Mello, Menossi y Garcia de Lima, 2009). En este sentido, Celma (2009) afirma que la
interaccion con otros adolescentes en el entorno hospitalario permite que compartan

experiencias y sientan apoyo por parte de personas con las que se identifican.
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Por ultimo, respecto a los cuidados paliativos, parece beneficioso hacer al adolescente

participe de las decisiones que han de tomar sus padres sobre su cuidado (Segura, 2010).

5.2. Atencion a la familia

La carta de la International Children’s Palliative Care Network (ICPCN) (extraido de Del

Rincén y colaboradores, 2008) pone de manifiesto que:

“Cada nifio y cada miembro de la familia, incluidos los hermanos, recibiran asistencia
apropiada a su cultura en aspectos clinicos, emocionales, psico- sociales y espirituales a
fin de satisfacer sus necesidades particulares. El apoyo para la familia del nifio en Ia

etapa de duelo debera estar disponible todo el tiempo que sea necesario” (p.9).

Asi, una de las tareas del equipo de Cuidados Paliativos es atender a la familia del nifio
enfermo que esta sometida a un gran sufrimiento y dolor emocional. El apoyo psicolégico va
encaminado a establecer una relacidon de ayuda para acompafiar y hacer sentir acompafiada
a la familia. Asimismo, la familia debe ser reforzada para cumplir con su funcion de cuidadora

del enfermo (Novellas y Pajuelo, 2014).

Anteriormente, se han planteado las diversas reacciones emocionales en el nifio enfermo,
recogidas en las fases mas frecuentes. Cuando hablamos de los progenitores, surgen también
diferentes reacciones emocionales ante el diagndstico y el tratamiento. La divisidon propuesta
por Kubler Ross, 1969 y Gémez Sancho 1994, (extraido de Torrico, Andrés y Aires, 1999) que
se expondrd a continuacion, es similar a la planteada en el apartado del nifio oncoldgico. Sin
embargo, en esta parte trataremos de detallar la manifestacion emocional en los padres junto
con la propuesta de actuacion del sanitario ante cada reaccidon. Cabe mencionar, una vez mas,
la singularidad de cada individuo que obliga a entender la divisidn del proceso en fases como
una simple aproximacion para comprender las posibles reacciones emocionales que pueden

ir apareciendo.

Ante el impacto del diagndstico, ya sea de cancer o de establecimiento de situacion
paliativa, la reaccion mas frecuente es de aturdimiento e incredulidad, acompafada
posteriormente, de la negacién como mecanismo de defensa de la integridad emocional. En

un primer momento, la negacién es una respuesta adaptativa ya que reduce el impacto de la
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noticia y proporciona al sujeto un tiempo para que pueda ir asimilando la informacién
conforme a sus propias capacidades. Sin embargo, cuando la negacién se prolonga en el
tiempo, se puede convertir en des-adaptativa ya que impide a la familia tomar conciencia de
la situacidn real, y como consecuencia, ofrecer el cuidado adecuado al nifio. Ante ello, la tarea
del profesional seria facilitar de manera paulatina una mejor adaptacion a la situacion,
respetando siempre los tiempos de cada miembro de la familia, para que no se sientan

amenazados ni incomprendidos.

Tras la negacién, cabria esperar la aparicién de la ira como consecuencia del miedo, el
sentimiento de desproteccion, la inutilidad o ansiedad. Es probable que la ira vaya dirigida al
equipo sanitario, quien debe mantener una actitud tolerante y permitir la descarga de la

misma.

La negociacion seria el paso previo a la asimilacion completa de la situacién, en donde los
familiares parecen establecer un acuerdo que les permite reducir el nivel de ira anterior. La
depresion vendria cuando la familia comienza a aceptar la situacion y se ve envuelta en
sentimientos de tristeza, dolor, temor, desesperanza, confusién o ansiedad, entre otros. A
partir de este momento, podriamos hablar de “duelo anticipatorio”, es decir, aquel que se
inicia de forma previa a la pérdida percibida como inevitable y concluyente. Los sentimientos
mencionados que implican el duelo anticipatorio pueden intensificarse a medida que se

acerca el momento real de perdida, y parecen suavizar la reaccién ante esta.

Die Trill, 1987 (extraido de Torrico, Andrés y Aires, 1999) nos recuerda la frecuente
aparicién de culpa en los padres quienes encuentran dificil aceptar la ausencia de una
explicacion para la enfermedad de su hijo y pueden sentir que han fallado por haber sometido
a sus hijos a tratamientos que finalmente han sido ineficaces. Ante ello, cabe insistir en que el
cambio de tratamiento curativo a tratamiento paliativo debe ser aceptado por los padres
sintiendo que se ha hecho todo lo posible para curar al nifio y entendiendo que este nuevo
perfil de cuidados es la opciéon mds adecuada para proporcionar el mayor confort y control de
sintomas posible (Del Rincén y colaboradores, 2008). Asimismo, Segura (2010) pone de
manifiesto el frecuente cuestionamiento de los padres acerca de sus propias capacidades para

proporcionar a su hijo el mejor cuidado posible. Durante el proceso de acompafiamiento, es
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funcion del psicélogo reforzar las capacidades de cuidado y la confianza de los padres para

gue puedan proprocionar al nifio el apoyo mas adecuado posible (Novellas y Pajuelo, 2014).

Una de las tareas mas estresantes a las que se enfrentan los padres es decidir el lugar donde
prefieren que muera el nifio. Una vez mas, ante la creencia errénea de que los nifios no
entienden lo que les pasa, se les suele excluir de esta decision. El profesional debe facilitar
esta situacion, animando a los padres a explorar hasta qué punto sus hijos comprenden lo que
les pasa, y qué prefieren ellos (Segura, 2010). En relacion a esto, es cierto que la decision esta
condicionada por factores como el estado clinico del nifio, el prondstico y la capacidad de las
personas que le atienden. Sin embargo, parece que, en términos generales, tanto enfermos
como familiares, prefieren que el fallecimiento se produzca en casa. Asimismo, distintos
estudios muestran que el duelo de los padres y la adaptacion posterior a la muerte del nifio
es mejor y mas rapida cuando el fallecimiento se produce en el hogar familiar. En este sentido,
parece que cuando se produce de esta manera, los progenitores requieren menos ayuda

psicolégica posteriormente (Martino, 2007)

De esta manera, parece demostrarese que la forma en la que se elabora el duelo por la
muerte de un nino enfermo estd influido en gran medida por las circunstancias de la muerte
y los comportamientos por parte de los adultos hacia los nifios durante su cuidado (Segura,
2010). Conociendo estos datos, el psicélogo tiene varias tareas fundamentales en el contexto
de intervencion con los padres. En primer lugar, facilitar la comprensién de la situacion
atendiendo a las dudas y preguntas que presenten. Por otro lado, permitir y fomentar la
expresion emocional y facilitar la comunicacién honesta con los hijos. En este punto, se
incluiria la importancia de la motivacion y la recuperacion de la confianza en las propias
capacidades de cuidado mencionada anteriormente. Por ultimo, facilitar la despedida

proporcionando seguridad y apoyo.

5.2. Los hermanos del paciente oncoldgico

Cuando un nifio enferma, parece inevitable que los padres centren su atencidn total en el
cuidado de su hijo, dejando de lado a los hermanos quienes pueden llegar a sentirse ignorados

y asi, manifestar alteraciones emocionales o conductuales (Segura, 2010).
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Eiser, 2004 (extraido de Dominguez,2009a) explica la existencia de diversas variables que
influyen en el nivel de afectacién del hermano del nifio enfermo. Entre ellas, caben mencionar
la edad, la gravedad de la enfermedad, las caracteristicas de personalidad y el apoyo social
gue recibe. Parece que cuanto mds mayores son, mas capacidad de comprensién poseen, lo
cual facilita aceptar la dedicacion de los padres a su hermano. Asimismo, cuanto mayor apoyo
social, menor probabilidad de desarrollar dificultades tanto emocionales como conductuales.
En cuanto al apoyo social mencionado, Barrera, Fleming y Khan, 2004; Houtzager,
Grootenhuis, Hoekstra-Weebers y Last, 2005; Murray, 2000, (extraido de Dominguez, 2009a)
expresan la importancia de que el nifio mantenga su red de amigos, asi como un entorno

donde sentirse querido y perteneciente a un grupo.

Segura (2009) facilita una serie de pautas a tener en cuenta con los hermanos, desde el
punto de vista profesional como desde el cuidado por parte del seno familiar. En primer lugar,
es importante explorar qué entienden de la situacién, qué saben del cdncer y qué concepto
tienen sobre el tratamiento. Ante ello, es primordial una comunicacién honesta y sencilla que
incluya una explicacién de por qué sus padres dedican mas tiempo a su hermano. Por otro
lado, es importante darles la oportunidad de pasar tiempo con su hermano y facilitar la
comunicacion entre ellos. Asimismo, no se les debe encargar tareas impropias de su edad y
se debe facilitar que mantengan sus actividades escolares y sociales. En situacion paliativa, se

recomienda facilitar la despedida y la participacién en los ritos que la familia quiera realizar.

6. ATENCION PSICOLOGICA DURANTE EL PROCESO DE DUELO

Anteriormente, se ha detallado la atencion psicoldgica dirigida a los familiares desde el
momento en el que se comienza el tratamiento paliativo. A continuacién, se presentara una
breve revision del acompanamiento durante el duelo por la muerte de un hijo o hermano con

cancer.

Se entiende por duelo como el proceso psicolédgico que se da ante cualquier tipo de pérdida
significativa caracterizado por un dolor emocional intenso. En un principio, el duelo no se
considera una patologia sino un proceso normal ante una pérdida. Por ello, se entiende que

la tarea del profesional es acompafiar durante la elaboracion del duelo, detectar indicadores
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de complicacidn del duelo y ofrecer seguimiento psicoldgico en aquellos casos que presentan

un duelo complicado (Alameda y Barbero, 2009).

La muerte de un hijo desestructura el proceso natural de la vida. Tal es el caracter de
imprevisibilidad y anti-naturalidad de este acontecimiento que ni siquiera hay una palabra
gue refiera la condicién del padre que pierde a un hijo. Esta ausencia enfatiza el tabu que
puede haber acerca del tema, ejemplificando la frase comun que dice: “de lo que no se habla,

no existe” (Alameda y Barbero, 2009).

El duelo implica manifestaciones en diversas dimensiones de la persona: fisica, emocional,
cognitiva, conductual, social y espiritual. Cuando la enfermedad del nifio se prolonga en el
tiempo, la vida familiar se organiza en torno a su cuidado, lo cual dificulta la adaptacién
psicologica posterior a su muerte, ya que se produce una gran sensacién de vacio y confusion.

(Alameda y Barbero, 2009).

Alameda y Barbero (2009) resumen en dos los retos a los que se deben enfrentar los padres

gue han perdido un hijo:

» La primera tarea seria aprender a vivir sin el nifio que reflejaba una proyeccién de futuro
y compromiso vital. Relacionado con esta idea, Del Rincdn y colaboradores (2008) revelan
qgue la muerte de un hijo es la pérdida mas dolorosa para los padres, quienes pierden a su

vez una parte de si mismos relacionada con los proyectos y las esperanzas del futuro.

» La segunda tarea consistiria en integrar una imagen interna del nifio de una forma
adecuada y adaptativa. Madrazo (2010) explica que se considera adecuada la integracion
de la imagen del nifio cuando contiene recuerdos de la etapa de salud y aspectos
relacionados al proceso de enfermedad. La negacidn de la parte de enfermedad puede
manifestar una dificultad en la aceptacién del proceso ante el intenso dolor provocado
por la muerte. Por su parte, el recuerdo exclusivo del nifio relacionado con el proceso
oncoldgico puede ser un indicador de sentimientos de culpa, falta de aceptacién del
proceso de enfermedad, complicacion a la hora de adaptarse a los cambios de papel
dentro del entorno familiar como consecuencia de la enfermedad, dificultad para asumir
y adaptarse a la nueva situacion vital tras la muerte del nifo enfermo o problemas

relacionales en la pareja. Cuando se produce esta situacion, el profesional debe facilitar
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un recuerdo integral del nifio incluyendo el periodo en el que estaba sano, con buenos y
malos momentos. La predominancia de la enfermedad en el recuerdo puede dar lugar a

cuadros depresivos en los progenitores.

Podriamos entender que, el logro de las dos tareas mencionadas, ejemplifican una
adecuada elaboracién del duelo y estas se alcanzan una vez que se han logrado culminar las

cuatro fases del proceso del duelo que proponen varios autores.

A continuacién, se exponen las diversas reacciones emocionales que se pueden dar en los
progenitores que han perdido a un hijo junto con las cuatro fases mencionadas extraidas de
Alameda y Barbero (2009). Asimismo, se incluyen las pautas de cémo debe actuar el psicélogo

para facilitar la elaboracién del proceso de manera adaptativa.

La reaccion inmediata que se puede dar ante la muerte de un hijo es la incredulidad o el
enturdecimiento. Se trata de una reaccién de autoproteccion ante el inmenso dolor que se
experimenta. Los padres niegan lo sucedido y pueden sentir que son observadores externos
de la situacién. Tal y como se ha explicado anteriormente, la negacién es un mecanismo
adaptativo en la medida que suaviza el impacto de lo ocurrido hasta que la persona esta
preparada para asumirlo. Sin embargo, cuando la negacién se prolonga en el tiempo, se
convierte en problemdtica ya que instala una realidad desadaptativa y dolorosa. Ante la
negacion, podriamos considerar que la tarea de la persona es comenzar a aceptar la perdida
como algo real, lo cual corresponde con la primera tarea del proceso conocida bajo el nombre
de “aceptacion”. Es importante respetar los ritmos de cada persona, puesto que no nos
debemos olvidar del inmenso sufrimiento que implica aceptar la pérdida de un hijo como

realidad irreversible.

En el momento en el que se comienza a tomar conciencia de la situacion, aparecen diversas
reacciones emocionales que pueden incluir ira ante lo injusto de la situacién, culpa como
consecuencia de percibir que han fracasado en la tarea de proteger a su hijo o miedo porque
algo malo suceda o por la necesidad tan intensa que siente de huir del inmenso dolor. Todo
ello puede incluirse dentro de la segunda tarea que consiste trabajar las emociones y el dolor

de la pérdida.
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Ante la ira se debe permitir la expresion abierta para favorecer tanto la recolocacion
emocional como la manifestacién de los sentimientos de perdida y dolor de una forma cada
vez mas adaptativa. Ademas, la expresién emocional permite al sujeto tomar conciencia de la
causa de su enfado y, por consiguiente, ir ordenando la vivencia emocional. La culpa puede
estar sustentada en una idea irracional que se deberd manejar para eliminar la relacién
establecida por el progenitor entre la muerte del hijo y su actuacién durante la enfermedad.
Por ultimo, la recuperacion del control de la situacion y el afrontamiento del miedo puede
lograrse a través de compartir este sentimiento junto con el terapeuta. Se ha de motivar al
paciente a expresar sus angustias, a ponerles voz y nombre. En este punto, cabe mencionar el
frecuente aislamiento social que se produce en algunos progenitores como consecuencia de
la creencia de que nadie de su entorno puede comprender su dolor. Cuando esto ocurre, suele
ser beneficioso la integracidon en un grupo de auto-ayuda como paso previo a recuperar las

relaciones sociales ausencia del fallecido.

La tercera tarea del duelo es la adaptacién al entorno en el que el nifio ya no esta. Es
importante que la adaptacidén se de en tres ambitos. Por un lado, adaptaciones a nivel
practico y relacional referido a cuestiones cotidianas del dia a dia. En segundo lugar,
adaptaciones internas, es decir, procesar y asumir cdmo ha influido la pérdida en la propia
imagen. Por ultimo, adaptaciones espirituales relacionadas con cémo influye lo acontecido en

el mundo de creencias y valores de la persona.

Por ultimo, la cuarta tarea seria recolocar emocionalmente al fallecido y continuar
viviendo. Se busca que, una vez aceptada la perdida, la persona encuentre un lugar para el

fallecido en su mundo emocional que le permita seguir viviendo.

Gonzalez (2010) plantea diversos factores que pueden dificultar la elaboracion del duelo.
En primer lugar, la causa y el entorno de la muerte. En este sentido, se entiende que el
fallecimiento de un nifio en si mismo es una dificultad afadida al propio proceso de aceptacién
de la muerte ya que el adulto puede tener complicaciones a la hora de asimilar que un nifio
ha fallecido cuando otras personas mayores siguen viviendo. En segundo lugar, la
personalidad y los recursos propios de la persona que sufre la pérdida; las actitudes de
negacion, supresion o represion de los sentimientos son las mas perjudiciales. En este punto,

se incluye la vivencia de otras pérdidas que se asemejen a la del nifio fallecido o la presencia
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de varias pérdidas en la historia de la persona. Por otro lado, el nivel de autoestima, asi como
la posible presencia de alguna enfermedad mental en el sujeto. En relacion a ello, se
consideraria otro factor los posibles antecedentes familiares en cuanto a otras enfermedades
médicas. Por ultimo, la presencia o ausencia de apoyo tanto social como familiar. Unido a
ello, es importante mencionar el proceso de enfermedad en si mismo, es decir, cémo se ha
vivido, si se ha podido contar con apoyos familiares o sociales y cudl ha sido el nivel de

agotamiento familiar.

Finalmente cabe mencionar que, la atencidn a ofrecer por parte de los profesionales de la
salud mental, puede ser tanto en modalidad individual como en grupal. Los grupos de padres
gue han perdido a un hijo debido al cadncer suelen ser beneficiosos en la medida en que se
crea un clima de respeto donde todos han sufrido una pérdida similar lo cual motiva a
compartir y expresar su dolor sin miedo. Esto a su vez facilita la sensacién de apoyo e

identificacion. (Martin et al, 2014).

6.1. El duelo en los hermanos

Las manifestaciones emocionales comentadas en el apartado de los progenitores se dan
en toda persona que se encuentra en un proceso de duelo independientemente de su edad o
condicién. En el caso concreto de los hermanos, cabe destacar, la aparicion de miedo que
puede llegar a paralizar si es muy intenso, culpa por pensar que no se ha cuidado al hermano
suficientemente, enfado y dolor (Villalba, 2015). Asimismo, es cierto que cobran mayor
protagonismo las somatizaciones como eneuresis, dolores de cabeza y dolores de estémago,
y los problemas de conducta tales como comportamientos regresivos, berrinches moderados,

excesiva dependencia y demanda de atencién (Alameda y Barbero, 2009).

La dificultad en la elaboracidn del duelo en los hermanos puede manifestarse de distintas
formas, entre las cuales, Villalba (2015) menciona: disminucion del rendimiento escolar en
comparacion con el previo, pérdida de interés por actividades deportivas, culturales o sociales
gue antes se realizaban con disfrute, estallidos de ira o furia, desasosiego o hiperactividad,
alteraciones de suefio o pesadillas, problemas de conducta que puede incluir delincuencia,
robos, promiscuidad o abuso de sustancias, somatizaciones, ataques de ansiedad, copia de

sintomas del fallecido, sintomas depresivos con pérdida de apetito e ideas recurrentes sobre
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la enfermedad y la muerte y no hablar del hermano fallecido.

Este mismo autor destaca las necesidades mas frecuentes en los hermanos. Entre ellas
cabria mencionar, la necesidad de informacién clara y comprensible, seguridad ante la idea
de que se les va a abandonar, libertad para ver al hermano fallecido, posibilidad de participar
en los ritos funerarios si lo desean, y ayuda para resolver sus dudas sobre la enfermedad y la
muerte. Ademas, si los padres expresan sus sentimientos abiertamente delante de los nifios,
estos tenderan a compartir también su experiencia emocional con ellos (Villalba, 2015). Mas
aun, si los padres validan sus sentimientos y les motivan a expresarlos y compartirlos, hay una
mayor probabilidad de que el duelo se elabore de una forma mas adecuada y adaptativa.

(Alameda y Barbero, 2009).

7. DISCUSION

La presente revision centra su atencién en un porcentaje minoritario de pacientes
oncoldgicos ya que, a pesar de los avances en los tratamientos, lamentablemente aln existe

un porcentaje de nifios que mueren debido al cancer.

La enfermedad en si misma va mas alla del dolor fisico, ya que, tal y como se ha explicado
anteriormente, el diagndstico de cancer y el consecuente tratamiento provocan un gran
impacto emocional tanto en el paciente como en sus familiares. Mas aun, el cese de
tratamiento curativo y el paso a tratamiento paliativo genera un sufrimiento dificilmente

explicable pues la muerte de un nifio altera el orden natural de la vida.

Cuando hablamos de cuidados paliativos pediatricos, el objetivo principal es aliviar, cuidar
y acompanar en el proceso inevitable que culminard en la muerte del nifio. Los cuidados
paliativos pedidtricos pretenden ofrecer al paciente y a su familia el mayor nivel de bienestar

posible, a pesar de las dificiles circunstancias en las que se encuentran.

Parece que existe un amplio acuerdo en el pensamiento adulto de que el nifo, por su
temprana edad, no se entera ni comprende lo que sucede. Sin embargo, el nifio, como todo
ser humano, tiene un mundo emocional que es importante atender y cuidar durante esta
situacion tan delicada. Asi, el psicooncélogo surge para ofrecer acompafiamiento emocional

y facilitar asi la mejor asimilacién y adaptacion posible.
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Desde el punto de vista psicoldgico, el nifio, dependiendo del momento evolutivo, puede
explicarse la enfermedad desde el mundo de la fantasia y el pensamiento magico. Es tarea del
psicdlogo explorar la comprensidn y atribucion que hace cada paciente de su propia situacién,
para facilitar la adaptacién mas saludable y beneficiosa posible. En este punto, cabe resaltar
que, a pesar de que la comprensién de la enfermedad y la muerte en el nifio enfermo esta
extensamente estudiada, es notable la ausencia de acuerdo en cuanto a la evaluacion de la
calidad de vida para valorar las necesidades especificas de cada paciente. Asi, parece
incuestionable la necesidad de proponer estudios mds profundos sobre este aspecto con el

objetivo de facilitar y mejorar la préctica clinica.

Asimismo, es frecuente que los padres tiendan a fingir que todo estd bien por temor a
causar mas daio en el nifo del que la propia enfermedad provoca. Sin embargo, sabemos que
este tipo de afrontamiento perjudica mas que beneficia en cuanto que limita las vias de
expresion emocional tan necesarias en situaciones de sufrimiento. Esta demostrado que la
ausencia de expresidon de las emociones puede originar mucho sufrimiento; el nifio que
detecta que su entorno no le dice la verdad, que finge y hace que todo estd bien, comienza a
sentirse desprotegido e incomprendido lo cual conductualmente se traduce en aislamiento y,
emocionalmente, en ansiedad. Asi, el profesional de la psicologia debe aportar luz en esta
complicada situacién, facilitando tanto el desahogo y la contencién emocional, como la

comunicacion honesta y clara en la familia.

Profundizando en el tema de la comunicacién, considero que existe mucha informacion
acerca de la importancia de la comunicacién en este tipo de situaciones. Sin embargo, la
informacién no es suficiente y la formacién practica en este aspecto dirigida al profesional
médico sanitario a quien corresponde la dificil tarea de comunicar el diagndstico y prondstico,
es fundamental. Asi, creo que seria una propuesta interesante incluir el entrenamiento en
habilidades de comunicacién en un formato de formacién continua durante la preparacién

académica de las profesiones sanitarias.

Por dltimo, llama la atencién la escasez de bibliografia centrada en la poblacién de
pacientes adolescentes y mds concretamente, en su cuidado durante el final de la vida. Parece
gue, en el dambito sanitario, el adolescente es incluido dentro de la poblacién infantil. Sin

embargo, tal y como se ha expuesto en la presente revision, al impacto emocional que genera
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la enfermedad se le suman los desafios propios de este periodo evolutivo, lo cual hace
evidente la importancia de ofrecer un apoyo psicoldgico diferenciado que dé respuesta a las
necesidades especificas de esta etapa. Asimismo, dada la vital relevancia del grupo de pares
durante la adolescencia, considero muy interesante la posibilidad de fomentar la asistencia
psicolégica en formato grupal con el objetivo de crear un entorno donde los pacientes se
sientan mas identificados y comprendidos. Asi, seria una oportunidad para que los pacientes
establecieran relaciones inter-personales y asi facilitar el desarrollo de identidad vy

personalidad propio de esta fase evolutiva.
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