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El cancer es una enfermedad muy estudiada por numerosas razones, como la gravedad v la incidencia. Sin embargo, el proceso
oncoldgico adn no se contempla de forma integral vy holistica, pese a haber evidenciado ser el abordaje mas beneficioso tanto
para el paciente, como para los sistemas familiar y hospitalario. Esta revision pretende exponer la importancia de incluir el sistema
familiar en la comunicacion durante todo el proceso. Para ello, se explicita la metodologia de transmision de informacion mas
adecuada segun la fase, atendiendo al factor edad, y dirigido principalmente a poblacion infantojuvenil. Se aporta, asimismo, una
propuesta de programa de intervencion psicolégica basada en la literatura cientffica que pone de manifiesto la necesidad de una
mayor presencia de psicélogos en estas unidades, asf como, ademas de una mayor formacion especifica del personal sanitario.
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Abstract

Cancer is very studied disease for numerous reasons, such as severity and incidence. However, the oncological process is not
yet considered in an integral and holistic way, despite having proven to be the most beneficial approach for patient and family and
hospital systems. This review aims to expose the importance of including the family system in communication throughout the pro-
cess. For this, the most appropriate information transmission methodology to child and youth population according to the phase is
specified, considering age factor. It also provides a proposal psychological intervention program based on scientific literature that
highlights that we need a greater presence of psychologists in these units, as well as more specific formation of health personnel.

Keywords: Cancer, oncological process, communication, family system.

Introduccion

Actualmente, el cancer es la enfermedad padecida por
el mayor porcentaje de la poblacion a nivel mundial’.
Esta afeccion de caracter cronico degenerativo incide
tanto en aspectos personales como familiares, luego
es pertinente tener una vision biopsicosocial para un
abordaje de calidad®. Las mejoras en el tratamiento de
la enfermedad implica una mayor incidencia del cuidado
de estos pacientes®. Asi, la consideracion del sistema
familiar del paciente, y concretamente, de los principales
cuidadores del mismo, presenta gran relevancia en un
sentido bidireccional*. En Espafa, es comln que quien
actle como cuidador sea el sistema familiar que, por otra
parte, tiende a percibirse con informacion insuficiente
para afrontar adecuadamente las consecuencias de

la enfermedad. Con frecuencia, se establece como
prioritario el tratamiento y el cuidado médico, obviando
la atencion psicologica®; si bien se debe encontrar el
modo de proporcionar, de la mejor manera posible, la
informacion a los pacientes a fin de que obtengan el
apoyo requerido®. Luego, tiene sentido que se valoren las
necesidades psicosociales y se aprovechen los recursos
asistenciales como los proporcionados por el psicologo,
y No solo se haga uso de ellos en condiciones extremas®.

La disciplina de la psicologia que se encarga de esta
funcion es la psicooncologia, existiendo un elevado
consenso profesional acerca de la necesidad de una
mayor presenciaenelhospital’. Ello se fundamentaenque,
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tras el diagnostico, aparece un clima de incertidumbre y
los cambios constantes?. En consecuencia, es primordial
una atencion que contemple acciones como informar,
educar emocionalmente y proporcionar estrategias de
afrontamiento adecuadas, sin obviar las necesidades
espirituales o religiosas que pueda tener el paciente y
la familia®,

Los niveles de angustia de los familiares se incrementan
a medida que el estado de salud del paciente empeora®,
Mientras que es comuln que a lo largo del proceso los
pacientes presenten trastornos de adaptacion, depresion
mayor y delirium, en el sistema familiar predomina la
sintomatologia ansioso-depresiva, sobre todo al final de
la enfermedad, siendo atribuible, fundamentalmente, a
las continuas exigencias relacionadas con la evolucion
del paciente®’. Cabe hacer notar que las discrepancias
entre las respuestas de diferentes familias presentan
una estrecha relacion con los factores bioldgicos del
propio cancer, sus fases, el grado de incapacitacion
del paciente, el desasosiego, el estigma®, asi como
con los cambios en los roles preestablecidos en la vida
cotidiana'®, Otro factor a tener en cuenta, por razones
de carga de cuidado, es la temporalidad de la estancia
en el hogar del paciente, ya que suele ser de mas larga
duracion que la hospitalaria'.

Por su parte, la cohesion familiar parece explicar tanto
las similitudes entre las respuestas experimentadas,
como su adecuacion, factor que, ademas, resulta
imprescindible para un buen afrontamiento de las
consecuencias fisiologicas®.

Con frecuencia, pese a la repercusion negativa que
puede tener en el propio paciente, la familia desatiende
SUS propias necesidades emocionales, cognitivas 'y
fisiologicas®. Ante esta situacion, tanto pacientes como
familiares deben estar informados de la existencia de
una Unidad de Apoyo psicosocial en el Servicio de
Oncologia, que atendera y dara respuesta a cualquier
necesidad que pueda aparecer a o largo de todo el
proceso oncoldgico, transmitiendo asi que el sistema
familiar es tenido en consideracion?,

Cabe enfatizar la figura de cuidador primario o principal,
quien va a necesitar mas apoyo y mas recursos. Puesto
que es el primero a quien va a recurrir el paciente, es
de especial importancia que esté formado en habilidades
comunicativas, regulacion emocional y manejo del estrés’.

Tanto el paciente como la familia tienen derecho a recibir
una informacion acorde con la realidad de su diagnoéstico
con el fin de obtener una buena adaptacion a la
situacion’®. Es importante hacer notar que la creacion de
falsas expectativas puede alterar la toma de decisiones en
relacion al plan de cuidado™. Una informacion erronea o
mal entendida esta asociada a la morbilidad psicoldgica,
con consecuencias como malas relaciones de interaccion,

destacando las conductas de evitacion, desconfianza y
hostilidad'. Resulta preciso clarificar la informacion de
la que ya dispone el sistema familiar, diferenciando los
efectos del tratamiento con consecuencias del cancer',
En este punto, es importante tener presente que un
exceso de informacion, demasiada explicita o repetitiva,
gue incide en el mal prondstico de forma continuada se
ha considerado una mala praxis'?.

Se sabe que el proceso de aprendizaje provoca un
aumento en la resiliencia, luego si se ensena tanto
al paciente como a la familia, se estima un beneficio
significativo, ya que las ambigliedades se reduciran y la
comunicacion sera mejor'®,

Una de las cuestiones que hay que plantear siempre
y en todos los casos, es de cuanta informacion quiere
disponer el paciente y la familia. Aungue las repercusiones
puedan ser mejores si se dota de toda la informacion,
es necesario individualizar cada caso para respetar los
derechos de todos los implicados'®,

El contacto con la familia debe ser continuo y se debe i
ajustando las necesidades, seguln la fase en la que se
encuentre el paciente en cuestion'”. Es muy probable
que en un punto intermedio del proceso se empiecen a
diferenciar las informaciones y recursos que requieren la
familia y el paciente, pues la primera suele querer mas
informacion mientras que el segundo acostumbra a
presentar un menor deseo de conocimiento acerca de
su estado de salud'.

A tal efecto, es importante incidir en el proceso de
comunicacion e incluir al sistema familiar durante todo el
proceso oncoldgico.

La dotacion de informacion no puede limitarse a videos
y péaginas web, sino gque es necesario el contacto del
sistema familiar con el médico, los enfermeros, y con €l
psicologo'.

El psicologo debe estar presente en todas las fases de
la enfermedad. Ademas, su figura es importante porgue
se encargara de orientar tanto al equipo hospitalario
como al sistema familiar, asi como de la coordinacion
de voluntarios y familiares que quieran ayudar. En este
sentido, cabe destacar la funcionalidad de la educacion
por parte de gente que ha pasado por la misma situacion,
pues la comunicacion continua, flexible e integral permite
prevenir errores a lo largo del proceso oncoldgico?.

El objetivo general del presente trabajo es poner de
relieve la importancia de incluir el sistema familiar en la
comunicacion durante todo el proceso oncoldgico, asf
como, sobre la base de la evidencia cientifica, aportar
una propuesta de programa de intervencion psicologica
dirigida a poblacion infantojuvenil gque incluye los
siguientes objetivos especificos:
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- Individualizar la atencion hospitalaria al sistema familiar.

- Mejorarla comunicacion en funcion delas peculiaridades
de cada persona.

- Adecuar la intervencion a la fase del diagndstico v a la
etapa del desarrollo.

- Mejorar la regulacion emocional y la autoestima.

- Llevar a cabo un adecuado proceso de duelo.

El trabajo gue a continuacion se presenta corresponde al
trabajo de fin de grado de la facultad de psicologia (UIB),
tutorizado por Carmen Borras.

Metodologia

El acceso a la informacion cientifica que contempla el
proceso oncolégico se ha llevado a cabo a través de
las fuentes de informacion documental y bibliografica
EBSCOhost (en particular la base de datos Psycinfo),
SCOPUS vy Web of Science seleccionando aquella
referida a los Ultimos cinco afios.

Una vez realizada la busqueda se han tenido en cuenta
los indicadores de calidad de las revistas donde se
incluyen las referencias. Asi pues, los productos
utilizados para evaluar este impacto son Journal Citation
Reports vy Scientific Journal Rankings, principaimente.
Aungue las publicaciones que no aparecian registradas
en dichos productos también han sido analizadas en IN-
RECS, RESH, CARHUS, ERIHPLUS, LATINDEX o DICE.
De esta manera, en los casos que ha sido posible, se
ha obtenido los factores de impacto correspondientes, el
cuartil donde se sitlan vy el indice H. Se puede apreciar
que se han incluido publicaciones que se encuentran en
cuartiles por debajo del segundo, al igual que trabajos
de fin de grado, tesis doctorales e informes que abarcan
el proceso oncoldgico. Su justificacion es porque se
ha creido pertinente incluir la informacion debido a su
relevancia 'y a que no se ha encontrado en otras fuentes.

Fases del proceso oncolégico

Fase inicial

Ante el diagnostico del cancer, es habitual que aparezcan
situaciones de crisis, estrés, estados de shock,
desesperanza y desasosiego'’. Es importante intervenir
de forma temprana para el manejo adecuado de dicha
sintomatologia’™®. También es primordial tener en cuenta
que la informacion que se debe brindar en este punto
sea solo la esencial, aungue sin incurrir en que sea
menos de la necesaria'’. Para poder adecuar- la, hay que
atender al tipo y calidad de la que presenta la familia v el
paciente'®, ademas de conocer la capacidad y recursos
emocionales, intelectuales; e, incluso, académicas®.
Se deben contemplar aspectos como el lugar donde
se informa, la claridad del lenguaje, la facilitacion de la
expresion de las emociones, la correspondencia del

mensaje emitido con el recibido vy la posibilidad de ser
un punto de apoyo real’®. Ademas, se deben tener en
cuenta factores como la edad, el papel que desemperia
cada familiar, los recursos que tiene la familia?, el tipo de
céancer al que se enfrenta la persona en cuestion, el lugar
de procedencia y su cultura’,

Los estados emocionales predominantes en la fase
previa al diagndstico son la incertidumbre vy la ansiedad,
mientras que ante el diagnostico, habitualmente, aparece
miedo, shock e incredulidad?".

Se ha observado que se precisa de mas informacion
sobre el prondstico vy sobre la utilidad vy toxicidad de los
tratamientos del cancer'®, la resignificacion de la vida
del paciente, la promocion de una vida saludable vy el
bienestar fisico y emocional. En esta fase ya se deberia
haber hecho saber que existe una Unidad de Apoyo
psicosocial en el Servicio de Oncologia®,

En general, la informacion debe ser gradual, utilizando
términos claros y recursos graficos, respetando las
pausas tanto para facilitar la comprension como la
expresion de necesidades emocionales individuales, asi
como el planteamiento de dudas e inquietudes?®.

Tal como recogen Carrefio, Mufioz y Sastoque, en
esta fase cabe incidir en la adquisicion o mejora de las
habilidades basicas de autocuidado, administracion de
medicamentos, en un plan de atencion individualizado
centrado en el paciente, gestion de posibles caidas,
debilidad muscular y/o fatiga, recrganizacion de la vida
cotidiana a fin de incorporar nuevas funciones, tareas
domeésticas, cuidado bucal, proteccion solar, etc'”.

Caso de tratarse de pacientes infantiles resulta primordial
ajustar la cantidad de informacion a la etapa evolutiva
y recurrir a un canal mas visual como pictogramas,
asi como estudiar el modo de no desvincularlo de la
escuela'”. También es importante responder siempre a
sus preguntas, que deben poder ser formuladas con total
libertad, fomentando que se hable de las emociones®, Se
les debe explicar por qué se realiza una atencion sobre
su persona y que su finalidad es lograr el mayor estado
de bienestar posible™. Ocultarles el diagnostico dificulta
gue hablen con sus amigos y consecuentemente pierdan
un punto de apoyo significativo'®,

El concepto de enfermedad en la fase inicial en funcion
de las etapas del desarrollo se puede diferenciar en
cinco etapas: la primera infancia (0-24 meses), pre-
escolar (2-6 afios), escolar (6-9 anos), preadolescentes
(9-12 afos) y adolescentes (12-18 afos). Tal como
ponen de manifiesto la Asociacion INFAD y Fernandez,
Hernandez, y Martinez, en la primera etapa, aungue no
sean capaces de comprender, perciben lo que ocurre
en el entoro, pudiendo apreciar cambios en el suefio,
alimentacion vy llanto. En la segunda etapa es habitual
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que atribuyan la enfermedad a un mal comportamiento,
percibiéndolo como algo magico y contagioso. Es
importante aclarar que la enfermedad no se cura
rapidamente, pues pueden pensar que se asemeja a
algo mas comun como un simple resfriado. Entre 6-9,
es comun gue piensen que la causa son problemas de
ingestion o respiracion, aungue empiezan a comprender
que se debe a gérmenes en el organismo; suelen
preoccuparse por su seguridad y la de la familia, y se hace
patente un interés por el conocimiento de la enfermedad.
En la cuarta etapa, dada su capacidad para comprender
la complejidad, requieren de detalles y mayor concrecion
en la informacion transmitida. Los adolescentes, por su
parte, ya son capaces de diferenciar distintas causas vy
que hay todo un proceso, en este momento es crucial
tener presente el entorno social del adolescente en
cuestion, ya que su propia identidad se esta formando.
Acostumbran a ocultar las emociones y a mostrarse
indiferentes, sin embargo, en esta etapa se tiende a
presentar una elevada sensibilidad™ 4,

En los familiares de nifos oncoldgicos se aprecia una
busqueda continua de apoyo social, de comunicacion y
de sentido, habiéndose demostrado que las estrategias
adecuadas para disminuir la ansiedad vy la depresion
deben ser centradas en el problema, aunque el
pensamiento reconfortante en esta etapa también
puede ser de utilidad. Cabe destacar que la blsqueda
de apoyo social puede incrementar la ansiedad, al igual
gue conductas de evitacion y expresion de emociones?®.
Asimismo, los hermanos de los niflos con cancer tienden
a presentar mayor vulnerabilidad y aislamiento social, asi
como conductas desafiantes relacionadas con la falta
de comprension de la situacion. No obstante, se trata
de respuestas que pueden ser prevenidas y/o tratadas
mediante una comunicacion efectiva y de calidad'”.

Por dltimo, cabe sefalar que en esta fase del proceso
oncoldgico es importante facilitar recursos informativos
externos al hospital para gue puedan consultarlos en
el hogar, habiéndose observado que uso de medios
audiovisuales e impresos  constituyen  recursos
efectivos?®®, En cuanto a las "Apps” dirigidas a pacientes
oncolodgicos, si bien en ocasiones pueden ser de
utilidad, hay que tener en cuenta que un gran numero
de ellas han sido creadas por personal no cualificado,
debiendo trasmitir tal circunstancia al sistema familiar®”,
Las consultas web pueden ser funcionales por el hecho
de poder observar la experiencia de casos en los que
el proceso ya ha pasado por la muerte del paciente y
contar con modelos de afrontamiento®.

Fase intermedia

Esta fase consta de tres etapas: tratamiento oncoldgico,
intervalo libre de enfermedad y progresion de la
enfermedad. En la primera, aparecen preocupaciones
por los efectos secundarios del tratamiento; en la
segunda, se imponen el miedo vy la incertidumbre,

mientras que, en la Ultima de esta fase, predomina la
desesperanza y la tristeza®’ En consecuencia, resulta
necesario informar acerca de técnicas de reduccion
de la ansiedad como la relajacion muscular o el yoga?.
Huelga decir que en esta etapa los grupos de apoyo
pueden ser cruciales, incrementando la confianza en los
tratamientos vy el equipo sociosanitario, aportando, a su
vez, una sensacion de normalidad. Por otra parte, una
llamada, un mensaje, una carta o cualquier expresion
de apoyo social o instrumental del entorno resulta
beneficioso. También lo es tener esperanza en el futuro,
pues facilita el desarrollo de la resiliencia’®.

En cuanto a los tratamientos, se debe informar acerca de
los efectos secundarios que pueden ocasionar, la posible
pérdida de funcionalidades y cambios en la imagen
corporal®®, En cuanto a la pérdida de funcionalidad,
la informacion debe incluir posibles alteraciones en
las actividades de la vida cotidiana (y respuestas
emocionales asociadas como la sensacion de inutilidad),
requiriendo una modificacion en los roles hasta entonces
habituales en el sistema familiar'.

Atendiendo a las distintas etapas del desarrollo, en esta
fase también se observan diferencias que deben ser
tenidas en consideracion. Asi pues, en la primera infancia
es conveniente mantener la rutina al maximo posible,
no cambiar los cuidadores principales y atenderlos de
manera célida. Si es necesario ir a algin entorno no
familiar se recomienda llevar consigo algun objeto que
le pueda tranquilizar. En la etapa pre-escolar, también
se deben mantener las rutinas, sin olvidar los limites ni
los momentos de diversion. En la etapa escolar, hay que
atender principalmente alas quejas, apatia, hiperactividad
0 temores, ya que son indicadores de malestar. En la
etapa preadolescente, es importante el mantenimiento
de las actividades sociales, ademas de otorgarles
responsabilidades de forma gradual. Resulta de utilidad
recurrir a dibujos, cuentos y juegos para fomentar la
comunicacion. Por Ultimo, en la etapa adolescente, se
pone el foco de atencion en la planificacion del futuro
propio. Sin embargo, hay que facilitar que sea él mismo
quien lo planifigue, aunque con ayuda, y no que se lo
planifique otra persona. Es importante prestar atencion
a que no se produzca una sobrecarga en cuanto a las
responsabilidades’™.

En cuanto a los familiares se precisa resoler la
incertidumbre de manera constante en la medida de
lo posible vy redirigir pensamientos invasivos, facilitar
el equilibrio entre las diferentes necesidades de los
cuidadores, evitar conflictos, mantener la normalidad de
la vida familiar, aceptar formas diferentes de enfrentarse a
la enfermedad y evitar que haya faltas de apoyo.

En esta fase es relevante que se presten ayudas
economicas y la consideracion de Organismos No
Gubernamentales (AECC, ASPANOB, etc.), asi como
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otros recursos sociales como clubes de actividades
de ocio; o bien, dado el caso, el propio colegio o la
universidad. Con todo, se trata de un momento que
requiere que la reorganizacion familiar se produzca de
forma rapida®.

Fase final

La fase final del proceso oncoldgico se caracteriza por un
cambio rapido en la sintomatologia ansiosa del paciente,
mientras

que la de la familia se mantiene®’. Las emociones
predominantes en los pacientes son apatia vy
distanciamiento emocional’’. Llegado este punto
es necesario llevar a cabo reuniones tanto de forma
individual como grupal con el sistema familiar, al objeto
de conformar expectativas realistas y conocer la voluntad
del paciente acerca de la muerte teniendo en cuenta los
estados emocionales®,

El hecho de que el paciente siga disponiendo de la
informacion sobre su diagndstico al final del proceso
facilita que no haya una conspiracion de silencio que
fomente la incertidumbre'. Ello permite que se sea
consciente de que el tiempo es limitado y se aproveche
al maximo el contacto con el paciente, a la vez que ir
preparandose para afrontar el final de la vida y no crear
falsas expectativas. Consecuentemente, se posibilita
un ambiente de tranquilidad y prevencion de conflictos
no tan solo con el sistema familiar, sino también con
los trabajadores del hospital. Una cuestion a tener en
cuenta en esta fase se refiere a facilitar una organizacion
de aspectos de valor antes de la muerte, y la recogida
de informacion acerca de las Ultimas voluntades, al igual
que determinar otros extremos como la donacion de
organos®. Sobre la base de las etapas del desarrollo
y las necesidades de informacion, cabe sefalar que en
la fase pre-escolar, las metaforas y las comparaciones
deben ser utilizadas con cautela. Asi, por ejemplo, se
ha observado que utilizar eufemismos como dormir para
referirse a la muerte puede dar lugar bien a creencias
sobre la reversibilidad de la muerte, bien generar miedo
a quedarse dormido. Por ello, es importante que el
concepto de muerte se haya ido moldeando en las fases
anteriores. En periodo escolar hay que incidir en que la
muerte es un proceso que puede ocurrir a cualquier
edad y que no solo ocurre en las personas mayores,
aunqgue su entendimiento. En el estadio preadolescente,
se requiere incluir a los pacientes en el proceso, e
incluso en funerales v rituales de despedida. Por Ultimo,
en la etapa adolescente es importante transmitir desde
una perspectiva positiva que la vida continua pese a
la ausencia del paciente oncoldgico'. Es altamente
probable que los familiares presenten miedo ante la
muerte, sobre todo sien el hospital han podido presenciar
alguna y han evitado cualquier tipo de contacto con los
familiares del fallecido. En este sentido, se ha observado
que las madres tienden a no evitar el contacto, aunque
también las que presentan mayor aislamiento social ante

la muerte de su propio hijo o la de alglin otro nifio?,

Por Ultimo, sefialar que en esta fase resulta de especial
interés que los cuidadores sepan Utilizar el sistema
electronico de salud llamado eSalud, gque permite
informar al personal médico de los sintomas del paciente
a través de un registro de sus cuidadores, que entre
otras ventajas, permite reducir las preocupaciones del
paciente derivadas de no poderlo hacer personalmente?’.

Discusion

A través de esta revision se ha comprobado que resulta
necesario disponer del conocimiento suficiente para
abordar un proceso oncoldgico de forma adecuada. Para
ello, es necesario que los profesionales se formen en como
se obtienen mayores beneficios a la hora de comunicar
un diagndstico de cancer, las consecuencias de un
tratamiento, una recaida o que el paciente se encuentra
en la fase final de la enfermedad. Aungue es evidente que
la metodologia debe ser flexible y adaptarse al individuo,
es funcional establecer un programa que permita que se
tengan en cuenta las variables psicolégicas, y no solo las
fisiologicas, tanto del paciente como del sistema familiar.

Para que todo ello sea posible hay que tener en cuenta
una serie de limitaciones. Asi pues, se ha constatado
gue los tiempos de consulta son muy limitados y que los
profesionales llevan a cabo funciones para las que no
estan preparados debido a una formacion insuficiente. Se
evidencia, la necesidad de incorporar un mayor nimero
de psicooncoélogos y atender a las carencias formativas
de los profesionales hospitalarios®.

En primera instancia, parece pertinente la inclusion de
herramientas breves y faciimente aplicables para detectar
malestar emocional en el paciente; y, dado el caso, poder
intervenir. Sin embargo, no es suficiente para afrontar
el cancer de forma adecuada, abordaje que exige una
intervencion forma continua tanto con el paciente como
con el sistema familiar®.

Del mismo modo, se revela como insuficiente transmitir
informacion a través de redes sociales, folletos o
audiovisuales. Se requiere una relacion directa, en un
ambiente sosegado, otorgando a estos recursos el papel
de apoyo, no el de parte principal de la metodologia para
abordar el proceso oncoldgico. Asimismo, se exhorta al
uso de la cautela con la informacion que se encuentra
en intemet puesto que puede dar lugar a resultados
contrarios a los perseguidos®*,

El cancer, aunque sea una enfermedad de caracter
cronico degenerativo que incide en aspectos tanto
personales como familiares, puede ser abordado de forma
gue sus consecuencias negativas sean minimizadas. La
poblacion infantojuvenil puede verse beneficiada por el
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siguiente programa, en caso de que algun familiar pase
por el proceso oncoldgico.

Propuesta de programa
de intervencién psicologica

Una vez explicitada la metodologia mas adecuada de
transmision de informacion segun la fase del proceso
oncoldgicoy teniendo en cuentalas etapas del desarrollo,
es oportuno proponer un programa dirigido a poblacion
infantojuvenil que forme parte del sistema familiar en el
que hay un integrante que padece la enfermedad.

Asl pues, se han revisado programas como FOCUS,
el cual incide en la participacion familiar, la actitud
optimista, la eficacia de afrontamiento, la reduccion de
incertidumbre y el manejo de sintomas?®; el programa
de psicoterapia positiva para supervivientes de cancer
de Ochoa y colaboradores; el programa FIBS de
Reif, de Vres, Petermann, y Gorres, el cual se centra
en el autocontrol de la fatiga en el cancer; el de
intervenciones grupales centradas en la rehabilitacion
e intervencion preventiva de John, Becker, y Mattejat;
el de intervencion psicoeducativa de Chow, Chan,
Chan, Chol, y Siu ; vy el programa PROA, el cual se
centra en la ensehanza de habilidades que favorecen
el afrontamiento positivo, la estabilidad emocional y el
bienestar® 0 1. 5228 Cabe destacar que, aunque No
sean especificos de los objetivos perseguidos en este
programa, se ha creido funcional recurrir a ellos para
proponer el diseno de este.

Todos coinciden en que las sesiones deben ser entre 45
y 120 minutos, dependiendo de la persona y del tipo de
sesion. Ademas, el nimero de sesiones requerido oscila
entre 4 y 12 sesiones. Cabe sefalar, que es necesario
que el programa se adapte a la persona asi como lo
hizo el programa FOCUS, que dispone de dos tipos de
programa: uno breve, y uno extenso?®®,

Tabla I: Propuesta de programa en la fase inicial.

Estratégias y técnicas

Por otra parte, los programas de intervencion psicoldgica
en el proceso oncolégico requieren que se adecue a
las fases?.

De esta manera se propone el siguiente programa, el
cual tiene en cuenta las aportaciones de la Asociacion
INFAD, Femnandez, Hemandez, y Martinez, Barbero,
Gomez-Batiste, Maté, Dolors, y Ortega, y Rojas, Val, y
Fernandez'49°7,

Se ha establecido una sesion grupal general y una
individual y especifica de la etapa del desarrollo por cada
fase, mas una adicional en la fase final. La duracion de las
sesiones del programa propuesto seria de 90 minutos,
excepto la adicional que serfa de 120 minutos.

Fase inicial

En la fase incial Ochoa vy colaboradores, destacan
que en general es un periodo de asimilacion en el que
hay que facllitar la expresion y el procesamiento de
dichas emociones en primera instancia, y proseguir
con la educacion a cerca de como regularlas, y de
afrontamiento®®. Por su parte, Massone vy Liull sefialan
que es prioritario conocer las necesidades e intereses
de la familia para poder intervenir, de igual manera que
conocer cual es el sistema del paciente que pasa por el
proceso oncologico, el cual podria conocerse a través de
la realizacion de un genograma®,

Las sesiones dirigidas a primera infancia y a preescolar
deben centrarse en la relajacion y en el establecimiento
de contacto con el paciente. La diferencia entre estas
dos etapas radica en que en la primera el objetivo
primordial es graduar el conctacto del infante con el
paciente de manera que no deje de tener contacto solo
por que se esta en el hospital. En cambio, en la segunda
etapa es necesario para que puedan comprobar que
la enfermedad no se debe a una mala conducta ni es
contagiosa®! 4,

Objetivos

Sesion 1 Elaboracion de genograma familiar Recoger informacion acerca de factores de riesgo y proteccion con los

(Grupal) que cuenta el sistema familiar, dinamicas y patrones de comunicacion
Informacién Dotar de los conocimientos necesarios para afrontar el proceso oncolégico

Sesion 2

(Individual)

Primera infancia Mantenimiento del vinculo con el paciente

Higiene del suefio

Mantener contacto con el paciente
Facilitar habitos saludables de descanso

Preescolar Aceptacion realista Generar una buena actitud para el cambio
Escolar Curiosidad como actitud vital Generar una buena actitud para el cambio
Preadolescente Identificacién de pensamientos automaticos, Modificar distorsiones cognitivas y creencias
distorsiones cognitivas y creencias, y modificacion
Toma de conciencia Trabajar con fortalezas
Adolescente Identificacion de pensamientos automaticos, distorsiones | Modificar distorsiones cognitivas y creencias
cognitivas y creencias y modificaciéon
Toma de conciencia Trabajar con fortalezas
Resignificacion emocional Establecer balance emocional
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A medida que son mayores los nifios requieren de mas
conocimiento acerca del proceso oncoldgico. De esta
manera, a los que se encuentran en etapa escolar se les
debe brindar informacion como la definicion del cancer,
las causas, los tratamientos, los efectos secundarios y las
posibles emociones suscitadas por la situacion' . Sin
embargo, es pertinente hacerlo sin incidir en los detalles
y recurriendo a aprendizaje basado en modelo, narracion
de cuentos, manualidades, o juegos®'. Por el contrario, de
9-12 anos precisan de mayor concrecion en cuanto a la
enfermedad’. Asi pues, es funcional explicar la diferencia
entre lo fisico, lo cognitivo y lo emocional®®. Por su parte,
en los adolescentes es preciso normalizar la presencia de
crisis, estados de shock, intranquilidad, desconfianza y
estrés, pues en esta etapa son muy sensibles. Ademas,
hay que conocer como se esta formando su identidad y
facilitar que siga formandose'” 4,

Fase intermedia

En la fase intermedia Reif y colaboradores, ponen de
relieve la importancia del mantenimiento de las rutinas
(sobre todo en la etapa de 0-2 afios) y el establecimiento
de nuevos horarios que tengan en cuenta la situacion del
momento, asi como la necesidad de mantener una buena
higiene del suefio®. Trabajar con recuerdos positivos y
cercanos en el tiempo es la tonica que deberia imperar
en las sesiones dirigidas a nifios de preescolar, ademas
de la continuidad en el establecimiento de limites?®,

En la siguiente etapa resulta beneficioso para el nifo
informarles que los temores que les puedan surgir son
normales debidos a la situacion, y por ello es interesante
trabajarlos y despejar todas las incognitas que les
puedan surgir',

Encuanto alos preadolescentes, se les puede ofrecermas
informacion acerca de los tratamientos si lo requieren. Sin
embargo, la metodologia méas adecuada para hacerlo es
através de pictogramas o juegos. Chow y colaboradores

Tabla Il: Propuesta de programa en la fase intermedia.

Estratégias y técnicas

sefalan que es importante que mantengan la red de
apoyos. Asi pues, explicar la presencia de pensamientos
negativos y su particularidad desadaptativa es funcional
para que cuiden los vinculos sociales®.

En los adolescentes cabe facilitar su propia planificacion
de su futuro, guiandolo si es preciso'. Ademas, incidir
en las habilidades de afrontamiento, la expresion de las
emociones, la gratitud y el pensamiento adaptativo puede
facilitar el proceso. También, es pertinente ofrecerles datos
empiricos para que comprueben que los tratamientos
en cuestion estan evidenciados y consecuentemente
fomentar su confianza en los profesionales® 2,

Fase final

En esta fase dispone de relevancia ayudar a encontrar el
sentido de lo que esta sucediendo vy ver el lado positivo®,
Ademas, esta dispone de la peculiaridad de tener
sesiones adicionales de intercambio de experiencias,
una vez que ha terminado el proceso oncolégico. Dichas
sesiones pueden llevarse a cabo después de tres meses
y después de seis™,

En la etapa de primera infancia, es importante que el
infante pueda tener consigo algun objeto que le ayude
a tranquilizarse v le de seguridad, pues aunque sea
muy pequefio nota que esta pasando algo que afecta
negativamente a sus familiares y puede repercutir en su
bienestar. En cuanto al perfil preescolar, hay que ir con
cuidado con la creencia de que la muerte puede ser
reversible, luego hay que poner el foco de atencion en
su explicacion. Ademas, es momento de despedirse del
paciente y hay que darle total libertad para que lo haga
como desee. Sin embargo, el mas habitual acorde a la
edad seria la realizacion de un dibujo. Este hecho es de
utilidad tanto antes de la muerte como durante el duelo,
pues es una opcion de expresion adecuada'. Por otra
parte, de 6-9 anos es necesario generalizar la muerte
a todos los seres vivos y que puede ocurrir a cualquier

Objetivos

Sesion 3 Programacion de actividades y administracion del tiempo | Mantenimiento de la rutina

(Grupal) Control de activacion Inducir en el organismo estados de relajacion
Sesion 4

(Individual)

Primera infancia Distraccion

Reduccion de la ansiedad

Preescolar Realidad virtual o Pictogramas explicativos Dotar de conocimiento y preparar al individuo
Memoria autobiogréfica positiva Dar significado a la experiencia
Escolar Imaginacion guiada Reduccion de ansiedad
Establecimiento normas y limites Mantenimiento de una buena educacion
Preadolescente Aprendizaje y busqueda de expeciones Trabajar fortaleza emocional
Imaginacion guiada Reduccion de ansiedad
Interes por los demas Crecimiento correlacional
Adolescente Busqueda de memorias de éxito Adopcién de conductas adapatativas

ante situaciones problematicas
Terapia aceptacion y compromiso (TAC)
Establecimiento de un horizonte futuro de mejora

Crecimiento relacional
Planificacion de futuro

Medicina Balear 2020; 35 (2): 19-27

25



Marc Rios-Vich

edad®. A partir de esta edad, ya hay que posibilitar
la opcion de ver al cuerpo difunto o participar en la
ceremonia. De esta manera, seria Util que se explicara con
anterioridad que es cada cosay en que consiste®, Cabe
destacar que en esta fase también son Utiles los dibujos.

En la siguiente etapa, hay que facilitar la conciencia
de mortalidad pues ya se encuentran preparados para
entender el concepto®. Por otra parte, se les debe
facilitar la despedida del paciente, la participacion en
ceremonias 0 algun acto que quiera llevar a cabo para
recordar al familiar',

Por Ultimo, a los adolescentes hay que transmitirles que la
vida continua a pesar de la ausencia del paciente, aunque
no por ello hay que caer en el error de olvidarlo. Un recurso
es elaborar una carta de despedida en la que expliciten
todo 1o que deseen, y consecuentemente puedan
desahogarse. Resulta muy importante la facilitacion de
la adquisicion nuevas estrategias adaptativas, sobre
todo si han aumentado sus responsabilidades en su rol
dentro del sistema familiar.

Tabla llI: Propuesto de programa en la fase final.

Estratégias y técnicas

A modo de conclusion, resulta necesario combatir la
falta de conocimiento y de informacion validada por
profesionales, ademas de incidir en la contemplacion de
un amplio sistema que actlie como un apoyo eficaz,

El programa propuesto puede servir Como recurso para
muchos padres con dificultades frente a esta situacion,
con dudas acerca de comunicar determinados mensajes
por si esta contraindicado transmitilos, o bien, no
conocen la metodologia mas adecuada.

Ademas, podria servir de base para crear una
aplicacion o pagina web a cerca de la metodologia de
comuninacion mas adecuada segun la fase del cancer
y la edad del receptor.

Una aplicacion de dichas caracteristicas, una
incorporacion de un mayor nimero de psicologos, y
una mayor formacion a cerca del proceso oncoldgico,
posibilitarfan una atencion optima a quien pasa por la
enfermedad, y a su sistema familiar.

Objetivos

Sesion 5 Preparacion para la muerte y el duelo Abordar cuestiones existenciales y espirituales
(Grupal) Realizacion de un dibujo o una carta de despedida Expresion emocional

Sesioén 6

(Individual)

Primera infancia Recurrir a un objeto propio que actua como tranquilizador | Reduccion del malestar

Preescolar Explicacion de la irreversibilidad de la muerte Comprension del proceso vital

Escolar Conceptualizacion de la muerte Comprension del proceso vital
Preadolescente Conciencia de mortalidad Abordar cuestiones existenciales y espirituales
Adolescente Conciencia de mortalidad Abordar cuestiones existenciales y espirituales

Transcendencia

Tabla IV: Propuesta de programa en la fase final (Sesion adicional).

Estratégias y técnicas

Objetivos

Sesion 7 Nuevas estrategias adaptativas Generacion conductas alternativas
(Grupal) Prevenir y/o mitigar la aparicién de conductas o Facilitar adaptacion a las nuevas circunstancias
pensamientos desadaptativos
Compartir experiencias Aprender de los demas
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