INTRODUCCION

El céncer es un conjunto de enfermedades cronicas, no infecciosas, que se
clasifican en funcién del tejido y célula de origen. Su etiologia es diversa y esta en
funcién de factores tales como predisposicion genética, edad, sexo, estilo de vida e
influencias ambientales (Arvin, Behrman, Kliegman, & Nelson, 1997). Las personas
con céancer estan expuestas a situaciones médicas y psicosociales que pueden alterar
su grado de adaptacion psicoldgica y el de sus allegados.

La Psicooncologia es una disciplina cientifica cuyo marco de referencia es el
modelo biopsicosocial de la salud y la enfermedad (Arbizu, 2000; Dura & Ibafiez,
2000). Fue desarrollada con la finalidad de brindar asistencia psicosocial al paciente
oncoldgico, su familia y al equipo multidisciplinario asistencial a lo largo de todo el
proceso de la enfermedad (Almanza-Mufioz & Holland, 2000; Barbero Gutierrez,
Barreto Martin, Arranz Carrillo de Albornoz, & Bayés Sopena, 1998; Die Trill,
2003Db; Ibafiez Guerra, 2004; Holland & Murillo, 2003; Middleton, 2002; Moscoso,
2010; Murillo & Alarcon Prada, 2006; Rivero Burdn et al., 2008; Scharf, 2005). Esta
disciplina estudia el impacto del diagndstico de cancer sobre factores psicosociales y
la influencia de éstos sobre la morbilidad y mortalidad de la enfermedad (Barroilhet
Diez, Forjaz, & Garrido, 2005; Garcia-Conde, Ibafiez, & Dura, 2008; Holland &
Murillo, 2003; Medina Coello & Alvarado Aguilar, 2011; Velazquez Martinez,
Garcia Cer6n, Alvarado Aguilar, & Angeles Sanchez, 2007).

El cancer afecta de manera diferencial a nifios, jovenes y adultos, ya que los
primeros estan en desarrollo permanente y requieren de métodos distintos de
diagnostico y abordaje, tanto en lo que se refiere a aspectos fisicos como
psicosociales (Celma, 2009; Fundacion Natali Dafne Flexer [FNDF], 2010; Méndez,
Orgilés, Lopez-Roig, & Espada, 2004; Registro Oncopediatrico Hospitalario
Argentino [ROHA], 2012). En este sentido, la psicooncologia infanto-juvenil surge
como un campo interdisciplinar (Cruzado, 2003) con el fin de brindar atencion
ajustada a las necesidades especificas de estos pacientes y sus familias (Bernabeu et
al., 2009; Pacheco & Madero, 2003).

A pesar del reconocimiento cada vez mayor de la importancia del rol del

psicologo en el abordaje integral del paciente infanto-juvenil con cancer y de todas



las personas directa o indirectamente afectadas (familiares, amigos, personal de
salud), alin son escasas las investigaciones empiricas en el tema. El presente estudio
se propone analizar cuanti y cualitativamente las publicaciones cientificas sobre las
caracteristicas de la actividad profesional de los psicdlogos que trabajan en
psicooncologia pediatrica, y conocer su grado de correspondencia con las précticas
concretas de los psicdlogos que se desempefian en esta area en la ciudad de Mar del
Plata.

Se espera que los resultados obtenidos a partir de esta investigacion
constituyan un aporte acerca de la situacién actual de la psicooncologia infanto-
juvenil a nivel local e internacional, y de este modo brindar datos que permitan
adaptar las practicas profesionales a las caracteristicas de cada poblacion clinica

para optimizar el bienestar y la calidad de vida de los pacientes.



MARCO TEORICO

Capitulo I: Cancer

Definicion

Historicamente, el conocimiento sobre el cancer puede rastrearse desde el afio
1600 a.C. en Egipto donde dicha enfermedad era explicada como una maldicion por
obra de los dioses (Chiozza, 2010). Mas tarde, con los aportes de HipGcrates (460-
370 a.C) la enfermedad deja de ser una simple causalidad méagica convirtiéndose en
la expresion de un fendmeno natural. Hipocrates fue quien describio por primera vez
el cancer utilizando los términos carcinos y carcinoma, sefialando la importancia de
la influencia ambiental sobre la enfermedad y su grave prondstico (Newell, 1988).

En la actualidad, el cancer es entendido como un conjunto de mas de 100 de
enfermedades cronicas no infecciosas, que se definen en funcion del tejido y células
de origen. Es una patologia de origen multifactorial (producto de la combinacion de
herencia genética, edad, sexo, estilo de vida e influencias ambientales)
diferenciandose asi de las enfermedades unifactoriales, originadas por un unico
agente o factor causal (Newell, 1988; Organizacion Mundial de la Salud [OMS],
2010; Shapiro, 1997).

Todos los canceres empiezan en las células, las unidades béasicas de vida del
cuerpo. Las células normales crecen, se dividen y mueren de forma ordenada; su
divisién es particularmente rapida en los primeros afios de vida de una persona.
Posteriormente la division de las células unicamente se lleva a cabo para reemplazar
células degastadas, dafiadas o muertas. Sin embargo, algunas veces este proceso
ordenado se descontrola. EIl material genético (ADN) de una célula puede dafiarse o
alterarse, provocando mutaciones que afectan el crecimiento y la division normal de
las células dando origen a células cancerosas. Las alteraciones genéticas que se
producen en las células cancerosas dotan a estas células de una capacidad de divisién
incontrolada e ilimitada pudiendo vivir y colonizar tejidos diferentes del original,
diseminandose por la sangre o linfa originando metéstasis (Instituto Nacional de
Cancer [INC], 2012a; Méndez et al., 2004; OMS, 2010). La alteracién genética
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puede ser de tres tipos: (a) oncogenes: son genes mutados que promueven la division
celular, (b) genes supresores tumorales: son los encargados de detener la division
anormal celular. Cuando se mutan estos genes la célula se divide sin control y se
originan tumores, y por ultimo, (c) genes de reparacion del ADN: cuando el sistema
de reparacion es defectuoso como resultado de una mutacion adquirida o heredada, la
tasa de acumulacion de mutaciones en el genoma se eleva a medida que se producen
divisiones celulares. Segun el grado en que estas mutaciones afecten a oncogenes y
genes supresores tumorales, aumentara la probabilidad de padecer neoplasias
malignas.

Para que una célula se convierta en cancerosa se necesita la acumulacion de
varias mutaciones y su transmision a las células hijas. No basta con la activacion de
un solo oncogén. Las mutaciones de los genes que se convierten en oncogenes
pueden ser heredadas o pueden resultar de la exposicion a sustancias del ambiente
que causan cancer (INC, 2012a; Méndez et al., 2004; OMS, 2010; Shapiro, 1997).

Chiozza (2010) describe las seis condiciones necesarias para que se produzca
una proliferacion cancerosa:

1) Autonomia con respecto a las sefiales que desencadenan el crecimiento: las células
normales se reproducen como respuesta a sefiales que reciben de las células vecinas,
las células cancerosas abandonan esa dependencia. Las mutaciones adquiridas las
conducen a “desconocer” esos patrones normales del crecimiento y a una
multiplicacion andmala.

2) Evasion de las sefiales que inhiben el crecimiento: las células normales responden
a las sefiales inhibidoras que mantienen la regulacion del crecimiento. Muchas
células del organismo permanecen sin dividirse. Las células cancerosas no responden

a esas sefiales, las mutaciones adquiridas interfieren en los patrones de inhibicién.

3) Evasion de la apoptosis: la apoptosis es una muerte celular programada desde
dentro y fuera de la célula, que a menudo se desencadena como consecuencia de que
su ADN ha sido dafiado y no se ha podido reparar. Las células cancerosas evaden las

sefales que deberian conducirlas a la apoptosis.

4) Potencial replicativo ilimitado: las células normales poseen un dispositivo

“contador” autonomo que define un numero finito de duplicaciones celulares, que

4



una vez alcanzado, las conduce a la senectud. Ese dispositivo acorta las partes
terminales de la cadena cromosémica (telomeros) en cada replicacion del ADN. Las
células cancerosas mantienen la longitud de sus telomeros, lo cual conduce a un

potencial replicativo ilimitado.

5) Formacion de nuevos vasos sanguineos (angiogénesis): las células normales
dependen de una arquitectura vascular que le suministra oxigeno y nutrientes, y que
en el adulto mantiene una cierta constancia. Las celulas cancerosas inducen el
crecimiento de nuevos vasos, necesarios para la supervivencia y la expansion de la
neoplasia. La alteracion del balance entre los inductores y los inhibidores

angiogénicos activa lo que ha sido denominado interruptor angiogeénico.

6) Invasion y metastasis: las células normales mantienen su localizacion en el cuerpo
y, en general, no emigran. La migracion de las células cancerosas hacia otras partes
del cuerpo es lo que causa el mayor nimero de muertes por cancer. Las mutaciones
alteran la actividad de las enzimas involucradas en la invasion y también las

moléculas que influyen en la adhesion celular-extracelular y hacia las otras células.

Existen dos tipos de tumores: malignos y benignos. Un tumor es benigno (no
canceroso) cuando se desarrolla en sentido expansivo y no infiltrado, o sea que a
medida que crece aplasta el tejido sano circundante sin infiltrarlo ni invadirlo. Se
encuentran encapsulados y no invaden los tejidos vecinos, su crecimiento es lento, y
puede interrumpirse o retroceder, generalmente no vuelven a aparecer, y tienen un
buen pronostico. EI tumor maligno (canceroso) se caracteriza por estar formado por
células anormales que, se dividen sin orden ni control. Estas células cancerosas
pueden invadir y dafiar tejidos cercanos y diseminarse a otras partes del cuerpo, su
crecimiento es rapido y puede provocar la muerte si no se diagnostica y suministra
tratamiento (Barriga, 1991; INC, 2012b).



Céncer Infanto-juvenil

Definicion y Diferencias con el Cancer en el Adulto

Esta enfermedad se puede presentar en cualquier etapa de la vida. Cuando es
diagnosticada en la nifiez 0 adolescencia se denomina cancer pediatrico o infantil, y
es la segunda causa de muerte en la infancia después de los accidentes. La
distribucion por sexo en los nifios con cdncer muestra una ligera predominancia para
el sexo masculino. Se puede presentar a cualquier edad, en lactantes, recién nacidos e
incluso diagnosticarse intradtero. Los tipos de cancer que mas afectan a nifios y
adolescentes son enfermedades hematoldgicas (leucemias y linfomas) y tumores
solidos (tumores en sistema nervioso central, neuroblastomas, retinoblastomas,
neoplasias renales, sarcomas de tejidos blandos y tumores 6seos (Fundacion Natali
Dafne Flexer [FNDF], 2010; ROHA, 2012).

El cancer afecta de manera diferencial a nifios, adolescentes y adultos. El
cancer infantil tiene una incidencia menor: 1/200 adultos. Los canceres en la nifiez
suelen aparecer en los primeros afos de la vida y a veces, se asocian a
malformaciones congénitas. A diferencia del cancer en adultos, en los nifios no esta
estrechamente vinculado con el estilo de vida (tabaquismo, alimentacion,
alcoholismo, etc.) o con factores de riesgo ambientales (Barriga, 1991; Celma, 2009;
Méndez et al., 2004; Sociedad Americana de Cancer [ACS], 2013). En cuanto a los
tratamientos, los nifios responden y toleran mejor los tratamientos con quimioterapia,
sin embargo dichos tratamientos pueden causar efectos secundarios nocivos a largo
plazo. El prondstico es méas optimista y esperanzador, y la supervivencia es mayor
que en adultos (ACS, 2013).

Prevalencia, Incidencia y Mortalidad

La Organizacion Mundial de la Salud (2008) indica que en Europa,
Norteamérica y otras regiones desarrolladas, las tasas de incidencia de cancer infantil
estan alrededor de 140 por millon de habitantes. Mundialmente se estiman unos
160.000 nuevos casos, y 90.000 muertes en menores de 15 afios de edad cada afio.
Las mayores tasas de cancer se observan en los nifios menores de 5 afios y en los

chicos de 15-19 afios. Las neoplasias mas habituales son la leucemia, los tumores del



sistema nervioso central (SNC) y los linfomas, que en los menores de 20 afios de
edad abarcan cerca del 57% de los casos en Europa y el 62,6% en Estados Unidos.
La frecuencia de presentacion varia segun el pais y el grupo de edad (OMS, 2008).

De acuerdo a los registro de la Organizacion Panamericana de la Salud (OPS),
cada afio se diagnostican méas de 27.000 casos de cancer en nifios menores de 14 afios
en la region de las Américas y el Caribe y se estiman unas 10.000 muertes a causa de
esta enfermedad (Organizacion Panamericana de la Salud [OPS], 2010).

La OPS refiere una tasa de supervivencia del 80%, la cual es
significativamente menor para quienes viven en entornos de bajos recursos, se
calcula que aproximadamente uno de cada dos de estos nifios diagnosticados de
cancer fallecerd a causa de la enfermedad. Una de las principales dificultades para
lograr mayores tasas de supervivencia en América Latina y el Caribe, es el abandono
del tratamiento debido a su costo elevado y a su disponibilidad limitada (OPS,
2010).

Segun la Direccion de Estadisticas e Informacion de Salud (DEIS) de
Argentina, el cancer infantil es la segunda causa de muerte entre los 5 y 24 afios de
edad, luego de las causas externas (Direccion de Estadisticas e Informacion de Salud
[DEIS], 2011). Segun los datos aportados por el Registro Oncopediatrico
Hospitalario Argentino, la tasa de incidencia del cancer infantil en Argentina es de
12 al4 casos por 100.000 nifios menores de 15 afios, y se estima que cada afio se
detectaran unos 1.400 casos nuevos y unas 450 muertes (ROHA, 2012).

Actualmente, y de acuerdo al tipo de cancer, la posibilidad de sobrevida del
nifio-adolescente ha aumentado gracias al diagnostico temprano, el tratamiento
adecuado Yy el cuidado integral del paciente, pudiendo obtener la curacion en el 70-80
% de los casos, e incluso hasta el 90 % en casos de tumores renales o de
retinoblastomas (INC, 2012c).

Dentro de los tipos de cancer que se desarrollan en la infancia y la adolescencia
en Argentina, la leucemia constituye la enfermedad oncoldgica més frecuente (37%),
con una sobrevida de 66%. Le siguen los tumores del sistema nervioso central
(18,8%) con una sobrevida a los 36 meses del 46%, y los linfomas (12,8 %), con una
sobrevida a los 36 meses de 77% (ROHA, 2012). El progreso de los indices de



supervivencia se debe principalmente a las mejorias en los tratamientos y la alta
proporcién de pacientes que participan en estudios clinicos (INC, 2012c).

La distribucion por sexo en los nifios con céncer muestra una ligera
predominancia para el sexo masculino (56%). En el analisis de los nifios registrados
desde el afio 2000 al 2009, el 82% de ellos fueron atendidos en instituciones publicas

y el resto en instituciones privadas (INC, 2012c).

Etiologia

La etiologia del cancer es multifactorial, es el resultado de la interaccion de
factores ambientales o exogenos con factores hereditarios o endogenos (Ferris i
Tortajada, Garcia i Castell, Alonso Lopez Andreu, & Pellicer Porres, 1999; Pérez
Calleja & Palmero Gomez, 2009; ROHA, 2008). Los antecedentes familiares y los
factores hereditarios y genéticos pueden jugar un papel importante en ciertos tipos de
cancer infantil. EI cancer es hereditario cuando se desarrolla en un paciente que es
portador de una mutacion especifica en sus células germinales. Las formas genéticas
del cancer poseen en comun diversas caracteristicas como: (a) aparicion precoz de la
enfermedad, (b) mayor frecuencia de lesiones multiples dentro de un mismo 6rgano,
(c) afectacion bilateral en 6rganos pares, y (d) multiples canceres primarios (Shapiro,
1997).

Si bien las variables relacionadas con el medio ambiente requieren de un
tiempo prolongado (de 5 a 20 afios) para ejercer su efecto carcindgeno, existen
factores de riesgo como contaminacion del aire, agua y suelo por productos quimicos
carcindgenos, malos habitos alimenticios, radiaciones y agentes infecciosos (INC,
2012h). Estos factores estan vinculados al estilo de vida y los nifios son
especialmente vulnerables debido a la inmadurez de sus sistemas inmunoldgico,
reproductor, digestivo y nervioso (INC, 2012h). Las causales ambientales pueden ser
divididas en diversas categorias:

1. Agentes infecciosos (virus o bacterias que provocan el cancer). Los mas
comunes son el Virus Papiloma Humano (relacionado con el cancer de cuello de
Gtero), los virus de la hepatitis B y C (relacionados con los hepatomas) y en menor
medida el virus Epstein Barr, agente etiolégico de la mononucleosis. La Unica

bacteria a la que se le ha encontrado hasta ahora una relacion con el cancer es
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el Heliobacter pylori, que puede dar origen a cancer gastrico en parte por causar
Ulceras géstricas (INC, 2012h; Pérez Calleja & Palmero Gomez, 2009).

2. Radiaciones. Se dividen en ionizantes y no ionizantes. Las primeras, en
forma de rayos X, son capaces de causar dafios en el material genético, desarrollando
cancer en proporcion directa a la dosis aplicada, originando el 3% de todas las
neoplasias. EI mecanismo por el cual realiza la transformacion neoplastica es la
generacion de lesiones en las moléculas de ADN que conducen mutaciones cuando
las lesiones son separadas por enzimas celulares. Puede deberse a (a) exposicion
preconcepcional, (b) exposicion transplacentaria y por ultimo, (c) exposicion
postnatal. Las radiaciones no ionizantes es toda energia en forma de ondas que se
propagan a través del espacio y actuan como promotores tumorales. Se trata de
campos eléctricos y magnéticos débiles de baja intensidad como: (a) radiacion
ultravioleta A y B, (b) radiaciones electromagnéticas de baja frecuencia, y (c)
ultrasonidos prenatales. Respecto a estos tipos de radiaciones existen escasos
estudios por la dificultad de medir la exposicion a la radiacion no ionizante y los
métodos epidemioldgico-estadisticos usados (Knave, 1998; ROHA, 2008).

3. Minerales y compuestos quimicos. Todas las emisiones de la combustion del
petréleo y sus derivados, los pesticidas arsenicales y no arsenicales, las pinturas, el
hollin, los aceites minerales, entre otros, han sido asociados al cancer de pulmén y de
piel (INC, 2012h; Pérez Calleja & Palmero Gomez, 2009).

4. Medicamentos. Todas las sustancias con actividad estrogénica (entre ellas
ciertos anticonceptivos orales) y compuestos capaces de convertirse en estrégenos
en el organismo, como algunos pesticidas (DDT) y en general hidrocarburos clorados
han sido relacionados en mayor o menor medida con el riesgo de cancer en las
mamas Y el tracto genital femenino (INC, 2012h; Pérez Calleja & Palmero Gémez,
2009).

5. Dietas: relacionado con malos hébitos alimenticios, obesidad, elevado
contenido dietético de grasa, tanto del nifio en los primeros afios de vida como
también de su madre durante el embarazo (INC, 2012h; Pérez Calleja & Palmero
Gbmez, 2009).



Diagnostico y Pronostico: Subtipos y Estadios

El diagnostico incluye el periodo de tiempo entre que el nifio-adolescente
ingresa al hospital y sale de alta para continuar con el tratamiento prescripto (Diaz
Atienza, 2012). El diagndstico de cancer puede ser considerado en general un evento
estresante, no solo para quien lo padece sino también para su entorno familiar y
social préximo (Lépez-Ibor, 2009). El impacto que provoca el diagnéstico no es
igual en todos los individuos, sin embargo, algunas manifestaciones usuales son:
temor, ira, incertidumbre, malestar, sensaciones de desamparo, culpa y estrés, y en
algunos casos afecciones psicoldgicas como depresion y ansiedad (Murillo &
Alarcon Prada, 2006).

Cuando se sospecha de la existencia de un cancer, el objetivo inmediato es
conocer su naturaleza y extension (Crist & Heslop, 1997). Los signos y sintomas de
los carcinomas infantiles varian segun la localizacion primaria, la localizacion de las
metéstasis y los sintomas inespecificos. El registro de los signos y sintomas
persistentes que se manifiestan al inicio en los nifios puede colaborar para determinar
un diagndstico precoz, que permita el comienzo temprano del tratamiento y optimice
las posibilidades de curacion (Lopez Almaraz, 2007).

El cancer en la infancia suele caracterizarse por ser altamente invasivo y
metastatizante. A continuacion se describiran los tipos mas frecuentes de cancer en la
infancia y en la adolescencia. Estos se dividen en: (a) enfermedades hematoldgicas
(leucemias y linfomas) que se originan en las células indiferenciadas o blasticas, y
(b) los tumores solidos (tumores del sistema nervioso central, neuroblastomas,
retinoblastomas, neoplasias renales, sarcomas de tejidos blandos y tumores 6seos)
que se caracterizan por ser de origen embrionario (Barriga, 1991; Barriga & Las
Heras, 1991; INC, 2012d).

Enfermedades hematoldgicas.

1. Leucemia: este tipo de cancer puede desarrollarse lenta o rapidamente y se

caracteriza por la produccion de glébulos blancos anormales por parte de la médula
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Oseal. Existen diferentes tipos de leucemia tales como la leucemia linfoblastica
aguda infantil (LLA) o la leucemia mieloide aguda infantil (LMA) (Crist & Pui,
1997).

2. Linfomas: son neoplasias que afectan el sistema linfatico, es la tercera forma
de cancer mas frecuente. Puede invadir la medula 6sea, higado, pulmones y huesos.
Existen dos tipos, ambos con una incidencia pico en la adolescencia, difieren en sus

manifestaciones clinicas, tratamiento y prondstico:

e El linfoma de Hodgkin, reportado mas frecuentemente en gemelos
monocigotos, hermanos fraternos, y en infeccion por el virus de Epstein-Barr.
e Los linfomas no-Hodgkin (LNH), asociados a sindromes de
inmunodeficiencia congénita y adquirida y la terapia inmunosupresora. Es
una enfermedad en la cual se encuentran células cancerosas (malignas) en el
sistema linfatico. Los ganglios linfaticos producen y almacenan las células
que combaten la infeccion. En la enfermedad del linfoma no-Hodgkin, estas
células se convierten en células cancerosas. El bazo (6rgano en el abdomen
superior que produce linfocitos y filtra los glébulos deteriorados de la
sangre), el timo (6rgano pequefio que se encuentra debajo del esterndn) y las
amigdalas (6rgano en la garganta) también son parte del sistema linfatico.
Debido a que el tejido linfatico se encuentra en varias partes del cuerpo, el
linfoma no-Hodgkin puede originarse y diseminarse en casi cualquier tejido u

organo del cuerpo (Hudson, 1997).

Tumores solidos de la infancia.

1. Tumores del sistema nervioso central: son un grupo diverso de enfermedades
que se caracterizan por el crecimiento anormal del tejido situado dentro del craneo o
la columna vertebral. Los tumores del sistema nervioso ocupan el segundo lugar
entre los nifios. Pueden ocurrir entre los 5 y los 10 afios, mas frecuentes en el sexo

masculino, y relacionados con exposicion a radiacién ionizante y desérdenes

! La médula ésea es el tejido esponjoso que se encuentra dentro de los huesos grandes del cuerpo y
donde se producen los linfocitos.
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genéticos. Las formas mas comunes son meduloblastoma, ependinoma y astrocitoma.
A pesar de que pueda tratarse de un tumor histolégicamente benigno, puede estar
localizado en una zona de dificil acceso quirtrgico y resultar fatal (Basauri & Las
Heras, 1991).

2. Neuroblastoma: es el tumor sélido extracraneal derivado de unas células
nerviosas simpaticas que por razones desconocidas se desarrollan de manera
anormal. Mas de la mitad de estos tumores ocurren en la glandula adrenal, la cual se
encuentra localizada en las proximidades del rifion. Su frecuencia es mayor en los
nifios de 1 a 4 afios de edad y es mucho mas infrecuente por encima de los 5 afios
(Santana, 1997).

3. Retinoblastoma: es un tipo de cancer que se origina en la retina que ocurre
generalmente en nifios hasta los 3 0 4 afios de edad. Puede ser hereditario. Esta
compuesto de células indiferenciadas, que se expande hacia el nervio Gptico con

posibilidad de tomar meninges y el cerebro (Pratt, 1997).

4. Neoplasias renales: los tumores renales o cancer de rifion ocurren
principalmente en la nifiez (carcinoma de células renales). El tipo mas frecuente es el
tumor de Wilms, que se presenta mayoritariamente en nifios menores de 5 afios. El
crecimiento local del tumor abarca la glandula suprarrenal, el retroperitoneo, el
intestino, higado, vasos sanguineos renales y ganglios linfaticos (Shearer & Wilim,
1997).

5. Sarcomas de tejidos blandos: estos se caracterizan por el crecimiento de
células cancerosas en el tejido blando del cuerpo. Los tejidos blandos incluyen
musculos, tendones, tejidos fibrosos, grasa, vasos sanguineos, nervios Yy tejido
sinovial. Ellos tienen su mayor incidencia en la infancia para el rabdomiosarcoma, el
cual es un cancer que se forma en las células que normalmente desarrollan los
musculos estriados del cuerpo. Es un sarcoma de tejidos blandos caracteristico de la
infancia que se forma antes de los diez afios. Es de crecimiento rapido y con
tendencia a producir metastasis. EI sarcoma de Kaposi es causado por el virus del
herpes, en el que las células cancerosas y los vasos sanguineos anormalmente

dilatados forman lesiones solidas en el tejido conectivo (Crist, 1997).
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6. Tumores 0seos: agrupa de dos tipos de cancer, con diferentes localizaciones
en los huesos, tienen una incidencia pico entre los 13 y los 18 afios. El més frecuente
es el osteosarcoma que ocurre en el periodo de la adolescencia. Otro tipo es el
sarcoma de Ewing que afecta especialmente la pelvis y las costillas. Ocurre entre los
10 y los 25 afios, siendo mas frecuente en varones (Meyer, 1997).

La mayoria de los canceres de la nifiez y la adolescencia son curables. El
pronostico esta relacionado con el tipo de tumor, la extension de la enfermedad en el
momento del diagnostico y la eficacia del tratamiento (Bragado, 2009; Celma, 2009).

A partir de la utilizacién del sistema TNM (sistema de estadificacion) se puede
determinar cudl es la gravedad del cancer basandose en la extension del tumor (T), la
diseminacion a ganglios linfaticos cercanos (N), y la ocurrencia de metastasis (M)
(INC, 2012e).

Asimismo, segun el sistema aceptado por la International Union Against
Cancer (UICC) vy por el American Joint Committee on Cancer (AJCC) la mayoria
de los tumores se pueden describir en cuatro estadios (American Joint Committee on
Cancer [AJCC], 2012; INC, 2012¢):

Estadio I: masa tumoral limitada a un 6rgano, se trata de una lesién operable,

sin metastasis. El indice de supervivencia relativa a 5 afios es del 98%.

Estadio II: invasion local a tejidos vecinos, la lesion es operable, evidencia de
invasion dentro de la capsula linfatica. El indice de supervivencia a 5 afios es del 76-
88%.

Estadio Il11: se trata de un tumor primario extenso con fijacion en estructuras
profundas, invasion 6sea o linfatica. La posibilidad de sobrevida relativa a 5 afios es
del 56%.

Estadio IV: se produce cuando el cancer se ha diseminado a otras estructuras
del cuerpo, hay evidencia de metéstasis, la lesion es inoperable y existe muy poca

capacidad de sobrevida.
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Tratamiento

Una vez pasada la etapa diagndstica y el impacto que conlleva para el nifio, su
familia y amigos, se inicia la etapa del tratamiento en la que el paciente oncolégico
deberé enfrentarse a una serie de circunstancias que suponen ciertos cambios a nivel
fisico, psicoldgico y social.

Antonio Celma (2009) plantea que seria imposible abordar dicha patologia solo
desde un abordaje médico. Se deben introducir estrategias que den respuesta a los
aspectos psicoldgicos, sociales y educativos para construir una atencion integral lo
suficientemente amplia como para responder a las caracteristicas propias y Unicas de
cada paciente y su familia. Por tal motivo se sugiere que los tratamientos de los nifios
y adolescentes con cancer estén a cargo de un equipo multidisciplinar (Lopez-lbor,
2009; Méndez, 2005). EIl diagnostico precoz y la prevencion acompafados de un
progreso medico tecnoldgico a partir de la utilizacién, de la anestesia y la
radioterapia, y posteriormente de la quimioterapia, permitio avanzar en el tratamiento
eficaz del cancer. En otro orden de cosas, la valorizacion de los factores psicolégicos
(cognitivos, emocionales y motivacionales) y del estilo de vida de los pacientes, fue
positivo para el conocimiento del efecto modulador de estas variables sobre la
etiologia y evolucion de la enfermedad. Todos estos avances permitieron que en la
actualidad casi el 80% de nifios y adolescentes diagnosticados de una neoplasia
alcancen la curacion (Barahona, Cariete, Montero, & Castel, 2009; Die Trill, 2003a;
Rivero Buron et al., 2008; Veit & Carvalho, 2010).

En oncologia pediatrica los pacientes se tratan con protocolos adecuadamente
establecidos cuyos objetivos principales son curar o prolongar considerablemente la
vida de los pacientes, y garantizar la mejor calidad de vida posible. Los programas de
tratamientos mas eficaces y eficientes son aquellos que funcionan de forma continua
y equitativa, respetan normas de atencion basadas en datos probatorios y aplican un
enfoque multidisciplinario (OMS, 2013).

Los principales tratamientos médicos para el cancer son: la cirugia, la
quimioterapia y la radioterapia. Las opciones dependen de: (a) el tipo y el estadio del
cancer, (b) los posibles efectos secundarios, (c) las preferencias del paciente, y (d) su
estado de salud general (OMS, 2013).
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El tratamiento quirdrgico es la primera opcion de tratamiento si se puede
extirpar del cuerpo una parte o la totalidad del tumor. Antes o después de la cirugia
se puede usar radiacién, quimioterapia o ambas para reducir el tumor. En neoplasias
infantiles las cirugias poseen una doble funcién: (a) obtener una biopsia del tumor
para un diagndstico histopatoldgico y realizar estudios genéticos, bioguimicos y/o
inmunoldgicos; y (b) establecer el estadio del tumor (Fernandez-Plaza, 2008).

La quimioterapia es un tipo de tratamiento que emplea farmacos que atacan al
cancer. Puede administrase por via sistémica (oral o intravenosa) o aplicarse
localmente. Los medicamentos de quimioterapia viajan a través del torrente
sanguineo y alcanzan las células cancerosas que pudieron haberse propagado a otras
partes del cuerpo. De acuerdo con el momento de administracion este tipo de
tratamiento recibe diferentes nombres:

* Quimioterapia adyuvante: consiste en administrar quimioterapia sistémica
tras el control local del tumor primario mediante cirugia y/o radioterapia en pacientes
con alto riesgo de recaida metastasica (como los que presentan tumores de gran
volumen). Su finalidad es eliminar la enfermedad microscopica presente al
diagnostico que no se elimina con el tratamiento convencional. Debe iniciarse de
forma precoz ya que, un excesivo retraso para permitir al paciente la recuperacion de
una intervencion quirdrgica o de la radioterapia, puede comprometer sus
posibilidades de curacion.

* Quimioterapia neoadyuvanteo o de induccion: se inicia antes de cualquier
tratamiento quirdrgico o de radioterapia con la finalidad de evaluar la efectividad in
vivo del tratamiento. Disminuye el estadio tumoral pudiendo mejorar los resultados
de la cirugia y de la radioterapia.

 Quimioterapia de rescate: se administra cuando una enfermedad no responde
0 reaparece después de la quimioterapia de primera eleccion.

La quimioterapia se administra generalmente en ciclos: el paciente recibe el
tratamiento durante uno o varios dias y descansa un periodo antes de recibir una
nueva dosis. Esta pauta se repite varias veces hasta completar el tratamiento (ACS,
2013; Fernandez-Plaza, 2008; INC, 2012f).

Los efectos secundarios de la quimioterapia generalmente son: nauseas,

vomitos, falta de apetito, pérdida del cabello y llagas en la boca. Debido a que la
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quimioterapia puede dafiar las células productoras de sangre de la médula dsea, es
posible que los pacientes presenten bajos recuentos de células sanguineas y una serie
de consecuencias tales como: (a) alto riesgo de infecciones (debido a la reduccién de
glébulos blancos), (b) sangrado o hematomas graves después de cortaduras o
lesiones (por la disminucién de las plaquetas), y (c) cansancio extremo o fatiga
(ACS, 2013).

La radioterapia consiste en la administracion de radiaciones ionizantes de alta
energia para matar las células cancerosas. La utilizada mas frecuentemente es la
radiacion externa en la que una maquina emite rayos sobre el sujeto que penetran a
través de la piel hasta alcanzar al tumor. En otras ocasiones se emplea la radioterapia
interna, que consiste en la colocacion (mediante cirugia) dispositivos de material
radiactivo (agujas, alambres o cateteres) en el interior del abdomen que atacan
directamente al tumor. Es un tratamiento que no causa dolor, no obstante tiene
efectos secundarios como irritacion de la piel y cansancio extremo (ACS, 2013;
INC, 2012 1).

Existen otros tipos de tratamiento, menos frecuentes, que se utilizan para tratar
el cancer como:

* Terapias dirigidas: son farmacos u otras sustancias que bloquean el
crecimiento y la diseminacion del cancer al interferir con moléculas especificas
denominadas ‘“blancos moleculares” implicadas en el crecimiento y avance de
tumores. Requiere de la identificacion de buenos blancos (que tienen una funcion
clave en el crecimiento y la supervivencia de las células de cancer), para luego
disefiar la terapia. La mayoria de las terapias dirigidas pueden ser farmacos de
molécula pequefia o anticuerpos monoclonales (INC, 2012f).

* Trasplantes de medula Osea y trasplantes de células madres de sangre
periférica: se trata de procedimientos que restauran las células madre que se
destruyeron por las dosis elevadas de quimioterapia o de radioterapia. Después de ser
tratado con dosis elevadas de farmacos anticancerosos, el paciente recibe las células
madre que se cosecharon, las cuales viajan a la médula 6sea y comienzan a producir
nuevas células de la sangre. Se utiliza en el tratamiento de la leucemia y del linfoma,

especialmente cuando estan en remision (Crist & Heslop, 1997; INC, 2012f).
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* Vacunas contra el cancer: son medicamentos que modifican la respuesta
bioldgica y se utilizan para reforzar la capacidad natural del cuerpo para defenderse
por medio del sistema inmunitario de las células cancerosas. Hay dos tipos de
vacunas contra el cancer: (a) vacunas preventivas o profilacticas que impiden el
desarrollo del cancer en las personas sanas actuando sobre los agentes infecciosos
que contribuyen al desarrollo del cancer, y (b) vacunas terapéuticas destinadas a
tratar un céncer existente mediante el fortalecimiento de las defensas naturales del
organismo (INC, 2012f).

Prevencion
La prevencion y la deteccion precoz son dos estrategias claves para poder
emprender la lucha contra el cancer. Prevenir implica anticiparse al proceso que
conduce al cancer, lo cual implica que la comunidad conozca y participe
activamente, y conozca cuéles son las caracteristicas del proceso de enfermar, sus
riesgos y tratamientos posibles. En este sentido, contar con informacion actualizada
sobre el tema nos permite tomar conciencia acerca de cuales son las herramientas
con las que se cuenta (INC, 2012g).
Existen tres tipos de prevencion del cancer (Ortega Garcia et al., 2008):
1. Prevencion primaria: dirigida a eliminar o reducir la exposicion a los
carcinogenos fisicos, quimicos y bioldgicos. Constituye la prevencion mas
efectiva y beneficiosa en términos sanitarios, econdmicos y socioculturales.
Se logra evitando la introduccion de agentes carcinogénicos en el medio
ambiente, en nuestro habitat. Los grupos mas beneficiados con este tipo de
prevencion son: (a) los supervivientes de cancer pediatrico por el mayor
riesgo de segundos tumores y recaidas a largo plazo, (b) los familiares de
personas con sindromes hereditarios, y (c¢) los pacientes con
inmunodeficiencias congeénitas o adquiridas.
2. Prevencién secundaria: dirigida a individuos con evidencia de progresion
preneoplasica que aln no presentan signos y sintomas clinicos de franca
malignidad. Esta modalidad estd destinada normalmente a grupos
poblacionales especificos en los que se pretende obtener el maximo beneficio

mediante técnicas complementarias que proporcionen el diagnostico precoz.
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3. Prevencion terciaria: focalizada en disminuir la morbilidad y la mortalidad
entre los pacientes que ya presentan la patologia. Se basa en la utilizacion de

farmacos o drogas quimioterapicas para evitar recidivas o segundos canceres.

Argentina cuenta con diversos organismos avocados a la investigacion vy
prevencion del cancer infanto- juvenil. En el afio 2000 se crea el Registro
Oncopediatrico Hospitalario Argentino (ROHA) cuya finalidad es conocer la
incidencia del cancer infantil en nuestro pais. EI ROHA, en conexién con los
proveedores de salud en hemato-oncologia infantil, la Direccién de Estadisticas e
Informacion de Salud (DEIS), el Registro Institucional de Tumores de Argentina
(RITA), y los Registros de Cancer de Base Poblacionales (RCBP), registra los
nuevos casos, su tendencia y modificacion en el tiempo para obtener una
epidemiologia completa de la situacion actual del pais.

En el afio 2010 se funda el Instituto Nacional de Cancer (INC), que junto al
Sistema de Vigilancia Epidemiologica y Reporte del Cancer (SIVER-Ca), recopilan
informacion acerca de la ocurrencia de la enfermedad, las caracteristicas de los
pacientes y los resultados de la atencidn en los servicios de salud, con el objetivo de
obtener informacidn Gtil para la planificacion de politicas de control y evaluacion de
impacto (ROHA, 2008; INC, 2012g).

Mas alla del tipo y el estadio de cancer, de la etiologia y del tratamiento de la
enfermedad, la forma en la que cada paciente lo experimenta dependerda de sus
recursos psicoldgicos y de su entorno sociocultural. Las creencias, los valores, las
metas de cada persona podran explicar el sentido que cada una le asigne a su
padecimiento (Barroilhet Diez et al., 2005; Bragado, 2009; Die Trill, 2003a). En esta
direccion, surge una nueva disciplina para atender a estos aspectos del enfermar: la

psicooncologia.
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Capitulo 1I: Introduccion a la Psicooncologia
Definicion

La Psicooncologia es una disciplina que estudia las respuestas emocionales y
comportamentales de los pacientes con céancer (Greer, 1994 citado en Cruzado,
2003), y brinda asesoramiento y apoyo a la familia y al equipo de salud que asiste al
paciente a lo largo de todo el proceso de enfermedad (Almanza-Mufioz & Holland,
2000; Barbero Gutiérrez et al., 1998; Die Trill, 2003b; Holland & Murillo, 2003;
Ibafiez Guerra, 2004; Middleton, 2002; Moscoso, 2010; Murillo & Alarcon Prada,
2006; Rivero Buron et al.,, 2008; Scharf, 2005). La psicooncologia incorpora
conocimientos de la medicina, la psicologia y otras ciencias sociales para ofrecer un
tratamiento comprensivo a los enfermos oncoldgicos tomando como marco de
referencia el modelo biopsicosocial de la salud y la enfermedad (Arbizu, 2000; Dura
& Ibéfiez, 2000).

Algunos autores conciben la psicooncologia como una subespecialidad de la
psicologia (Barroilhet Diez et al., 2005; Diaz Atienza, 2012; Die Trill, 2003b; Sharf,
2005; Torrico Linares et al., 2002; Velazquez Martinez et al., 2007), otros como una
subespecialidad de la oncologia (Llantd Abreu, Grau Abalo, & Massip Pérez, 2012;
Murillo & Alarcon Prada, 2006; Rivero Burdn et al., 2008; Robert, Alvarez, &
Valdivieso, 2013; Sanz & Modolell, 2004), un tercer grupo de autores la comprende
como la interseccion entre la psicologia y la oncologia (Barbosa, 2005; Medina
Coello & Alvarado Aguilar, 2011; Veit & Carvalho, 2010), mientras que otros la
conciben dentro del campo de la psiquiatria de enlace (Lugo, Alizo, Martinez, &
Sojo, 2006; Alvarado, Genovés, & Zapata, 2009; Rojas- May, 2006; Vidal y Benito,
2006). No obstante existe consenso en concebirla como una disciplina que requiere
del trabajo en equipos multidisciplinarios con profesionales de la salud
especializados en oncologia (Almanza-Mufioz, 2001; Almanza-Mufioz & Holland,
2000; Alvarado et al., 2009; Alvarado-Aguilar & Ochoa-Carrillo, 2011; Barbero
Gutiérrez et al.,, 1998; Cruzado, 2003; Estapé, 2004; Gil, Novellas, Barbero,
Hollenstein, & Maté, 2004; Rivero Burdn et al., 2008; Holland & Murillo, 2003;
Ibafiez Guerra, 2004; Medina Coello & Alvarado Aguilar, 2011; Murillo & Alarcén
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Prada, 2006; Robert et al., 2013; Royas-May, 2006; Sanz & Modolell, 2004; Veit &
Carvalho, 2010; Velazquez Martinez et al., 2007).

La psicooncologia tiene en cuenta dos variables: (a) los factores psicosociales
(como las creencias o las representaciones sociales sobre el cancer) y conductuales
del paciente y su familia en los diversos estadios de la enfermedad; y (b) la influencia
de dichos factores en relacion a la morbilidad (calidad de vida) y mortalidad
(supervivencia) de la enfermedad (Barroilhet Diez et al., 2005; Garcia-Conde et al.,
2008; Holland & Murillo, 2003; Medina Coello & Alvarado Aguilar, 2011;
Veldzquez Martinez et al., 2007).

Psicooncologia en el Mundo

La psicooncologia se inicia formalmente en Estados Unidos en la década del
"70, sin embargo los rudimentos de la disciplina se pueden hallar en los antiguos
escritos de medicina. Hipdcrates sefialé que el alma influye sobre el cuerpo, y a su
vez éste sobre ella, considerando al medio ambiente social como factor etiologico de
la enfermedad. Por su parte Galeno (150 afios a. C.) fue el primero en expresar en su
tratado sobre tumores, la influencia de la personalidad en el cancer. Asimismo, la
medicina Rusa de los siglos XVI y XVII, mencionaba que la pena prolongada era
una causa remota del padecimiento de cancer (Bayés, 1999; Holland & Murillo,
2003; Ibafnez, 2007; Sanz & Modolell, 2004; Velazquez Martinez et al., 2007).

En Estado Unidos los primeros indicios que se registran son de 1937 con la
creacion del Instituto Nacional de Cancer el cual forma parte de los Institutos
Nacionales de la Salud y se dedica a la investigacion del cancer y a la formacién
profesional en este campo (INC, 2012i). En 1948, Faber informd los primeros casos
de remisiones temporales de leucemia aguda infantil con aminopterina, lo cual llevo
a buscar nuevos farmacos quimioterapéuticos, y para 1950, se logré la primera cura
del cancer con la aplicacion de la quimioterapia, que con el tiempo se fue
combinando con otros tratamientos como la cirugia y la radioterapia, permitiendo
considerar los efectos a largo plazo en oncologia, priorizando la calidad de vida del
paciente (Robert et al., 2013). En la década de 1960, la psiquiatra Elizabeth Kabler-

Ross describié una serie de fases que atraviesan las personas cuando son
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diagnosticadas de una enfermedad maligna: (a) negacion y aislamiento, (b) ira, (c)
pacto, (d) depresion y (e) aceptacion. La duracion de cada etapa dependera de la
personalidad del paciente y del sistema de apoyo con el que cuente. El conocimiento
de estas fases incentivé a la humanizacién de la atencion sanitaria, promoviendo que
los profesionales de la salud comenzaran a escuchar las preocupaciones de los
pacientes y conocieran sus sentimientos ante la muerte (Middleton, 2011).

A partir de 1977 cuando Jimmie Holland se hace cargo del servicio de
psiquiatria del Memorial Sloan-Kettering Cancer Center de Nueva York (MSKCC)
se comenzaron a hacer las primeras investigaciones sobre cancer y los efectos que
provoca en el sujeto, cuyas teorizaciones fueron los cimientos de la psicooncologia
como subespecialidad de la oncologia (Almanza-Mufioz & Holland, 2000; Alvarado-
Aguilar & Ochoa-Carrillo, 2011; Medina Cohello & Alvarado Aguilar, 2011; Sanz &
Modolell, 2004). Entre las tematicas a indagar surge la necesidad de que el paciente
pudiera dar su consentimiento informado para que se le administre el tratamiento
correspondiente.

También surgen los grupos de apoyo integrados por personas que padecen
cancer, a los cuales luego se incorporaron enfermeras que brindaban contencion a los
pacientes y sus familias frente a los miedos, dolores e incertidumbres que estos
manifestaban (Middleton, 2011).

Dichos avances se dieron en virtud de los adelantos en el diagnostico y en el
tratamiento de la enfermedad que promovieron:

1. Mayor optimismo acerca de la curacién y supervivencia del cancer. Se
renuncia a la asociacion de la enfermedad con la idea inmediata de muerte o
sufrimiento, y se deja de percibir al paciente como alguien incapaz de adaptarse al
nivel de vida que estaba acostumbrado (Hernandez, 2007; Sanz & Modolell, 2004).

2. Progresos en la capacitacion y comunicacién médico-paciente-familia-
equipo sanitario. Se revaloriza la importancia de comunicar al paciente el diagndstico
de la malignidad de la patologia y su prondstico, brindandole la posibilidad de
participar en la toma de decisiones respecto a las alternativas de tratamientos
médicos y psico-oncoldgicos para mejorar su calidad de vida (Alvarado et al., 2009;
Middleton, 2002, 2011).
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3. Abordajes en equipos transdisciplinares (Oblitas Guadalupe & Palacios
Espinosa, 2011), o multidisciplinares. Como complemento de los tratamientos
exclusivamente médicos se comienzan a incorporar intervenciones terapéuticas
focalizadas en aspectos psicosociales y espirituales de los pacientes con cancer, sus
allegados y el equipo sanitario involucrado (prevencion del Burnout) (Carvallo &
Urbani, 2007; Pérez Cérdenas, 2000; Rodriguez lbarra, Ruiz Suarez, & Restrepo
Forero, 2004).

4. Inclusion de los aspectos sociales de la enfermedad oncoldgica. Se reconoce
que los aspectos vinculados al estilo de vida del paciente constituyen factores de
riesgos para el origen y desarrollo del cancer. Asimismo se suma el interés por la
calidad de vida y también la calidad de muerte del paciente (Almanza-Mufioz &
Holland, 2000; Casalod Royo, 2013; Cruzado, 2003; Die Trill, 2003a; Durd &
Ibafiez, 2000; Holland & Murillo, 2003; Ibafiez & Soriano, 2008; Middleton, 2002;
Murillo & Alarcén Prada, 2006; Scharf, 2005; Veit & Carvalho, 2010).

En 1977 Holland funda la primera unidad de psicooncologia del mundo, y en
1984 la Sociedad Internacional de Psicooncologia (IPOS), con el animo de crear una
red de conexiones a nivel internacional con los interesados en el tema (Die Trill,
2003b; Robert et al., 2013; Sanz & Modolell, 2004).

En 1985 Ramon Bayeés escribid el primer libro en castellano sobre el tema
denominado Manual de Psicologia Oncoldgica. En 1989 Holland y Rowland
publican su primer libro de texto de Psicooncologia (Handbook of Psychooncology)
publicado por Oxford University Press y reeditado posteriormente en 1998. Ambas
obras sirven de base para las publicaciones de autores espafioles como Gil, Garcia-
Camba y Maria Dié Trill (Bayés, 1999; Die trill, 2003b; Ibafiez & Soriano, 2008).

En los ochenta paises como Inglaterra y Dinamarca seguiran los pasos de
Estados Unidos, y en los noventa, Japon, Turquia, Portugal y Espafia daran inicio a
esta disciplina.

En 1995 Holland junto a Die Trill y patrocinadas por la Sociedad Internacional
de Psicooncologia, crearon en Madrid un modelo de formacion curricular en
Psicooncologia (Ibafiez & Soriano, 2008). En Espafia la Psicooncologia es

denominada como Oncologia Psicosocial basada en un modelo psicoeducacional de
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prevencion, intervencion psicoterapéutica, rehabilitacion y reintegracion a la vida
cotidiana (Cruzado, 2003). EI cambio en la designacion se debe a que en los afios “70
el eje investigativo giraba en torno a los aspectos bioldgicos del cancer, y a partir de
los afios 80 seran los aspectos sociales y ambientales los que causaran la
preocupacion de los cientificos (Dura & Ibéafez, 2000). La primera unidad de
psicooncologia, fue creada en 1996 por Maria Die Trill en el Hospital Universitario
Gregorio Marafion en Madrid, en 1997 la Sociedad Espafiola de Psicooncologia
(SEPO), luego la Unidad de Psicooncologia, del Instituto Catalan de Oncologia
(ICO) de Barcelona en 1998 y continuaron desarrollandose por todo el pais (Sanz &
Modolell, 2004).

En Latinoameérica al igual que en Estados Unidos, se reconoce la especialidad
con la designacion de Psicooncologia en vez de Oncologia Psicosocial (Holland &
Murillo, 2003; Medina Coello & Alvarado Aguilar, 2011; Murillo & Alarcon Prada,
2006; Oblitas Guadalupe, 2008; Oblitas Guadalupe & Palacios Espinosa, 2011), y
cuenta con varios referentes que contribuyeron al desarrollo de la disciplina.

En Chile, Jennifer Middleton desde 1979 se ocupa de atender a personas con
cancer y sus familias, entendiendo al sujeto como un todo integrado; actualmente
dedicada a la formacion y capacitacion de profesionales (Middleton, 2011).

En México, los primeros pasos datan de 1980 de la mano de Juan Ignacio
Romero Romo y Arturo Beltran Ortega, integrantes del Instituto Nacional de
Cancerologia de México (I.N.can). Ambos inician las clinicas del dolor y las
unidades de cuidados paliativos en el pais. Sustentan una disciplina basada en los
modelos inter-multi y transdisciplinarios para la atencion psicosocial del paciente
oncolégico con el apoyo de oncélogos, cirujanos, radioterapeutas, psiquiatras y
psicologos. En 1987 se funda la Sociedad Mexicana de Psicooncologia (SMeO). En
el Instituto se dio inicio a la formacion de recursos humanos con la primera
generacion de la especialidad en 1989 (Almanza-Mufioz, 2001; Alvarado-Aguilar &
Ochoa-Carrillo, 2011; Alvarado et al., 2009; Méndez Venegas, 2005; Sociedad
Mexicana de Oncologia [SMeQ], 2013).

En Brasil se organiza el segundo encuentro brasilero de psicooncologia en
1992. Las tematicas giraron en torno a la relacién de la Psicologia Oncolégica con

problematicas como el SIDA vy los cuidados paliativos, promoviendo un tipo de
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psicooncologia psicoeducativa que concientice a las personas sobre los estilos de
vida nocivos para la salud (Gongalves Giménez & Barros Petrilli, 2013).

En 1993 la Sociedad Argentina de Cancerologia propuso la creacion de la
Federacion de Sociedades de Cancerologia del Mercosur y Chile, integrada por la
Sociedad Argentina de Cancerologia, la Sociedad Brasilera de Cancerologia,
Sociedad Chilena de Cancerologia, la Sociedad de Oncologia de Paraguay y la
Sociedad de Oncologia Médica y Pediatrica del Uruguay (Federacién de Sociedades
de Cancerologia de América del Sur [FESCAS], 2013).

Actualmente la tendencia en el mundo es que los hospitales, los centros de
salud y las clinicas que posean unidades oncologicas brinden formacion y
capacitacion constante a los profesionales que conforman los equipos de sanidad en
el area de salud mental en psicooncologia (Die Trill, 2003b). Se enfatiza en la
necesidad de una formacion especifica en psicooncologia, con el interés de
fundamentar la practica profesional del en los resultados obtenidos en la
investigacion basica (Die Trill, 2003b; Dura & Ibéafiez, 2000; Middleton, 2002). Las
perspectivas futuras sobre la investigacion en esta area giran en torno una mayor
difusion de informacion al publico (Cruzado, 2003), y a los avances en los
tratamientos en psicooncologia para crear modelos y teorias propias que justifiquen

su existencia como disciplina independiente (Ibafez & Soriano, 2008).

El reto se focalizara en: (a) la consolidacion de curriculas académicas que
incluyan los procedimientos y técnicas psicologicas de tratamiento que hayan
demostrado empiricamente su eficacia clinica, y (b) el desarrollo de equipos
psicooncoldgicos multidisciplinares (Almanza-Mufioz & Holland, 2000; Cruzado,
2003; Die Trill, 2003b; Durd & lIbafiez, 2000; Gil et al., 2004). Middleton (2011)
plantea que es necesario pasar de una psicooncologia reactiva que se focaliza en el
manejo del dolor, los cuidados paliativos y la elaboracion del duelo a una
psicooncologia proactiva que indague en los estilos de vida de los pacientes, y
desarrolle politicas de prevencién para el bienestar de la sociedad en su conjunto
(Middleton, 2011).
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Psicooncologia en Argentina.

La psicooncologia como disciplina se inicia en Buenos Aires en la década del
'50 con la necesidad de indagar acerca de los aspectos psicolégicos de los pacientes
con cancer. Los referentes mas destacados son médicos y psicélogos como José
Schavelzon, Maria Langer, José Bleger e Isaac Lucchina (Gatto & Marino, 2012;
Schavelzon, 1965).

En 1950 el servicio de Salud Mental del Hospital Oncol6gico Maria Curie
comienza a organizar reuniones con diversos profesionales para estudiar los aspectos
emocionales del cancer, ya que hasta el momento solo se hacia hincapié en los
aspectos fisicos de la enfermedad (Gatto & Marino, 2012). En 1964 -luego de una
revision bibliografica que constato las escasas publicaciones psicoldgicas en el tema
y como resultado del primer encuentro de la Sociedad Argentina de Cancerologia- se
publicd el primer libro (Psicologia y Cancer) dedicado al estudio de los factores
psicoldgicos intervinientes en el desarrollo de las oncopatias (Schavelzon, 1965).

Las actividades llevadas a cabo por el equipo multidisciplinar del Hospital
Maria Curie se caracterizaron por: (a) administrar entrevistas antes y durante el
tratamiento médico para evaluar aspectos emocionales del paciente y brindar
asistencia terapéutica precoz, (b) brindar tratamiento psicoterapéutico individual,
grupal y familiar para pacientes con cancer mamario y ginecoldgico, (c) brindar
asistencia psiquiatrica, (d) organizar cursos Yy ateneos de formacion en
psicooncologia (Gatto & Marino, 2012).

En Argentina existen diversas asociaciones que investigan sobre el cancer y
que se relacionan con instituciones internacionales y nacionales posibilitando el
avance de la especialidad. Una de ellas es la Sociedad Argentina de Cancerologia
(SAC) que desde 1996 funciona como asociacion civil.

Otra es la Asociacion Argentina de Oncologia Clinica (A.A.0.C.) que inicia
sus actividades en 1967 y se encarga de organizar los Congresos Argentinos de
Oncologia Clinica donde se abordan las problematicas actuales relacionadas con la
disciplina. Ademas desde 1996 publica una revista de Oncologia Clinica -reconocida
por instituciones médicas a nivel mundial- que incluye trabajos de oncologia

experimental y clinica de maxima calidad. Actualmente estan disefiando un
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protocolo para que todos los enfermos oncoldgicos puedan acceder a psicoterapias
debido a que son pocos los que pueden contar con un tratamiento y/o
acompafiamiento terapéutico (Sociedad Argentina de Cancerologia [SAC], 2012;
Asociacion Argentina de Oncologia Clinica [AAOC], 2014; Murillo & Holland,
2003). En la AAOC, la comision de psicooncologia se ha desarrollado como una
subespecialidad de la oncologia desde un abordaje multidisciplinario, y tiene como
finalidad aliviar el distress emocional de las personas involucradas en el proceso de
salud-enfermedad. En otro orden de cosas, en el afio 2011 esta Asociacion organizé
en Mar del Plata el primer Congreso Latinoamericano de Psicooncologia,
desarrollado en el &mbito del XX Congreso Argentino e Internacional de Oncologia
Clinica (AAOC, 2014).

Otra de las contribuciones en nuestro pais han sido las Pautas de diagndstico y
tratamiento para el seguimiento de pacientes oncoldgicos publicadas en el 2012 por
el Instituto de Oncologia Angel Roffo dependiente de la Universidad de Buenos
Aires, con el objetivo de contribuir al conocimiento sobre esta patologia y a la
inclusion de psicdlogos y psiquiatras en los equipos asistenciales de medicina
paliativa y psicooncologia (Instituto de Oncologia Angel Roffo, 2013).

La Fundacién Kaleidos es otra institucion reconocida en nuestro pais que en el
afio 2000 funda el Registro Oncopediatrico Hospitalario Argentino (ROHA), con el
fin de nuclear a 91 fuentes que obtienen datos epidemioldgicos sobre oncopatias en
nifos y adolescentes entre 0-19 afios (datos clinicos, filiatorios vy
anatomopatologicos, e informacion sobre centros tratantes y migracion asistencial),
permitiendo describir la situacién actual de la patologia en el pais (ROHA, 2008).

El Instituto Nacional del Cancer de la Argentina (INC) es otra entidad
dependiente del Ministerio de Salud de la Nacion, que desde el 2010 es el
responsable de implementar politicas de salud y coordinar acciones para la
prevencion y control para disminuir la incidencia y mortalidad por cancer en
Argentina, y mejorar la calidad de vida de las personas afectadas (INC, 2013j).

Dentro de las instituciones privadas, nuestro pais cuenta con el Instituto de
Inmuno-oncologia a cargo del Dr. Ernesto J. V. Crescenti que cuenta con sedes en
varias provincias. Este centro esta dedicado a la atencion multidisciplinaria para la

prevencidn, diagndstico y tratamiento de pacientes con cancer y con enfermedades
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del sistema inmunoldgico. Cuenta con un Servicio de psicooncologia, cuyo objetivo
es la atencion integral del paciente oncoldgico y su familia (Instituto de Inmuno
oncologia Ernesto J. V. Crescenti, 2013).

Otro acontecimiento de relevancia para la disciplina en nuestro pais ha sido la
inclusion de la 22 Jornada de Psicooncologia y Cuidados Paliativos dentro del XII
Congreso Argentino de Cancerologia celebrado en Buenos Aires en el afio 2006
(Barcia et al., 2006).

Psicooncologia Infanto-juvenil

La psicooncologia pediatrica es un campo interdisciplinar que surge en los
afios “80 con el fin de brindar respuestas a las necesidades de nifios y adolescentes
que padecen enfermedades cancerigenas. Dichas necesidades son diferentes a las del
adulto y deben ser evaluadas por un agente especializado. Por este motivo, se nutre
de conceptos de la Psicologia de la Salud, la Psicologia Clinica y la Psicologia de
Desarrollo (Bernabeu et al., 2009; Cruzado, 2003; Guana Vasquez, 2011; Ibafiez &
Baquero, 2009; Pacheco & Madero, 2003).

La psicooncologia infanto-juvenil investiga el impacto psicosocial de la
patologia oncologica en los pacientes pediatricos y sus familias, y proporciona
asistencia médico-psicoldgica a quienes padecen actualmente la enfermedad, a los
supervivientes de cancer infantil, a sus allegados y al equipo sanitario interviniente
(pediatras, neuropediatras, oncologos infantiles, psicélogos, psiquiatras,
neuropsicélogos, fisioterapistas, psicopedagogos, terapistas ocupacionales,
enfermeros, asistentes sociales) (Bernabeu et al., 2009; Celma, 2009; Fernandez et al,
2009; Medin, 2009; Rodriguez et al., 2009).

El trabajo del equipo tratante debe ser un continuo desde el diagnostico hasta la
curacion o muerte. La atencién psicoldgica se debe adaptar a cada momento de la
enfermedad: el diagndstico, la hospitalizacion, la vuelta a casa y al colegio, la
supervivencia a largo plazo, las recaidas, la muerte y el duelo (Bragado, 2009;
Celma, 2009; Federacion Espafiola de Padres de Nifios con Cancer [FEPNC], 2009;
Lépez-1bor, 2009; Orgilés et al., 2009; Rodriguez Ibarra et al., 2004).
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Ortigosa, Méndez, & Riquelme (2009) describen diversas funciones que el
psicdlogo debe cumplir en el servicio de oncologia, entre ellas se pueden citar: (a)
intervenir en las dificultades de adaptacion a la enfermedad en sus distintas fases, (b)
minimizar los efectos secundarios de la enfermedad, (c) reducir el malestar
psicoldgico, (d) prevenir comportamientos y actitudes desadaptativas y, (€) oficiar de
intermediario entre el médico y la familia del paciente esclareciendo aspecto
comunicacionales que favorezca la empatia en la relacion médico-paciente/familia.

Para poder hacer efectivas dichas intervenciones se debe tener en cuenta tres
puntos significativos: (a) caracteristicas personales del paciente como edad, nivel de
desarrollo psico-evolutivo y grado de comprension de la enfermedad; (b)
caracteristicas de la patologia (tipo de cancer, fase, estadio, tratamientos y
prondstico), y (c) aspectos sociales relacionados con la adaptacion familiar al
diagnostico tales como la dindmica familiar y la escolaridad (Hernandez, Lopez, &
Durd, 2009).

Asimismo es menester como psicdélogos mantener una comunicacion clara y
eficaz acerca de la condicion médica en términos adaptados a la madurez cognitiva
del nifio o el adolescente, y en funcidn de ello, indagar cuales son sus preocupaciones
y las del grupo familiar. El eje de la intervencion debe fundamentarse en que el
nifio/adolescente oncoldgico forme parte involucrada -junto con el equipo sanitario y
su familia- en la toma de decisiones respecto a su situacion actual (Barr, 2001;
Bernabeu et al., 2009; FEPNC, 2009; Fernandez et al., 2009; Medin, 2009;
Rodriguez et al., 2009).

La investigacion en psicooncologia pediatrica es un area de interés que se va
desarrollando lentamente y promueve la creacion de protocolos estructurados de
intervencién (Bragado, Hernandez-Lloreda, Sanchez-Bernardos, & Urbano, 2008;
Rodriguez Ibarra et al., 2004). Es indispensable continuar investigando con el fin de
obtener una mayor evidencia empirica que sustente las técnicas psicologicas y
médicas que se aplican ante situaciones estresantes asociadas a la enfermedad, su
tratamiento y consecuencias. Asimismo es importante adecuar la investigacion
considerando el nivel evolutivo, la singularidad de los sintomas y las diferentes
etapas de la enfermedad (Bragado, 2009; Méndez, 2005; Méndez Venegas, 2005;
Noel, 2011; Salas, Gabaldon, Mayoral, Arce, & Amayra, 2004).

28



En sintesis, es primordial que los estudios cientificos en este campo continGen,
y que se desarrollen programas de formacion académica como especialistas en
psicooncologia pediatrica para un abordaje integral de las necesidades de estos
pacientes y sus familias (Méndez Venegas, 2005). Asimismo se requiere una mayor
difusion de las actividades y servicios que brindan los equipos de psicooncologia
pediatrica dentro de los centros médicos, clinicas y hospitales, para que se conozcan
los beneficios que éstos pueden suministrar a la calidad y esperanza de vida de los
pacientes oncolégicos infanto-juveniles y sus familiares (Méndez Venegas, 2000).

Resiliencia en Oncologia Infanto-juvenil

La resiliencia es una nocion que proviene de la fisica y la ingenieria civil. Se la
define como la capacidad que poseen los metales para recuperar su forma original
luego de haberse sometido a una presion deformadora (Becofia, 2006; Oudshoorn,
2007; Vinaccia, Quiceno, & Moreno San Pedro, 2007).

Las ciencias sociales adoptan dicho término con el fin de caracterizar a
aquellas personas que a pesar de vivir situaciones adversas de alto riesgo, pueden
superarlas mediante la utilizacion de sus capacidades adaptativas positivas, y el
despliegue de respuestas inéditas surgidas a raiz del dolor, la desesperacion y el
sufrimiento. Estas situaciones adversas también les permiten desarrollarse
psicoldgicamente sanos, construir un ajuste psicosocial positivo al entorno y afrontar
futuros conflictos (Barbosa, 2005; Rozenfeld, 2012).

Actualmente la resiliencia se aborda desde la psicologia privilegiando los
aspectos positivos, creativos, saludables y resilientes de las personas, la familia, la
escuela y la comunidad. Se trata de superar el modelo de enfermedad propio de la
psicologia tradicional, cambiandolo por una perspectiva que promueva y valore
potencialidades, capacidades, talentos y recursos (Barbosa, 2005). La resiliencia
tiene dos componentes importantes: la resistencia a la destruccion y la capacidad
para reconstruir sobre circunstancias o factores adversos (Barbieri, 2011; Torres
Suarez & Bautista, 2007).

La resiliencia se construye a partir de la interaccion entre los atributos del

individuo (internos) y su ambiente familiar, social y cultural (externos) que le
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permiten superar el riesgo y la adversidad (Barbieri, 2011; Barbosa, 2005; Torres
Suérez & Bautista, 2007).

La resiliencia debe ser entendida como un proceso en el que interactlan
factores de riesgo y factores protectores, ya sean individuales o ambientales
(Barbosa, 2005; Kern de Castro & Moreno-Jiménez, 2007).

Los factores de riesgo son aquellas condiciones propias del nifio y/o el
ambiente que incrementan la probabilidad de que no logre adecuarse exitosamente a
una situacion dando lugar al sufrimiento fisico y psicologico (Barbieri, 2001;
Barbosa, 2005; Becofia, 2006; Oudshoorn, 2007). Los factores protectores son
aquellos que funcionan como defensa ante las situaciones negativas y reducen las
consecuencias adversas. Pueden provenir del nifio, la familia o el entorno, y ser
internos (personalidad, aptitudes y habilidades, autonomia, autoestima, autoeficacia,
responsabilidad, perseverancia, flexibilidad, empatia, amplio repertorio de estrategias
de afrontamiento) o externos (apoyo social de familia, amigos y/o, compafieros de
estudio) (Barbieri, 2001; Barbosa, 2005; Gonzalez Arratia et al., 2009; Grau Rubio
2002; Kern de Castro & Moreno-Jiménez, 2007; Lazarus, & Folkman, 1986; Torrico
Linares et al., 2002).

Las adversidades que ponen en juego la resiliencia de las personas pueden
provenir de situaciones muy diversas tales como robos, catastrofes naturales, pérdida
de empleo, pobreza, guerras, violencia, divorcios, abusos, y enfermedades, como es
el caso del cancer (Grotberg, 1996). El diagnostico de una patologia oncoldgica en
nifios y adolescentes, es un acontecimiento emocional traumatico, que impacta no
solo en quien lo padece sino también a su entorno proximo: familia, amigos,
docentes, vecinos y equipo de salud (Barbieri, 2001; Barbosa, 2005; Espada & Grau,
2012; Grau Rubio, 2002). Enfermar de cancer implica enfrentarse a diversos
procedimientos médicos invasivos y dolorosos, cambios fisicos y de rutinas, y a una
mayor probabilidad de experimentar dificultades psicosociales y trastornos
psicolégicos o psiquiatricos a corto y largo plazo (Barbosa, 2005; Bragado, et al.,
2008; Fernandez et al., 2009; Gonzélez Arratia, Nieto & Valdez, 2011; Grau Rubio,
2002; Kern de Castro & Moreno-Jiménez, 2007; Lopez-Ibor, 2009). En este sentido,
los adolescentes son particularmente mas vulnerables al diagnéstico de cancer, dado

que tienen mayor comprension de la enfermedad y deben enfrentarse a ella junto con
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sus propios retos evolutivos (autonomia e independencia del medio familiar,
formacion de la propia identidad y sexualidad, conciencia de la imagen corporal,
etc.) que se ven interrumpidos o alterados por todas las circunstancias que rodean al
cancer (Barbieri, 2001; Bragado Alvarez, 2010; Celma, 2009; Grau Rubio, 2002;
Medin, 2009; Rodriguez et al., 2009).

La resiliencia, no es un atributo que nace con la persona ni una capacidad
absoluta o estatica, sino que puede fomentarse continuamente en nifios y
adolescentes mediante la estimulacion cognitiva, afectiva y conductual, a partir del
refuerzo de conductas saludables a temprana edad (Fiorentino, 2008; Huerta Ramirez
& LOpez Pefialoza, 2012), y de la adquisicion de cualidades positivas que se forjan
en la interaccion cotidiana con los adultos. Por lo tanto, se considera importante
fomentar la resiliencia en los pacientes oncologicos, sus familias, en la escuela y en
los equipos sanitarios desde el momento del diagnéstico y durante todo el
tratamiento (Barbosa, 2005).

Psicooncologia Infanto-juvenil en la Ciudad de Mar del Plata

En Argentina existen Fundaciones que brindan asesoria y asistencia psicosocial
a nifios y adolescentes con cancer y sus familias durante todo el proceso enfermedad.
Particularmente la ciudad de Mar del Plata cuenta con instituciones como la
Asociacion Filantropica por Amor a los Nifios fundada en 1989. Es una asociacion
civil sin fines de lucro que desarrolla su labor en el area de oncohematologia del
Hospital Materno Infantil (HIEMI) colaborando con el Centro Unico Coordinador de
Ablacién e Implante Provincia de Buenos Aires (CUCAIBA) en la promocién para el
Registro Internacional de Células Progenitoras Hematopoyéticas (Asociacion
Filantrépica por Amor a los Nifios, 2013).

El Programa de Apoyo y Asistencia para Nifios (PAANET) creado en 1996
desde el rectorado de la Universidad Nacional de Mar del Plata cuenta con el apoyo
de organizaciones e instituciones como UNICEF Argentina, la Sociedad Argentina
de Pediatria Filial Mar del Plata, el Rotary Club Internacional, el Colegio de

Psic6logos, el Centro Médico Mar del Plata, y la Fundacion Médica de Mar del Plata,
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entre otras. Su finalidad es generar una red de contencion, apoyo, asistencia, y ayuda
para lograr una mejor calidad de vida en nifios y adolescentes con cancer y sus
familias. Para ello capacita voluntarios como recursos humanos idoneos en el
acompafiamiento de estos pacientes. Ofrece un servicio gratuito de banco de dadores
de sangre, forma grupos de acompafiamiento, tiene una ludoteca y una biblioteca,
brinda servicios de apoyo domiciliario y de consejeria familiar, ademas de realizar
actividades de difusion, prevencion y capacitacion a la comunidad (Programa de
Apoyo y Asistencia para Nifios [PAANET], 2013).

Por otra parte, el Hospital Interzonal Especializado Materno Infantil Don
Victorio Tetamanti (HIEMI) forma parte de los centros asistenciales que brindan
informacion oficial al Registro Oncopediatrico Hospitalario Argentino para poder
obtener un diagnostico de situacion de la oncologia infantil en nuestro pais, asi como
también conocer los movimientos migratorios de nuestros pacientes (ROHA, 2008).

El presente estudio se enmarca dentro de la psicooncologia infanto-juvenil, se
propone conocer las caracteristicas de la actividad profesional de los psicdlogos que
trabajan en este campo y pretende ser un aporte acerca de la situacion actual de este

campo disciplinar a nivel internacional y local.
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Capitulo I11: Objetivos, Hipotesis y Metodologia

Objetivos

Objetivo General
1. Analizar las caracteristicas de la actividad profesional de los psiclogos que
trabajan en el &rea de psicooncologia infanto-juvenil.

Obijetivos particulares:
1. Identificar en la literatura cientifica de los ultimos quince afios los objetivos
terapéuticos buscados y las estrategias de intervencion utilizadas por los psicologos

que trabajan en el area de psicooncologia infanto-juvenil.

2. ldentificar en la literatura cientifica de los ultimos quince afios la formacion
teodrico-técnica y los dispositivos asistenciales en los que trabajan los psicologos en

el area de psicooncologia infanto-juvenil.

3. Describir los objetivos terapéuticos buscados, las estrategias de intervencion
utilizadas, la formacion tedrico-técnica y los dispositivos asistenciales de los
psicologos que trabajan en el area de psicooncologia infanto-juvenil en la ciudad de
Mar del Plata.

4. Analizar el grado de correspondencia entre las practicas concretas de los
psicologos (objetivos terapéuticos, estrategias de intervencion, formacion teorico-
técnica y dispositivos asistenciales) que trabajan en el area de psicooncologia
infanto-juvenil en la ciudad de Mar del Plata y el estado del conocimiento cientifico

en esta area de trabajo.
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Metodologia

El estudio se basa en un disefio no experimental, exploratorio-descriptivo en
dos etapas:
1. ldentificar y analizar las publicaciones cientificas sobre la actividad profesional
del psicélogo en el area de psicooncologia infanto-juvenil.
2. Caracterizar la actividad profesional de los psicdlogos que trabajan en
psicooncologia infanto-juvenil en la ciudad de Mar del Plata y analizar su grado de
correspondencia con el estado del conocimiento cientifico en dicha &rea de

intervencion.

Primera etapa

En la primera etapa se llevd a cabo una revision bibliografica de las
investigaciones publicadas sobre intervenciones del psicologo en esta disciplina en 9
bases de datos especializadas: Dialnet, Doaj, Lilacs, Medline, PsycINFO, Psyke,
Redalyc, Scielo y Scopus desde el 01/01/2000 hasta el 30/06/2014 (altimos 15 afios).
Las bases fueron seleccionadas de acuerdo a la accesibilidad y al idioma de
publicacion. Los trabajos finalmente seleccionados para este estudio fueron 45
articulos completos publicados en idioma espafiol.

Para realizar la busqueda se confeccion6 una lista de descriptores ajustados al
idioma y a los tesaurus de cada una de las bases de datos (Anexo 1). A pesar de
realizar busquedas avanzadas con limites delimitados, hubieron algunos articulos que
tuvieron que ser revisados y excluidos de la muestra final debido a que no respondian
a los criterios de inclusion:

- ldioma espafiol

- Poblacion pediatrica (0-21 afios)

- Referirse a objetivos terapéuticos y/o intervenciones psicoldgicas

- Acceso al texto completo

Ademas los articulos aparecian repetidos en varias bases de datos o en una
misma base de datos cuando se hacia la busqueda con diferentes descriptores, por lo

cual se realizé una depuracién de los trabajos encontrados.
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Finalmente se realiz6 un analisis cuantitativo y cualitativo de las publicaciones
seleccionadas y se identificd: (a) tipo de publicacién, (b) objetivos terapéuticos, c)
intervenciones psicoldgicas, (d) orientacion tedrico-técnica, (€) destinatarios de las
intervenciones, y (f) dispositivos asistenciales.

Los objetivos e intervenciones terapéuticas no aparecian explicita y claramente
bajo esos nombres en todas las publicaciones cientificas. Por tal motivo se realiz6 un
analisis cualitativo pormenorizado del contenido, creando etiquetas bajo las cuales
se fue clasificando lo descripto en este sentido en cada uno de los articulos.

Posteriormente se utilizaron frecuencias y porcentajes para indicar la cantidad

de articulos que aludian a las diferentes categorias creadas.

Segunda etapa

Se disefid una entrevista semiestructurada para ser administrada a todos los
profesionales matriculados en el Colegio de Psicologos Distrito X (Mar del Plata)
que se desempefiaran en psiconcologia infanto-juvenil o hubieran realizado alguna
actividad clinica relacionada durante el altimo afio. El objetivo de la entrevista fue
indagar datos sobre la propia actividad profesional en el area. El instrumento consta
de dos partes, la parte 1 que fue disefiada para ser autoadministrada por el profesional

y la parte 2 que es la entrevista propiamente dicha (Anexo 2).

El muestreo (no probabilistico) se comenz6 a través de un listado de
especialidades del colegio profesional, y luego se utilizé una técnica de muestreo en
cadena (bola de nieve) para la identificacion de otros psiclogos que trabajen en el

area.

De una muestra total prevista de 6 profesionales, finalmente fueron
entrevistados dos. Con el resto de los psicologos no se pudo acordar un encuentro
debido a diferentes razones. Uno de ellos tenia su matricula cancelada segun fue
informado por el colegio profesional. Otra de las psicdlogas fue contactada
telefonicamente, se acord6 un dia y horario para la entrevista pero fue cancelada por
dificultades de horarios de la profesional. Ella queda en comunicarse pero no lo hace,

ante lo cual se la intentd ubicar en reiteradas ocasiones pero no se obtuvo respuesta.
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Un mes y medio después la directora de la presente tesis se comunicd
telefénicamente y se acuerda un encuentro para la entrevista junto a las tesistas al
cual la profesional no concurre, sin aviso previo ni posterior. Un tercer profesional,
que se desempefia en el Hospital Materno Infantil de nuestra ciudad informé que para
realizar la entrevista se debia gestionar un tutor de la misma institucion para poder
acceder a informacién que se derive de los pacientes del Hospital. Ante ello se
explicd que el guién de la entrevista no contenia preguntas sobre los pacientes ni
sobre la institucion, sino acerca de la practica profesional, la formacién y la
experiencia personal en psicooncologia infanto-juvenil. A pesar de esta aclaracion el
profesional no accedio a la entrevista por fuera de estas condiciones, que hubiesen
implicado un tiempo prolongado de gestiones que consideramos infundadas y que
exceden los tiempos para la realizacion de una investigacion de grado. Finalmente
otra de las profesionales del mismo Hospital que habia aceptado realizar la entrevista
dos afos atras -al inicio de este estudio- inform¢ estar jubilada en la actualidad y que

no daria la entrevista porgque no lo consideraba ético.

En todos los casos se solicitd el consentimiento informado por parte de los

participantes antes de comenzar el proceso de entrevistas (Anexo 3).

Las entrevistas fueron desgrabadas y analizadas a partir de las categorias
anteriormente creadas. Finalmente se compararon los resultados obtenidos de las
publicaciones cientificas y de las entrevistas, a sabiendas de la limitacion del nimero

de estas Ultimas.

36



Capitulo 1V: Resultados

A continuacion se exponen los resultados en funcion de cada uno de los

objetivos particulares planteados.

Objetivo 1. Identificar en la literatura cientifica de los Gltimos quince afios los
objetivos terapéuticos buscados y las estrategias de intervencion utilizadas por los
psicélogos que trabajan en el area de psicooncologia infanto-juvenil.

Los 45 articulos seleccionados para este estudio se clasificaron segun el tipo de
publicacion (Tabla 1). Las revisiones no sistematicas fueron las mas frecuentes
(42%) y en segundo lugar los estudios empiricos no controlados (22%). Asimismo no
se hallaron estudios controlados aleatorizados ni capitulos de libros indexados en

bases de datos.

Tabla 1

Clasificacion de los articulos analizados segun el tipo de publicacion

Tipo de publicacién Numero articulos
Estudio Empirico controlado aleatorio 0
Estudio Empirico no controlado 10
Revision sistematica o meta-analisis 4
Revision no sistematica 19

Reporte caso

Opinidn experto

Capitulo de libro

Otros: Revision no sistematico + reporte caso.

Estudio empirico no controlado + reporte de caso.

P P W O N Ol

Revision sistematica o meta-andlisis + reporte de caso.

El analisis de la bibliografia permitié identificar 4 destinatarios de las
intervenciones psicoldgicas dentro del ambito de la oncologia infanto-juvenil:
paciente, familia y cuidadores, equipo de salud y escuela. EI mayor porcentaje de

articulos (80-90%) abordaban intervenciones cuyos destinatarios eran los pacientes
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y/o sus familias, el 22% de los articulos versaban sobre intervenciones con el equipo
de salud y el 18% con la escuela.

Los objetivos terapéuticos y las intervenciones psicoldgicas se presentan en
funcién de cada destinatario.

Objetivos Terapéuticos

En el marco de este trabajo se entiende a los objetivos terapéuticos como la
finalidad de una accion del psic6logo que trabaja en psicooncologia infanto-juvenil.
Fue hallada una gran variedad de objetivos terapéuticos que, como puede observarse,
tienen diferentes grados de especificidad, es decir, algunos son particularmente
amplios (Ej. Prevenir) y otros se ajustan a situaciones especificas (Ej. Preparar para
intervenciones médicas). Asimismo se observa que en algunos casos -tal como lo
sefialaron los articulos de donde provenian- la clasificacion en objetivo o en

intervencion no es univoca.

Paciente

El objetivo que aparecié con mayor frecuencia en los articulos fue Valorar e
intervenir sobre el impacto psicolégico de la enfermedad y/o su tratamiento (47%).
También se destacaron Identificar y reducir sintomatologia fisica asociada al
enfermedad y/o tratamiento (38%), Analizar y fomentar estrategias de
afrontamiento (38%), Prevenir (todo tipo de secuelas: neurocognitivas, psicoldgicas,
vinculares, etc.) (33%), Identificar e intervenir sobre secuelas neurocognitivas
(31%) y Comprender y favorecer la elaboracion de pensamientos y emociones
(29%).

Entre los objetivos menos frecuentes se hallaron: Respetar la voluntad del nifio
(4%), Identificar y promover expectativas a futuro (7%), Fomentar la adherencia al
tratamiento (7%), Establecer una fuerte alianza terapéutica (7%) y Adecuar

evaluacion e intervencién a edad evolutiva del paciente (7%) (Figura 1).
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Familia

Al igual que en el caso de los pacientes, los objetivos que aparecieron con
mayor frecuencia para este destinatario fueron Analizar y fomentar estrategias de
afrontamiento (40%), Valorar e intervenir sobre el impacto psicologico de la
enfermedad y/o su tratamiento (31%) y Prevenir (20%). Asimismo aparecieron otros
dos nuevos objetivos con altos porcentajes: Brindar orientacion y apoyo psicosocial
(31%) y Alentar a la familia para tomar un papel activo en el tratamiento (22%).

En similar direccion que en el caso del paciente como destinatario, los
objetivos menos frecuentes fueron Fomentar la adherencia al tratamiento (9%) y

Establecer una fuerte alianza terapéutica (7%) (Figura 2).

Equipo de Salud

Como se mencioné anteriormente, fueron pocos los articulos que consideraron
al equipo de salud y/o la escuela como destinatarios de las intervenciones
psicoldgicas, por ese motivo se observan menos variabilidad de objetivos y menores
porcentajes. De todos modos, es interesante sefialar algunos de los objetivos de las
intervenciones psicoldgicas dirigidas al equipo de salud: Brindar apoyo y asistencia
de aspectos emocionales (18%), Crear espacios de dialogo (7%), Perfeccionar
conocimientos tedricos-practicos (7%), Promover buen vinculo con entorno familiar
(4%), y Prevenir (4%) (Figura 3)

Escuela

El objetivo mas frecuente en los articulos fue Garantizar la continuidad de la
educacion (13%), seguido de Determinar trastornos de aprendizajes (2%), Valorar
sintomas asociados a la enfermedad (2%), y al igual que en todos los destinatarios,

estuvo presente el objetivo Prevenir (2%).
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Prevenir

Analizar y fomentar estrategias de afrontamiento

Valorar e intervenir sobre impacto psicoldgico de enfermedad y/o tratamiento
Identificar e intervenir sobre secuelas neurocognitivas

Identificar y reducir sintomatologia fisica asociada al enfermedad y/o tratamiento
Preparar para intervenciones médicas

Comprender y favorecer la elaboracion de pensamientos y emociones

Mejorar la adaptacion del nifio a su entorno

Trabajar con el nifio en situacion hospitalaria

Informar

Comprender al nifio dentro de su contexto socio-cultural

Incluir la evaluacion e intervencion sobre acontecimientos limites

Estimular la participacion activa del paciente

Promover el cuidado integral del nifio y el trabajo interdisciplinario en CP
Adecuar evaluacion e intervencion a edad evolutiva del paciente

Garantizar la continuidad del proceso educativo

Preparar para cambios en el esquema corporal y aparicion de efectos secundarios
Establecer una fuerte alianza terapéutica

Fomentar la adherencia al tratamiento

Identificar y promover expectativas a futuro

Respetar la voluntad del nifio
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Figura 1. Porcentaje de articulos que aludieron a cada uno de los objetivos terapéuticos con pacientes en el area de psicooncologia infanto-juvenil.
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Prevenir

Brindar orientacion y apoyo psicosocial

Analizar y fomentar estrategias de afrontamiento adaptativas
Obtener informacion de caracteristicas, estructura y dindmica familiar
Garantizar seguridad familiar, continuidad de vinculos y cuidados
Identificar y responder a necesidades de la familia

Alentar a familia para tomar papel activo en el tratamiento

Colaborar con la adaptacion familiar en el final de vida

Establecer una fuerte alianza terapéutica

Valorar e intervenir sobre impacto psicologico de enfermedad y/o tratamiento
Fomentar la adherencia al tratamiento

Comprender y favorecer la elaboracion de pensamientos y emociones
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Figura 2. Porcentaje de articulos que aludieron a cada uno de los objetivos terapéuticos con familia en el &rea de psicooncologia
infanto-juvenil.

41



Prevenir

Brindar apoyo y asistencia de aspectos emocionales

Perfeccionar conocimientos teoricos-practicos

Crear espacios de dialogo

Promover reconocimiento de propias limitaciones

Promover buen vinculo con entorno familiar

0 20 40 60 80 100

Figura 3. Porcentaje de articulos que aludieron a cada uno de los objetivos
terapéuticos con el equipo de salud en el area de psicooncologia infanto-juvenil.

Prevenir
Garantizar la continuidad de la educacion -

Valorar sintomas asociados a la enfermedad I

Determinar trastornos de aprendizajes

0 50 100

Figura 4. Porcentaje de articulos que aludieron a cada uno de los objetivos
terapéuticos con la escuela en el area de psicooncologia infanto-juvenil.
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Intervenciones Psicoldgicas

Paciente

La actividad realizada por los psic6logos que se desempefian dentro de la
psicooncologia pediatrica a la cual aludieron la mayor parte de los articulos (56%),
fue la Evaluacion (Figura 5), principalmente a través de técnicas psicométricas. Toda
evaluacion es una sucesion de pasos destinados a recabar, valorar, categorizar,
comparar, analizar y contrastar informacion cualitativa y/o cuantitativa mediante
diversas técnicas que permitan tomar decisiones racionales con respecto a un sujeto o
grupo (Casullo, 1996, 1999), proceso que de algin modo implica intervenir en
aspectos psicosociales del paciente. Si bien la evaluacion no es estrictamente una
estrategia de intervencion, puede considerarse una intervencion psicoldgica en
sentido amplio, por ese motivo en el marco de este trabajo se la incluyd como tal.

Otros dos tipos de intervenciones muy utilizadas en el ambito estudiado
fueron las Intervenciones ludicas (42%) y las Técnicas cognitivo-conductuales
(42%). Asimismo la Psicoeducacion (36%), la Aplicacion de programas
protocolizados para abordar situaciones especificas relacionadas con la enfermedad
y/o el tratamiento (29%), y el Acompafamiento/Apoyo (22%) fueron otras
intervenciones que los articulos sefialaron como generalmente implementadas por los
psicologos en su trabajo con nifios con cancer. En la Figura 5 se presentan todas las
intervenciones halladas en la literatura cientifica y el porcentaje de articulos que

aludieron a ellas.

Familia

En la Figura 6 se presentan las intervenciones psicoldgicas identificadas y el
porcentaje de articulos que las abordaron. Al igual que sucedio con los pacientes, dos
de las intervenciones destacadas por gran parte de los articulos fue la Evaluacién
(40%) vy la Psicoeducacion (44%). Algo similar aconteci6 con el
Acompafiamiento/Apoyo (13%). En contraposicion, las Intervenciones ludicas (2%)
y las Técnicas cognitivo-conductuales (9%) con la familia no fueron tan usuales

como con los pacientes.
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Evaluacion

Psicoeducacion

Programas para abordar situaciones especificas
Técnicas cognitivo-conductuales
Intervenciones ludicas

Acompafiamiento/ Apoyo

Entrenamiento en estrategias de afrontamiento
Promocion de la expresion emaocional
Trabajar con el significado de la muerte
Intervencion en crisis

Atencion de aspectos espirituales

Cuidados Paliativos

Gestion de recursos sociales

Construccion narrativa

Interpretacion

Acrteterapia

Promocion de la socializacién de experiencias

0 20 40 60 80 100

Figura 5. Porcentaje de articulos que sefialaron cada una de las intervenciones psicoldgicas en el &rea de psicooncologia infanto-juvenil
destinadas a pacientes.
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Evaluacion

Psicoeducacion

Acompafiamiento/Apoyo

Entrenamiento en estrategias de afrontamiento
Técnicas cognitivo-conductuales

Promocion de la expresién emaocional
Desarrollo y aplicacién de programas protocolizados
Atencion de aspectos espirituales

Trabajar con el significado de la muerte
Intervenciones en crisis

Intervenciones ludicas

Trabajo con emociones ante las pérdidas
Construccion narrativa

Gestion de recursos sociales

Avrteterapia

Interpretacion

Figura 6. Porcentaje de articulos que sefialaron cada una de las intervenciones psicoldgicas en el area de psicooncologia infanto-
juvenil destinadas a la familia.
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Equipo de salud

En la literatura cientifica son escasas las publicaciones que describen
intervenciones del psiclogo con los equipos de profesionales que asisten al nifio o
adolescente con cancer. De hecho solo se identificaron tres tipos de intervenciones, y
abordadas por pocos articulos: Arteterapia (2%), Cursos y programas de
entrenamiento (4%), y Evaluacion (2%) (Figura 7).

Evaluacion
Cursos y programas de entrenamiento I

Aurteterapia

0 20 40 60 80 100

Figura 7. Porcentaje de articulos que sefialaron cada una de las intervenciones
psicolégicas en el area de psicooncologia infanto-juvenil destinadas al equipo de
salud.

Escuela

En similar direccién al equipo de salud, la escuela fue un destinatario al cual
pocos articulos hicieron referencia. No obstante es relevante destacar dos
intervenciones compartidas con los destinatarios paciente y familia: la
Psicoeducacion (9%) vy la Evaluacién (2%) (Figura 8). Otras de las intervenciones
identificadas fueron las Actividades de refuerzo pedagdgico.

Cabe destacar que se hallaron intervenciones psicologicas tanto dirigidas a los

docentes, los colegas del paciente como a la institucion en general.
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Evaluacion }

Psicoeducacion [

Intervenciones con compafieros de aula fJ

Actividades de refuerzo pedagogico F

psicologicas en el area de psicooncologia infanto-juvenil destinadas a la escuela.

0O 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Figura 8. Porcentaje de articulos que sefialaron cada una de las intervenciones

Objetivo 2. Identificar en la literatura cientifica de los ultimos quince afos la
formacidn teorico-técnica y los dispositivos asistenciales en los que trabajan los

psicologos en el area de psicooncologia infanto-juvenil.

El 51% de los articulos no informo la orientacion tedrico-técnica. EI porcentaje
restante presentd una alta variabilidad en este sentido aunque con un alto predominio
de orientaciones cognitivo-conductuales (Figura 9). En relacion a los dispositivos
asistenciales en los que trabajan los psicologos en el area de la oncologia infanto-
juvenil, se observd que el 20% de los articulos no lo especificaron, un 40% aludi6
a que las intervenciones psicoldgicas eran implementadas por un profesional
psicologo que trabajaba individualmente en consultorio, un 7% por psicélogos que
se desempefiaban en equipos interdisciplinarios, un 2% por psicAlogos que
trabajaban en conjunto con psiquiatras, y en un 31% de los articulos se describieron
intervenciones psicoldgicas que eran implementadas por uno o varios miembros del

equipo interdisciplinario sin distincidn de la profesion de base (Figura 10).
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Cogpnitivo-conductual
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Cognitiva

Sistémica
Humanistica-existencial
Psicoanalisis

Otra (Existencial-cognitiva)
No especifica.
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Figura 9. Orientacion tedrico-técnica de las publicaciones expresada en
porcentaje de articulos.

Intervenciones individuales de
psicologo en consultorio
Intervenciones de uno o varios

miembros del equipo interdisciplinario

Intervenciones de psicologo que
trabaja en equipo interdisciplinario
Intervenciones de equipo de psic6logos
y psiquiatras.

No especifica

0 20 40 60 80 100

Figura 10. Porcentaje de articulos que sefialan cada dispositivo asistencial en el
gue se desempefia el psicdlogo en psicooncologia infanto-juvenil.

Objetivo 3. Describir los objetivos terapéuticos buscados, las estrategias de
intervencidn utilizadas, la formacion teorico-técnica y los dispositivos asistenciales

de los psicdlogos que trabajan en el area de psicooncologia infanto-juvenil en la
ciudad de Mar del Plata.
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Debido a las limitaciones derivadas del tamafio muestral descriptas en el
apartado de metodologia, los resultados del objetivo 3 respecto a objetivos

terapéuticos e intervenciones se presentan en conjunto con los del objetivo 4.

Objetivo 4. Analizar el grado de correspondencia entre las practicas concretas de
los psicélogos (objetivos terapéuticos, estrategias de intervencion, formacion tedrico-
técnica y dispositivos asistenciales) que trabajan en el area de psicooncologia
infanto-juvenil en la ciudad de Mar del Plata y el estado del conocimiento cientifico
en esta area de trabajo.

La literatura cientifica (LC) y los profesionales entrevistados (PE) coincidieron
en todos los destinatarios, a excepcion de la escuela que no fue sefialada por los

profesionales de Mar del Plata.

Obijetivos terapéuticos

Pacientes

Como puede observarse en la Figura 11 la mayoria de los objetivos
terapéuticos sefialados por los psicologos de la ciudad de Mar del Plata entrevistados
no coinciden con los que informa la literatura cientifica. Las principales disparidades
son halladas respecto a: (a) Identificar e intervenir sobre secuelas neurocognitivas,
(b) Analizar y fomentar estrategias de afrontamiento, (c) ldentificar y reducir
sintomatologia fisica, (d) linformar, y (¢) Mejorar la adaptacion al entorno, y (f)
Estimular la participacion activa del paciente; los cuales estuvieron presentes en los
articulos revisados pero no fueron sefialados por los profesionales.

Asimismo, objetivos con poca frecuencia de aparicion en la LC fueron
destacados como utilizados por los dos profesionales entrevistados: (a) Identificar y
responder a necesidades, (b) Establecer una fuerte alianza terapéutica, (c) Garantizar
la continuidad del proceso educativo y (d) Adecuar la evaluacién e intervencion a la

edad evolutiva del paciente.
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En otro orden de cosas, se observdO una mayor cantidad de objetivos
terapéuticos descriptos en las publicaciones (22) que explicitados por los
profesionales entrevistados (14).

En contraposicion hubieron dos objetivos en los que coincidieron: Prevenir y

Valorar e intervenir sobre impacto psicolégico.

Familia

De un total de 13 objetivos identificados en la LC, solo 8 de ellos fueron
hallados en los PE. En ambos se destacan los objetivos Analizar y fomentar
estrategias de afrontamiento adaptativas (40% en LC y 50% en PE), Brindar
orientacion y apoyo psicosocial a la familia (31% en LC y 50% en PE), Valorar e
intervenir sobre el impacto psicoldgico de la enfermedad y/o su tratamiento (31%
en LC y 50% en PE) (Figura 12).

Los objetivos que fueron sefialados por la totalidad de los entrevistados fueron:
Garantizar seguridad familiar y la continuidad de los vinculos y los cuidados.
Alentar a la familia para tomar un papel activo en el tratamiento, Identificar y
responder a necesidades de la familia (fisicas, psicoldgicas, educativas y sociales) y
Colaborar con la adaptacion familiar en el final de la vida. Estos objetivos también
estuvieron presentes en la LC aunque en menor medida (entre un 18% y un 22%)
(Figura 12).

Los objetivos que no fueron nombrados por los PE fueron: Prevenir, Fomentar
la adherencia al tratamiento, Comprender y favorecer la elaboracion de
pensamientos y emociones y Obtener informacion de caracteristicas, estructura y

dinédmica familiar (Figura 12).
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Valorar e intervenir sobre impacto psicoldgico de enfermedad y/o tratamiento
Identificar e intervenir sobre secuelas neurocognitivas

Preparar para intervenciones médicas

Analizar y fomentar estrategias de afrontamiento

Identificar y reducir sintomatologia fisica

Comprender y favorecer la elaboracion de pensamientos y emociones
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Trabajar en situacion hospitalaria

Mejorar la adaptacion a su entorno

Identificar y responder a necesidades del paciente

Incluir la evaluacion e intervencion de acontecimientos limites de existencia
Comprender al nifio en su contexto socio-cultural.

Estimular la participacion activa del paciente

Promover el cuidado integral del nifio y cuidados paliativos

Preparar para cambios en esquema corporal y aparicion de efectos secundarios
Establecer una fuerte alianza terapéutica

Fomentar la adherencia al tratamiento

Garantizar la continuidad del proceso educativo

Identificar y promover expectativas a futuro

Adecuar evaluacion e intervencion a edad evolutiva

Respetar la voluntad del nifio
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Figura 11. Comparacion de porcentajes de objetivos terapéuticos dirigidos a pacientes sefialados por la literatura cientifica y por los
psicllogos entrevistados.
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Valorar e intervenir sobre impacto psicoldgico de enfermedad y/o tratamiento
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Figura 12. Comparacion de porcentajes de objetivos terapéuticos dirigidos a la familia sefialados por la literatura cientifica y por los
psicélogos entrevistados.
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Equipo de salud

En similar direccion a lo observado en la LC, los entrevistados informaron una
menor cantidad de objetivos terapéuticos dirigidos al equipo de salud que al resto de
los destinatarios. Es notable que los profesionales no aludieron a la prevencion y que
hayan sumado un nuevo objetivo que fue Convocar voluntarios al equipo de trabajo.
Los objetivos compartidos por la LC y los PE fueron en primer lugar Brindar apoyo
y asistencia de aspectos emocionales, Crear espacios de didlogo y Perfeccionar
conocimientos tedrico-practicos. No obstante cabe destacar que en el caso de la
literatura cientifica los objetivos estadn destinados a todos los profesionales que
componen del equipo de salud, y en el caso de los informados por el profesional, los
objetivos son planteados puntualmente hacia los voluntarios (Figura 13).

Convocar voluntarios

Prevenir

Perfeccionar conocimientos tedricos-practicos
Crear espacios de dialogo

Brindar apoyo Yy asistencia de aspectos emocionales
Promover buen vinculo con el entorno familiar

Promover reconocimiento de propias limitaciones

0O 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Entrevistas a Profesionales MdP.  m Literatura Cientifica.

Figura 13. Comparacion de porcentajes de objetivos terapéuticos dirigidos al equipo de salud
sefialados por la literatura cientifica y por los psicélogos entrevistados.

Intervenciones Psicologicas

Paciente
En la LC se identificaron 17 intervenciones psicoldgicas mientras que en los
PE solo sefialaron 6. Una vez méas consideramos que el tamafio muestral ha sido un

sesgo importante en este sentido.
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Las intervenciones destacadas en ambas fueron Evaluacion (56% en LC y
100% en PE), Aplicacion de programas protocolizados para abordar situaciones
especificas relacionadas con la enfermedad y/o el tratamiento (29% en LC y 50% en
PE), Técnicas cognitivo-conductuales (42% en LC y 50% en PE), Intervenciones
ludicas (42% en LC y 100% en PE) y Apoyo/Acompafiamiento (22% en LC y 100%
en PE). Diversas intervenciones estuvieron ausentes en las entrevistas, una de las
mas destacadas por la LC y no explicitada por los profesionales de Mar del Plata fue

la Psicoeducacion (Figura 14).

Familia

En la Figura 15 se visualiza la misma tendencia que con el destinatario
anterior: una mayor cantidad de intervenciones psicologicas identificadas en la LC
(16) en comparacion con lo informado por los entrevistados (8). No obstante, a
diferencia de lo que ocurrio con el destinatario paciente, la intervencion mas
significativa compartida por ambas fuentes fue la Psicoeducacion (44% en LC y
100% en PE). Asimismo se destacan otras tres intervenciones coincidentes:
Promocion de la expresion emocional, Acompafiamiento/Apoyo y Entrenamiento en
estrategias de afrontamiento. Otro dato a tener en cuenta es que los profesionales

entrevistados no aludieron a la Evaluacioén en el caso de la familia.

Equipo de salud

Al igual que ocurri6 con los objetivos terapéuticos la cantidad de
intervenciones fue menor. Se identificaron dos coincidencias entre la LC y los PE:
la Evaluacién vy los Cursos y programas de entrenamiento. Por otra parte, la
Arteterapia como estrategia de intervencion con el equipo no fue sefialada por los
entrevistados. Asimismo los profesionales entrevistados informaron dos
intervenciones que no estaban presentes en la literatura: la Atencion de aspectos

espirituales y el Acompafiamiento/Apoyo del Equipo (Figura 16).
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Figura 14. Comparacion de porcentajes de intervenciones psicoldgicas dirigidas a pacientes sefialadas por la literatura cientifica y
por los psic6logos entrevistados.
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Figura 15. Comparacion de porcentajes de intervenciones psicolégicas dirigidas a la familia sefialados por la literatura cientifica y

por los psic6logos entrevistados.
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Figura 16. Comparacion de porcentajes de intervenciones psicoldgicas dirigidas al equipo
de salud sefialados por la literatura cientifica y por los psicélogos entrevistados.

Formacion Tedrico-Técnica

A continuacion se detallan las caracteristicas de la formacion tedrico-técnica y

profesional de los psicologos entrevistados.

Ambos profesionales realizaron formacion de postgrado en el area de
psicooncologia (especializaciones y cursos de postgrado), y si bien informaron
diferencias en los afios de ejercicio profesional, los dos trabajaron en el area de la
psicooncologia infanto-juvenil durante aproximadamente 6 afios. Una de ellos aun
estd en ejercicio y el otro profesional hace algunos meses que no esta atendiendo
pacientes pediatricos oncologicos. Asimismo sefialaron que su actividad profesional
no estuvo acotada a este campo de trabajo sino que por el contrario, la mayor

cantidad de horas estaban dedicadas a la psicologia clinica en general.

Los dos entrevistados informaron estar formados y desempefiarse dentro de un
marco tedrico cognitivo-conductual. Este dato es coincidente con lo hallado en la

LC. Uno de ellos ademas sefialé trabajar desde un marco integrativo.
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Otro dato a considerar es que ninguno de los profesionales lee actualmente

revistas cientificas de Psicologia o Psicooncologia.

Dispositivos Asistenciales
En relacion al trabajo en psicooncologia infanto-juvenil ambos entrevistados
informaron trabajo en equipos interdisciplinarios. Uno de ellos destacd que el
psicélogo "importancia particular no tiene, todos somos iguales, la importancia en
todo caso dependera de cada caso en particular”. En este sentido es coincidente con
uno de los dispositivos hallado con mayor frecuencia en la LC, donde uno o varios

miembros del equipo interdisciplinario llevan a cabo las intervenciones psicologicas.
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Capitulo V: Discusién y Conclusiones

En la literatura cientifica revisada no se hallaron documentos basados en
estudios empiricos controlados y se observO una escasa presencia de revisiones
sistematicas. Probablemente esta tendencia se explique por las caracteristicas del
campo de trabajo, donde la complejidad de la condicion médica de los pacientes y los
aspectos que impactan en su contexto, dificulta la posibilidad de controlar y evaluar
variables psicosociales. Asimismo es un area de trabajo que implica enfrentarse
cotidianamente a un alto impacto emocional que no todo cientifico o profesional
desea o puede asumir. Motivos por los cuales la investigacion en psicooncologia
infanto-juvenil aun constituye un area de vacancia a nivel nacional e internacional.
De hecho no se hallaron publicaciones de autores argentinos que estuvieran

indexadas en las bases de datos donde se realizé la busqueda.

Otra conclusion del presente estudio ha sido que los objetivos terapéeuticos y las
intervenciones psicologicas no estan dirigidas solamente al nifio o adolescente con
una enfermedad oncologica, sino que tanto en la literatura cientifica como en los
profesionales entrevistados, se identificaron a la familia y al equipo de salud como
otros dos legitimos destinatarios de la labor del psicdlogo. Ademas, la literatura
cientifica sefiala un cuarto destinatario: la escuela.

En esta direccion, es relevante destacar que los principales destinatarios -para
quienes se hallé un amplio repertorio de objetivos y de intervenciones psicologicas
para alcanzarlos- fueron el paciente y su familia. No obstante, el cancer infanto-
juvenil impacta en todos los contextos del nifio, por lo que se estima que el &mbito
educativo al cual pertenece y los equipos de salud intervinientes, podrian
enriquecerse a partir de los aportes de la psicologia. Ninguno de los profesionales
entrevistados sefialé a la escuela como destinatario, y si se considera que los nifios y
adolescentes pasan gran parte de su dia en la escuela, no incluirla implicaria dejar por
fuera parte de la cotidianeidad en donde se desarrollan. AlGn queda un campo
inexplorado en este sentido, que invita al disefio e implementacion de nuevas

estrategias de intervencidn ajustadas a las necesidades de los implicados.
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En relacion a los objetivos terapéuticos es interesante sefialar que Prevenir ha
sido el mas frecuente en la literatura cientifica y en las entrevistas, para la mayoria
de los destinatarios. Se podria pensar que este hecho es parte de una tendencia
observada en otras areas de la psicologia que demuestra un pasaje de modelos
centrados en la patologia a otros cuyo eje principal es la salud y los factores que
promueven la salud psicosocial de las personas (Contini de Gonzélez, 2006). Otro de
los objetivos dirigido a pacientes y su familia con alta frecuencia de aparicién en
articulos cientificos y en las entrevistas fue Valorar e intervenir sobre impacto

psicoldgico de enfermedad y/o tratamiento.

En lo referido a las intervenciones psicoldgicas, en la literatura se hallé una alta
variabilidad de intervenciones en funcion de cada destinatario. Una mencion especial
es necesaria para la Evaluacion, que estuvo presente en todos los destinatarios
informados por los articulos y los entrevistados, con la Unica excepcion de la
evaluacion de la familia en el caso de los profesionales de Mar del Plata que no la
consideraron relevante. Evaluar nos permite conocer el estatus de salud mental, los
recursos y los déficits neuropsicolégicos, psicolégicos y socio-vinculares del
paciente o sus allegados para poder responder a las necesidades o prevenir futuras

complicaciones, lo cual sefiala su importancia dentro del quehacer psicoldgico.

Respecto a la formacion teodrico-técnica hegemonica de quienes trabajan en
este campo, no se pueden realizar afirmaciones concluyentes ya que mas de la mitad
de los articulos no lo informd. No obstante se puede aseverar que todos los marcos
tedrico-técnicos de referencia estan representados en los articulos analizados, y que
existe un predominio del uso de técnicas cognitivas-conductuales tanto en la

literatura cientifica como en los profesionales de nuestra ciudad.

Finalmente es llamativo que -considerando las multiples dimensiones
biopsicosociales que involucran el diagnostico, el tratamiento y seguimiento del nifio
y adolescente con cancer- en la literatura cientifica las practicas interdisciplinarias
ain no sean la regla sino un modo de trabajo de solo un porcentaje de los

profesionales psicologos. En este punto, si bien los profesionales entrevistados

60



informaron trabajo en equipo, queda desdibujada la especificidad del rol del
psicdlogo, ya que como se describia en un alto porcentaje de articulos, las
intervenciones psicolégicas son implementadas por todo el equipo interdisciplinario
sin distincion de la profesidn de base de sus miembros.

En Mar del Plata son pocos los psic6logos que estan especializados en este
campo de trabajo, demostrando que la psicooncologia pediatrica en nuestra ciudad es

un area de vacancia y al mismo tiempo un desafio para los nuevos profesionales.

Finalmente, se concluye que existe un bajo grado de correspondencia entre
las practicas concretas de los psicologos que trabajan en el area de psicooncologia
infanto-juvenil en la ciudad de Mar del Plata y el estado del conocimiento cientifico
en el campo. En esta direccion, un dato importante es el hecho de que los
profesionales informaron no acceder periodicamente a revistas cientificas en el area,
lo cual también explicaria parte de los hallazgos. De todas maneras, estos datos
deben ser interpretados a la luz de una de las limitaciones de esta investigacion, que
ha sido el escaso nimero de entrevistas que se pudieron realizar, lo cual afecta la

representatividad de la poblacién bajo estudio.

Este trabajo pretendio ser un aporte de conocimientos sobre la actividad
profesional del psicdlogo dentro del area de psicooncologia pediatrica, y una
invitacion a la reflexion sobre ellas, con el objetivo de que constituyan un estimulo
para futuros estudios que permitan un abordaje cada vez mas integral y responsable

de esta poblacion clinica.
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