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Prólogo del Dr. Juan José García
García

Los resultados en salud mejoran con la humanización de los hospitales
pediátricos. Esta es la idea central de este libro de lectura indispensable para
todos aquellos que dedicamos nuestro día a día a la asistencia clínica en el
ámbito hospitalario, y que tratamos de conseguir hospitales mejores.

Que la hospitalización puede conllevar un efecto negativo en los niños y las
niñas es un hecho conocido desde hace tiempo. En la década de 1940, Spitz
acuñó el término «hospitalismo» al investigar las consecuencias psíquicas de
los niños hospitalizados separados de sus madres. Un poco más tarde,
Robertson constataba que, a pesar de que los profesionales sanitarios
actuaban de forma competente desde un punto de vista técnico, parecía
importarles poco el sufrimiento que demostraban los niños ingresados. En
1959, el Informe Platt apuntaba, en contra de la tendencia dominante de la
época, la importancia de no restringir las visitas de los padres a lo largo de la
hospitalización (no era infrecuente que los padres entraran a visitar a su hijo
tan solo un par de horas por semana). A partir de la década de 1960 e inicios
de los años 1970 se empezó a ver «natural» que las madres pernoctaran en el
hospital y se hiciesen cargo de los cuidados de su hijo o hija.

Para poder humanizar un hospital, el primer paso que debe darse es
adoptar un modelo de atención centrado en la familia y en el niño. Ello
implica potenciar y ampliar en los hospitales las ofertas de servicios a niños y
familias, y sin duda obliga a cambiar numerosos aspectos estructurales. En
primer lugar, debe priorizarse la atención ambulatoria sobre la
hospitalización. Las estructuras deberán repensarse para acoger a la familia, y
su diseño se orientará a los niños. Hay que eliminar todo sufrimiento evitable
y caminar de forma decidida hacia el hospital sin dolor. Los profesionales
tienen que estar capacitados para minimizar la ansiedad de los niños. El
hospital, en caso necesario, deberá garantizar la continuación de la
escolaridad y será necesario ofertar alternativas de ocio y juego durante la
estancia del niño en el hospital. Al fin y al cabo, los niños, aunque enfermos,
siguen siendo niños. Y tienen unos derechos. Derechos que son intrínsecos a
su persona, que no nacen de una concesión, tal como se refleja claramente en
la Convención de las Naciones Unidas sobre los Derechos de los Niños y
Niñas. También es necesario instaurar mecanismos para que los niños y las
niñas participen en el hospital: conocer qué es lo que quieren, saber cuál es su
opinión. Y buscar herramientas para «normalizarles» la vida; para poder vivir
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la hospitalización, en definitiva, de la forma más positiva posible.
El libro que tiene entre sus manos, Humanización del hospital pediátrico.

Perspectiva psicosocial, elegantemente escrito por mis amigos Ana M. Ullán y
Manuel Belver, aborda todos y cada uno de los aspectos de la humanización
de los hospitales. Como ellos comentan, «humanizar es básicamente atender
las necesidades de los niños y familias», desde el punto de vista físico, desde
luego —se da por supuesto—, pero también desde los puntos de vista
psicológico y social. Y como también les gusta comentar al respecto, este
hecho no obedece a un capricho («no es solo una cuestión de filosofía»), sino
que existe evidencia que apoya de forma clara que unos cuidados
humanizados mejoran los resultados en salud. A lo largo de los nueve
capítulos abordan temas como la humanización de los espacios, la
comunicación con el niño y la familia, el dolor, el juego, el cuidado de los
niños con enfermedades crónicas, el impacto psicológico en los servicios de
urgencias, en las unidades de cuidados intensivos y en los cuidados
paliativos, y la diversidad cultural.

Ya desde hace años muchos pediatras, enfermeras pediátricas, psicólogos
infantiles y otros profesionales asistenciales y no asistenciales que trabajamos
en los hospitales para niños, así como las organizaciones científicas de las que
formamos parte, hemos apostado de forma decidida por una atención
plenamente humanizada. Ana María y Manuel, en este libro, nos
proporcionan argumentos y evidencias que avalan nuestro convencimiento y
nuestra forma de trabajar, y los elevan al nivel de conocimiento científico. A
ellos, enhorabuena por la labor. Y a los niños y sus familias, nuestras razones
de ser, gracias por empujarnos día a día a ser un poquito mejores en nuestro
trabajo.

Dr. Juan José García García
Presidente de la Sociedad Española de Pediatría Hospitalaria
Jefe de Servicio de Pediatría del Hospital Sant Joan de Déu de Barcelona
Profesor Agregado de la Universitat de Barcelona
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Prólogo del Dr. Néstor D. Panattieri

En una noche de guardia en mis años de residencia ocurrió algo que quedó
grabado en mi memoria. Mientras recorríamos una de las salas de
enfermedades infecciosas, casi en penumbras porque, por la hora, la mayoría
de los pacientes descansaba, la vocecita de un niño de unos 5 o 6 años rompió
el silencio: «Doctor, ¿me das agua?». Junto a la unidad de cuidados
intensivos, eran los últimos bastiones de soledad del que era mi hospital en
ese entonces. Los padres solo entraban para el almuerzo y la cena. Esta era
una práctica naturalizada, y eso me marcó. No han pasado tantos años (ni tan
pocos) y afortunadamente hoy esa situación ha cambiado.

Hacia 1940, la Organización Mundial de la Salud (OMS) comenzó a trabajar
en el concepto de salud no como una mera ausencia de la enfermedad, sino
como un completo estado de bienestar físico, mental y social. Como dijera
Gregorio Marañón, «No hay enfermedades sino enfermos», y ello marca la
necesidad de una visión holística, dejando de lado la enfermedad en sí misma
para ahora situarla en el contexto de la persona y de la vida cotidiana.

En muchos países, hasta la primera mitad del siglo XX los niños ingresaban
al hospital sin sus padres durante largos periodos. En 1951, la OMS publicó
un informe titulado Cuidado maternal y salud mental, escrito por John Bowlby,
en el que se mencionaba que «se consideran esenciales para la salud mental
del recién nacido y del niño de corta edad, el calor, la intimidad y la relación
constante con la madre». A partir de la segunda mitad del siglo XX comenzó
a instalarse en los Estados Unidos el concepto de la atención centrada en el
paciente y la familia, en un momento de mayor conciencia sobre la
importancia de satisfacer las necesidades psicosociales y de desarrollo de los
niños, y el papel de las familias en la promoción de la salud y el bienestar de
sus hijos, principal fuente de fortaleza y apoyo para ellos. Posteriormente se
avanzó más hasta llegar, hace unos años, a comprender la importancia de
incluir las opiniones del niño y de la familia en la toma de decisiones sobre su
atención.

El Dr. Florencio Escardó (1904-1992) fue uno de los grandes renovadores de
la pediatría argentina y seguramente uno de los primeros defensores de la
medicina humanizada en nuestro país. Fue él, en la sala 17 del Hospital de
Niños Ricardo Gutiérrez, de Buenos Aires, quien comenzó a internar
conjuntamente a los niños y sus madres para lograr una mejor recuperación.
En ese momento, esto causó un gran revuelo en aquella institución. Todas las
madres querían internar a sus hijos en la sala dirigida por él, por lo que el
director del hospital le pidió explicaciones. Dicen que el Dr. Escardó lo miró
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fijamente y le respondió: «Deme un argumento razonable de por qué no debo
hacerlo». El portazo que sonó detrás de él habría de comenzar a cerrar
innumerables años de abandono y «hospitalismo» en los niños.

Las experiencias negativas de hospitalización no se borran fácilmente. Las
actividades que se realizan en estos entornos están dirigidas a satisfacer las
necesidades derivadas de la enfermedad del niño, y a menudo descuidan sus
necesidades de jugar, aprender, explorar, afectivas y de comunicación con
otras personas.

El enfoque centrado en el paciente es una de las formas de entender la
humanización de la atención, y presupone intervenciones en diferentes áreas:
un ambiente amigable para los niños, el trato diferencial del personal de
salud según las edades, el juego como hecho vital, la adecuación de la
tecnología y el manejo fino del dolor, entre otros.

Si bien en la actualidad la humanización de la atención se considera un
aspecto que no puede ser pasado por alto, aun así no recibe toda la atención
que merece —hay escasez de datos sobre el grado de humanización de las
estructuras pediátricas en muchos países— y los estándares de humanización
a menudo no se traducen a la práctica. Las razones de esto pueden ser
muchas y diferentes según las circunstancias de cada entorno de salud, pero
un aspecto que seguramente contribuye es el pequeño espacio dedicado al
tema durante la educación universitaria de pregrado y posgrado de los
profesionales de la salud. El libro Humanización del hospital pediátrico.
Perspectiva psicosocial, escrito de manera brillante y cuidadosa por Ana M.
Ullán y Manuel H. Belver, se convertirá sin duda en un material clave de
formación. En sus capítulos se abordan todos los temas relacionados con la
humanización de muchas de nuestras actividades, con el objetivo de ofrecer
herramientas que mejoren la experiencia del niño y de su familia en aspectos
tales como el manejo de los espacios físicos, el control del dolor, la
comunicación, la contención psicológica en general y en momentos
particulares como pueden ser las situaciones críticas, la enfermedad crónica,
la necesidad de cuidados paliativos y la presencia necesaria del juego. Y lo
hacen desde la evidencia científica, para mejorar la experiencia del periodo de
hospitalización del niño y su familia, invitándonos a involucrarnos a través
de acciones que transformen lo negativo en positivo, que tornen más
llevadera la vida que ha tocado. En definitiva, que hagamos que nuestros
hospitales pediátricos sean más humanos.

Celebrando nuevamente las ideas que llevaron a los autores a escribir este
libro, auguro que contribuirá a que en las salas de nuestros hospitales solo
escuchemos: «¿Me das agua, mamá?».

Dr. Néstor D. Panattieri
Jefe del Área de Internación General Pediátrica del Hospital Universitario Austral
Actual Presidente de la Subcomisión de Calidad en Salud y Seguridad del Paciente de
la Sociedad Argentina de Pediatría
Profesor de la Facultad de Ciencias Biomédicas de la Universidad Austral, Argentina
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Presentación

Humanización del hospital pediátrico. Perspectiva psicosocial es un libro que se ha
escrito pensando que los hospitales que atienden a niños y adolescentes
pueden ser mejores si se tienen en cuenta las evidencias de investigación
disponibles en la actualidad sobre los aspectos psicológicos y sociales
vinculados con la enfermedad pediátrica y su tratamiento hospitalario. En
España, según los datos del Instituto Nacional de Estadística, se producen
anualmente casi 300.000 altas hospitalarias de pacientes menores de 15 años,
y casi 100.000 de adolescentes y jóvenes de entre 15 y 24 años. Son muchos,
pues, los niños y los adolescentes que pasan por nuestros hospitales. Cuando
uno de ellos ingresa en un hospital, la atención que recibe tiene que
contemplar no solo los cuidados físicos, sino también los cuidados
psicosociales necesarios que garanticen su bienestar y el de su familia. La
manera de cuidar a los niños y los adolescentes en los hospitales tiene que
partir, en primer lugar, de la mejor asistencia médica, el mejor diagnóstico y
el mejor tratamiento. Pero esto no es suficiente para garantizar los estándares
más altos de calidad en el cuidado de los pacientes. El mejor diagnóstico y el
mejor tratamiento médico tienen que desarrollarse en un contexto —el
hospital— que puede afectar profundamente a la experiencia psicológica de
los niños, y también de sus familias, por lo que este aspecto, el de la
experiencia de los niños en el hospital, adquiere una relevancia muy especial.
Las dimensiones de calidad de la atención hospitalaria tienen que incorporar,
tal como especifican las recomendaciones internacionales, un cuidado
especial con los procesos psicosociales que conlleva la enfermedad de los
niños y su tratamiento médico. El enorme avance de las tecnologías sanitarias
no siempre se corresponde con un nivel equivalente de humanización de los
hospitales, donde la experiencia de los pacientes con frecuencia no recibe la
atención que merece dada su importancia para el bienestar y la salud de las
personas.

Paradigma de la complejidad de las organizaciones de servicios
contemporáneas, los hospitales son mundos que dan para muchas metáforas.
Cada hospital necesitaría una Sherezade que contase las mil y una historias
de la vida de las personas que cruzan sus puertas, de los pacientes y de sus
familias, del personal médico y de enfermería que los atienden, de los
gestores, de los administradores, de los responsables de calidad, compras,
mantenimiento, economía, comunicaciones internas y externas, y suministros,
de los docentes, de los arquitectos e incluso de los políticos cuyas decisiones
también se incorporan, para bien o para mal, en la narrativa cotidiana del
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hospital. Pero cuando los pacientes son niños, toda la compleja telaraña de la
estructura y la organización hospitalarias tendrá que transformarse en un
servicio amigable, que haga compatibles los mejores avances tecnológicos y
sanitarios con la mayor calidad humana. El gerente de uno de los hospitales
pediátricos más avanzados de nuestro país lo resumía en una conversación
personal diciendo que en su hospital no querían que los niños llorasen. Ese es
el objetivo de este libro, que los hospitales no hagan llorar a los niños, o al
menos que lo hagan lo menos posible, que sean amigables con ellos, que se
eviten sufrimientos innecesarios a los niños y las familias, porque ese
objetivo, que no lloren los niños en un hospital, es un objetivo de salud.

¿Qué puede aportarnos la perspectiva psicosocial para mejorar la
experiencia de hospitalización de los niños? ¿Qué conocimientos psicológicos
pueden ser útiles para que los hospitales respondan mejor a las necesidades
afectivas y emocionales de los pacientes pediátricos? Algunas líneas de
trabajo de la psicología están lo suficientemente consolidadas como para
apoyar el diseño de sistemas de hospitalización más adecuados para los
niños, sistemas sensibles a sus necesidades psicológicas y, en consecuencia,
más humanizados. En cada uno de los capítulos del libro hemos revisado
referencias de investigación que pueden resultar especialmente relevantes
para el diseño de sistemas de hospitalización pediátrica orientados a mejorar
la experiencia de los pacientes más jóvenes del hospital y de sus familias.
Nuestro propósito ha sido sintetizar estas líneas de investigación psicosocial,
sus planteamientos y sus resultados, de manera que sean útiles para que los
profesionales sanitarios puedan avanzar en el diseño de cuidados
humanizados para los niños en los hospitales, basados en la evidencia
científica y con capacidad para mejorar los estándares de calidad de la
asistencia sanitaria pediátrica.

A lo largo de los años hemos conocido a muchos profesionales sanitarios de
los servicios de pediatría de diferentes hospitales. Con ellos hemos aprendido
mucho acerca de la realidad del cuidado de los niños y las familias en los
hospitales, y de algunos hemos terminado siendo amigos. Nos gustaría
dedicar el libro a todos ellos, que nos han demostrado que cuidar bien a un
niño y su familia es una cuestión que se juega en las «distancias cortas», en el
trato amigable a un niño asustado o a sus padres preocupados. Esperamos
que el libro contribuya a difundir sistemas de cuidados basados en la
evidencia que hagan que nuestros hospitales sean mejores para los niños y las
familias.

Ana M. Ullán
Manuel H. Belver
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El hospital desde la experiencia del
niño. Introducción al cuidado
psicológico de los niños en los
hospitales
Ana M. Ullán

Manuel H. Belver

El hospital desde la experiencia del niño. Introducción al cuidado psicológico de
los niños en los hospitales.
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Las necesidades y los derechos de los
niños en los hospitales
Cuando un niño tiene que acudir a un hospital, y especialmente cuando tiene
que ingresar en él, este ha de concebirse como un espacio de salud capaz de
dar respuesta eficiente a los requerimientos de atención biosanitaria del niño,
pero también al resto de las necesidades del paciente pediátrico que afectan a
su bienestar. El modelo tradicional de diseño y gestión de los espacios
hospitalarios ha estado centrado en las funciones de diagnóstico y
tratamiento que deben cumplirse en este tipo de espacios. Las demás
funciones, en la práctica, se trataban como secundarias o auxiliares, de
manera que su consideración en la gestión del hospital era muy escasa, a
veces nula. Sin embargo, la salud entendida como bienestar físico, psicológico
y social es algo más que la definición oficial de un concepto y debe
considerarse como un esquema que oriente la gestión de los diversos aspectos
del sistema sanitario. Así, las concepciones contemporáneas de los hospitales
plantean que estos han de entenderse como espacios de salud integral,
centrados en la calidad de vida de los pacientes, en sus diversas dimensiones,
y en la atención de sus necesidades, no solo de cuidados físicos, sino también
de atenciones psicológicas y sociales. En el caso de los hospitales infantiles,
estos modelos de hospitales humanizados y basados en atenciones integrales
a los pacientes pediátricos se van incorporando en la mayoría de los
planteamientos profesionales. Desde estas nuevas concepciones, las funciones
de los hospitales se amplían y diversifican. A las funciones hospitalarias
básicas de diagnóstico, tratamiento y cuidados físicos se incorporan otras
relativas a la atención psicosocial de los niños ingresados y sus familias:
apoyo emocional y social, continuidad educativa, y juego y creatividad como
elementos fundamentales de la calidad de vida del paciente pediátrico1.

El desarrollo equilibrado de cualquier niño requiere que sean atendidas
una serie de necesidades físicas, psicológicas y sociales que afectan a su
bienestar. Además, estas necesidades pueden considerarse, hasta cierto
punto, interdependientes, ya que las deficiencias en alguno de los ámbitos
mencionados condicionan, sin duda, los procesos y logros de los otros
ámbitos. El enfoque más adecuado sería el que señalase la naturaleza
bidireccional y recíproca entre estos tres contextos del desarrollo y el
bienestar humanos: el físico, el psicológico y el social. Teniendo esto en
consideración, puede hablarse de un conjunto de necesidades de los niños
que han de ser satisfechas en cualquier circunstancia en que se encuentren.
Muchas de ellas están recogidas por los organismos internacionales en forma
de Derechos de los niños: alimentación, servicios médicos, ambiente de afecto y
seguridad moral y material, vivir con su familia siempre que sea posible,
educación, juegos, protección jurídica, etc.* Todos los niños, cualquiera que
sea su situación, precisan ser atendidos físicamente, relacionarse con afecto y
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seguridad con las personas de su entorno, participar en los procesos
educativos, jugar y desarrollar sus capacidades creativas, etc. Cuando, por
razones de diagnóstico o tratamiento, un niño debe ingresar en un hospital,
aparecen necesidades nuevas, fundamentalmente relacionadas con la
atención sanitaria requerida, pero no por ello desaparecen las necesidades
básicas comentadas (de relación, educación, juego, etc.). Es cierto que los
aspectos relativos a los cuidados físicos (medidas de diagnóstico o
tratamiento) adquieren prioridad cuando el estado de salud del niño hace
necesario su ingreso hospitalario, pero aun así, el resto de las necesidades
siguen presentes. Es más, la desatención a estas necesidades puede afectar la
propia salud del niño, condicionando su recuperación física. La estrecha
relación entre las dimensiones biológica, psicológica y social del ser humano
tiene que hacernos conscientes de que los servicios sanitarios deben procurar
al niño una atención integral, es decir, responder a sus demandas de cuidados
médicos, pero también de atenciones psicosociales, y han de tener
especialmente en cuenta la experiencia de los niños en relación con los
servicios de salud que se les prestan.
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La experiencia de hospitalización del
paciente pediátrico: «el dolor es lo peor;
estar con sus padres y poder jugar es lo
mejor»
La experiencia del paciente se considera, cada vez con más frecuencia, como
un indicador de la calidad de los servicios sanitarios, y también cada vez más
la experiencia del paciente y de los miembros de su familia se utilizan como
un medio para evaluar la calidad de los sistemas de cuidados centrados en los
pacientes2. Aunque es difícil encontrar un consenso en cuanto a una
definición estándar de la experiencia del paciente3, sí lo hay respecto a la
importancia de tomar en consideración esta dimensión para llevar a cabo una
valoración de las prácticas sanitarias y una mejor planificación de estas. Un
componente clave de la calidad de los sistemas sanitarios se refiere al
principio de que el cuidado debería estar diseñado centrado en las
necesidades de los pacientes, sus preferencias, sus circunstancias y su
bienestar4. En pediatría, el objetivo es un cuidado centrado en la familia, con
lo que se hace referencia a que los cuidados pediátricos deben abordar las
necesidades de la familia tanto como las de los niños. La experiencia del
paciente puede ser una medida de la calidad de los servicios sanitarios. La
literatura indica que es importante medir la experiencia del paciente como un
elemento clave de la calidad del cuidado4. Hay evidencias claras que
muestran correlaciones positivas entre un cuidado cuyo diseño se centra en el
paciente y una variedad de indicadores de calidad, incluidos la ejecución de
procesos clínicos de cuidado, la adherencia al tratamiento y los resultados de
salud. ¿Cómo podemos conocer las experiencias de los niños en relación con
los sistemas de cuidado de la salud y, más específicamente, en relación con
los hospitales donde son atendidos?

Los sistemas de evaluación de las experiencias de los pacientes son
complejos debido a la propia naturaleza subjetiva de la dimensión que se
desea evaluar y a su carácter multifacético2. Pero, además, cuando la
experiencia de los pacientes que se desea conocer es la de los pacientes
pediátricos, aparecen dificultades metodológicas añadidas derivadas de las
circunstancias evolutivas de los niños y de sus limitados recursos de
expresión. Sin embargo, conocer y comprender la experiencia de los niños
durante los procesos de hospitalización es un elemento clave para el diseño
de sistemas de cuidado en los hospitales centrados en el paciente pediátrico,
sensibles a sus necesidades y perspectivas, y capaces de dar una respuesta
integrada a sus necesidades, tanto de atención física como de atención
psicológica y social. Además, la experiencia del paciente pediátrico en
relación con los sistemas de salud es una cuestión mucho menos tratada por
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los investigadores que la experiencia de los pacientes adultos,
fundamentalmente porque, como hemos dicho, es más difícil acceder a la
experiencia del niño que a la de una persona adulta que tiene capacidad para
comunicarse acerca de ella. Los niños tienen mayores dificultades para
expresar sus experiencias, mucho más cuando están en un entorno
tecnológico, como es el caso de un hospital, que en muchas ocasiones está
poco adaptado a sus características y necesidades psicológicas.

Los niños hospitalizados son altamente vulnerables debido no solo a su
enfermedad, sino también a su nivel de desarrollo físico, intelectual y
emocional, y al escaso control que pueden tener sobre lo que les está
ocurriendo5. El hecho de que la hospitalización pueda ser una experiencia
traumática y estresante para los niños es bien conocido desde los años 19606.
Es cierto que en los últimos 20 años las condiciones de la hospitalización
pediátrica han cambiado de manera considerable. En la actualidad, en la
mayoría de los casos los padres acompañan a sus hijos todo el tiempo durante
su permanencia en el hospital, y los hospitales, en su mayor parte, han hecho
un esfuerzo por mejorar sus instalaciones para adaptarlas a los usuarios
infantiles. Los mejores hospitales han introducido alternativas de ocupación
del tiempo de hospitalización para los niños basadas en el juego, y no es
extraño ver payasos, músicos e incluso mascotas, como perros, jugando con
los niños en los pasillos y las habitaciones de los hospitales pediátricos
punteros. A pesar de estos cambios, la hospitalización pediátrica todavía
tiene un margen de mejora considerable desde la perspectiva del bienestar
psicosocial de los niños y las familias. Y un aspecto esencial para avanzar en
este sentido es prestar atención a las voces de los niños, a lo que cuentan
acerca del hospital. Escuchar a los niños en el hospital no solo es un derecho
que les asiste, sino que también es una estrategia para mejorar la calidad de
los servicios sanitarios pediátricos6,7. Preguntarles por su experiencia en el
hospital y analizar sus respuestas permite conocer y comprender su punto de
vista sobre los procesos de hospitalización8. Las personas no reaccionamos a
lo que las cosas son en sí, sino a lo que significan para nosotros; también los
niños, que no reaccionan a lo que sea el hospital, sino a lo que este significa
para ellos, al significado que le atribuyen. ¿Qué significa ir al hospital para un
niño? Tradicionalmente han sido adultos, padres y personal sanitario quienes
han hablado sobre la experiencia de los niños en el hospital, y son escasos los
trabajos en los que se recoge directamente la voz de los propios niños al
respecto. Sin embargo, considerar cuidadosamente la perspectiva de los
pacientes pediátricos es un elemento clave para el diseño de sistemas de
cuidado centrados en el niño7, que respondan a sus necesidades no solo de
cuidados físicos, sino también, como hemos insistido, de atenciones
psicológicas y sociales.

Aunque hay una amplia literatura sobre experiencias de hospitalización en
adultos, hay déficit de investigación sobre las experiencias subjetivas de los
niños en relación con el hospital5 y también son limitados los datos
cualitativos sobre la percepción que estos tienen de los procesos de
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hospitalización9. De los 13 instrumentos estandarizados para recoger
información sobre la experiencia de los pacientes que se revisaron
recientemente2, ninguno de ellos estaba pensado para recoger información
sobre la experiencia de los pacientes pediátricos. Las experiencias de
hospitalización varían de un niño a otro, pero hay algunos aspectos que
pueden considerarse lo suficientemente generales como para ser tenidos en
cuenta. Diversas investigaciones han encontrado que, al margen de la edad y
del grado de control, los niños comparten miedos y preocupaciones sobre la
enfermedad y la hospitalización. Para los niños en edad escolar9, en general,
la hospitalización es una experiencia estresante. Les preocupa, sobre todo,
experimentar dolor, separarse de su familia y sus amigos, estar en un entorno
extraño y la pérdida de control. Y aunque en la última década las condiciones
de los hospitales infantiles han cambiado de manera notable, como hemos
dicho, con mejoras considerables en cuestiones como la presencia de los
padres y la calidad de la ambientación de los espacios del hospital, los niños
experimentan miedos y preocupaciones como las mencionadas. También les
preocupa la soledad6, ser objeto de tratamientos que puedan ocasionarles
dolor, cambios o mutilaciones de su cuerpo, o incluso morir en el hospital9.

Las peores experiencias de los niños durante la hospitalización tienen que
ver10, desde su punto de vista, con los síntomas de su enfermedad, como el
dolor o la fiebre, con la separación de su entorno habitual, con los
procedimientos médicos (pinchazos, etc.), con restricciones de comida y
bebida, y con las esperas. Los niños también pueden mencionar buenas
experiencias en el hospital10, fundamentalmente relacionadas con las
actividades y el entorno, en particular con actividades de entretenimiento y
con la disponibilidad de objetos. Una de las mejores cosas del hospital
mencionadas por los niños fue la oportunidad de jugar, bien solos o con sus
padres, con amigos o con el personal de enfermería.

El análisis de la experiencia de los niños en los hospitales llevado a cabo en
diversas investigaciones5,6,9-14 indica tres aspectos a los que ellos dan mucha
importancia y que, por lo tanto, deben tenerse en cuenta en el diseño de
servicios hospitalarios pediátricos de calidad:

• El control del dolor. Los niños quieren que no les duela y que no les
hagan daño. El dolor es uno de los principales temores de los niños
en relación con el hospital, tanto el que tiene que ver con su
enfermedad como el producido por los procedimientos médicos
(pinchazos, etc.). El capítulo 4 lo dedicaremos al tema del dolor
pediátrico.

• Los niños no quieren estar solos en el hospital. La soledad es una
gran preocupación de los niños hospitalizados. Para ellos, quedarse
solos es estar sin sus figuras de apego, sin sus padres o sus
cuidadores habituales. Y aunque en las dos últimas décadas los
hospitales han mejorado mucho en este aspecto, todavía hay
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situaciones en las que los niños no pueden contar con la compañía
permanente de los padres (incubadoras, unidades de cuidados
intensivos).

• Los niños no quieren que les duela y no quieren estar solos, pero
además quieren poder jugar en el hospital. Los juegos y las
distracciones son un elemento muy valorado por ellos y una
dimensión extremadamente importante de la calidad de los servicios
de hospitalización pediátrica desde el punto de vista de los propios
niños. Dedicaremos el capítulo 5 al juego en el hospital.
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Repercusiones psicológicas de la
hospitalización pediátrica
Comprender la respuesta psicológica de los niños a la experiencia de
hospitalización es crucial para diseñar un cuidado pediátrico efectivo durante
este proceso15. Históricamente, los primeros aspectos discutidos en relación
con las repercusiones psicológicas de la hospitalización pediátrica fueron los
que tenían que ver con la separación forzada de sus padres que sufrían los
niños al ser ingresados en un hospital. Durante décadas, estos niños solo
tenían contacto con sus padres en las horas de visitas reguladas para ello en
cada centro. Sufrían inevitablemente una separación forzada de sus figuras
de apego, sobre la cual llamaron la atención investigadores como Spizt,
Bowly y Roberston, que hicieron hincapié en el sufrimiento que estas
separaciones generaban en los niños y en las potenciales consecuencias
negativas de estas experiencias de separación para su desarrollo
psicológico16-18. En la década de 1960, el impacto de la hospitalización en la
experiencia psicológica de los niños se convirtió en un problema de política
pública y en el foco de numerosos estudios interdisciplinarios15. La mayoría
de los estudios se centraron en el enfado psicológico o en las respuestas
negativas que los niños manifestaban durante o en respuesta a la
hospitalización19. Se analizaron las regresiones conductuales y las pérdidas
de habilidades previamente adquiridas como resultado de experiencias
negativas de hospitalización pediátrica.

Desde entonces, los conocimientos más relevantes sobre las implicaciones
psicosociales de la hospitalización infantil se han generado en el campo de la
psicología, la medicina y la enfermería. Estos conocimientos se han centrado
básicamente en valorar los efectos negativos del proceso de hospitalización en
los pacientes pediátricos y sus familias, y en el diseño de estrategias capaces
de mejorar estos efectos. Se ha tratado de identificar los antecedentes y los
factores mediadores de las respuestas psicológicas de los niños a la
hospitalización y, teniendo en cuenta estos aspectos, diseñar intervenciones
que ayuden a los niños a que las experiencias de hospitalización contribuyan
a su crecimiento psicológico positivo y disminuyan las implicaciones
negativas de la hospitalización, para ellos y sus familias15.

La respuesta psicológica de los niños a la hospitalización es de naturaleza
multidimensional, resultado de los desafíos cognitivos y emocionales que
supone el paso por el hospital para el paciente pediátrico y su familia15. Estas
respuestas pueden manifestarse en cualquier ámbito evolutivo (autocontrol,
autonomía, socialización, funciones fisiológicas, etc.) y en tres periodos
temporales: respuestas inmediatas que ocurren durante la hospitalización,
respuestas poshospitalización que ocurren al salir del hospital y antes de la
vuelta del niño a las actividades normales, y respuestas prolongadas que son
relativamente estables y surgen después del alta hospitalaria y pueden
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mantenerse una vez que el niño ha recuperado su estado fisiológico normal.
La respuesta psicosocial de los niños a la hospitalización está influida por la
calidad de los cuidados psicosociales que reciben en el hospital, por la edad y
el nivel de desarrollo del niño, por problemas comportamentales previos, por
el funcionamiento familiar, por la duración de la hospitalización y por
experiencias previas de ingresos hospitalarios del niño19.

Desde el punto de vista psicológico, la experiencia de hospitalización en el
niño puede tener repercusiones tanto emocionales como comportamentales20.
Además, ambas dimensiones, la emocional y la comportamental, no son
independientes entre sí, sino que están estrechamente relacionadas.

En cuanto a los aspectos emocionales, el niño puede experimentar miedo,
preocupación y ansiedad durante su ingreso hospitalario. Estas experiencias
emocionales de miedo, ansiedad o enfado son comunes en los niños y
adolescentes hospitalizados21, y cuando no exceden cierto nivel las podemos
considerar reacciones normales a las incertidumbres y los estresores vitales
que experimentan estos pacientes y sus familias en las situaciones de
hospitalización. Los temores y las ansiedades serán más o menos intensos
dependiendo, entre otras cosas, de las condiciones en las que el niño sea
hospitalizado (si sus padres están todo el tiempo con él o no, de los
procedimientos médicos a que se somete, de la actitud del personal sanitario,
etc.). Respecto al comportamiento, las reacciones de los niños a los procesos
de hospitalización tienen que ver con el llanto, conductas regresivas, no
querer separarse de los padres, alteraciones en sus pautas de juego, etc. Las
alteraciones emocionales y comportamentales que los niños experimenten
durante la hospitalización pueden continuar una vez que son dados de alta,
remitir paulatinamente tras la vuelta a casa o, en ocasiones, cronificarse.

Las repercusiones de la hospitalización en el niño y su familia pueden ser
negativas, pero también positivas. Las más estudiadas han sido, por razones
obvias, las primeras, pero el paso por el hospital puede tener un impacto
positivo en las emociones y los comportamientos de los niños y los
adolescentes que también es importante conocer. Los factores que pueden
propiciar este impacto potencialmente positivo de la hospitalización deberían
tenerse en cuenta en los diseños de hospitales más sensibles a las experiencias
de los pacientes pediátricos.

La mayoría de los niños reaccionan a la hospitalización con cambios de
comportamiento a corto plazo22. En la mayoría de los casos, su
comportamiento empeora, aunque en ocasiones puede haber una mejoría
relacionada con un tratamiento efectivo de sus problemas de salud. Los
factores que se asocian con una peor respuesta a la hospitalización y los
procedimientos médicos son la edad (entre 6 meses y 4 años) o los retrasos en
el desarrollo; la hospitalización prolongada; los traumas o las enfermedades
más graves, en particular aquellos que implican dolor o relativo aislamiento
del niño de su familia; las características individuales que pueden afectar a la
capacidad del niño para enfrentarse a situaciones estresantes, tales como un
estilo de afrontamiento evitativo o un locus de control externo; una
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preparación para la hospitalización inadecuada o inapropiada para los niños
o los padres; la falta de entrenamiento del personal sanitario, médico y de
enfermería sobre cómo minimizar los efectos de la hospitalización y cómo
ayudar a los niños y sus padres si se presentan; las experiencias previas de
hospitalización o de procedimientos médicos, en especial si han sido
repetidos o el niño ha respondido mal a ellos; la falta de contacto parental, o
al menos de contacto regular con alguien con quien el niño pueda formar una
relación de apoyo, sobre todo los niños más pequeños; y los padres con
elevada ansiedad o que responden peor al estrés, o los padres con tendencia a
reforzar la dependencia de los niños22.

Entre las hospitalizaciones que, por estar programadas previamente,
permiten una preparación psicológica de los pacientes y sus padres antes de
que se lleven a cabo, las más habituales son las que tienen que ver con
procedimientos quirúrgicos. Una intervención quirúrgica puede ser un
acontecimiento muy estresante, tanto para los padres como para los niños.
Minimizar el estrés preoperatorio y aumentar la cooperación del niño, en
especial durante la inducción de la anestesia, son dos de los objetivos más
importantes de los programas perioperatorios23. La ansiedad preoperatoria se
refiere a los sentimientos subjetivos de nerviosismo, aprehensión y tensión en
relación a eventos relacionados con la cirugía24, y se ha asociado con una peor
respuesta del paciente en el posoperatorio, más dolor y más complicaciones.
Se ha relacionado también con cambios comportamentales a largo plazo,
como dificultades con la alimentación, enuresis, ensimismamiento, apatía y
comportamientos negativos respecto al cuidado de la salud. Preparar a la
familia y a los niños para la cirugía les ayuda en gran medida a reducir el
estrés que esta situación implica. Las metas principales de esta preparación
incluyen minimizar los niveles de ansiedad, mejorar el ajuste posoperatorio,
familiarizar al paciente con los procedimientos quirúrgicos, prevenir el
impacto negativo de la cirugía, construir una relación de confianza entre la
familia y el equipo sanitario, y mejorar las estrategias de afrontamiento de los
pacientes y sus padres25.

Las intervenciones orientadas a preparar a los niños y sus familias para la
cirugía tratando de reducir la ansiedad preoperatoria de los niños pueden
dividirse en tres categorías26: administración de medicamentos sedativos
antes de la cirugía, permitir a los padres u otras figuras de apoyo estar
presentes durante la inducción de la anestesia, y programas de preparación
psicológica previos a la cirugía. Los programas de preparación psicológica
preoperatoria son la principal aproximación no farmacológica utilizada para
reducir la ansiedad antes de una intervención quirúrgica. Se han desarrollado
diferentes modelos de programas de este tipo. Dai y Livesley24 llevaron a
cabo una revisión de 30 estudios acerca del funcionamiento de estos
programas. Incluyeron tanto estudios experimentales (n = 19) como estudios
cualitativos (n = 11). Los tipos de preparación psicológica preoperatoria
revisados en los estudios experimentales fueron: a) programas de juego
terapéutico solo o con orientaciones acerca del quirófano; b) libros o folletos;
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c) vídeos; d) aplicaciones o programas web; y e) programas multicomponente
de preparación psicológica. En los estudios cualitativos destacaban
básicamente dos temas: el tipo de información diferente que requieren los
niños y los padres, y las estrategias para reducir la ansiedad preoperatoria.
Cinco estudios experimentales investigaron la efectividad del juego
terapéutico en particular. Los aspectos clave de estas intervenciones fueron:
a) mostrar los elementos centrales de la inducción anestésica mediante el
empleo de muñecos o maniquíes; b) alentar a los niños a imitar el proceso
bajo la supervisión del investigador o de profesionales cualificados; y c)
preguntar dudas o preocupaciones acerca del proceso. Varios de los estudios
combinaron el juego terapéutico con la familiarización de los niños y los
padres con el entorno de la cirugía. Se mostraba a los niños el quirófano y su
equipamiento, y se les permitía explorar las instalaciones y conocer el
instrumental médico. Todos los estudios analizados indicaban que el juego
terapéutico podía reducir la ansiedad preoperatoria de los niños y las
manifestaciones negativas durante la inducción de la anestesia, aunque no
quedaba claro si la exploración del quirófano previa a la operación tenía un
efecto significativo en la reducción de la ansiedad preoperatoria. Dos estudios
encontraron que los niños que participaron en programas de juego
terapéutico manifestaron menos comportamientos emocionales negativos y
más cooperación con los profesionales sanitarios durante la inducción de la
anestesia, comparados con los niños de los grupos control. El impacto de los
libros y folletos se analizó también en varios estudios, algunos de los cuales
indicaron que el nivel de ansiedad de los niños que habían leído historias
relacionadas con la cirugía era significativamente más bajo que el de los niños
que no lo habían hecho. Se observaba también que este efecto era mayor en
las niñas que en los niños, y en los niños de una edad en torno a los 7 años.
También se observó el efecto de un libro de historias tridimensional que
incluía contenidos sobre cirugía en niños de 3 a 6 años, que manifestaron un
nivel de ansiedad significativamente más bajo que aquellos que recibieron la
misma información trasmitida de forma verbal. En otros estudios de los
analizados, sin embargo, no se encontraron diferencias significativas entre los
niños de 8-10 años que recibieron folletos con información sobre la anestesia y
el grupo control. Los vídeos también se han usado en los programas de
preparación psicológica preoperatoria, y varios estudios incluidos en la
revisión comentada han mostrado la eficacia de estos materiales para reducir
el nivel de ansiedad preoperatoria de los niños. Dos estudios exploraron el
funcionamiento de programas o aplicaciones web para reducir la ansiedad de
los niños y sus padres, y observaron resultados significativos en la reducción
de las preocupaciones respecto a la hospitalización, a los procedimientos
médicos, a la enfermedad y a sus consecuencias negativas, y menos ansiedad
en los niños durante la inducción de la anestesia. Cinco estudios analizados
en la revisión incluyeron tres o más aproximaciones diferentes, como el uso
de fotografías, folletos y vídeos, orientaciones y visitas al quirófano, y juego
terapéutico con los niños. Cuatro de estos estudios concluyeron que los
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programas multicomponente eran efectivos para reducir la ansiedad
preoperatoria de los niños y los padres. En este sentido, uno de los programas
más conocidos es el diseñado por el grupo de Kain et al.26, denominado
ADVANCE. Es un programa que incluye múltiples componentes: reducción
de la ansiedad (el objetivo del programa), distracción en el día de la
intervención, observar modelos en vídeo y educación antes del día de la
cirugía, incorporación de los padres en la experiencia quirúrgica y promoción
de un cuidado centrado en la familia, evitar excesivos consuelos a los niños
que pueden ponerlos en guardia y asustarlos, entrenar a los padres para
ayudarles a apoyar a los niños, y practicar con el niño el uso de la mascarilla
de inducción anestésica. En este programa se proporciona a los padres un
pack de preparación que incluye un vídeo, tres folletos y un kit para practicar
con la mascarilla, y se indica a los padres que vean el vídeo al menos dos
veces antes del día de la cirugía. En el vídeo se instruye brevemente a los
padres sobre cómo ayudar a su hijo para preparar la cirugía y cómo
comunicarse mejor con él ese día. Los folletos están preparados para orientar
a los padres acerca de lo que pueden esperar el día de la cirugía y darles
recomendaciones para manejar su propia ansiedad y la del niño, explicarles
instrucciones específicas para distraer a los niños el día de la cirugía, y
consejos sobre el uso de principios psicológicos para enseñar a los niños
conductas que tendrán que llevar a cabo en el quirófano, como subirse a la
camilla, y afrontar procedimientos potencialmente atemorizantes, como
dejarse colocar la mascarilla de inducción de la anestesia. En su experiencia,
cada uno de los días previos a la cirugía un investigador llamaba por teléfono
a los padres para comprobar si habían seguido el protocolo de intervención y
responder a sus preguntas. En la segunda llamada, los investigadores
comentaban con los padres planes específicos sobre cómo distraer al niño el
día siguiente. A la llegada de los niños a la sala de espera de la zona
quirúrgica se les daba una bolsa con juguetes para que se entretuvieran
mientras esperaban. La bolsa contenía un puzle, acertijos, materiales de arte,
un molinillo y otros pequeños juguetes adecuados a la edad de los niños.
Además, se mostró a los niños una caja envuelta en papel brillante y se les
dijo que era una caja sorpresa que podrían abrir cuando respiraran a través
de la mascarilla de inducción. La caja se dejaba en la sala de espera para
suscitar la curiosidad del niño. Durante la inducción de la anestesia, los
investigadores monitorizaban a los padres para que utilizasen las estrategias
planificadas de distracción del niño, y después de colocar la mascarilla de
inducción se permitía al niño abrir la caja sorpresa, que contenida un
caleidoscopio para los más pequeños u otro juguete para los mayores, y se les
dejaba durante el período de inducción. La efectividad del programa
ADVANCE se evaluó en un ensayo controlado aleatorizado y se encontró que
no solo reducía la ansiedad de los niños antes de la cirugía, sino que también
reducía la incidencia de delirios posoperatorios, acortaba el tiempo hasta el
alta después de la operación y reducía el consumo de analgésicos tras la
cirugía26. No se encontraron diferencias en los niveles de ansiedad entre los
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niños a quienes se suministró la medicación ansiolítica y aquellos que
participaron en el programa ADVANCE.

Dai y Livesley24 también revisaron un número importante de estudios
cualitativos acerca de los programas de preparación psicológica preoperatoria
e identificaron dos temas centrales. El primero se refería a los diferentes
niveles de información que requieren los niños y los padres, y el segundo a
las estrategias para reducir la ansiedad preoperatoria. Tanto los niños como
los padres necesitan información para comprender los procedimientos
relacionados con la cirugía, pero ni todos los niños ni todos los padres
necesitan el mismo nivel de información. Algunos niños pueden sentirse
agobiados por un exceso de información, y otros, sin embargo, necesitan una
información detallada sobre la cirugía y la hospitalización prevista. Y algo
parecido sucede con los padres, pues algunos necesitan información detallada
acerca de los eventos relacionados con la cirugía y si carecen de información
suficiente se sienten ansiosos, y otros, por el contrario, experimentan una
fuerte ansiedad cuando se les informa de los riesgos y las complicaciones
potenciales de la operación o del impacto a largo plazo de la enfermedad y la
cirugía en sus hijos. La información que se da a los niños y a los padres tiene
que ajustarse a las necesidades de cada uno. Tanto los niños como los padres
apuntaban en los estudios cualitativos diferentes estrategias para reducir la
ansiedad, incluyendo historias relacionadas con el hospital, juego terapéutico
y visitas de familiarización con el quirófano, y consultas con personal médico
y de enfermería para aclarar dudas e incertidumbres; algunos padres
sugirieron crear un entorno físico más amigable con los niños y que el
hospital dispusiera de más libros y juguetes para que pudieran usarlos
durante su estancia.

La transición del hospital a casa puede ser complicada para los pacientes y
las familias27. Cuando un niño es dado de alta del hospital y regresa a casa, su
estado de salud aún es frágil y la incorporación a sus rutinas habituales no es
inmediata. Hay un periodo de transición, desde el alta hospitalaria hasta que
el niño y la familia vuelven a la vida normal, en el que pueden manifestarse
alteraciones en los comportamientos y algunas reacciones emocionales que
son consecuencia de las experiencias vividas por el niño en el hospital.
Dependiendo de la edad del niño, cuando vuelve a casa tras un ingreso
hospitalario pueden observarse reacciones como aferrarse a los padres o a
otros adultos con quienes está vinculado y no querer separarse de ellos,
volver a mojar la cama, chuparse el dedo o manifestar reacciones de miedo a
la oscuridad. En niños mayores y adolescentes pueden observarse cambios en
los hábitos de sueño y alimentación, sobresaltarse o inquietarse con facilidad,
quejas de dolores de cabeza o de estómago, u otras dolencias menores. En
general, estas reacciones son pasajeras y solo necesitarán ayuda adicional si el
niño está demasiado atento a los peligros todo el tiempo, tiene nuevos
temores, no quiere ir a la escuela o está empeorando en ella, no quiere estar
con sus amigos o retomar sus actividades habituales, o pelea mucho con sus
amigos o con su familia28.
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La transición del hospital a casa es un periodo difícil para los niños y las
familias, asociado con un alto nivel de estrés27. Transiciones incorrectas
pueden dar lugar a malos resultados de salud, readmisiones en el hospital,
visitas a los departamentos de urgencias, errores en la medicación e
insatisfacción en el personal sanitario, los pacientes y las familias27. La
importancia de una buena transición se reconoce actualmente como una
dimensión muy importante del cuidado de los niños y las familias que pasan
por el hospital, y se ha hecho hincapié en mejorar aspectos como la
comunicación de las familias con los profesionales de atención primaria, la
coordinación del cuidado y la comprensión de las familias de los planes de
manejo de los pacientes una vez que son dados de alta. Sin embargo, la
cantidad de información que las familias reciben sobre el diagnóstico y el
pronóstico, los regímenes de medicación y la necesidad de seguimiento de los
pacientes pueden sobrecargarlas, a lo que puede unirse un sentimiento de
abandono si no pueden contactar con el personal sanitario del hospital una
vez que reciben el alta. Solan et al.27 llevaron a cabo una investigación
cualitativa con el objetivo de conocer mejor los procesos de transición entre el
hospital y la casa desde la perspectiva de las familias. Participaron en este
trabajo 61 padres o cuidadores primarios de niños dados de alta en un
hospital pediátrico, que en 11 grupos de discusión y 4 entrevistas. Los grupos
de discusión se centraron en cuestiones relacionadas con la experiencia de los
pacientes, los procesos de alta y los factores familiares y relacionados con el
sistema sanitario que, según los participantes, más incidencia tenían en la
experiencia de transición del hospital a casa. Del análisis de las trascripciones
de los grupos de discusión emergieron cuatro temas principales: a) obstáculos
para procesar y actuar sobre la información; b) tipo de información deseada y
sugerencias de mejora; c) cuándo se está preparado para el alta; y d)
confianza y cuidados después del alta. Sobre estos conceptos, los autores
crearon un modelo que podría comprender la experiencia de las familias con
la transición del hospital al hogar. Los padres hablaban de que se sentían
exhaustos durante este periodo, que les costaba manejar la incertidumbre y la
gran cantidad de información a la que debían enfrentarse. También hacían
referencia a la necesidad de que la información que se les proporcionase fuera
específica, y que se les describiesen bien aquellos aspectos que debían ser
tenidos especialmente en cuenta como señales de alarma (banderas rojas).
Muchos padres hablaban de sentimientos contradictorios frente al alta
hospitalaria de los niños; por un lado, alivio y deseo de volver a casa, pero,
por otro, temor a que el niño no estuviera aún preparado para dejar el
hospital o a que surgieran dificultades médicas en casa que no pudieran
abordar. Cuando los padres ya estaban en casa, les preocupaba cómo cuidar
ellos al niño enfermo sin la presencia permanente del personal sanitario,
como ocurría en el hospital. Daban mucha importancia a saber claramente
cómo poder contactar con el hospital en caso de que surgieran dificultades o
tuvieran dudas, y valoraban mucho los contactos telefónicos o las visitas del
personal de enfermería, que les hacían sentirse más apoyados y seguros,
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especialmente cuando la recuperación del niño era lenta o se habían
producido cambios importantes en sus necesidades y comportamiento tras su
estancia en el hospital. Los padres mencionaban la importancia de un
profesional sanitario que coordinase la transición y que fuera el contacto de
las familias con los equipos sanitarios del hospital una vez que el niño
hubiera sido dado de alta.

El papel del hospital en el cuidado de los niños ingresados y sus familias,
pues, no termina con el alta del paciente. Su seguimiento y el apoyo a las
familias cuando están de vuelta en casa forma parte también de los cuidados
necesarios que el hospital debe prestar, y una atención humanizada de los
pacientes pediátricos tiene que incluir este aspecto en sus planteamientos de
actuación. El imperativo de evitar a los niños y adolescentes sufrimientos
innecesarios impone la necesidad de diseñar sistemas de hospitalización que
minimicen las repercusiones emocionales negativas que, para los niños y las
familias, puede tener el paso por un hospital, e incluso que promuevan
sistemas de cuidados hospitalarios positivos en el ámbito psicosocial, que
ayuden a los pacientes y a las familias a integrar su experiencia de
hospitalización en una perspectiva vital positiva, de crecimiento y desarrollo.
En este sentido, tres marcos conceptuales de la psicología contemporánea
pueden resultar especialmente útiles: el primero es el modelo de estrés
traumático médico pediátrico (ETMP), el segundo es el concepto de
resiliencia en el ámbito de los niños y las familias que pasan por una
experiencia de hospitalización, y el tercero, muy vinculado con los dos
anteriores, es el modelo de crecimiento postraumático.
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Estrés traumático médico pediátrico
(ETMP)
El estrés se reconoce como uno de los aspectos negativos de los procesos de
hospitalización tanto en adultos29-31 como en niños1,32-34. El concepto de
ETMP se generó en el ámbito clínico y de investigación en un esfuerzo por
comprender la experiencia de los niños y las familias en los contextos
sanitarios35. El modelo de ETMP proporciona una heurística útil36 para
comprender las consecuencias psicológicas de la enfermedad pediátrica en el
niño y en la familia. Por ETMP se entiende una constelación de reacciones de
los niños y los padres al dolor, las lesiones, los procedimientos médicos y las
experiencias de tratamiento invasivas o atemorizantes37. Estas reacciones
pueden incluir síntomas de hiperactividad o excitación, como un aumento de
la irritabilidad, problemas para concentrarse o dormir, reacciones de susto
exageradas o hipervigilancia (estar esperando siempre que ocurra algo
peligroso). Pueden incluir asimismo reacciones de reexperimentación, como
pensamientos intrusivos no deseados sobre la enfermedad, las lesiones o los
procedimientos, pesadillas o flash-backs, o sentimientos de angustia al pensar
en la experiencia médica o recordarla. El ETMP también se ha asociado con
reacciones de evitación relacionadas con el evento médico, como evitar
pensar o hablar acerca de la enfermedad, la lesión o la experiencia del
hospital, o de cuestiones asociadas con ello, manifestar menos interés por las
actividades usuales, y sentirse emocionalmente insensible y separado de los
demás. Otras reacciones que también se han asociado al ETMP son la
aparición de nuevos miedos relacionados con eventos médicos, nuevas quejas
somáticas no relacionadas con la condición médica, o sentirse aturdido o
ausente. Estas reacciones pueden variar de intensidad y están más
relacionadas con la experiencia subjetiva del evento médico experimentado
que con su importancia objetiva35.

Inicialmente, cuando una persona se enfrenta a un procedimiento médico,
estas reacciones comentadas pueden ser reacciones comunes y no todas ellas
son problemáticas. Por ejemplo, durante las primeras semanas después de un
problema médico, tener frecuentes pensamientos intrusivos acerca de este
puede ayudar a las personas a procesar la experiencia y situarla en
perspectiva. En algunos casos, sin embargo, estas reacciones de ETMP
pueden ser sumamente angustiosas y, cuando persisten, pueden hacerse
disruptivas para la vida diaria de los niños y los padres, y requieren atención.

Kazak et al.35 propusieron un modelo evolutivo de ETMP e insistieron en la
importancia de analizar dicho estrés desde una perspectiva familiar; esto es,
los eventos traumáticos ocurren a los niños que forman parte de una familia,
y el foco de análisis debe incorporar el examen del niño en el contexto de su
familia. El modelo inicial propuesto por estos autores (fig. 1.1) reconoce tres
fases generales, cada una de las cuales se corresponde con un periodo de
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tiempo y representa un segmento de la experiencia del niño y la familia con
los eventos médicos potencialmente traumáticos. La fase I incluye la
ocurrencia del evento potencialmente traumático y sus secuelas inmediatas.
La fase II abarca el curso temprano del evento médico e implica respuestas de
estrés traumático que tienen que ver con las secuelas físicas del evento inicial
o del tratamiento. La fase III incluye las respuestas traumáticas a largo plazo
cuando las secuelas físicas, el tratamiento o la amenaza aguda se han resuelto
o terminado. El ritmo y la duración de estas fases variarán dependiendo de la
naturaleza y del curso médico.

FIGURA 1.1  Modelo evolutivo de estrés traumático médico pediátrico propuesto
por Kazak et al.35. EPT: evento potencialmente traumático; ETMP: estrés

traumático médico pediátrico.

En el contexto médico hay muchos acontecimientos que pueden resultar
traumáticos. Se denominan eventos «potencialmente traumáticos» porque un
mismo evento objetivo no resulta igual de traumático para distintos niños y
distintas familias. Por el contrario, cada vez está más claro que las personas
pueden experimentar acontecimientos similares de formas muy diferentes, de
manera que no son en sí mismas las propias características de los
acontecimientos, sino la forma en que estos son interpretados y asumidos por
los niños y las familias, lo que explica su carácter traumático38. ¿Qué factores
aumentan el riesgo de reacciones persistentes de ETMP frente a eventos
potencialmente traumáticos? No pueden especificarse unos indicadores
objetivos relativos a la enfermedad o a las lesiones que indiquen exactamente
qué niños o qué padres están en mayor riesgo de presentar secuelas
psicológicas. La investigación sugiere, por el contrario, una serie de factores
de riesgo de reacciones de estrés traumático a largo plazo que incluyen las
vulnerabilidades preexistentes, las preocupaciones emocionales o
conductuales iniciales, los aspectos traumáticos del evento médico, y las
reacciones tempranas del niño y su familia38. Los estudios sobre niños
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enfermos o lesionados y sus padres muestran que las reacciones de estrés
traumático están estrechamente relacionadas con la experiencia subjetiva que
del evento tienen las personas, como hemos dicho, más que con su gravedad
médica. Kazak et al.35 proponen tres tipos de factores que hacen que un
evento médico tenga más probabilidades de resultar traumático. El primer
conjunto de factores se refiere a factores previos al evento relacionados con el
ajuste psicológico del niño antes de la enfermedad o del accidente, sus
habilidades de afrontamiento, su familia y otros apoyos sociales, así como la
existencia de psicopatologías previas en los niños o en los padres, como
ansiedad u otras dificultades psicológicas. Un segundo conjunto de factores
tiene que ver con el nivel de amenaza del evento para la vida del niño o la
posibilidad de que el evento tenga repercusiones para él a largo plazo. Y
finalmente, los autores señalan como predictores de niveles altos de ETMP las
primeras respuestas de los niños y los padres ante el evento. En resumen, un
niño enfermo o lesionado puede tener un mayor riesgo de reacciones
persistentes de estrés traumático si ha tenido reacciones importantes
tempranas de estrés traumático, ha experimentado un gran dolor, está
expuesto a sonidos e imágenes atemorizantes en el hospital, está separado de
sus padres o cuidadores, ha tenido experiencias traumáticas previas, ha
tenido problemas emocionales o comportamentales anteriores, o carece de
apoyo positivo de pares (iguales)39. Los padres pueden tener un mayor riesgo
de reacciones de estrés traumático persistentes relacionadas con la
enfermedad o la lesión de su hijo si han tenido reacciones tempranas
importantes de estrés traumático, han tenido experiencias previas de estrés
traumático, problemas previos de salud mental o emocional, están
experimentando otros estresores vitales o disrupciones, o carecen de apoyo
social positivo.

El modelo comentado de ETMP se actualizó 10 años después de su
formulación. El nuevo modelo ha recibido el nombre de «modelo de
trayectoria integrada» y se concibe como un marco conceptual que promueve
una aproximación al ETMP basada en la competencia y centrada en la
familia40. En la figura 1.2 se muestra la nueva formulación del modelo.
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FIGURA 1.2  Nueva formulación del modelo de ETMP según Price et al.41.

En este nuevo modelo se reconocen cuatro trayectorias del ETMP. La
primera, denominada «resiliente», es la que siguen la mayoría de las familias
que tienen una experiencia mínima de ETMP. La segunda, denominada
«recuperación», sería la seguida por una proporción más pequeña de familias
que experimentan altos grados de ETMP, pero que declinan con el tiempo. El
ETMP puede, según el modelo, seguir una trayectoria crónica (niveles
siempre elevados de ETMP) o incluso de «escalada», aumentando a lo largo
del tiempo y que afectaría a una minoría de las familias. De las cuatro
trayectorias de ETMP comentadas, se estima que la «resiliente» es la que
siguen gran parte (57-72%) de los niños41; la de «recuperación» sería seguida
por una proporción menor (18-33%), y las de ETMP crónico y de escalada por
una proporción aún más pequeña (8-10% y 2%, respectivamente). El
porcentaje de padres que siguen cada trayectoria varía un poco del de los
niños, con un 78%, un 8% y un 14% que siguen las trayectorias resiliente, de
recuperación y crónica, respectivamente; los autores señalan que estas tasas
son similares a otras trayectorias de funcionamiento psicosocial en adultos
después de experimentar otros tipos de traumas42.

El principal factor de riesgo señalado para el ETMP40 es la percepción
subjetiva de la amenaza para la vida relacionada con el evento médico, esto
es, la interpretación que hacen los padres o los niños del riesgo de mortalidad
o morbilidad, más que las tasas objetivas de mortalidad y morbilidad
relacionadas con el evento médico43. Aumentan también las probabilidades
de experimentar ETMP la existencia previa de psicopatología, haber
experimentado con anterioridad eventos traumáticos y, en el caso de los
niños, que los padres manifiesten ETMP. El cáncer pediátrico y los accidentes
proporcionan la mayor parte de la evidencia respecto al curso, los factores de
riesgo y las estrategias de evaluación e intervención en relación con el ETMP.
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Sin embargo, es creciente la evidencia sobre el ETMP en otras condiciones
pediátricas, como la diabetes tipo 1, los trasplantes, los cuidados intensivos y
las enfermedades cardiacas40.

El modelo de ETMP35,41 se asienta en cinco asunciones que son
fundamentales para comprender el ajuste del niño y su familia en el ámbito
sanitario pediátrico y para el diseño de intervenciones que prevengan o
reduzcan el ETMP. La primera se refiere a que los eventos médicos
potencialmente traumáticos tienen aspectos comunes a través de diferentes
enfermedades o grupos de lesiones. Independientemente del tipo de enfermedad
o lesión, hay un momento en que los padres, los niños mayores y los
adolescentes se hacen conscientes de que sus vidas están en peligro. Al
margen de la naturaleza del evento médico (cáncer, accidente de tráfico, etc.),
los sentimientos predominantes son de miedo, temor y desesperanza, y se
generan por la aparente e incomprensible amenaza a la vida del niño, o por
observar el dolor del niño y la incertidumbre de los resultados. Estos
sentimientos también pueden surgir en respuesta a las demandas de la
situación (separación de los padres, tomar decisiones de tratamiento en un
estado de angustia elevado, etc.). Una revisión de la literatura41 de los 10 años
siguientes a la formulación del modelo concluyó que las investigaciones
continuaban apoyando esta primera asunción del modelo relativa a los
aspectos comunes que diferentes eventos médicos tienen en relación con el
ETMP.

La segunda asunción del modelo es que hay un rango de reacciones
normativas a eventos médicos potencialmente traumáticos. Los niños y las familias
responden a la enfermedad pediátrica y a los accidentes con diferentes grados
de angustia, pero la mayoría son capaces de enfrentarse efectivamente a la
situación. Una proporción más pequeña de niños y padres muestran un alto
grado de angustia que interfiere con la vida familiar, el trabajo o las
demandas de cuidados médicos. Algunas investigaciones han apoyado esta
segunda asunción y han ampliado la comprensión de las reacciones
normativas desde una perspectiva más amplia. Los estudios apoyan la
competencia de la mayoría de las familias, y también la necesidad de
intervenciones psicosociales para una pequeña proporción de estas que
manifiestan grados clínicamente importantes de ETMP.

La tercera asunción del modelo es que los pacientes y las familias tienen un
rango de funcionamiento psicológico preexistente que influye en el riesgo de
experimentar ETMP. La mayoría de las familias y los niños que entran en el
sistema sanitario son competentes y funcionan adaptativamente en su vida
diaria antes del acontecimiento médico o el accidente. Para los niños y las
familias con dificultades psicosociales preexistentes, el riesgo de ETMP es
más alto. Las investigaciones llevadas a cabo tras la formulación del modelo y
revisadas en relación con esta asunción41 son concordantes con ella.

La cuarta asunción del modelo hace referencia a la necesidad de una
perspectiva evolutiva sobre los traumas médicos. La edad es un factor de riesgo
para padecer síntomas de estrés postraumático relacionado con la
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enfermedad y los accidentes pediátricos. Las investigaciones realizadas
ilustran las diferencias en el riesgo de ETMP a través de diferentes periodos
evolutivos, y señalan que los niños más pequeños están en una situación de
mayor riesgo. La edad es también un factor moderador de la eficacia de las
intervenciones preventivas del ETMP.

La quinta asunción es que la aproximación óptima para la intervención en
este ámbito tiene que ser una aproximación social, ecológica o contextual. El
modelo considera al niño en el contexto de sistemas de múltiples
interacciones, tanto familiares como sanitarias, escolares y comunitarias. Y
aunque los sistemas más amplios han recibido menos atención por parte de
los investigadores en relación con el ETMP, sí se ha investigado cómo se
relacionan el ETMP de los padres y el ETMP de los niños. Se ha trabajado
menos sobre el ETMP en los hermanos de niños enfermos o accidentados,
pero las evidencias indican que su calidad de vida se resiente tras la
experiencia de enfermedad o lesión en sus hermanos.

Finalmente, se añadió una sexta implicación al modelo. Basándose en los
resultados de las investigaciones que indicaban que los niveles clínicos y
subclínicos de estrés postraumático tenían consecuencias importantes para
los resultados de salud física en las familias que experimentan accidentes o
enfermedades, la sexta asunción señala que el ETMP afecta a los resultados de
salud.

El ETMP es un concepto que puede ayudar a comprender mejor las
experiencias de los niños y las familias en relación con la enfermedad, las
lesiones y sus tratamientos en los contextos sanitarios, muy especialmente en
los hospitales. Otros conceptos que también pueden ser útiles para entender
mejor las experiencias de los niños y las familias en los contextos
hospitalarios, desde un punto de vista algo distinto, son los conceptos de
resiliencia y de crecimiento postraumático. En ambos casos se trata de
analizar las experiencias de los niños y las familias enfrentados a dificultades
serias de salud, haciendo hincapié en sus fortalezas y capacidades, y en los
potenciales resultados positivos de las experiencias difíciles a las que se
enfrentan. Hay un creciente interés en investigar desde esta perspectiva
positiva los resultados que pueden derivarse de un evento traumático. Los
adolescentes que sobreviven al cáncer en la infancia y sus progenitores
informan de un crecimiento postraumático tras la experiencia, que incluyen
cambios positivos en el self, en las relaciones con otros y en los planes para el
futuro44. El crecimiento postraumático y el estrés postraumático están
correlacionados, lo que sugiere que no son independientes.

A continuación, exploraremos los conceptos de resiliencia y de crecimiento
postraumático en la medida en que pueden ser útiles para el análisis de las
experiencias psicológicas de los niños y las familias en relación con los
procesos de hospitalización.

38

https://booksmedicos.org


La magia ordinaria de la resiliencia
El concepto de estrés necesariamente va unido al de resiliencia. Esta es un
constructo que describe la capacidad de una persona para mantener el
bienestar psicológico y físico en una situación de estrés45. Durante los años
1970, un grupo pionero de psicólogos y psiquiatras llamó la atención sobre el
fenómeno de la resiliencia en los niños. Estos investigadores observaron que
había niños que se desarrollaban bien a pesar de vivir en contextos de
elevado riesgo o adversidad. La resiliencia se refiere a una clase de
fenómenos caracterizados por buenos resultados a pesar de graves amenazas
a la adaptación o el desarrollo46. La investigación sobre la resiliencia aspira a
comprender el proceso que puede dar cuenta de estos buenos resultados. La
resiliencia se ha entendido47 como una reducida vulnerabilidad a
experiencias de riesgo ambientales, como estrés o adversidad, o unos
resultados relativamente buenos a pesar de estas experiencias de riesgo.

En un primer momento, la resiliencia en psicología y psiquiatría se definió
en términos simples como hacerlo bien a pesar del riesgo o la adversidad. La
resiliencia se reconocía como un constructo inferencial en el que había que
considerar dos componentes para identificar o definir el fenómeno: a) el
riesgo o la amenaza a la persona; y b) la adaptación positiva. En las primeras
investigaciones descriptivas sobre la resiliencia se midieron estos dos
componentes, junto con las cualidades potenciales de la persona, sus
relaciones o su contexto, tratando de explicar las diferencias individuales en
cómo las personas se adaptaban a la adversidad o de qué manera les afectaba
la exposición al riesgo48. En una fase siguiente, la investigación cambió hacia
un foco más dinámico y orientado a los procesos. La definición de resiliencia
que servía de base para esta nueva fase de investigación también se hizo más
dinámica: la resiliencia se entendía como un proceso dinámico en el que las
personas mostraban una adaptación positiva a pesar de las experiencias de
adversidad o trauma significativo49. Desde esta perspectiva, la resiliencia se
definía como la capacidad de un sistema dinámico para resistir o recuperarse
de desafíos importantes que amenazan su estabilidad, viabilidad o
desarrollo48. En la investigación sobre psicología y desarrollo humano48 se
puso énfasis en los procesos que podían explicar las diferencias individuales
en los patrones de adaptación, función o desarrollo que tienen lugar durante
o a continuación de experiencias muy amenazantes para la persona. Como
dominio de investigación, la ciencia de la resiliencia en el desarrollo humano
se centraba en el estudio de los procesos de, la capacidad para, o los
itinerarios o patrones de adaptación positiva durante o después de una
amenaza o perturbación significativa48. Los modelos contemporáneos de
resiliencia enfatizan las influencias positivas sin descartar los riesgos y
vulnerabilidades48, y destacan la importancia de las metas, las competencias y
los desarrollos positivos.
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Las personas no pueden considerarse resilientes si nunca han estado en una
situación de amenaza en su desarrollo. Por lo tanto, un primer problema es
tener claro qué se entiende por factores de riesgo o amenaza46. Un segundo
problema es el criterio con el cual se valora o evalúa como mejor o peor la
calidad de la adaptación o de los resultados evolutivos. La resiliencia puede
definirse haciendo referencia a unos buenos resultados según criterios de
adaptación externa, básicamente aquellos que responden a las principales
expectativas de una sociedad o cultura dadas en un contexto histórico, por
ejemplo logros académicos o ausencia de comportamientos delictivos. Sin
embargo, otros investigadores se han centrado en la ausencia de
psicopatologías o en un nivel más bajo de síntomas y daños como criterio de
resiliencia, más que en la presencia de logros académicos o sociales. Desde
este punto de vista, la resiliencia se define con criterios internos como
bienestar psicológico y bajos niveles de malestar. Algunos investigadores
tratan de conjugar ambos criterios, los externos y los internos, en su
concepción de la resiliencia.

El reconocimiento y el estudio de los niños resilientes ha cambiado muchas
suposiciones negativas sobre el desarrollo de aquellos que crecen bajo la
amenaza de la desventaja y la adversidad46. Al mismo tiempo, el cuadro que
ha surgido del estudio sistemático de la resiliencia plantea que algunas de las
suposiciones originales sobre esta clase de fenómenos estaban equivocadas, o
al menos eran engañosas. Así, las primeras imágenes de la resiliencia
implicaban que había algo notable o especial en estos niños resilientes, que
muchas veces se describían como invulnerables o invencibles. Sin embargo, la
gran sorpresa de la investigación sobre resiliencia es el carácter ordinario del
fenómeno46. La resiliencia parece ser un fenómeno común que resulta, la
mayoría de las veces, del funcionamiento de los sistemas básicos de
adaptación humana.

En todo caso, lo que comenzó como una cuestión para comprender lo
extraordinario ha revelado el poder de lo ordinario, dado que la resiliencia no
se deriva de cualidades raras o especiales, sino de la «magia diaria» de los
recursos humanos ordinarios y normativos en las mentes, los cerebros y los
cuerpos de los niños, en sus familias, en sus relaciones y en sus
comunidades46. La resiliencia ha pasado de ser considerada como una
característica de niños especiales —resilientes— capaces de crecer bien en
condiciones adversas a concebirse como un proceso mucho más común que
generalmente surge de las funciones normativas de los sistemas
adaptativos46. La acumulación de datos sobre la resiliencia en el desarrollo
sugiere que esta clase de fenómeno es más ordinario de lo que cabría esperar
por las historias extraordinarias que a menudo han inspirado su estudio. En
todo caso, la perspectiva de la resiliencia permite un análisis de las
experiencias de los niños hospitalizados y sus familias centrado en sus
fortalezas y capacidades, y coherente con los modelos positivos de cuidados
psicológicos.

En 2015, la revista Pediatric Psychology dedicó un número especial a la
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resiliencia en los niños y las familias que viven con condiciones crónicas
médicas o evolutivas. Este número especial se hacía eco de un área de
investigación creciente, la de los procesos de resiliencia en los niños enfermos
y sus familias, e incluyó 16 estudios sobre resiliencia en poblaciones
pediátricas afectadas de diferentes enfermedades, como el cáncer, la diabetes
tipo 1 y el dolor crónico, entre otras. En la presentación del número especial50

se revisaron los diferentes modos en que los investigadores han
conceptualizado los dos términos clave de la perspectiva, a saber, riesgo y
resiliencia, y se ofreció una definición de resiliencia en el contexto de la
psicología pediátrica. El campo de la psicología pediátrica se ha centrado, no
exclusivamente pero sí en mayor medida, en caracterizar las dificultades
asociadas a vivir en condiciones de salud frágiles y manejar estas condiciones
en los niños, y además en evaluar los factores de déficits y riesgo para
identificar los niños y las familias que necesitan intervenciones preventivas o
reparadoras. Sin embargo, al mismo tiempo, los investigadores en psicología
pediátrica50 han reconocido desde hace tiempo los procesos por los cuales
muchos niños y jóvenes, y sus familias, con condiciones crónicas o agudas de
salud, sometidos a estresores médicos, se ajustan bien emocionalmente y en
sus comportamientos, tienen buenos resultados de salud y viven vidas felices,
sanas, productivas y satisfactorias. La investigación relacionada con la
resiliencia en psicología pediátrica se ha centrado en estudiar las fortalezas y
los procesos protectores que promueven la resiliencia relacionada con las
condiciones de salud pediátrica. Un indicador del progreso de esta área es el
creciente número de estudios y publicaciones que tratan el tema.

La conceptualización de cómo el riesgo y la resiliencia están relacionados
en el contexto de varias condiciones de salud pediátrica ha conducido a
modelos de resiliencia en poblaciones específicas51-53. En el ámbito de la
psicología pediátrica, la resiliencia se ha definido como la manifestación de
resultados emocionales, comportamentales o de salud que igualan o
sobrepasan los hitos evolutivos normativos, el funcionamiento
comportamental o el bienestar emocional, a pesar de la exposición al desafío
sustancial que supone vivir con y manejar una condición médica o
evolutiva50. Los resultados resilientes se centrarían en primer lugar en
experiencias explícitamente positivas o en el mantenimiento de una
trayectoria típica, pero también pueden incluir la ausencia de experiencias
negativas, tales como ciertos grados de malestar y disfunción.

Hilliard et al.51 plantean un modelo teórico de resiliencia en diabetes
pediátrica que puede servir como ejemplo de las posibilidades del concepto
de resiliencia en el ámbito de otras condiciones médicas pediátricas. El
modelo se resume en la figura 1.3. Parte de una definición de resiliencia como
el logro de uno o más resultados positivos a pesar de la exposición a riesgos o
adversidades significativas. Los jóvenes resilientes serían aquellos que
superan los desafíos demostrando competencia al mismo nivel, o incluso por
encima, de los niveles ordinarios de funcionamiento, a pesar de que se
enfrentan con condiciones adversas entendidas como factores de riesgo que
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han demostrado asociaciones estadísticas con resultados peores, como el
diagnóstico y el manejo de las demandas de una enfermedad crónica o una
condición médica grave. Frente a los factores de riesgo estarían los factores
protectores, o recursos, que están asociados con resultados positivos. Se
conocen diversos recursos vinculados con resultados resilientes en niños que
incluyen la inteligencia, el sentido del humor y unos padres alentadores. La
resiliencia se lograría a través de un proceso dinámico de enfrentamiento y
superación de los factores de riesgo. Para algunos jóvenes, enfrentarse con
estos problemas les fortalece y ayuda a desarrollar habilidades o procesos que
neutralizan o reducen los factores de riesgo.

FIGURA 1.3  Modelo teórico de resiliencia en diabetes pediátrica de Hilliard
et al.51.

Desde el modelo se entiende que los riesgos, los recursos y los procesos
protectores ocurren en una triple vertiente: individual, interpersonal y
social/contextual. El modelo incluye dos dominios de resultados positivos
relacionados con la diabetes: resiliencia comportamental o «competencia en
diabetes» y resiliencia de salud o «resultados de salud en diabetes». Los
resultados de salud en diabetes son la meta última del manejo diabético
clínico porque representan indicadores fisiológicos de control promedio de la
diabetes, incluyendo las concentraciones de glucosa en sangre y otros. El
ámbito de la competencia en diabetes incluye aspectos comportamentales,
como la implicación en las tareas recomendadas de manejo de la diabetes
(p. ej., monitorizar la glucemia, ajustar y administrar las dosis de insulina) y
tener buena calidad de vida relacionada con la salud, entendida esta como el
bienestar subjetivo, incluyendo el impacto que una enfermedad y su
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tratamiento tienen en el funcionamiento físico, psicológico y social de las
personas. El dominio de resiliencia comportamental es un resultado crítico
relacionado con el paciente y también se conceptualiza como un mediador de
los riesgos y los recursos con los resultados de salud relacionados con la
diabetes. Los procesos protectores específicos de la diabetes representan en el
modelo los procesos individuales, familiares y sociales/contextuales a través
de los cuales los jóvenes superan el riesgo y logran una resiliencia tanto
comportamental como en resultados de salud relacionados con la diabetes. El
modelo también incluye aspectos no específicos de la diabetes en las vidas de
los jóvenes con diabetes de tipo 1. Los hitos sociales, académicos y otros
resultados evolutivos (resiliencia general) no solo son importantes para los
adolescentes con diabetes y sus familias, sino que también tienen un vínculo
directo con dominios de resiliencia específicos de la diabetes. El logro de
resultados resilientes en estos dominios puede estar influido por riesgos y
recursos similares a través de procesos protectores que no son necesariamente
específicos de la diabetes.

Del modelo cabe destacar, por un lado, la insistencia en valorar los riesgos,
los recursos y los factores protectores desde una perspectiva multinivel,
considerando que todos estos aspectos tienen una dimensión individual, una
familiar y también otra social y contextual. Asimismo, destaca el hincapié que
se hace en el modelo en relacionar la resiliencia en el ámbito de la salud con
procesos de adaptación y resiliencia general de los niños y jóvenes en
aspectos académicos, sociales, etc. Aunque diseñado para su aplicación en el
ámbito de la diabetes de tipo 1, el modelo tiene capacidad para sugerir
enfoques y perspectivas de análisis de la resiliencia en relación con otras
condiciones crónicas o con problemas de salud agudos que pueden afectar a
los niños y sus familias. En todo caso, el constructo de resiliencia permite
explicar y comprender los buenos resultados en los pacientes y las familias
enfrentados a dificultades de salud, ampliando la perspectiva de análisis
aportada por el concepto de ETMP. No obstante, quizás uno de los aspectos
más interesantes de la aplicación de los modelos de resiliencia al análisis de
las condiciones de los niños hospitalizados y sus familias es su capacidad
para inspirar programas de apoyo que promuevan el enfrentamiento y el
ajuste tras los diagnósticos pediátricos45,54-57.
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Las dificultades que nos hacen mejores:
crecimiento postraumático
No todas las respuestas a las situaciones de estrés traumático son
necesariamente negativas. Las situaciones difíciles también pueden provocar
cambios positivos en las personas y en las familias, promover nuevas
habilidades o perspectivas, y alentar procesos de desarrollo. En esta línea se
sitúa el concepto de «crecimiento postraumático», que se refiere a los cambios
psicológicos positivos experimentados como resultado de enfrentarse a
circunstancias vitales especialmente difíciles58. El crecimiento postraumático
describe la experiencia de las personas que han tenido que hacer frente a
situaciones de crisis y tras las cuales su desarrollo, al menos en algunos
ámbitos, ha superado el que presentaban antes de afrontar la crisis58. Estas
personas no solo han sobrevivido, sino que han experimentado cambios
considerados importantes y que van más allá del statu quo previo. El
crecimiento postraumático no es simplemente volver a la línea de base, sino
experimentar una mejoría que para algunas personas es muy profunda. Es un
concepto relacionado con otros que también hacen referencia a las
características de las personas que manejan bien la adversidad, como
resiliencia, robustez, optimismo y sentido de la coherencia58. Sin embargo, a
diferencia de estos conceptos, el de crecimiento postraumático se refiere a
cambios en las personas que van más allá de la capacidad para resistir y no
ser dañados por circunstancias altamente estresantes, e implica un
movimiento de superación de los niveles de adaptación previos al trauma58.

Se han señalado cinco potenciales dominios de crecimiento postraumático:
a) mayor aprecio de la vida y cambio en el sentido de las prioridades; b)
relaciones interpersonales más íntimas y cálidas; c) mayor sentido de la
fortaleza personal; d) reconocimiento de nuevas posibilidades o nuevos
caminos para la propia vida; y e) desarrollo espiritual59. Un aprecio
aumentado por la vida en general y por pequeños aspectos de ella, junto con
un cambio en la consideración de lo que es importante, son elementos
comunes que experimentan muchas personas que han tenido que enfrentarse
a graves dificultades. Unas relaciones más estrechas, íntimas y significativas
con otras personas también pueden ser parte de la experiencia de crecimiento
postraumático de los individuos, así como percibir un aumento en el sentido
de la compasión, en particular por otros que comparten la misma suerte. Un
sentido general de fortaleza personal, o el reconocimiento de poseer fuerza
personal, es otro dominio del crecimiento postraumático. La identificación de
la fortaleza a menudo se correlaciona, paradójicamente, con un aumento del
sentido de la vulnerabilidad. El crecimiento en este ámbito se experimenta
como una combinación de un conocimiento más claro de que las cosas malas
pueden ocurrir, y ocurren, y el descubrimiento de que si la persona puede
manejar aquello podrá enfrentarse a casi cualquier cosa. El crecimiento
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postraumático también incluye la identificación de nuevas posibilidades para
la propia vida o la posibilidad de tomar rumbos nuevos y diferentes. El
crecimiento en el dominio espiritual y existencial es otra forma en que
algunas personas experimentan cambios positivos en su lucha contra el estrés
y la pérdida. Las personas que no son religiosas pueden experimentar un
crecimiento en este dominio y manifestar un mayor compromiso con
cuestiones existenciales fundamentales, compromiso que en sí mismo puede
ser entendido como crecimiento.

Los eventos potencialmente traumáticos que muchos niños y adolescentes
experimentan en su paso por los hospitales también pueden constituirse en
focos de fortalecimiento personal, propiciando no solo su resiliencia sino
también un crecimiento psicológico profundo y duradero. Uno de los ámbitos
en los que el concepto de crecimiento postraumático ha tenido un desarrollo
en especial interesante ha sido, precisamente, el relacionado con las
repercusiones psicológicas del cáncer en la infancia y la adolescencia. La
experiencia de pasar por un proceso oncológico en la infancia y la
adolescencia puede provocar cambios profundos en la manera en que las
personas se comprenden a sí mismas, su propia vida y sus relaciones con los
demás60. Estos cambios pueden ser valorados de manera positiva por quienes
los experimentan, y dan a las experiencias difíciles relacionadas con el cáncer
una dimensión diferente que reclama para su entendimiento marcos
conceptuales próximos a los del crecimiento postraumático que hemos
descrito. Duran61 llevó a cabo una síntesis narrativa de la investigación
empírica disponible acerca de los efectos psicológicos positivos en los niños
que superan un cáncer y en sus familias. Incluyó 35 estudios que en total
hacían referencia a 2087 niños que habían superado un cáncer, 1115 padres y
139 hermanos sanos. Identificó cinco temas principales que llamaban la
atención sobre la necesidad de valorar también los potenciales resultados
positivos de experiencias vitales dolorosas o traumáticas. El primer tema
tenía que ver con el hecho de dar una explicación a la experiencia del cáncer.
Constató también que los estudios aludían a un mayor aprecio de la vida y un
mayor autoconocimiento. En esta investigación también se mencionan las
actitudes positivas hacia la familia y el deseo de compensar a la sociedad.

El crecimiento postraumático, medido como cambios positivos en el yo, en
las relaciones interpersonales y en planes para el futuro, ha sido constatado
por la mayoría de los adolescentes supervivientes de cáncer pediátrico y por
sus madres y padres44. Estas familias identificaron diversos cambios
positivos, en particular relacionados con lo que pensaban de la vida, sus
planes para el futuro y cuán cuidadosos eran. Barakat et al.44 informaron de
que cerca del 85% de los adolescentes que habían sobrevivido a un cáncer
pediátrico reportaban al menos un resultado positivo de su experiencia. Cerca
de una tercera parte mencionaban tres cambios positivos relacionados con
padecer la enfermedad. Algo más de la mitad de los adolescentes reportaban
cambios positivos sobre cómo pensaban ellos acerca de la vida. Casi el 90% de
las madres refirieron al menos un resultado positivo de la experiencia por la
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que habían pasado, y casi la mitad mencionaron cuatro o más cambios
positivos. El 86% de las madres informaron de que el cáncer de sus hijos
había tenido un impacto positivo en cómo pensaban acerca de la vida. El 58%
dijeron que había tenido un impacto positivo en el modo en que trataban a
otras personas, y la mitad afirmaron que había influido positivamente en lo
cuidadosas que eran. Entre los padres de los adolescentes que habían
sobrevivido al cáncer pediátrico, algo más del 80% reportaron al menos un
efecto positivo de la experiencia por la que habían pasado con la enfermedad
de sus hijos, y algo más de la cuarta parte refirieron cuatro cambios positivos
o más. De nuevo, el cambio más frecuentemente notado por los padres —
reportado por el 62%— estaba relacionado con lo que ellos pensaban acerca
de su vida, y en torno a la mitad de los padres informaron de que el cáncer
cambió para mejor el modo en que ellos trataban a otras personas. Estos
hallazgos corroboraron los resultados previos hallados en muestras más
pequeñas de niños y madres que ya sugerían que los supervivientes y sus
familias tenían creencias positivas acerca del impacto de su experiencia con el
cáncer pediátrico y su tratamiento. No obstante, estos cambios positivos que
los pacientes y sus familias relacionan con la experiencia de la enfermedad no
implican, ni mucho menos, que esta sea considerada como deseable. Tedeschi
y Calhoun59 recuerdan que, aunque la descripción de los dominios de
crecimiento sea positiva, porque la experiencia de crecimiento postraumático
sea vista de ese modo, la presencia de crecimiento postraumático no señala
necesariamente el final del dolor o del malestar, y en general no va
acompañada de una perspectiva que haga a la crisis, la pérdida o el trauma
como deseables. Muchas personas enfrentadas a tragedias devastadoras
experimentan un crecimiento al sufrir estas dificultades, pero los eventos en
sí mismos no son vistos como deseables, lo que no implica que las personas
reconozcan aspectos como los mencionados que les aportó el tener que
afrontar circunstancias adversas.
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Resumen y conclusiones
El objetivo de este capítulo ha sido describir cómo pueden experimentar un
niño y su familia el paso por el hospital, sus temores y preocupaciones, y
cómo deben considerarse sus experiencias en el diseño de los mejores
sistemas de cuidado psicológico de los pacientes pediátricos en los hospitales.
Partimos del análisis de las necesidades y de los derechos de los niños en los
hospitales desde una perspectiva integral, es decir, considerando la salud
como bienestar físico, psicológico y social. Desde este punto de vista, las
experiencias de los pacientes tienen una relevancia especial como indicador
de calidad de los servicios sanitarios. Escuchar a los niños en el hospital es un
aspecto clave para la mejora de su experiencia en este, y comprender el
significado del hospital para un niño es fundamental para el diseño de
sistemas de cuidado centrados en los pacientes pediátricos. La experiencia de
hospitalización varía de un niño a otro, pero hay preocupaciones y miedos lo
bastante generales como para ser tenidos en cuenta. A los niños les preocupa
experimentar dolor en el hospital, separarse de sus padres, de otros familiares
y de sus amigos, y no poder jugar. Las repercusiones psicológicas de la
hospitalización pediátrica están íntimamente relacionadas con el modo en
que los niños y las familias experimentan su paso por el hospital. Estas
repercusiones pueden afectar a las emociones y a los comportamientos de los
niños, y aunque hayan sido las de carácter negativo las que han recibido más
atención por parte de los investigadores, la experiencia de la hospitalización
también puede tener repercusiones psicológicas positivas que merece la pena
conocer para potenciarlas en los diseños de los servicios hospitalarios
pediátricos. El imperativo de evitar a los niños y los adolescentes
sufrimientos innecesarios implica la necesidad de diseñar sistemas de
hospitalización que minimicen las repercusiones emocionales negativas y que
promuevan sistemas de cuidados hospitalarios positivos psicosocialmente,
que ayuden a los pacientes y a las familias a integrar su experiencia de
hospitalización en una perspectiva vital positiva, de crecimiento y desarrollo.
Para avanzar en esta línea hemos presentado tres marcos conceptuales de la
psicología contemporánea que pueden resultar en especial útiles: el modelo
de ETMP, el concepto de resiliencia en los niños y las familias que pasan por
una experiencia de hospitalización, y el modelo de crecimiento
postraumático, muy vinculado con los dos anteriores.

Si tuviéramos que destacar una idea central que resumiera los
planteamientos del capítulo y que pudiera servir de eje para el diseño de
sistemas de hospitalización sensibles a las necesidades de los niños y las
familias, haríamos hincapié en que el efecto psicológico de las experiencias de
hospitalización tiene que ver con la interpretación que hacen los niños y sus
familias de estas experiencias, y en la necesidad de abordar la hospitalización
pediátrica desde un punto de vista positivo, señalando los aspectos que
favorecen la resiliencia y el crecimiento de los niños y las familias enfrentados
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a situaciones de enfermedad y hospitalización. Considerar el hospital desde
la experiencia de los niños a los que atiende, dando respuesta a sus
necesidades psicológicas, es una forma de garantizar los estándares de
calidad en los servicios sanitarios y de promover el mejor cuidado de los
pacientes pediátricos.
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Psicología ambiental y diseño de
hospitales basado en la evidencia
El medio físico donde se prestan los cuidados médicos puede tener un
considerable impacto en la salud y en el bienestar de los pacientes. Así, el
cuidado psicológico de los niños hospitalizados y de sus familias empieza
bastante antes de que crucen las puertas del hospital: en las oficinas y las
mesas de dibujo de arquitectos y diseñadores, cuando se toman decisiones
sobre los entornos de hospitalización que pueden terminar haciendo mejor o
peor la experiencia de los pacientes atendidos en estos entornos, y también,
como veremos, mejores o peores sus resultados de salud. El medio físico del
hospital tiene una gran capacidad tanto para crear como para reducir el estrés
de las personas que lo utilizan1. La meta de los diseñadores y arquitectos, en
este sentido, debería ser crear entornos que faciliten el afrontamiento positivo
al estrés que acompaña a la enfermedad y al tratamiento2.

La idea de que la calidad del entorno puede afectar de manera positiva o
negativa a la recuperación de los pacientes no es nueva. En la segunda mitad
del siglo XIX, Florence Nightingale planteó que las características del entorno
podían afectar de forma muy significativa a la salud de las personas3. Los
factores que mencionó todavía son muy relevantes hoy en día. Ella habló de
la importancia de factores ambientales como la ventilación, la limpieza, la
iluminación, la temperatura, el ruido, los olores, etc. Florence Nightingale
creía que proporcionar un entorno adecuado es una parte importante de
cómo hay que tratar al paciente.

La relación entre la calidad del medio físico donde se prestan los cuidados
de salud y el bienestar de los usuarios ha sido extensamente documentada, y
durante las últimas tres décadas se ha generado un cuerpo de investigación
muy importante al respecto1. Partiendo de las necesidades de los pacientes,
de sus familias y del personal sanitario en relación con el medio físico, Ulrich2

planteó una teoría «del diseño de apoyo». La premisa básica de esta teoría es
que el diseño del medio físico donde se prestan los cuidados de salud debe
promover el bienestar de los usuarios, evitar que aumente su estrés y facilitar
el acceso a unas características físicas y unas situaciones sociales que lo
minimicen. Basándose en teorías e investigaciones de las ciencias del
comportamiento y de la salud, propuso que los entornos sanitarios pueden
apoyar el afrontamiento del estrés, y por consiguiente promover el bienestar,
si son diseñados para fomentar el sentido del control respecto al entorno
físico y social, el apoyo social y el acceso a distracciones positivas en el
entorno físico.

Los componentes del diseño de apoyo que Ulrich señaló (sentido del
control respecto al entorno físico y social, acceso a apoyo social y acceso a
distracciones positivas en el entorno físico) se seleccionaron por las
evidencias disponibles en cuanto a que esos aspectos podían influir en el
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bienestar, tal como podía observarse en diferentes indicadores relacionados
con la salud. Además, estos componentes, en especial el control y el apoyo
social, se ha comprobado que afectan al estrés y al bienestar en una amplia
variedad de grupos de personas y de situaciones. Asimismo, estos conceptos
son lo suficientemente amplios como para integrar otras cuestiones
importantes y otras necesidades de los pacientes (p. ej., la necesidad de
privacidad puede incluirse en el control en la medida en que esta puede
interpretarse como la necesidad de controlar o regular el acceso al yo).

Ulrich et al.4 presentaron un modelo conceptual que recogía los principales
ámbitos de lo que se ha denominado diseño basado en la evidencia. De la misma
manera en que se habla de medicina basada en la evidencia, se habla también de
diseño basado en la evidencia como su análogo «arquitectónico» para referirse a
la justificación científica que puede avalar la importancia de algunos aspectos
del medio físico para la salud y la curación5. El modelo propuesto por Ulrich
et al.4 se sintetiza en la figura 2.1. El marco conceptual que proponen recoge
una serie de variables de diseño del entorno construido, variables de
resultado de los pacientes, sus familias y el personal sanitario, y variables
organizativas. Los autores plantean que el medio construido impacta de
manera significativa en los individuos que lo usan, incluyendo pacientes,
familias y personal sanitario. Además, se afirma que el medio construido
puede afectar a la ejecución promedio de la organización sanitaria, bien
directamente o bien (lo que es más común) indirectamente a través de los
resultados de sus participantes. Las variables de diseño están
agrupadas en nueve categorías, de las cuales las seis primeras afectan a
múltiples participantes y las tres últimas afectan a grupos específicos de
personas:

• Variables relacionadas con el entorno sonoro. El ruido es un problema
muy serio de los contextos sanitarios. Los ruidos en los hospitales
son uno de los principales estresores ambientales y afectan de forma
negativa a los pacientes y a los trabajadores. El ruido contribuye a la
falta de sueño y a su interrupción, produce estrés, interfiere con la
comunicación oral y se relaciona con una baja satisfacción del
personal. La experiencia sonora de los hospitales puede mejorarse
reduciendo el ruido e introduciendo sonidos agradables, como
música. Se han establecido empíricamente relaciones entre la
reducción del ruido en los hospitales y una mejora en resultados de
los pacientes tales como el estrés, el sueño, la satisfacción y las
rehospitalizaciones. La reducción del ruido en los hospitales también
puede mejorar otros resultados de los pacientes, como la duración de
su estancia, el dolor percibido y el uso de medicación. De forma
similar a la reducción del ruido, también se han evaluado otras
intervenciones acústicas, tales como emitir música relajante y sonidos
de la naturaleza, que pueden afectar al estrés y al dolor.

• Variables relacionadas con el entorno visual. Las medidas para mejorar el
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entorno visual son las que tienen que ver con distracciones positivas
y con la iluminación natural. Las distracciones positivas
proporcionan un grado moderado de estimulación ambiental que
aleja la atención de los pacientes de los estresores (ruido, dolor, etc.),
promueven la superación de sentimientos negativos y mejoran el
bienestar psicológico y emocional de los pacientes. Las evidencias
apoyan el uso de distracciones naturales para reducir el estrés, el
dolor y la necesidad de medicación, y para acelerar la recuperación.
El acceso visual a la naturaleza puede lograrse en un hospital
directamente a través de ventanas con vistas a la naturaleza o bien de
manera indirecta con obras de arte y otras representaciones visuales
de escenas naturales. El uso de luz natural como fuente de
iluminación primaria en los entornos sanitarios es beneficioso, y la
investigación ha relacionado este tipo de iluminación con una mejora
de los resultados de los pacientes, como disminución del estrés, del
dolor y de la depresión, estancias más cortas y mejor calidad del
sueño. La luz natural también se ha relacionado con una mayor
satisfacción y una productividad más alta del personal.

• Mejora de la seguridad. Determinadas medidas de diseño del medio
construido pueden disminuir las tasas de infecciones nosocomiales,
los errores médicos, las caídas de los pacientes y las lesiones del
personal. Entre estas medidas destacan el control de la calidad del
aire en los hospitales, la disponibilidad de dispensadores de limpieza
y desinfección de manos, el uso de superficies de fácil limpieza,
sistemas de tratamiento del agua eficaces y habitaciones
individuales. Los errores médicos pueden reducirse si se controlan
las interrupciones de picos de ruido inesperados y se proporciona
una correcta iluminación de las zonas de trabajo, y también
minimizando la transferencia de pacientes en el hospital. Las
unidades de enfermería descentralizadas facilitan la monitorización
estrecha de los pacientes y reducen las tasas de caídas. La instalación
de elevadores para pacientes disminuye la incidencia de lesiones en
el personal de enfermería.

• Sistemas de orientación. Las dificultades para orientarse y localizar
lugares específicos en un hospital pueden ser frustrantes para los
pacientes y las familias, causar estrés, hacer que se pierdan citas y
provocar interrupciones al personal sanitario para preguntarles
direcciones. Los problemas en la orientación en el hospital pueden
tratarse adecuadamente integrando mejoras en el entorno físico con
cambios organizativos u operativos. Un adecuado sistema de
orientación debería combinar una estructura de los edificios que sea
cognitivamente comprensible (p. ej., intersecciones perpendiculares,
entrada principal e instalaciones clave cerca de los recibidores
principales), con una amplia información en todas las vías de
circulación de los edificios (mapas con la indicación «estás aquí» y
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orientados según la marcha del usuario, señales lógicas de fácil
comprensión, o puestos de información bien situados).

• Sostenibilidad. La construcción y el mantenimiento de las instalaciones
sanitarias consumen mucha energía y otros recursos, y generan gran
cantidad de residuos. El diseño sostenible representa una gran
oportunidad para reducir tanto el gasto como el impacto
medioambiental. Aspectos del diseño como la orientación de los
edificios, su aislamiento, sus sistemas de circulación de aire, la
selección de materiales o el tratamiento de las basuras pueden ser
importantes en este aspecto.

• Habitaciones de los pacientes. Acomodar a los pacientes en habitaciones
individuales en vez de compartidas puede mejorar numerosos
resultados de salud, incluyendo las tasas de infecciones, la calidad
del sueño y el nivel de estrés, así como mejorar la privacidad, la
comunicación y la satisfacción del paciente y de su familia.

• Espacios para apoyar a la familia. La presencia de la familia, tanto de los
pacientes pediátricos como de los adultos, reduce el estrés del
paciente, alivia el dolor, mejora los resultados clínicos, reduce la
duración de la estancia e incrementa la satisfacción del paciente. Las
instalaciones sanitarias que apoyan la presencia de la familia
incorporan habitualmente características diseñadas para el confort de
esta y las visitas, como salas de espera tranquilas con mobiliario
flexible y confortable o baños que puedan utilizar la familia y los
amigos.

• Espacios para el personal. Se ha comprobado que las medidas
ambientales que reducen el ruido o que mejoran la iluminación
natural y que afectan positivamente a los resultados de los pacientes
también mejoran el bienestar del personal, reduciendo su estrés y
aumentando su satisfacción en el trabajo.
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FIGURA 2.1  Modelo conceptual resumido para el diseño basado en la evidencia
propuesto por Ulrich et al.4.

El diseño basado en la evidencia plantea tomar las decisiones de diseño y
construcción basándose en la mejor evidencia disponible con el fin de
conseguir los mejores resultados para pacientes, familias y trabajadores del
hospital, a la vez que se optimiza la utilización de los recursos. Desde el
diseño basado en la evidencia se aspira a que los hospitales sean menos
estresantes, promuevan una curación más rápida de los pacientes, mejoren el
bienestar de sus familias y sean entornos de trabajo más agradables,
confortables y seguros para el personal sanitario6. Diseñar los hospitales
utilizando el diseño basado en la evidencia debería ser un objetivo
alcanzable7, pero el cuerpo de evidencias creciente y la necesidad de tener en
cuenta numerosas aspectos de estas no facilitan la tarea a los diseñadores ni a
los responsables de la gestión de los hospitales, y hacen necesaria una síntesis
de los conocimientos relevantes para orientar la toma de decisiones. Usando
la jerarquía de necesidades de Maslow, Durmisevic y Ciftcioglu7 presentan
un esquema para tratar de estructurar y vincular los factores ambientales con
la recuperación de los pacientes. El punto de partida de su modelo es que el
paciente debe ser tratado médicamente, pero su recuperación y su proceso de
cura también dependerán de aspectos del entorno donde el paciente se está
recuperando. Esto hace que, en el ámbito del diseño de los entornos de
hospitalización, resulte necesario tomar en consideración las evidencias
disponibles acerca del efecto que diferentes factores relacionados con el
medio físico donde son atendidos los pacientes pueden tener sobre su
recuperación y su bienestar psicológico. En la figura 2.2 se representan estos
factores ambientales estructurados usando la jerarquía de necesidades de
Maslow.

FIGURA 2.2  Factores ambientales que pueden afectar a la recuperación de los
pacientes usando la jerarquía de necesidades propuesta por Durmisevic y
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Ciftcioglu7.

Utilizar las mejores evidencias disponibles para avalar las medidas de
diseño de los hospitales que mejoren los resultados de los pacientes, sus
familias y el personal sanitario es el objetivo último del diseño basado en la
evidencia. A continuación, revisaremos algunas de estas evidencias que son
especialmente pertinentes, bien por su relevancia en el ámbito de la
psicología ambiental o bien porque tratan de manera específica de entornos
sanitarios de cuidados pediátricos.
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«Hágase la luz» en los hospitales
La iluminación de las estancias hospitalarias, especialmente de las zonas
donde están ingresados los pacientes, se ha mostrado como un factor que
puede favorecer la recuperación de estos en procesos depresivos graves8,
pero también ha mostrado ser relevante en la recuperación de pacientes
adultos que han sufrido otros problemas de salud física, como un infarto de
miocardio. Con el descriptivo título de Dying in the dark, Beauchemin y Hays9

publicaron un artículo en el que daban cuenta de un experimento natural que
había tenido lugar en una unidad hospitalaria de cuidados intensivos
cardiacos canadiense. La unidad era simétrica, con cuatro habitaciones
orientadas al Norte, cuatro al Sur y dos al Este. Las habitaciones orientadas al
Sur recibían luz solar directamente, lo que no ocurría con las orientadas al
Norte. Los pacientes se asignaban a un tipo u otro de habitación según estas
se iban quedando vacías. En su estudio compararon retrospectivamente los
resultados de los pacientes ingresados en habitaciones orientadas al Sur con
los de pacientes ingresados en las oscuras habitaciones orientadas al Norte
(no consideraron los resultados de los ingresados en las dos habitaciones
orientadas al Este). Recogieron datos de los pacientes ingresados durante los
4 años anteriores a la realización del estudio. En concreto, obtuvieron los
siguientes datos de los registros de los pacientes: sexo, edad, duración de la
estancia, si el paciente había estado ingresado en una habitación soleada o en
una oscura, y si había fallecido durante su estancia en la unidad de cuidados
intensivos. Procesaron los datos de 568 pacientes que no murieron durante su
ingreso en la unidad, 272 ingresados en las habitaciones soleadas (209
hombres y 63 mujeres) y 296 ingresados en las habitaciones oscuras (222
hombres y 74 mujeres). El promedio de la duración de la estancia fue, para
todos ellos, de 2,46 días (desviación estándar [DE]: 2,0). Los pacientes
ingresados en las habitaciones soleadas estuvieron por término medio 2,3
días (DE: 1,7) y los ingresados en las oscuras estuvieron por término medio
2,6 días (DE: 2,2). Los hombres en las habitaciones soleadas estuvieron una
media de 2,3 días y en las oscuras de 2,4. Las mujeres ingresadas en las
habitaciones luminosas estuvieron un promedio de 2,3 días y en la oscuras de
3,3. Los autores efectuaron un análisis de la varianza de dos factores con las
condiciones de iluminación y el sexo, que indicó que había un efecto principal
de la luz sobre la duración de la estancia (F = 06,5; df = 2; p <0,006) y también
una interacción significativa entre sexo e iluminación (F = 6,34; df = 1; p
<0,012). En el estudio se consideraron también las muertes ocurridas en
pacientes que habían estado ingresados más de un día en la unidad. Las
muertes fueron siempre más frecuentes en las habitaciones oscuras que en las
soleadas en cada uno de los 4 años cuyos datos se analizaron en el estudio. En
total, 39 pacientes murieron en las habitaciones oscuras (23 hombres y 16
mujeres) y 21 en las soleadas (10 hombres y 11 mujeres). Se analizaron las
frecuencias de las muertes de hombres y mujeres en los dos tipos de
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habitación usando la prueba de ji al cuadrado y la diferencia resultó
significativa (χ2 = 13,44; df = 3; p <0,005). El estudio mostró una diferencia de
resultados entre los pacientes con infarto de miocardio tratados en
habitaciones que diferían en el grado de iluminación solar. Los que habían
estado ingresados en habitaciones soleadas tuvieron mejores resultados tanto
en morbilidad como en mortalidad. Los mismos autores ya habían
demostrado que las habitaciones soleadas eran beneficiosas para los pacientes
con depresión10, y con el trabajo comentado replican sus resultados en
relación con las afecciones coronarias.

¿Afecta la luz de los hospitales también a los niños? Desde la década de los
setenta ha habido un gran interés por conocer en qué medida podía afectar a
los niños muy pequeños con problemas graves de salud (recién nacidos,
muchas veces prematuros) la calidad de su entorno físico y social, ya que
tenían que permanecer en unidades de cuidados intensivos neonatales.
Particularmente se ha investigado el efecto de las condiciones de luz a las que
están sometidos estos niños. La iluminación brillante continua se ha
vinculado con problemas tanto en animales como en humanos, incluyendo
patologías de la retina, disrupción de los ritmos circadianos, secreción de
melanina reducida, insomnio, fatiga, trastornos afectivos y problemas de
comportamiento. En contraste, los ciclos de luz se han postulado como una
estimulación sensorial apropiada, que previene muchos de los problemas
asociados a la luz continua. El efecto de los ciclos de luz en los adultos está
bien estudiado, pero no se sabía mucho de su efecto en los lactantes. La
investigación sugería que las variaciones diurnas en la luz en las unidades de
cuidados intensivos infantiles establecen un ritmo biológico crucial para el
crecimiento y el desarrollo normales.

Miller et al.11 trataron de examinar los efectos de la luz, cíclica o constante,
sobre la salud y el desarrollo de los niños a lo largo del tiempo. Evaluaron
diversos aspectos del desarrollo teniendo en cuenta, además, el estado
fisiológico inicial de los niños. En este trabajo se quería averiguar cómo podía
afectar la luz cíclica o no cíclica al crecimiento y al estado médico de los niños
prematuros, y en qué medida los efectos de la luz son moderados por el
estado biológico de los niños al nacer. La hipótesis de partida fue que los
niños expuestos a luz cíclica, en contraste con los expuestos a luz no cíclica,
manifestarían un mejor crecimiento. Sin embargo, también se planteaba la
hipótesis de que los efectos de las condiciones de luz interactuarían con el
estado al nacer de los niños, de tal manera que aquellos con peor estado al
nacer (menos peso y menor edad gestacional) en condiciones de luz no cíclica
tendrían un riesgo mayor de retrasos en el desarrollo que los niños con un
estado similar en condiciones de luz cíclica. En este estudio participaron 41
niños prematuros que cumplieron los criterios de inclusión (peso inferior a
2500 gramos al nacer, menos de 37 semanas de gestación, sin malformaciones
congénitas). Los niños fueron asignados a la condición de luz cíclica (n = 20) o
no cíclica (n = 21) en función de la disponibilidad de espacio y personal.
Aunque no hubo asignación aleatoria a los grupos, se comprobó que los niños
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de ambos no diferían en peso, edad gestacional ni puntuaciones de Apgar.
Los resultados indicaron que los niños expuestos a luz cíclica manifestaron
un desarrollo mejor que los niños del grupo de luz no cíclica, con una
significativa ganancia de peso en el curso de una semana. Los niños de la
condición de luz cíclica comenzaron la alimentación oral significativamente
más pronto que los de la condición de luz no cíclica, y pasaron menos días
con respiración asistida, pero no hubo diferencias en cuanto a las
complicaciones médicas (hemorragias, sepsis, etc.). Los niños con luz cíclica
pasaron una media de 59 días ingresados (DE: 27,7), mientras que aquellos
con luz no cíclica pasaron una media de 75 días (DE: 25,3) en el hospital. La
luz, en este caso su tipo, constante o siguiendo patrones cíclicos, se revela
como un factor ambiental significativo para el bienestar y la salud de los
niños pequeños con condiciones frágiles de salud, como también se había
observado en otras poblaciones.
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Ver la naturaleza como fuente de bienestar
para los pacientes hospitalizados
Uno de los aspectos que se ha señalado como especialmente relevante en el
diseño de entornos sanitarios, porque mejora los resultados de salud y la
experiencia de los pacientes, es que ofrezcan la posibilidad de distracciones
positivas. Estas proporcionan un grado moderado de estimulación ambiental
que desvía la atención de los pacientes de estresores como el dolor o el ruido,
promueven su recuperación de sentimientos negativos y mejoran su bienestar
emocional y psicológico4. Entre las distracciones positivas que un entorno
sanitario como un hospital puede ofrecer a los pacientes se encuentran las
vistas a la naturaleza.

El entorno que nos rodea, lo que vemos y lo que oímos, nos proporciona
información que puede afectar a nuestro bienestar de forma positiva o
negativa. En un entorno sanitario como el hospital, lo que el paciente puede
ver y oír tiene una gran capacidad para desviar su atención de los aspectos
más estresantes e incluso dolorosos de su experiencia. Uno de los trabajos
más citados en el contexto de la psicología ambiental hospitalaria es el de
Ulrich12 sobre el efecto que las vistas desde la ventana de la habitación podía
tener en la recuperación posoperatoria de los pacientes. En este estudio se
partía de la idea de que las vistas de la naturaleza podían promover
sentimientos positivos, reducir el miedo en personas estresadas, mantener el
interés y bloquear o reducir pensamientos estresantes, y por lo tanto fomentar
la recuperación de la ansiedad o el estrés. En consecuencia, se quiso
comprobar el efecto recuperador que las vistas a la naturaleza podían tener
en pacientes quirúrgicos. Estos pacientes experimentan una considerable
ansiedad, tienen que pasar mucho tiempo en la misma habitación y, muy a
menudo, su único contacto con el exterior son las ventanas. La hipótesis de
este investigador fue que la vista a través de la ventana podía influir en el
estado emocional del paciente y, en consecuencia, podría afectar a su
recuperación. Se revisaron retrospectivamente los registros de los pacientes
que habían estado ingresados en habitaciones del segundo y el tercer pisos de
un hospital suburbano de Pennsylvania de 200 camas, entre 1972 y 1981. Las
ventanas de parte de las habitaciones daban afuera, a un pequeño jardín con
árboles caducifolios, y las de otras daban a una pared de ladrillo. Las
habitaciones eran todas dobles e idénticas en términos de dimensiones,
tamaño de la ventana, tipo de cama, muebles, etc., y las mismas enfermeras
atendían todas las habitaciones. Los pacientes habían sido asignados a las
habitaciones según estas fueron quedando vacías. La muestra incluyó
exclusivamente pacientes operados de colecistectomía (extracción de la
vesícula biliar) entre el 1 de mayo y el 20 de octubre de 1972 a 1981 (a partir
del 20 de octubre los árboles perdían las hojas, y por eso no se tomaron datos
a partir de esa fecha). Se excluyeron los pacientes menores de 20 años y los
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mayores de 69 años, los que tuvieron complicaciones y los que tenían
antecedentes de perturbaciones psicológicas. Los pacientes se emparejaron de
tal manera que un miembro de cada par había estado en una habitación con
vistas a los árboles y el otro había estado en una habitación con vistas a la
pared. Los criterios para emparejarlos fueron sexo, edad (en intervalos de 5
años), ser o no fumador, estar obeso o tener un peso normal,
hospitalizaciones previas, año de la cirugía (con un intervalo de 6 años) y
planta en la que se ingresó. Finalmente, se dispuso de información de 46
pacientes. Los datos de la recuperación los extrajo de los registros una
enfermera con experiencia en la planta de cirugía, pero que no sabía a qué
grupo pertenecía cada paciente, si al que veía árboles desde la ventana o al
que veía una pared. Se obtuvo la siguiente información de cada paciente:
número de días que había estado hospitalizado, número y cantidad de
analgésicos que tomó cada día, número y cantidad de ansiolíticos (incluidos
tranquilizantes y barbitúricos), y complicaciones menores registradas (como
dolor de cabeza o náuseas) que requirieron medicación. Los resultados fueron
muy claros, pues los registros mostraron que los pacientes ingresados en las
habitaciones con ventanas desde las que se veían los árboles habían pasado
menos tiempo en el hospital que aquellos que veían el muro de ladrillo: 7,96
días frente a 8,70 días, respectivamente (T[17] = 35; z = 1,96; p = 0,025). Las
notas de enfermería escritas sobre cada paciente se clasificaron como
positivas («tiene buen ánimo», «se mueve bien») o negativas («está
enfadado», «llora»). Hubo más notas negativas en los pacientes ingresados en
las habitaciones que daban a la pared (3,86 por paciente, frente a 1,13 por
paciente ingresado en las habitaciones que daban a los árboles), pero la
diferencia no resultó estadísticamente significativa. Se comparó el consumo
de analgésicos entre los dos grupos el primer día de la operación, los días 2 a
5, y los días 6 y 7. Se esperaba que el primer día no hubiese diferencia entre
los dos grupos, debido a los efectos de la anestesia o al dolor experimentado,
que se suponía demasiado fuerte, y después del quinto día tampoco se
esperaban diferencias; los resultados obtenidos se recogen en la tabla 2.1. En
el periodo de interés (del día 2 al día 5) hubo una diferencia estadísticamente
significativa entre la media del número de analgésicos consumidos por los
pacientes de las habitaciones con vistas a los árboles y por los que estaban en
habitaciones que daban al muro (T = 13,52; F = 4,30; p <0,01). En los otros dos
periodos no hubo diferencias significativas. En los días 2 a 5, entre los
pacientes con vistas a los árboles fueron menos los que tuvieron dolor fuerte
o moderado que entre los que estaban en habitaciones que daban a la pared.
Los del grupo que miraba al muro tomaron analgésicos más potentes,
mientras que los del grupo que miraba a los árboles recibieron con más
frecuencia medicamentos como ácido acetilsalicílico o similares. Con respecto
a los ansiolíticos, no hubo variación significativa entre los grupos. A los
pacientes que miraban al muro se les suministraron más analgésicos con
efectos narcóticos y sedativos, lo que pudo implicar una menor necesidad de
pastillas para dormir o tranquilizantes. Se computó para cada paciente la
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puntuación en complicaciones posquirúrgicas leves (excluyendo aspectos
como las náuseas), y aquellos que miraban a los árboles tuvieron
puntuaciones más bajas, pero la diferencia no fue estadísticamente
significativa. En resumen, en comparación con el grupo que miraba a la
pared, los pacientes ingresados en habitaciones que daban a los árboles
tuvieron un posoperatorio en el hospital más corto y menos evaluaciones
negativas del personal de enfermería, consumieron menos dosis de
analgésicos fuertes o moderados, y presentaron menos complicaciones
posquirúrgicas.

Tabla 2.1

Comparación de las dosis de analgésicos por paciente en los
ingresados en habitaciones que daban a un muro y los
ingresados en habitaciones que daban a los árboles12

Este trabajo ha tenido una repercusión muy importante en el ámbito de la
psicología ambiental hospitalaria. A partir de él, otros investigadores han
confirmado el potencial de la naturaleza como fuente de distracciones
positivas que puede afectar al bienestar de los pacientes hospitalizados, no
solo a través de las vistas de escenas naturales desde las ventanas de sus
habitaciones de ingreso, sino que también se han estudiado los efectos de
imágenes de la naturaleza proyectadas en pantallas informáticas o de la
presencia de plantas en las zonas de ingreso hospitalario. Las condiciones en
las cuales se construyen los hospitales no siempre permiten que los pacientes
puedan disfrutar de un acceso visual a zonas naturales o ajardinadas. La
ubicación de los hospitales hace que muy a menudo sean los edificios que los
circundan el «paisaje» que desde las ventanas pueden contemplar los
pacientes. En estas condiciones, es muy importante valorar el efecto de otras
alternativas a las vistas de la naturaleza desde las habitaciones; por ejemplo,
el efecto de imágenes grabadas de la naturaleza. Proyectadas en pantallas,
estas imágenes podrían tener una repercusión positiva en el bienestar de los
pacientes, puesto que pueden ser también una fuente de distracciones
positivas. Por motivos similares, es importante saber si la presencia de
plantas reales en las zonas de ingreso hospitalario podría tener algún efecto
psicológico positivo en los pacientes.

Diette et al.13 llevaron a cabo un ensayo aleatorizado y controlado para
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determinar si la distracción con reproducciones de imágenes y sonidos de la
naturaleza durante un procedimiento médico de broncoscopia flexible podía
reducir el dolor y la ansiedad de los pacientes, y secundariamente mejorar su
satisfacción con el procedimiento. Participaron en este ensayo 80 pacientes.
Con los pacientes del grupo control se siguió el procedimiento estándar,
mientras que los del grupo experimental podían ver una escena de un paisaje
natural impresa en calidad fotográfica sobre las cortinas que se utilizaban en
la sala donde estaban, y escuchar por auriculares una grabación de sonidos
de la naturaleza durante la realización del procedimiento. Se midieron la
ansiedad y el dolor que dijeron experimentar todos los pacientes. El análisis
de los resultados indicó que los pacientes del grupo experimental informaron
de un mejor control del dolor, que fue considerado como bueno o excelente
por el 29,3% frente al 20,5% del grupo control, sin que se observaran
diferencias significativas en el nivel de ansiedad entre los grupos.

La presencia de plantas reales en los hospitales, como potencial alternativa
para que los pacientes ingresados tengan acceso visual a elementos naturales,
ha sido evaluada y los resultados son especialmente interesantes14. En su
investigación, Park y Mattson14 trataron de determinar si la presencia de
plantas en las habitaciones de los pacientes podía influir en sus resultados de
salud, tal como se reflejaba en medidas médicas y psicológicas. Para ello,
llevaron a cabo un ensayo clínico aleatorizado con pacientes quirúrgicos, en
el que participaron 90 pacientes operados de hemorroidectomía. Los
pacientes se asignaron al azar a la condición de control o a la condición de
habitación con plantas. Las habitaciones donde pasaron el posoperatorio
todos los pacientes eran iguales en cuanto a dimensiones, mobiliario, acceso
visual al exterior, piso del edificio donde estaban y orientación. La única
diferencia entre las habitaciones del grupo control y las habitaciones del
grupo con plantas fue que en estas últimas se colocaron 12 macetas con
plantas diversas, seleccionadas en función del espacio disponible, los
requerimientos de luz y humedad, y tratando de combinar colores, tamaños y
formas. Los pacientes no tenían que cuidar las plantas, pues disponían de
maceteros con autorriego. Se tomaron las siguientes medidas en relación con
los pacientes: duración de la hospitalización, analgésicos usados para el
control del dolor posoperatorio, signos vitales, evaluación de la intensidad
del dolor, y ansiedad y fatiga. Además, los pacientes completaron una escala
de ansiedad-rasgo, una escala de evaluación ambiental y un cuestionario de
satisfacción con la habitación de ingreso. Cuando se compararon los
resultados de los pacientes de las dos condiciones, con y sin plantas en las
habitaciones, en este conjunto de medidas se observó que aparecían
diferencias entre ellos de particular interés. La duración media de la
hospitalización en el grupo con plantas fue de 3,78 días, y en el grupo control
fue de 3,90 días, diferencia que no alcanzó significación estadística. El
consumo de analgésicos en los pacientes de ambos grupos tampoco fue
significativamente diferente. Sí hubo diferencias significativas en cuanto a la
presión arterial en ambos grupos, con medidas significativamente más bajas
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en el grupo con plantas que en el grupo control. También aparecieron
diferencias estadísticamente significativas entre los grupos en las medidas de
ansiedad y fatiga, y en las evaluaciones del dolor. Los dos primeros días tras
la operación, la intensidad del dolor fue significativamente más baja en los
pacientes expuestos a plantas que en los del grupo control. También tuvieron
menos ansiedad y tensión durante el periodo de recuperación los pacientes
en habitaciones con platas. Las evaluaciones que hicieron los pacientes de sus
habitaciones diferían significativamente: los de las habitaciones con plantas
informaron más positivamente y las consideraban más limpias, relajantes,
confortables, calmantes y atractivas que los pacientes del grupo control. La
mayoría de los pacientes del grupo con plantas indicó que estas eran el
aspecto más positivo de la habitación. Los hallazgos de este estudio indican
que la presencia de plantas en las habitaciones de los pacientes podría ser un
recurso no farmacológico para aliviar el dolor y la ansiedad, y mejorar sus
resultados médicos y su satisfacción con la experiencia de hospitalización.
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Jardines en los hospitales
La creencia de que los jardines pueden ser beneficiosos para los pacientes en
los contextos sanitarios tiene una larga tradición, tanto en Occidente como en
las culturas orientales15. Durante la Edad Media fue muy habitual que los
hospitales vinculados a los monasterios dispusieran de jardines para uso de
los enfermos que atendían. Esta tradición continuó, y hasta el siglo XIX los
hospitales europeos y americanos solían disponer de zonas ajardinadas
alrededor de sus edificios. A partir de comienzos del siglo XX, los espacios de
este tipo perdieron presencia en los hospitales, cuya construcción se centró en
crear edificios que pudieran reducir el riesgo de infecciones y albergar de
manera eficiente la nueva tecnología médica15. En las últimas décadas, sin
embargo, se ha generado una conciencia creciente de la importancia de
considerar, junto con el control de las infecciones y la funcionalidad de la
tecnología médica, la experiencia del paciente en los contextos sanitarios, la
reducción del estrés vinculado a la enfermedad y al tratamiento, y en
términos generales el bienestar psicológico de los pacientes y sus familias. En
este contexto ha resurgido la idea de la importancia del contacto con la
naturaleza y de disponer de zonas ajardinadas como estrategia de promoción
del bienestar de las personas en los hospitales, fundamentalmente por las
evidencias disponibles acerca del impacto beneficioso que puede tener el uso
de estos espacios en los pacientes, sus familias y el personal sanitario. Los
resultados de varias investigaciones2,16 coinciden en que la visión de plantas
y entornos naturales puede ayudar a recuperar los parámetros fisiológicos
alterados por el estrés, como la presión arterial, la frecuencia cardiaca, la
conductividad de la piel o la tensión muscular. En relación con los hospitales,
hay evidencias de que los espacios ajardinados cumplen una función en
particular efectiva en relación con la recuperación del estrés de pacientes,
familiares y personal sanitario. En el epígrafe anterior ya hemos comentado
que estar ingresado en una habitación con vistas a elementos naturales, como
árboles, se relaciona con una hospitalización más corta si se compara con
estar ingresado en habitaciones con vistas a un muro. De igual modo, los
jardines en los hospitales no solo proporcionan vistas a la naturaleza
agradables y calmantes; si están bien diseñados, también pueden reducir el
estrés y mejorar los resultados clínicos mediante otros mecanismos, por
ejemplo facilitando el acceso a apoyo social y a privacidad, y proporcionando
oportunidades para distanciarse del estresante entorno clínico15.

Marcus y Barnes17 investigaron el uso y los posibles beneficios de los
jardines en los hospitales en estudios de casos. Pretendían descubrir qué
elementos y cualidades específicas en los jardines de los hospitales estaban
más relacionadas, desde el punto de vista de los usuarios, con su estado de
ánimo. Partieron de la consideración de los constatados beneficios
psicológicos que el contacto con la naturaleza puede proporcionar a las
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personas, y llevaron a cabo su trabajo de campo en cuatro hospitales del área
de la Bahía de San Francisco, con observaciones en otros 13 hospitales del
norte de California y en uno de Inglaterra. Se recogió información visual de
los espacios analizados, se llevó a cabo una observación comportamental
sistemática no intrusiva y se realizaron entrevistas con los usuarios de los
jardines. Sus datos revelaron modelos de uso de los jardines que se
analizaron para comprender los flujos de tráfico en ellos, las actividades de
los usuarios, la distribución por sexo y edad de estos, y el tipo de usuarios de
los jardines (pacientes, visitas o trabajadores sanitarios). En las entrevistas se
exploró qué es lo que gusta a las personas de los espacios ajardinados de los
hospitales, y en qué medida creen que pasar tiempo en estos espacios influye
en su bienestar psicológico. También examinaron las cualidades y las
características de los jardines en los hospitales que, según los usuarios,
contribuyen a su bienestar, y las recomendaciones de estos para mejorar los
jardines. En su investigación documentaron que las personas utilizaban los
jardines por razones terapéuticas y de salud emocional. Los jardines, según
los usuarios, promovían actitudes positivas y facilitaban la recuperación.
Después de pasar un tiempo en ellos, los usuarios de estos espacios decían
sentirse más relajados, más calmados y menos estresados. Estos efectos
fueron mencionados tanto por los pacientes y sus familiares como por el
personal sanitario, que se sentía más descansado, satisfecho y motivado tras
pasar un tiempo en los jardines del hospital. Las personas iban a los jardines
conscientemente y en las entrevistas hablaban con elocuencia sobre sus
experiencias en ellos. Mencionaron al respecto como especialmente
significativa la estimulación sensorial, la facilitación de experiencias
psicológicas de calma y paz, y las oportunidades para la interacción social y
la observación.

Hay un considerable interés por comprender cómo los jardines en los
contextos sanitarios pueden aportar a los pacientes salud y bienestar; sin
embargo, limitaciones de espacio y de financiación impiden muy a menudo
que las instalaciones sanitarias incluyan este tipo de espacios cuando se
planifican y diseñan18. La toma de decisiones al respecto necesita evidencia
empírica acerca de los beneficios de los jardines para justificar el gasto y para
ayudar a los diseñadores a comprender qué elementos de estos son más
importantes para los usuarios. Partiendo del análisis de los comentarios de
los usuarios de los jardines de un hospital infantil australiano, Reeve et al.18

concluyeron que pasar tiempo en los espacios ajardinados del hospital
proporcionaba a los usuarios una beneficiosa sensación de estar lejos del
hospital y de la realidad de estar enfermo, o de tener un hijo enfermo, y
referían sentimientos de paz y de recuperación, apreciando sobre todo el aire
fresco y las vistas a la naturaleza que proporcionaban sensaciones de
normalidad, una perspectiva diferente y un descanso de la concentración
continua en el trauma o la enfermedad que padecían. Los autores concluyen
que, aun siendo necesaria más investigación, los jardines tiene un papel muy
importante en el alivio del impacto emocional de las experiencias de
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hospitalización para los niños y sus familias. En este sentido, los resultados
de este estudio coinciden con los de otros sobre el efecto de los jardines en los
hospitales pediátricos19-22.

Whitehouse et al.19 llevaron a cabo una evaluación postocupacional del
jardín del Children’s Hospital and Health Center de San Diego (EE.UU.) para
determinar si el jardín había cumplido sus objetivos de reducir el estrés,
ayudar a recuperar la esperanza y la energía, y aumentar la satisfacción de los
consumidores. Basándose en las opiniones de los niños, los padres y el
personal sanitario, hicieron recomendaciones para futuras planificaciones,
diseños, construcciones y evaluaciones de jardines en contextos hospitalarios
pediátricos. Los resultados de este trabajo indican que la mayoría de los
usuarios adultos del jardín del hospital acudían a él para escapar del estrés
del hospital y disfrutar de elementos naturales relajantes y recuperadores, e
informaron de que estar en el jardín les producía cambios de humor
positivos. En las entrevistas, muchos padres y personal sanitario
mencionaron que el jardín era un lugar particularmente importante y especial
por varias razones, que incluían afrontamiento del duelo, procesar
situaciones estresantes y compartir tiempo con los niños fuera de las
habitaciones del hospital. En contraste con las actividades sedentarias y
pasivas en las que pasaban el tiempo los adultos en el jardín del hospital, los
niños tendían a desarrollar comportamientos más activos, como explorar o
jugar, aunque hay que tener en cuenta que los niños observados eran en su
mayoría hermanos de pacientes ingresados o pacientes externos del hospital.
Los datos de este trabajo también señalan que el jardín del hospital se
asociaba con un incremento de la satisfacción de los usuarios.

La gran capacidad de los entornos sanitarios para causar estrés, tanto a los
pacientes como a sus familias y al personal sanitario, puede ser
contrarrestada en buena media si en su diseño se incluyen espacios naturales,
como jardines, que permitan la recuperación y promuevan el bienestar de los
usuarios, tal como ponen de manifiesto las evidencias comentadas. La
ansiedad, la tristeza, el enfado, el aburrimiento y el dolor son cinco aspectos
que parecen mejorar durante las estancias de los usuarios de los hospitales en
los jardines20, y aunque los investigadores coinciden en la necesidad de
mejorar la recopilación de evidencias en este sentido, la consideración del
bienestar psicológico de los pacientes como dimensión de la calidad de los
servicios hospitalarios apoya la necesidad de incluir zonas ajardinadas, para
uso de los pacientes, sus familias y los trabajadores sanitarios, en los
proyectos de construcción o reforma de instalaciones hospitalarias.
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El ruido en los hospitales. Entornos
sonoros y bienestar de los pacientes y de
los trabajadores sanitarios
El ruido se define como un sonido no deseado, y a menudo se considera
como un estímulo estresante que puede generar resultados fisiológicos y
psicológicos negativos para la salud. Los hospitales en general son entornos
tremendamente ruidosos23. En ellos, tanto los pacientes como el personal
sanitario están expuestos a un complejo ambiente sonoro con niveles de ruido
considerablemente altos, que además han ido en aumento a lo largo de las
últimas décadas23: los hospitales son sitios ruidosos y cada vez lo son más.
Busch-Vishniac et al.23 se plantearon evaluar si los niveles de ruido en los
hospitales habían cambiado a lo largo del tiempo, si variaban de un hospital a
otro, y si dentro de un mismo hospital eran distintos entre unidades.
Analizando los datos recogidos en 35 estudios publicados sobre el ruido en
los hospitales desde la década de los sesenta hasta 2005, observaron que
ninguno de los resultados publicados mostraba un hospital que cumpliese
con las recomendaciones de la Organización Mundial de la Salud (OMS) para
el ruido en los hospitales. Estas recomendaciones indican que los niveles de
ruido deben ser entre 30 dB(A) de noche en las habitaciones de los pacientes y
35 dB(A) durante el día, y con picos que no excedieran los 40 dB(A). La
mayoría de los datos, en particular los referidos a los años más recientes,
indican niveles de ruido entre 20 y 40 dB(A) más altos que los recomendados
por la OMS. Observaron también que había una clara tendencia desde la
década de los sesenta a que el nivel de ruido en los hospitales fuera cada vez
mayor (0,38 dB por año durante el día y 0,42 dB por año en el ruido
nocturno). Además, los datos mostraban pocas variaciones en una amplia
variedad de hospitales y de unidades médicas, lo que sugería que el
problema del ruido hospitalario es universal.

Para los pacientes y el personal sanitario los ruidos más molestos tienen
que ver con voces, carros por los pasillos, ruidos de pasos y sonidos que
provienen del instrumental médico o de altavoces24. Hay un cuerpo de
investigación considerable sobre el impacto negativo del ruido en los
pacientes y en el personal sanitario25. El ruido es el principal estresor
ambiental que afecta negativamente a los pacientes, pues contribuye a la falta
de sueño y a la interrupción de este, al estrés, a la insatisfacción y al deterioro
de respuestas fisiológicas como la presión arterial, la frecuencia cardiaca y la
baja saturación de oxígeno. Hay evidencias fuertes y crecientes del impacto
negativo que la baja calidad del entorno acústico puede tener en el sueño de
los pacientes, en su actividad cardiovascular y en la duración de su
hospitalización. Además, el ruido interfiere con la comunicación oral y
empeora la calidad del trabajo del personal sanitario26. También hay
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evidencias del impacto del entorno acústico en los trabajadores del hospital,
pues el ruido distrae al personal sanitario, dificulta su concentración e
incrementa su fatiga25.

Siebein y Skelton27 documentaron 75 eventos acústicos en una unidad de
cuidados intensivos neonatales y los catalogaron en cinco categorías: 1)
sonidos que provenían del exterior de la unidad; 2) sonidos del equipamiento
de construcción; 3) sonidos ocupacionales; 4) sonidos del
equipamiento médico; y 5) sonidos de las conversaciones. Los sonidos
provenientes del exterior incluían el ruido de los helicópteros aterrizando, del
tráfico y de las sirenas de los vehículos de emergencias. También se
consideraban en este apartado los sonidos que provenían de otros
departamentos del hospital o de pasillos adyacentes a la unidad. El ruido de
los equipamientos de construcción era el de los sistemas de ventilación y
renovación de aire, el de los sistemas eléctricos y otros asociados a las
instalaciones del hospital. El nivel de ruido que generaban estos sistemas
hacía que el personal médico tuviera que hablar más alto para comunicarse
entre sí, que las alarmas debieran sonar también más alto y que se deteriorase
la comunicación en general entre los cuidadores y los padres. Los sonidos
ocupacionales cerca de las áreas de los pacientes incluían abrir y cerrar
cajones y contenedores, el uso de dispensadores de toallas de papel, de jabón
y desinfectante, fregaderos, papeleras, pasos, puertas que se abren y cierran,
etc. Los sonidos ocupacionales asociados con las áreas administrativas
provenían de ordenadores, impresoras y teléfonos. Los muy diversos
equipamientos médicos que se usaban en la unidad también generaban
sonidos, tanto durante su funcionamiento normal como por las alarmas que
indicaban situaciones anómalas. Por último, se catalogaron eventos sonoros
que tenían que ver con el sonido de conversaciones. Constantemente se
escuchaban conversaciones entre el personal de enfermería, el personal
médico, los padres y otras visitas. Estas conversaciones eran una fuente muy
significativa de ruido en la unidad, y a ellas había que añadir las
conversaciones de los médicos y los estudiantes en las rondas de visitas a los
niños ingresados.

Además de catalogar las diferentes fuentes de ruidos ambientales en los
hospitales, también se ha evaluado el grado en que los diferentes ruidos en el
hospital pueden resultar molestos tanto para los pacientes como para el
personal sanitario. En su estudio, Dube et al.24 identificaron las fuentes de
ruido ambiental que más molestas resultaban a los usuarios del hospital,
pacientes y personal sanitario. Estas tenían que ver con las voces de
conversaciones mantenidas en pasillos o habitaciones entre pacientes,
familiares o personal sanitario, del ruido de carros y camillas por los pasillos,
del ruido de pasos, de las alarmas de los monitores, de los sistemas de
comunicación y del instrumental médico. Todas estas fuentes de ruido hacen
de este un problema generalizado en los hospitales, y su control se ha
intentado con medidas de diversa índole. Unas tienen que ver con el diseño
de los elementos constructivos (como materiales de aislamiento acústico en
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paredes y techos) o de otro tipo de elementos (como ruedas de carros y
camillas que sean poco ruidosas o mecanismos que eviten los golpes de las
puertas). Otro tipo de medidas que pueden aminorar la presión del ruido, en
especial sobre los pacientes, son aspectos de organización, con especial
referencia al uso de habitaciones individuales que proporcionan un mayor
confort acústico, además de mejorar la privacidad de los pacientes y sus
familias. Un tercer grupo de medidas orientadas a aminorar el ruido en los
hospitales son pautas educativas destinadas a concienciar a los usuarios y los
trabajadores del hospital sobre la necesidad de mantener un nivel bajo de
ruido, evitando sobre todo las conversaciones en voz alta.

El nivel de ruido es uno de los aspectos del entorno sonoro de los
hospitales, pero no el único. Para mejorar los centros de hospitalización en
cuanto al nivel sonoro es importante comprender el papel del sonido en ellos
y determinar qué aspectos relacionados con el sonido en el hospital pueden
ser positivos o negativos, y los sentimientos que diferentes entornos sonoros
pueden evocar28. Mackrill et al.28 llevaron a cabo un trabajo para tratar de
conceptualizar las experiencias de los pacientes y del personal de enfermería
en relación con el entorno sonoro del hospital, determinando aspectos
positivos y negativos de estas experiencias, la influencia de distintos sonidos
y los sentimientos asociados a ellos. Su trabajo trataba de definir lo que un
entorno sonoro positivo podía proporcionar. Su estudio se realizó en una
unidad de cirugía cardiaca, similar a una unidad de cuidados intensivos, pero
los pacientes podían participar en la investigación respondiendo a entrevistas
semiestructuradas acerca de su percepción del entorno sonoro. Estas
entrevistas también se hicieron al personal de enfermería de la unidad. Se
hizo un análisis de contenido de las respuestas de los participantes y a partir
de él se desarrolló el modelo conceptual que se muestra en la figura 2.3. Este
modelo parte de las fuentes del sonido para llegar a la respuesta emocional
de las personas. En primer lugar, el modelo distingue, en relación con los
factores que generan el entorno sonoro, las fuentes del sonido, el nivel del
sonido y los factores temporales. Las fuentes del sonido que se mencionaron
en este trabajo con más frecuencia, tanto por los pacientes como por el
personal de enfermería, eran las de origen humano, en particular las
conversaciones entre pacientes, personal sanitario y visitas. El ambiente
sonoro de la unidad fue definido por un participante en el estudio como «una
conversación constante». El sonido intermitente de los equipamientos
médicos y los sonidos ocupacionales del personal trabajando son otras de las
fuentes de sonido más mencionadas. Mientras que el personal de enfermería
calificaba el entorno sonoro como ruidoso y mencionaba el efecto que este
nivel de ruido tenía sobre cómo se sentían en el trabajo y sobre su estrés,
algunos pacientes calificaban el entorno, por el contrario, como relativamente
tranquilo. Se observó que algunos pacientes hacían referencia a la posibilidad
de relajarse en este ambiente tranquilo, pero otros mencionaban el
aburrimiento que podían experimentar al no escuchar ningún ruido a su
alrededor. Estas diferencias ponen de manifiesto que no son las características
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del entorno sonoro en sí, sino el papel de los individuos y su interpretación
de ellas, lo que explica cuál es su respuesta a este entorno sonoro. A estos
aspectos, además, habría que añadir una dimensión temporal, pues los
sonidos varían a lo largo del día y estas variaciones contribuyen a marcar el
ritmo y el paso del tiempo. Los atributos físicos del sonido (origen,
intensidad) condicionan la apreciación subjetiva y la respuesta emocional de
las personas. Algunas fuentes que fueron percibidas como especialmente
negativas por los pacientes tenían que ver con sonidos ocupacionales
(máquinas de limpieza, camillas y carros, conversaciones en voz alta). El
efecto emocional del sonido en los pacientes depende de la interpretación y la
aceptación de este. Cuando el paciente comprendía la razón del sonido, su
percepción del entorno sonoro era más positiva.

FIGURA 2.3  Modelo conceptual de la percepción del entorno sonoro de una
unidad de hospital según Mackrill et al.28.

La experiencia de los pacientes en relación con el entorno sonoro de los
hospitales, pues, puede mejorarse reduciendo el nivel de ruido e
introduciendo sonidos agradables, como música29 o sonidos de la
naturaleza30, pero teniendo en cuenta que no son los propios sonidos, sino la
interpretación que de ellos hacen los pacientes, lo que explica la respuesta
emocional.
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La calidad simbólica de los entornos de
hospitalización
A lo largo de este capítulo hemos comentado extensamente el impacto que la
calidad del entorno en los hospitales puede ejercer en el bienestar de los
pacientes, de sus familias y de los trabajadores sanitarios, y hemos comentado
las evidencias científicas acerca del papel que el medio físico donde se
prestan los cuidados médicos puede tener en la salud y el bienestar. Algunos
autores han señalado que una revisión exhaustiva de los beneficios sobre la
salud de los entornos físicos de su cuidado debería basarse en una taxonomía
consensuada de las dimensiones relevantes de estos31. Entre tales
dimensiones se ha propuesto incluir la dimensión simbólica del espacio32, con lo
que se incorporaría una nueva perspectiva que habría que tener en cuenta en
la toma de decisiones relativas al diseño de los espacios sanitarios. Esta
perspectiva estaría relacionada con la interpretación y el significado que los
usuarios dan a estos espacios, y con las repercusiones de estas
interpretaciones y de estos significados sobre el bienestar de las personas. La
valoración de los mediadores ambientales simbólicos (MAS) en los contextos
hospitalarios se plantea como una perspectiva de análisis potencialmente útil
en los procesos de humanización de los espacios físicos de hospitalización de
los niños y los adolescentes. Este modelo puede ser considerado una
aproximación al análisis de las dimensiones simbólicas de los hospitales en cuanto
a su repercusión en el bienestar psicosocial de los pacientes pediátricos y sus
familias. Inicialmente, el modelo se desarrolló en el marco de una serie de
trabajos empíricos sobre el grado de adaptación de los servicios de
hospitalización pediátrica a las necesidades psicosociales de los niños y sus
familias33. En la formulación del modelo (fig. 2.4) se partió de la evidencia
científica disponible sobre el impacto del entorno físico hospitalario en la
calidad de vida de los pacientes, y de los conocimientos
sobre las dimensiones psicosociales de la hospitalización de los niños.
Asimismo, el modelo tomaba como referencia las normativas y las
regulaciones internacionales acerca del cuidado de la infancia en los contextos
de salud, particularmente la Declaración de derechos del niño de Naciones
Unidas y la Carta europea de derechos de los niños hospitalizados. En un primer
momento, la valoración de los MAS en los contextos de hospitalización
pediátrica se propuso como una rejilla de análisis que permitiera una
categorización significativa de los datos recogidos de los hospitales y una
interpretación relevante de estos. El modelo se reveló como un instrumento
potente para la organización de los datos empíricos, ya que permitía una
descripción coherente de los entornos reales de hospitalización pediátrica34.
Además, sugería propuestas de mejora de los hospitales, dado que indicaba
vectores o dimensiones que habría que tener en cuenta en la toma de
decisiones relativas al diseño o la gestión del espacio para los niños en ellos.
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FIGURA 2.4  Modelo de mediadores ambientales simbólicos (MAS) de Belver y
Ullán32.

El punto de partida del modelo es la consideración de que la forma en que
el hospital es percibido por los niños y sus familias, y el significado que le
atribuyen, son factores que pueden condicionar el efecto de los estresores
hospitalarios sobre el bienestar de los pacientes pediátricos35. El espacio
físico, en este caso el hospital, puede entenderse como un espacio de
significados para quienes lo habitan. El significado de un ambiente es el
conjunto de contenidos que posibilitan a una persona comprender qué es
para ella ese lugar. Estos significados se constituyen a partir de la
interpretación de las señales presentes en el ambiente. Este proceso de
atribución de significado es la base sobre la que se conforma la experiencia
emocional del lugar36. Es fácil entender que, para los pacientes y sus familias,
el hospital, como espacio físico y social, lleve asociados en sí significados
emocionalmente negativos. Es un espacio vinculado con la enfermedad y sus
consecuencias, y una parte de su carácter aversivo tiene que ver con ello.
Pero, como ya hemos insistido en el capítulo 1, la concepción del hospital
como espacio de salud resulta en especial importante en el caso de la
hospitalización pediátrica37, y las características psicosociales de los pacientes
pediátricos hacen que su percepción del entorno y las experiencias
emocionales asociadas al proceso de hospitalización tengan que recibir una
atención especial. Como se ha señalado, la construcción del significado del
entorno es un proceso complejo que forma parte del proceso más global de
percepción e interpretación del ambiente36. En este proceso tienen especial
importancia un conjunto de señales de valor comunicativo e informativo que,
a través de experiencias propias o vicarias, acaban asociadas a experiencias
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emocionales determinadas. El significado del entorno termina siendo un
significado emocional, es decir, capaz de provocar en las personas
experiencias emocionales de diversa índole. Estas señales ambientales
asociadas a experiencias emocionales son los MAS. En función del carácter de
las experiencias emocionales asociadas a estos mediadores ambientales,
hablamos de ellos como estresores ambientales simbólicos cuando las
experiencias emocionales asociadas son negativas, o como distensores
ambientales simbólicos para referirnos a señales asociadas a experiencias
emocionales positivas. Los hospitales tienen una gran capacidad de generar
estresores ambientales simbólicos para los pacientes y sus familias, por su
naturaleza, su organización y su sistema de funcionamiento. En los pacientes
pediátricos, el proceso puede ser aún más acusado debido a las propias
peculiaridades de la interpretación cognitiva y la valoración afectiva infantil
del entorno. No obstante, también es cierto que las mismas peculiaridades de
los pacientes infantiles permiten diseñar, con relativa facilidad, estímulos
cuyo efecto sea el contrario, esto es, distensores ambientales simbólicos
asociados a experiencias infantiles emocionales positivas y con una alta
capacidad para incidir en el bienestar de los niños hospitalizados. El tipo de
estímulos —MAS— que podemos incluir en la categoría de estresores o en la
de distensores es enormemente variada. De hecho, tenemos que considerar que
no son en sí las características del estímulo, de la señal, lo que nos hace
tipificarlo como estresor o como distensor, sino los significados asociados a
este y las experiencias emocionales vinculadas con dichos significados.
Obviamente, estos aspectos pueden ser tan variados como las experiencias
individuales y colectivas con los citados estímulos y las interpretaciones que
hacen de ellas las personas. El carácter de los estímulos observados que
pueden considerarse como MAS en el entorno de la hospitalización infantil es
muy diverso. Algunos son de carácter estructural (p. ej., la iluminación o la
calidad paisajística del entorno), otros podrían clasificarse como funcionales,
puesto que son elementos cuya función, casi siempre médica o asistencial,
pero también de otro tipo, es la que determina su presencia en el entorno
hospitalario (p. ej., batas y uniformes del personal sanitario, instrumental
médico), y otros podrían caracterizarse como MAS de tipo estético, sin valor
funcional ni arquitectónico, pero que pueden ser percibidos por el paciente
pediátrico y sus familiares, y contribuyen al significado cognitivo y emocional
que estos asignan al espacio hospitalario. Los mediadores estéticos se
caracterizan por su variedad, flexibilidad y capacidad para modificar el
impacto psicológico de los elementos constructivos y funcionales. Se trata de
aspectos muchas veces relacionados con la decoración del hospital, que no
merecen la consideración marginal que casi siempre se le otorga, puesto que
tienen una gran incidencia en la forma en que los niños y sus familias
perciben el espacio hospitalario. Entre estos mediadores ambientales estéticos
destacan los recursos artísticos. Las obras de arte en los hospitales tienen
capacidad para proporcionar experiencias de mejora de la calidad percibida y
de la satisfacción de los pacientes38, y pueden considerarse como un MAS
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especialmente relevante en la humanización de los espacios hospitalarios.
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El arte como mediador ambiental simbólico
en la humanización de los hospitales
infantiles
El arte, como vehículo de significados sociales y como medio de expresión de
vivencias emocionales asociadas a la salud y la enfermedad, adquiere
protagonismo en el ámbito sanitario39,40. El trabajo conjunto de artistas,
personal sanitario, pacientes y familias ha dado lugar a experiencias
innovadoras que vinculan el arte y la salud. La colaboración multidisciplinar
permite un intercambio de perspectivas entre diferentes especialistas, con el
objetivo común de promover el bienestar de los niños y los adolescentes en
los contextos de cuidado de la salud. En estas experiencias, los recursos
artísticos han constituido elementos importantes en la humanización de los
espacios de cuidado de la salud de los niños. Estos recursos se conciben como
una estrategia privilegiada para la promoción de una cultura del cuidado de
la salud de los pacientes pediátricos, atenta en especial a las necesidades
emocionales de los niños y las familias en los procesos de enfermedad y
curación. El arte se ha utilizado como un potente MAS, capaz de transmitir
significados emocionales positivos a los niños y a las familias en los entornos
de cuidado de la salud. Las experiencias desarrolladas se han basado sobre
todo en la utilización de ilustraciones o instalaciones artísticas para
humanizar los entornos sanitarios para los niños, haciéndolos más amigables
y familiares para ellos.

Una experiencia pionera en la humanización a través del arte, desarrollada
basándose en el modelo de los MAS en los contextos de hospitalización
pediátrica, fue el proyecto de humanización de un servicio de urgencias
pediátricas41. Con este proyecto se pretendía que los niños, al llegar al
servicio de urgencias, no percibieran el espacio del hospital como
amenazante. Se trataba de introducir elementos que los distrajesen y, en la
medida de lo posible, que el servicio de urgencias pediátricas del hospital
representase un espacio infantil, que transmitiera significados alegres y
favoreciese el juego y la relajación de los niños. Este objetivo debía lograrse
con un diseño que tuviese en cuenta el poco espacio disponible en el servicio,
la complejidad de las funciones que habían de desarrollarse en él, y que las
instalaciones estaban ubicadas en un sótano con muy poca luz natural y con
escasas vistas al exterior. Se trataba de lograr un diseño que impactase a los
niños al llegar, que llamase poderosamente su atención y les gustase, que
ocupase muy poco espacio físico y que fuese resistente al desgaste y fácil de
mantener. Con estos condicionantes se sugirió utilizar dos estrategias: el color
de las paredes y la creación de narrativas infantiles capaces de transmitir
significados emocionalmente positivos a los niños y las familias. Se
seleccionaron colores claros y luminosos para las zonas que carecían de luz
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natural (pasillos y controles de enfermería), y tonos de colores muy variados,
alegres y saturados, para los consultorios, las zonas de recepción de
pacientes, las salas de espera, etc. Se propuso una narrativa, entendida como
un eje de significado, que diera homogeneidad a todo el servicio, pero que
permitiese suficiente variedad para incluir elementos diversos. La narrativa
propuesta fue que el servicio de urgencias pediátricas debía parecer a los
niños un jardín donde pasar el tiempo en actitudes divertidas y lúdicas. Para
ello se diseñaron un escenario y varias series de personajes que, reproducidos
en vinilos de alta calidad, podían pegarse en las paredes. Todas las
ilustraciones compartían un estilo humorístico, desenfadado y muy llamativo
(fig. 2.5).

FIGURA 2.5  Ejemplo de humanización de un servicio de urgencias pediátricas
utilizando ilustraciones artísticas descrito por Belver y Ullán41. (Ilustraciones de

Paula Núñez.)

La valoración de esta experiencia de humanización a través del arte se hizo
desde distintas perspectivas41. En primer lugar, llamaron la atención las
reacciones observadas en los niños cuando acudían al nuevo servicio de
urgencias pediátricas del hospital. Desde la supervisión de enfermería se
recogieron anécdotas de las reacciones de los niños los primeros días de
funcionamiento del servicio. Lo más destacado de ellas era la poca conciencia
de los niños de estar en un hospital. Así, por ejemplo, cuando al salir de la
consulta de urgencias se les preguntaba dónde habían estado daban
respuestas como «en el parque» o «en un cumple». Además de los registros
anecdóticos, se quiso conocer la valoración que los padres tenían de la
iniciativa. Para ello se entrevistó durante un mes a padres de niños que
habían tenido que ser ingresados en el hospital después de pasar por el
servicio de urgencias. Fueron entrevistados 40 madres y 11 padres de
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51 pacientes (26 niños y 25 niñas) de edades comprendidas entre 1 mes y 13
años. En las entrevistas se les preguntaba sobre su opinión acerca de la
iniciativa y sobre el efecto que el nuevo acondicionamiento de urgencias,
según ellos, pudo tener en sus hijos. Las respuestas de los padres fueron
altamente coincidentes: mencionaron el carácter acogedor del servicio, que
fuera «como un centro infantil» donde los niños podían estar distraídos
mirando los dibujos, y la ventaja de estar separados del resto de los pacientes
del hospital. Cuando se preguntaba a los padres si habían observado algún
comportamiento del niño en relación con las ilustraciones, por lo general
referían lo fácil que había sido que se pusieran a jugar al «veo-veo», a contar
los animales, etc., en las nuevas instalaciones, a pesar del malestar físico que
tuvieran (fiebre, dolor, etc.). Según los padres, los niños hacían comentarios
que reflejaban su sorpresa cuando llegaban al hospital («papá, papá, mira
cuántos dibujos»). Otros dijeron que el niño «miraba los árboles y buscaba los
pájaros» mientras era examinado por el médico. Algunos niños reprodujeron
los dibujos para entretenerse durante la espera o mientras estaban ingresados
en planta. Destaca notablemente lo atractivos que, según los padres, habían
resultado los personajes «secundarios», pequeños dibujos de animales,
muchos de ellos humorísticos, en los que los niños se fijaban con mucha
atención. Y junto con estas observaciones, los padres mencionaban la
satisfacción por el trato recibido por parte de los profesionales sanitarios. El
propio personal, que había impulsado y participado en la experiencia,
también tenía su propia valoración de esta y de sus resultados. En líneas
generales, reconocía el valor de la iniciativa para «dulcificar» el entorno del
hospital y coincidía con los padres en la capacidad de las ilustraciones para
distraer y divertir a los niños, y facilitarles propuestas de juego y de
relajación. Reconociendo el valor de este tipo de iniciativas, algunos
profesionales sanitarios, sin embargo, hacían observaciones sobre la
«saturación» que para ellos suponía trabajar «con tantos dibujos»
permanentemente presentes.

Otro aspecto nada desdeñable que puede tenerse en cuenta en la valoración
de esta experiencia es el impulso que dio a más proyectos de humanización
en otros hospitales y centros de salud (figs. 2.6 y 2.7).
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FIGURA 2.6  Imagen del servicio de pediatría del Hospital Clínico de Valladolid.
(Ilustraciones de Paula Núñez.)

FIGURA 2.7  Imagen de la zona de pediatría del Centro de Salud Capuchinos,
de Salamanca. (Ilustraciones de Clara Hernández.)

Estas experiencias de humanización a través del arte, derivadas del modelo
de MAS, son solo una muestra para ilustrar el uso de los recursos artísticos
como elementos para mejorar la calidad simbólica de los entornos de
hospitalización pediátrica. El potencial de las intervenciones artísticas para
mejorar la calidad de los espacios de cuidado de la salud, en especial de los
hospitales, es una cuestión a la que cada vez se presta más atención42, y en
este sentido los hospitales infantiles están siendo una punta de lanza en la
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integración de recursos artísticos como estrategia para apoyar el bienestar de
los pacientes pediátricos a través de una mejora de la calidad de su entorno.

Monti et al.43 evaluaron el efecto de una intervención pictórica en un
hospital pediátrico sobre las cualidades afectivas que los padres atribuían al
entorno del hospital. Su principal hipótesis fue que la intervención
beneficiaría a los padres al reducir sus percepciones negativas del entorno
hospitalario. La intervención formó parte de un proyecto de humanización
del hospital y utilizó murales de paisajes y personajes mágicos a lo largo de
las paredes de las unidades de pacientes agudos y crónicos. En total, 502
padres completaron un cuestionario para describir su percepción afectiva del
entorno del hospital, 200 de ellos antes de la intervención y 302 después de la
intervención. Los resultados indicaron que la percepción afectiva de los
padres mejoró significativamente después de la intervención pictórica, lo que
sugiere que esta creaba un entorno más acogedor en el hospital y reducía la
percepción afectiva negativa de la unidad en los padres que se enfrentaban al
estrés que ocasiona tener un hijo hospitalizado.

Los profesionales sanitarios valoran positivamente las aportaciones de las
artes en general (plásticas, musicales o literarias) en la medida en que
favorecen el bienestar de los pacientes, y también mejoran la calidad del
entorno donde ellos trabajan44. El beneficioso papel de las artes visuales en
los contextos hospitalarios fue revisado en un estudio45 que examinó las
evidencias que podían apoyar su uso para mejorar la experiencia en el
hospital de los pacientes y su bienestar, así como el entorno laboral del
personal sanitario. Este estudio concluyó que, en general, el arte es visto de
manera positiva en los hospitales tanto por los pacientes como por los
trabajadores, aunque hay que tener en cuenta que no todas las obras de arte
son igualmente adecuadas para todos los espacios del hospital.

Los hospitales pediátricos están siendo los entornos más innovadores en la
incorporación del arte como elemento de bienestar para sus usuarios, y cada
vez es más frecuente encontrar propuestas de creadores plásticos de
renombre formando parte del «paisaje» de los más avanzados hospitales. En
las dos últimas décadas han surgido organizaciones y asociaciones en
muchos países que promueven la incorporación del arte en los entornos de
cuidado de la salud. Esta incorporación ha experimentado un auge
considerable, por razones que tienen que ver tanto con las evidencias
comentadas acerca del efecto de la calidad del entorno de cuidado de la salud
en los resultados de los pacientes y del personal sanitario como por el carácter
cada vez más competitivo del mercado de la salud, que hace que los aspectos
referidos a la imagen se cuiden mucho más, buscando elementos
diferenciadores en los servicios que se ofrecen a los consumidores, entre ellos
una cuidada imagen de las instalaciones y los entornos que puede
beneficiarse de la utilización de recursos artísticos. Fruto de ello ha sido el
aumento, en los últimos años, de las organizaciones sanitarias que introducen
propuestas artísticas como estrategia para mejorar sus resultados, tanto en lo
que tiene que ver con los indicadores de salud de sus usuarios como en su
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imagen pública. Administraciones sanitarias, hospitales, asociaciones de
pacientes, museos y fundaciones de todo tipo organizan eventos e
intervenciones para incorporar la dimensión artística y estética a los contextos
de cuidado de la salud. No es difícil localizar en internet descripciones de
experiencias de las más variadas dimensiones, en las que el arte se reclama
como eje a partir del cual mejorar la calidad de los servicios que se prestan a
los pacientes y de los entornos de trabajo del personal sanitario. Un análisis
pormenorizado de estas iniciativas queda fuera del alcance de este texto, pero
en todo caso sí nos gustaría comentar algunos criterios que, a raíz de nuestras
experiencias de proyectos de humanización de hospitales pediátricos a través
del arte y de las revisiones de la literatura que hemos comentado,
consideramos necesario tener en cuenta cuando el arte se utiliza en los
contextos hospitalarios para promover el bienestar psicológico de los
pacientes pediátricos y sus familias.

Los hospitales son espacios públicos cuyo complejo diseño debe incorporar
consideraciones acerca del efecto del entorno físico en el bienestar de las
personas que los utilizan: pacientes, familias y personal sanitario. Los
recursos artísticos pueden mejorar la calidad simbólica de estos entornos en
la medida en que son capaces de transmitir significados positivos de apoyo a
los usuarios. Cuando se trata de niños, estos recursos artísticos pueden
promover el humor, el juego, la distracción y la imaginación, y convertirse en
aliados para facilitar una experiencia más positiva del paso por el hospital. De
todas formas, el uso de recursos artísticos en los hospitales debe tener en
cuenta criterios que integren aspectos artísticos con consideraciones en
relación con el bienestar psicosocial de los usuarios del hospital. En los
siguientes puntos planteamos estos criterios a modo de resumen:

• La calidad artística de las obras utilizadas es una condición que debe
garantizarse. Como espacio público, los hospitales son magníficos
escenarios para la exhibición de obras de arte, lo que los convierte en
dinamizadores culturales siempre que se asegure, como hemos
dicho, la calidad de las obras que se exponen, de manera temporal o
permanente, en estos espacios. Por ello, es necesario contar con
profesionales artísticos debidamente cualificados tanto para su
selección como para el diseño o la creación de las obras, así como
para organizar actividades artísticas de cualquier tipo.

• Sin embargo, por sí misma, la calidad artística de una obra no es
suficiente para que su exhibición resulte adecuada en un espacio
público hospitalario. El uso del arte en los hospitales debe estar
subordinado al bienestar de los pacientes, de sus familias y de los
trabajadores sanitarios, siendo este un criterio prioritario en la
selección de las obras. No todas las obras funcionan igual de bien en
un hospital. Su selección debe aunar criterios artísticos y estéticos con
criterios sanitarios y de bienestar psicosocial de los usuarios del
hospital, tanto pacientes como trabajadores. No todas las obras de
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arte tienen el mismo impacto emocional en las personas que las
contemplan, y esta cuestión del impacto emocional debe tenerse muy
en cuenta cuando las personas estarán necesariamente obligadas a su
contemplación, dado que reciben tratamiento en ese espacio o
trabajan en él. Y esto nos conduce al tercer criterio.

• Es necesario considerar la perspectiva de los usuarios en la selección
de las obras. Incorporar su punto de vista a la selección de estas o de
las intervenciones artísticas no solo hace efectivo su derecho a la
participación en el diseño del cuidado, sino que también es una
manera de conocer aspectos que a los técnicos, tanto artísticos como
de otro tipo, pueden haberles pasado inadvertidos. Dar voz a los
pacientes y a los trabajadores del hospital en este sentido es una
forma de garantizar mejores elecciones y un mayor compromiso de
los sectores implicados.

• El último aspecto a destacar es la necesidad de llevar a cabo
evaluaciones rigurosas de las experiencias de incorporación de obras
de arte en los contextos hospitalarios. El trabajo no termina con la
selección y la instalación de las obras de arte, sino que es necesario
valorar el efecto de estas en las experiencias de los usuarios del
hospital. Metodológicamente es una tarea compleja, pero los recursos
de investigación, tanto cuantitativos como cualitativos, hacen posible
el desarrollo de investigaciones asociadas a las iniciativas de
incorporación del arte en los hospitales que permitan documentar
estas experiencias y, muy especialmente, generar nuevos
conocimientos de cara a mejorar la experiencia de los pacientes, de
sus familias y de los trabajadores sanitarios a través del arte,
cuidando la calidad simbólica de los entornos de hospitalización
pediátrica.

Podemos considerar cuatro vértices de los proyectos de intervención
artística en los hospitales pediátricos. El primero serían los pacientes
pediátricos y sus familias; el segundo, los profesionales que prestan la
atención sanitaria a los pacientes; el tercero, los profesionales de cuidado
psicosocial; y el cuarto, obviamente, los artistas. A estos cuatro vértices habría
que añadir un quinto elemento referido a la financiación de estos proyectos,
que por norma general es a través de donaciones de entidades que colaboran
con los hospitales. Tenemos, pues, diversos elementos que han de
coordinarse en los proyectos artísticos en hospitales, a los que se añade una
dimensión de evaluación, en la que se tienen que considerar las perspectivas
y los resultados de los pacientes, de sus familias, de los profesionales de
atención sanitaria y cuidado psicosocial, y también de los artistas y de los
financiadores. Este tipo de proyectos son complejos y requieren una alta
implicación institucional de las direcciones y gerencias de los hospitales,
tanto para su puesta en marcha como para garantizar su mantenimiento a lo
largo del tiempo. Las experiencias evaluadas indican que los resultados que
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se obtienen de los proyectos artísticos desarrollados en los hospitales merecen
la pena, pero también que es necesario continuar trabajando para conocer
mejor de qué forma el arte puede incorporarse como recurso de mejora de la
calidad de los hospitales, convirtiéndolos en lugares más agradables y
positivos para los pacientes, sus familias y quienes trabajan en ellos.
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Resumen y conclusiones
El objetivo de este capítulo ha sido presentar una síntesis de las principales
aportaciones de la psicología ambiental al diseño de hospitales basado en la
evidencia, entendido como la orientación del diseño que se apoya en
justificaciones científicas para avalar decisiones en relación con el entorno
físico donde se prestan los cuidados médicos. Las características de este
medio físico pueden tener un considerable impacto en la salud y en el
bienestar de los pacientes. Así, el cuidado psicológico de los niños
hospitalizados y sus familias empieza bastante antes de que todos ellos
lleguen al hospital: en el trabajo de arquitectos y diseñadores cuando toman
decisiones sobre los entornos de hospitalización. A lo largo del capítulo
hemos examinado la relación entre la calidad del medio físico de los
hospitales y el bienestar de los usuarios, los pacientes, los familiares y el
personal sanitario, revisando algunos de los principales modelos
conceptuales al respecto y, muy especialmente, las evidencias más relevantes
en el ámbito de la psicología ambiental que pueden ser de aplicación al
diseño de hospitales pediátricos. El primer factor que analizamos fue la
iluminación de los hospitales, valorando hasta qué punto este aspecto puede
tener incidencia en la recuperación de los pacientes. Seguidamente
examinamos las evidencias disponibles sobre el efecto que las vistas de la
naturaleza pueden ejercer en el bienestar de los pacientes. En relación con
esta cuestión, discutimos el papel que pueden desempeñar los espacios
ajardinados en los hospitales. Más allá de motivos ornamentales, este tipo de
espacios pueden aportar un plus de calidad a los hospitales, en la medida en
que se ha constatado que favorecen tanto a los pacientes como a sus familias
y al personal sanitario. Otro factor ambiental que se ha examinado en este
capítulo ha sido el ruido en los hospitales. El entorno sonoro puede constituir
una importante fuente de estrés y malestar tanto para los pacientes como para
los trabajadores sanitarios. Hemos revisado investigaciones que documentan
y catalogan los eventos acústicos en los hospitales y la evaluación que de
estos hacen los pacientes, así como las potenciales medidas para mejorar la
experiencia de los pacientes en relación con el entorno sonoro.

En la segunda parte del capítulo abordamos el tema de la calidad simbólica
de los entornos de hospitalización, proponiendo un análisis de estos entornos
que tenga en cuenta su significado para los pacientes. Esta perspectiva se
centra en la interpretación que las personas hacen de los espacios físicos, en el
significado que les atribuyen y en las repercusiones emocionales de estos
significados. El punto de partida del modelo que proponemos en el capítulo
es la consideración de que la forma en que los niños y sus familias perciben el
hospital y el significado que le atribuyen son factores que pueden condicionar
el efecto de los estresores hospitalarios sobre el bienestar de los pacientes
pediátricos. El espacio físico, en este caso el hospital, puede entenderse como
un espacio de significados que se constituyen a partir de la interpretación de
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las señales presentes en el ambiente que se asocian con experiencias
emocionales. Estas señales ambientales asociadas con experiencias
emocionales las hemos denominado mediadores ambientales simbólicos (MAS).
Hemos propuesto un modelo de análisis de los entornos de hospitalización
pediátrica centrado en el análisis de estos MAS, entre los cuales podemos
considerar los recursos artísticos. Las obras de arte en los hospitales pueden
proporcionar experiencias de mejora de la calidad percibida y de la
satisfacción de los pacientes, y pueden entenderse como MAS especialmente
importantes en la humanización de los espacios hospitalarios. El arte se ha
utilizado como un potente MAS para transmitir significados emocionales
positivos a los niños y a las familias en los entornos de cuidado de la salud.
Las experiencias desarrolladas se han basado en la utilización del color y,
sobre todo, de ilustraciones o instalaciones artísticas para humanizar los
entornos sanitarios para los niños, haciéndolos más amigables y familiares.
Hemos comentado algunas experiencias relevantes de humanización de
hospitales a través del arte, tanto por su efecto en los niños y sus familias
como por su capacidad para servir de modelo en nuevos diseños
hospitalarios. Los hospitales pediátricos están resultando entornos
particularmente innovadores en el uso del arte como estrategia para mejorar
la experiencia de la hospitalización. De todas formas, el uso de recursos
artísticos en los hospitales debe tener en cuenta determinados criterios que
integren aspectos artísticos con consideraciones relativas al bienestar
psicosocial de los usuarios del hospital. Hemos enumerado algunos de estos
criterios que nos parecen significativos y terminamos el capítulo recalcando la
necesidad de llevar a cabo evaluaciones sistemáticas de los efectos de la
introducción de recursos artísticos en los hospitales sobre las experiencias de
los pacientes y sus familias.

La idea central de este capítulo es que las características de los entornos de
hospitalización pueden afectar, de manera positiva o negativa, al bienestar
psicosocial y a los resultados de salud de los niños hospitalizados, y que
deben tenerse en cuenta como factores de calidad de los servicios
hospitalarios. Entre estas características llamamos particularmente la atención
sobre la dimensión simbólica de los entornos de hospitalización y el
importante lugar que puede ocupar el arte en la promoción del bienestar de
los usuarios del hospital.
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El hospital es un «centro de
comunicaciones»: la importancia de la
comunicación en el hospital
El procedimiento más común en un hospital es la comunicación. Preguntar,
responder, informar, aconsejar, avisar, advertir, consolar, orientar, apoyar e
incluso ignorar son todos ellos comportamientos que, en un sentido u otro, se
desarrollan permanentemente en los hospitales y forman parte de las
dinámicas de comunicación entre los pacientes, sus familias y los
profesionales de la salud. Todo el personal sanitario necesita saber cómo
comunicarse de manera efectiva con los niños y con sus padres para poder
atenderlos y desarrollar su trabajo con calidad1. Cuidar la comunicación con
los niños en los hospitales es parte de la cultura de respeto a los derechos de
la infancia. El artículo 13 de la Convención de Derechos del Niño de Naciones
Unidas reconoce expresamente que los niños tienen derecho a expresar su
opinión con libertad en todos los asuntos que les afectan, y que deben tenerse
en cuenta sus opiniones, en función de su edad y de su madurez. Según el
mismo artículo, hay que dar al niño la oportunidad de ser escuchado,
directamente o por medio de un representante o de un órgano apropiado.
Una parte esencial de la defensa de los derechos de los niños en los hospitales
es asegurar que son respetados y escuchados2. La comunicación es una
herramienta esencial en el cuidado de la salud, y así, una parte muy
importante de las funciones que los profesionales sanitarios desempeñan
tienen que ver con los procesos de comunicación. Cuando nos referimos al
cuidado de la salud de los niños, además, estos procesos de comunicación
tienen que analizarse desde una perspectiva más amplia, pues tienen que
considerar no solo al paciente pediátrico, sino también a su familia. Asegurar
la participación activa tanto del niño como de sus padres en el cuidado de la
salud del menor depende, en buena medida, de las dinámicas de
comunicación que se establezcan entre el niño, los padres y los profesionales
de la salud. En estas dinámicas, los padres asumen un papel intermediario
entre los niños y los profesionales sanitarios2, y los procesos de comunicación
entre las tres partes (niño, padres y personal sanitario) pueden condicionar de
manera crucial el bienestar del paciente y de su familia.

La comunicación es un componente clave de la pediatría en todas las
especialidades y es la base de las relaciones terapéuticas3. La comunicación
efectiva es una herramienta esencial para un diagnóstico certero y para el
desarrollo con éxito de un plan de tratamiento; además, se correlaciona con
un mejor conocimiento del paciente, con su estado funcional y con una mejor
adherencia al régimen terapéutico, con mejores resultados psicológicos y
conductuales e, incluso, con una morbilidad quirúrgica reducida3. En caso de
malas noticias, las habilidades de comunicación pueden permitir a la familia
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adaptarse mejor a una situación cambiante. La mala comunicación, por otro
lado, puede comprometer los resultados del paciente y tener consecuencias
médico-legales para los profesionales; por el contrario, la buena
comunicación entre el paciente, su familia y el personal sanitario puede
contribuir de manera directa o indirecta a unos resultados positivos en el
ámbito del cuidado de la salud. Algunos de estos resultados son fortalecer las
relaciones de confianza, compromiso y respeto entre los pacientes o las
familias y los profesionales sanitarios, facilitar un intercambio efectivo de
información, validar las emociones, mejorar la comprensión y la tolerancia,
propiciar la participación del paciente en la toma de decisiones, mejorar la
coordinación del cuidado y fortalecer las alianzas terapéuticas, aumentar el
conocimiento y la comprensión del paciente, promover decisiones médicas de
más calidad apoyadas en la evidencia clínica y acordes con los valores de los
pacientes, mejorar la adherencia al tratamiento y los hábitos de cuidado,
incrementar el bienestar físico y emocional de los pacientes, hacer más
efectiva la utilización de los servicios de salud, reducir las disparidades en la
salud y su cuidado, y promover la ética en la práctica sanitaria, por ejemplo a
través del consentimiento informado4.

Se han identificado seis funciones centrales de la comunicación entre los
profesionales de la salud y los pacientes y sus familias4 (fig. 3.1). Estas
funciones no son independientes ni jerárquicas, sino que más bien se
superponen e interactúan. En primer lugar, la comunicación es un elemento
clave para establecer y consolidar relaciones saludables entre los pacientes,
sus familias y el personal sanitario; relaciones que tienen que caracterizarse
por la confianza y la compenetración. Este tipo de relaciones van más allá del
intercambio de información e implican apoyo emocional, guía y
comprensión, y ayudan a los pacientes y a las familias a ajustarse mejor a la
enfermedad, atenuando los efectos de la incertidumbre. La confianza de los
pacientes y las familias se basa en su percepción de que pueden contar con el
personal sanitario porque está comprometido con los mejores intereses del
paciente y es técnicamente competente. El intercambio de información es otra
de las funciones, quizá la más obvia, de los procesos de comunicación entre
los pacientes, sus familias y los profesionales de la salud. Los pacientes y las
familias buscan información acerca de la causa de la enfermedad, del
diagnóstico, del tratamiento, del pronóstico y de diferentes aspectos
psicosociales relacionados con la enfermedad. Atender a las necesidades de
información es importante no solo para ayudar al paciente y su familia a
tener más conocimiento de la enfermedad, sino también para fortalecer su
relación con los profesionales de la salud que les atienden, apoyarles en las
tomas de decisiones y reducir su incertidumbre. Proporcionar información a
los pacientes aumenta su satisfacción, disminuye su ansiedad y mejora su
capacidad de afrontamiento. En la actualidad, la circulación de la información
sobre temas de salud se ha modificado considerablemente. Con una gran
cantidad de información disponible en internet, los profesionales de la salud
se enfrentan a la tarea de, en primer lugar, evaluar las necesidades de
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información de los pacientes y sus familias, y en segundo lugar, darles
respuesta teniendo en cuenta los diversos grados de asimilación de la
información a la que los pacientes y las familias han tenido acceso. Algunos
de los recursos que pueden ayudar a transmitir información clínica a los
pacientes y las familias son utilizar un lenguaje cotidiano tanto como sea
posible, repetir y resumir, pedir a los pacientes que vuelvan a exponer la
información para asegurarse de que la han comprendido, animar a los
pacientes a preguntar, implicarse en una escucha activa, conceder un tiempo
adecuado para la discusión con el paciente, y ser honesto4.

FIGURA 3.1  Seis funciones de la comunicación entre pacientes y profesionales.

Otra función de la comunicación efectiva entre pacientes, familias y
personal sanitario tiene que ver con la respuesta a las emociones que
experimentan unos y otros. Enfrentados con la enfermedad de un niño, este y
sus padres pueden experimentar una serie de emociones vinculadas a su
experiencia: miedo, nerviosismo, preocupación, tristeza, aislamiento,
depresión, ansiedad y pensamientos fatalistas. Es importante reconocer y
responder al estado emocional de los pacientes y de las familias. Una
comunicación efectiva en este sentido favorece la expresión emocional de los
pacientes en la comunicación con el personal sanitario, y les ayuda a
manifestar sus estados emocionales.

La investigación relacionada con los aspectos emocionales de la
comunicación se ha centrado en tres cuestiones: los beneficios psicológicos de
la expresión emocional de los pacientes en la consulta, la forma en que el
personal sanitario responde al estado emocional de los pacientes, y el
bienestar emocional como resultado de la comunicación entre los pacientes y
el personal sanitario4. Los pacientes que comparten sus emociones y
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sentimientos durante las consultas médicas a menudo experimentan
beneficios terapéuticos, mientras que aquellos que controlan y limitan su
expresión emocional pueden presentar más confusión, ansiedad y depresión
tras un diagnóstico no favorable.

Contribuir al manejo de la incertidumbre es otra de las funciones señaladas
de la comunicación efectiva. La incertidumbre se genera cuando las personas
perciben aspectos de la enfermedad, del tratamiento o de la recuperación
como inconsistentes, aleatorios, complejos o impredecibles, y puede tener
consecuencias negativas, como malestar emocional, pérdida del sentido del
control y peor calidad de vida. La incertidumbre puede estar originada por
una falta de información, pero también porque haya demasiada información
o porque la información disponible pueda interpretarse de varios modos. La
incertidumbre es particularmente significativa en relación con el pronóstico
de la enfermedad. La comunicación efectiva puede ayudar a reducir la
incertidumbre de los pacientes y sus familias, y ayudarles a manejarla
enfrentándose con el estrés que necesariamente supone vivir experiencias
inciertas.

La comunicación efectiva cumple también una función importante en la
toma de decisiones4. Una decisión de alta calidad es la que está basada en las
mejores evidencias disponibles, pero también en las necesidades, los valores y
las preferencias de los pacientes y sus familias, a las que se accede a través de
los procesos de comunicación.

Finalmente, la sexta función de la comunicación efectiva hace referencia a
la facilitación del autocuidado, promoviendo la capacidad de los pacientes y
las familias para solucionar problemas relacionados con la salud e implicarse
en conductas que la mejoren, apoyando comportamientos que alienten la
autonomía del paciente y proporcionando orientación para acceder a
diferentes recursos.

La comunicación efectiva es esencial en la práctica profesional de cuidado
de la salud en general y en la pediatría en particular5. Proporcionar
información sobre el diagnóstico y el pronóstico de forma clara y empática
impacta en el modo en que los pacientes y las familias los afrontan, y unas
relaciones terapéuticas eficaces tienen en la comunicación efectiva uno de sus
pilares5. La comunicación efectiva se asocia con mejoras en la calidad de vida
y es esencial para promover y facilitar la toma de decisiones compartida entre
los equipos sanitarios, los pacientes y las familias.
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El proceso de comunicación en los
contextos terapéuticos
Las relaciones entre los profesionales de la salud y los pacientes son muy
complejas6. Tienen que ver con cuestiones muy importantes, como el
bienestar físico y emocional, pero además los participantes tienen diferentes
conocimientos y distintas perspectivas sobre los temas en cuestión. Es una
relación desigual, a menudo no voluntaria, que atañe, como hemos dicho, a
cuestiones de vital importancia para las personas, y por lo tanto muy cargada
emocionalmente y que requiere una cooperación estrecha7. Mientras que el
personal sanitario está entrenado y comprende los aspectos biológicos y
fisiológicos de la enfermedad, los pacientes tienen una perspectiva única del
impacto de la enfermedad en su funcionamiento diario y en su calidad de
vida. Estos puntos de vista diferentes pueden enriquecerse mutuamente, pero
si no se comunican y negocian con claridad pueden producirse desencuentros
que afecten de manera negativa a los resultados de salud de los pacientes. En
el contexto del cuidado pediátrico, la complejidad de la relación entre
pacientes y profesionales de la salud es todavía mayor, dada la presencia
tanto de padres como de niños y las tareas multifacéticas que deben
negociarse en el contexto de esta relación6. Los profesionales se enfrentan a la
labor de comunicarse tanto con los padres como con los niños, no solo
respecto a las preocupaciones médicas, sino también sobre preocupaciones
evolutivas y psicosociales.

Cuando los profesionales de la salud utilizan de manera efectiva las
habilidades de comunicación, tanto ellos como los pacientes se benefician, y
esto por varias razones8. La primera, porque los profesionales identifican con
más precisión los problemas de los pacientes. La segunda, porque los
pacientes están más satisfechos con el cuidado y pueden comprender mejor
sus problemas y las opciones de tratamiento. La tercera, porque es más
probable que los pacientes se adhieran al tratamiento y sigan los consejos
sobre cambios en su conducta. En cuarto lugar, porque disminuye el estrés de
los pacientes y su vulnerabilidad a la ansiedad y la depresión. Y finalmente,
porque también mejora el bienestar de los propios profesionales.

La comunicación terapéutica se define como un proceso interactivo
dinámico consistente en palabras y acciones que tienen lugar entre un
profesional clínico y un paciente con el propósito de alcanzar metas
relacionadas con la salud9. Al hablar de la comunicación terapéutica, con
mucha frecuencia se diferencia entre recursos de comunicación verbal y de
comunicación no verbal, aun reconociendo que ambos están integrados en
todos los procesos de comunicación. La comunicación verbal se refiere al uso
del lenguaje. Las palabras son el medio primario a través del cual los
profesionales de la salud y los pacientes organizan los datos sobre los
problemas clínicos, explican el diagnóstico, exploran diferentes opciones, dan
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significado a la experiencia y dialogan unos con otros9. Un aspecto
especialmente importante en relación con el uso del lenguaje en los contextos
de cuidado de la salud es el hecho de que las palabras pueden tener
significados y connotaciones emocionales diferentes para los profesionales y
para los pacientes y sus familias. Cuidar las palabras que se utilizan en los
contextos de comunicación terapéutica es particularmente importante por la
distinta resonancia emocional que determinados términos pueden tener para
diferentes personas. No obstante, las palabras no son la única fuente de
significado. En el proceso de comunicación no solo importa lo que se dice,
sino que también importa, y mucho, la manera en que se dice. La proximidad
física, el contacto corporal, la postura, los ademanes, la expresión facial, la
entonación e incluso la apariencia física tienen capacidad para transmitir
mensajes muy vinculados a las dimensiones emocionales de la experiencia de
los pacientes y sus familias.

Maguire y Pitceathly8 describen las habilidades esenciales para una
comunicación efectiva en el ámbito de la salud. Las tareas de comunicación
que los profesionales de la salud eficientes deberían ser capaces de llevar a
cabo, según estos autores, son:

• Averiguar, a partir de lo que el paciente dice, cuáles son sus
principales problemas, la percepción que tiene de ellos y el impacto
físico, emocional y social que estos problemas puede tener sobre el
paciente y su familia. Para ello hay que mostrar interés en estos
aspectos de la experiencia del paciente, animarle a ser exacto sobre la
secuencia en que ocurren sus problemas, preguntarle fechas de
eventos clave, y sobre su percepción y sentimientos. Esto le ayudará
a recordar sus experiencias, sentirse comprendido y enfrentarse
mejor a sus problemas. Es necesario utilizar la «escucha activa» para
clarificar las preocupaciones que los pacientes tienen, evitando
interrumpirles antes de que hayan terminado de hablar. Resumir la
información demuestra a los pacientes que han sido escuchados y les
da la oportunidad de corregir malentendidos. Preguntar sobre el
impacto social y psicológico de la enfermedad, o por los problemas
que le ha generado a él y su familia, demuestra al paciente que el
profesional está interesado en su bienestar psicosocial y en el de su
familia.

• Proporcionar información ajustada a lo que el paciente quiere saber,
comprobando su comprensión de lo que se le está diciendo. Debe
verificarse si hay posibles creencias erróneas del paciente y cómo
podrían afectarle. Hay que averiguar qué información quiere el
paciente que se le proporcione, y priorizar sus necesidades de
información. Es conveniente organizar la información por temas y
comprobar que el paciente ha comprendido los aspectos tratados en
cada tema antes de pasar a otro. Con enfermedades o tratamientos
complejos debe comprobarse si el paciente quiere información
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adicional, escrita o en vídeo, aunque hay que tener en cuenta que, si
tiene un mal diagnóstico, proporcionarle imágenes puede afectar a su
ajuste psicológico.

• Averiguar las reacciones del paciente a la información que se le da y
sus principales preocupaciones, y determinar en qué medida quiere
participar en la toma de decisiones cuando haya opciones de
tratamiento disponibles. Hay que ser comprensivo y dar aliento a los
pacientes, y utilizar la empatía para mostrarles que de algún modo se
comprenden sus sentimientos y sus experiencias.

• Discutir las implicaciones del tratamiento de tal forma que el paciente
las comprenda. Se puede maximizar la probabilidad de que el
paciente continúe estando de acuerdo con las decisiones sobre el
tratamiento y aconsejar acerca de cambios en los estilos de vida. Es
más probable que los pacientes que participan en las tomas de
decisiones se adhieran a los planes terapéuticos.

Desafortunadamente, muchos profesionales fallan en estas tareas que se
han comentado8. Muy a menudo las preocupaciones de los pacientes se
ignoran y los profesionales tienen poca información sobre la percepción del
paciente de sus problemas y sobre su impacto físico, emocional y social.
Muchas veces proporcionan información sin comprobar hasta qué punto los
pacientes han comprendido lo que les han dicho. La morbilidad psicológica
de los pacientes se reconoce muy poco. Las tasas de adherencia al tratamiento
no son óptimas, y la satisfacción de los pacientes tampoco lo es. Según
Maguire y Pitceathly8, una de las razones por las que se producen estos
problemas es por la falta de formación y entrenamiento en habilidades de
comunicación de los profesionales sanitarios, que en cierta medida temen
distanciarse del modelo médico en el que se han formado si tratan cuestiones
de naturaleza psicológica y adoptan un estilo de comunicación más
participativo, y por ello son reacios a preguntar por el impacto social y
emocional de los problemas del paciente sobre él y su familia. Temen
aumentar el malestar de los pacientes, consumir demasiado tiempo y que la
experiencia pueda afectar, incluso, a su propio equilibrio emocional. En
consecuencia, responden a las señales emocionales del paciente con
estrategias que bloquean estas expresiones emocionales. Estos autores8

indican como comportamientos de los profesionales que bloquean las
expresiones emocionales de los pacientes reacciones tales como ofrecer
consejos y tranquilidad antes de identificar los principales problemas,
considerar normal la angustia y no darle relevancia, atender solo a los
aspectos físicos, cambiar de tema o tratar de librarse de algún modo de los
pacientes. A veces, los profesionales de la salud no se dan cuenta de que los
pacientes les ocultan información por una serie de razones, como por creer
que no puede hacerse nada, por no sobrecargar al médico, por no parecer
patéticos o desagradecidos, o por temor a que sus preocupaciones terminen
confirmándose.
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Como hemos dicho, la comunicación efectiva entre los profesionales
sanitarios, los niños y los padres es un factor muy relevante para el éxito de la
prevención, el tratamiento y el manejo de las condiciones médicas de los
niños. Hay mucha investigación sobre la comunicación entre los adultos y los
profesionales de la salud, pero en relación con la comunicación efectiva en el
cuidado pediátrico es mucho más limitada10. Las generalizaciones desde la
investigación con pacientes adultos no pueden hacerse fácilmente, puesto que
hay diferencias muy importantes, como que en el caso del cuidado pediátrico
los elementos que deben considerarse en el proceso de comunicación son más
amplios, ya que no solo hay que tener en cuenta al paciente y a los
profesionales de salud, sino que la familia desempeña un papel mucho más
relevante que cuando se trata de personas adultas. El control que pueden
ejercer los niños en el proceso de comunicación es mucho menor que el de los
pacientes adultos, y no es infrecuente que los médicos, aunque pregunten
información sobre el niño, no lo incluyan en la comunicación sobre el
diagnóstico o el tratamiento11.

Se ha llevado a cabo una revisión sistemática de la literatura sobre
intervenciones orientadas a mejorar la comunicación entre los profesionales
de la salud, los niños y los padres10. En ella se revisaron las intervenciones
que buscaban mejorar la comunicación entre los profesionales de la salud y
los pacientes pediátricos o sus padres, y se compararon los componentes de
las intervenciones (diseño, estrategias, herramientas de medida) y los
resultados obtenidos. En total, se incluyeron 34 estudios. Entre aquellos con
diseños cuasiexperimentales, la mayoría fueron intervenciones pre-post sin
grupos control. Quince intervenciones eran ensayos aleatorizados
controlados. De los 34 estudios incluidos, todos demostraron satisfacción con
la intervención o bien una influencia beneficiosa de la intervención en al
menos un resultado. Seis estudios midieron la satisfacción del personal
sanitario con la intervención orientada a mejorar sus habilidades de
comunicación, y todos informaron positivamente en este sentido. Los 28
trabajos restantes midieron resultados en ámbitos específicos de autoeficacia
y comunicación efectiva, incluyendo la expresión de empatía, la limitación
del uso de jerga médica, implicar a los pacientes en más discusiones, dar
malas noticias de manera apropiada, tener buena compenetración con el
paciente o sus padres, y construir una adecuada relación entre el paciente o
sus padres y el personal sanitario. La única intervención señalada en esta
revisión que estaba orientada a los niños trataba de mejorar la
compenetración entre estos y el personal sanitario, reducir la ansiedad de los
niños, favorecer que adquiriesen un papel activo en su salud y mejorar su
comunicación con los profesionales de la salud. La intervención mostró que,
tras implementarla, los niños manifestaban más iniciativa durante las visitas
médicas y mejor compenetración con los médicos, y podían recordar mejor
las recomendaciones que estos les habían hecho.
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El papel de la comunicación en los
encuentros sanitarios
El principal papel de la comunicación en los contextos sanitarios es la mejora
de los resultados del paciente. Varios resultados de los pacientes se han
vinculado con los procesos de comunicación, y entre ellos, uno de los más
relevantes es la adherencia al tratamiento. Zolnierek y DiMatteo12 realizaron
un metaanálisis de 106 estudios correlacionales y 21 intervenciones
experimentales para valorar hasta qué punto la adherencia al tratamiento —
esto es, el grado en que los pacientes siguen las recomendaciones de los
profesionales de la salud— se relaciona con la calidad de la comunicación
entre los profesionales y los pacientes. Los resultados del metaanálisis
indicaron que la relación entre la calidad de la comunicación y la adherencia
al tratamiento fue fuerte y positiva. La adherencia se relaciona con la
comunicación y puede aumentarse entrenando a los profesionales de la salud
para que mejoren sus procesos de comunicación. La buena comunicación
contribuye a que el paciente y la familia comprendan mejor la enfermedad y
los beneficios del tratamiento. Además, el apoyo, la empatía y la
comprensión, las relaciones colaborativas y los modelos de cuidado centrados
en el paciente requieren una comunicación efectiva. Las habilidades de
comunicación de los profesionales sanitarios pueden ser un factor muy
importante para conseguir la adherencia al tratamiento, porque mejoran la
transmisión y la recuperación de información clínica y psicosocial relevante,
facilitan la implicación del paciente en la toma de decisiones, permiten la
discusión abierta de los beneficios, los riesgos y los obstáculos del
tratamiento, contribuyen a la confianza y a la compenetración entre pacientes
y profesionales, y ofrecen a los pacientes apoyo tanto verbal como no verbal y
estímulo emocional12. De los resultados del metaanálisis se deduce que los
pacientes de médicos que comunican bien tienen una adherencia al
tratamiento un 19% más alta, y que el entrenamiento en habilidades de
comunicación de los profesionales sanitarios mejora la adherencia del
paciente en un 12%. Es muy relevante señalar un resultado de interés
particular de este metaanálisis en relación con la edad de los pacientes: la
comunicación efectiva tiene más importancia en el cuidado pediátrico que en
el de los pacientes adultos, quizás, según los autores, porque los pediatras
deben comunicarse tanto con los padres como con los niños, y deben
presentar la información de manera que todos la entiendan.

También se ha relacionado la comunicación con la satisfacción de los
pacientes en los contextos de cuidado de la salud, que es una medida de
resultados ampliamente reconocida y utilizada. En concreto, en los hospitales,
la satisfacción de los pacientes se ha convertido en un indicador institucional
de calidad y es, con mucho, una de las principales variables de resultados de
los pacientes7. Se ha observado que una comunicación óptima mejora tanto la
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calidad del cuidado como la percepción de esta calidad por parte de los
pacientes13. Cuando se cuida especialmente la comunicación con el paciente,
la satisfacción de este con el cuidado aumenta. Por ejemplo, en el trabajo de
Maisels y Kring13, un ensayo aleatorizado controlado, las familias asignadas
al grupo experimental recibían la visita diaria de un facilitador de la
comunicación mientras el niño estaba en el hospital. Después de presentarse,
esta persona les hacía una serie de preguntas: si tenían toda la ayuda e
información que necesitaban, si el personal sanitario había respondido a sus
cuestiones, si tenían alguna necesidad especial, y si había algo que creían que
se pudiera hacer para mejorar su estancia en el hospital. Estas familias
estuvieron significativamente más satisfechas con el cuidado recibido, tanto
del personal de enfermería como del personal médico, que las del grupo
control. Tales resultados son en especial reseñables porque el facilitador de la
comunicación no influía en el tipo de cuidado que el personal médico o de
enfermería prestaba a los niños y a las familias, pero se observó una
diferencia significativa entre la satisfacción de las familias del grupo
experimental con el cuidado recibido y la del grupo control.

La calidad de la comunicación también afecta a la forma en que el paciente
comprende y recuerda la información que se le transmite. Diversas
investigaciones han hecho hincapié en el alto porcentaje de pacientes que no
comprenden la información que los profesionales de la salud tratan de
transmitirles. Muchas personas no comprenden lo que los médicos les están
diciendo sobre el diagnóstico (entre el 7 y el 47%) ni sobre el pronóstico de su
enfermedad (entre el 13 y el 54%)7. La comprensión se relaciona
positivamente con la cantidad de tiempo que pasan los médicos con los
pacientes y con otros aspectos como el uso de un lenguaje no técnico. Además
de las dificultades en la comprensión de la información, muchos pacientes
tienen también problemas para recordar después buena parte de lo que se les
ha dicho.

Ong et al.7 plantearon la necesidad de establecer una teoría sistemática de
la comunicación entre los profesionales de la salud y los pacientes; una teoría
que relacionase los antecedentes, los procesos y las variables de resultados, y
que permitiera establecer hipótesis con respecto a estas relaciones. En la
figura 3.2 se resumen sus planteamientos teóricos al respecto. En este modelo
se reconoce que las variables culturales pueden afectar de manera notable a
los comportamientos de comunicación. Por ejemplo, «decir la verdad» a los
pacientes con cáncer puede ser considerado correcto en algunos contextos
culturales, pero cruel en otros. También diferentes características de los
profesionales y de los pacientes pueden afectar a los procesos de
comunicación, como la edad de los pacientes. No pueden plantearse del
mismo modo los procesos de comunicación con una familia que tenga un
niño en edad escolar enfermo que si el paciente es un adolescente. Esta
diferencia de edad marca considerablemente el enfoque óptimo de la
comunicación en cada caso. Y lo mismo sucede con respecto al tipo de
enfermedad e, incluso, con la fase de esta en la que se encuentre el paciente.
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En cuanto a los resultados, hay que tener en cuenta que no es lo mismo
analizar resultados a corto o medio plazo, como la satisfacción o el recuerdo
de la información, que resultados a largo plazo, como la calidad de vida del
paciente o su estado de salud.

FIGURA 3.2  Modelo teórico adaptado de Ong et al.7.

Las habilidades interpersonales y de comunicación son un aspecto básico
para los profesionales de la salud del siglo XXI14. Hay una evidencia amplia
que asocia las mejores prácticas en comunicación con unos mejores resultados
de los pacientes. La comunicación puede considerarse como el principal
ingrediente del cuidado sanitario7. En los procesos de comunicación en el
ámbito de la salud se han identificado tres propósitos diferentes7. El primero
sería crear una buena relación personal entre los profesionales sanitarios y los
pacientes y sus familias, que puede considerarse como un requisito para un
cuidado sanitario óptimo7. Hay formas diferentes de entender qué son las
buenas relaciones interpersonales, pero un aspecto básico es que se refieren
principalmente a relaciones sociales amables, en las que se transmite interés
por lo que le pasa al paciente y deseo de ayudar, caracterizadas por la
confianza, la empatía, el respeto y la aceptación. Las buenas relaciones entre
los profesionales de la salud y los pacientes se asocian con mejores resultados
del paciente15.

El intercambio de información entre los pacientes y los profesionales es
otro propósito fundamental de la comunicación en los entornos sanitarios.
Desde el punto de vista del profesional, este necesita información del paciente
para establecer un diagnóstico y un plan de tratamiento. Sin embargo, el
paciente también necesita información para responder a dos necesidades
importantes: la necesidad de conocer y comprender qué le está sucediendo, y
la necesidad de sentirse conocido y comprendido, saber que se le acepta y que
el profesional le toma en serio7. Para satisfacer las necesidades tanto del
profesional como del paciente, ambos se implican en comportamientos de dar
y buscar información. Es frecuente que exista una disparidad entre la
información que el paciente y la familia buscan, que es información de
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relevancia personal (cuándo se recuperará, si experimentará dolor o no, etc.),
y la información que habitualmente suministran los médicos (tipo de
enfermedad, tipos de tratamiento, etc.). Como resultado, los médicos pueden
sentir que dan información precisa y relevante, mientras que el paciente y su
familia, por otro lado, pueden tener la impresión de que no se les ha
enseñado apenas nada nuevo7. Para conseguir intercambios significativos de
información por ambas partes, los profesionales de la salud deberían animar
a los pacientes y a sus familias a comentar sus principales preocupaciones y a
expresar sus percepciones de la enfermedad y los sentimientos y las
expectativas respecto a ella.

El tercer propósito de los procesos de comunicación en el ámbito de la
salud está relacionado con la toma de decisiones médicas. En el modelo
tradicional de relación médico-paciente, el médico dirigía el cuidado y
tomaba las decisiones acerca del tratamiento, pero este modelo ha cambiado
hacia otro de toma de decisiones más compartidas entre los profesionales y
los pacientes y sus familias. En este modelo de toma de decisiones
compartidas, la necesidad de información por parte del paciente y la familia
es mucho más relevante que en el modelo tradicional. Sin embargo, la
relación entre la toma de decisiones médicas y la necesidad de información
del paciente es compleja. El paciente y la familia pueden desear información
detallada sobre el diagnóstico, el pronóstico y el tratamiento, pero dejar la
responsabilidad de la toma de decisiones en manos de los profesionales.
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Comportamientos de comunicación
entre los profesionales y los pacientes
y las familias
Se han identificado siete conjuntos esenciales de tareas que caracterizan la
comunicación efectiva entre los profesionales de la salud, los pacientes y sus
familias16 (cuadro 3.1). El primero, y fundamental, se refiere a la construcción
de la relación entre los profesionales y los pacientes. Una relación positiva,
fuerte y terapéutica es una condición indispensable para una comunicación
efectiva entre los profesionales de la salud, los pacientes y sus familias. Para
ello, se requiere indagar la historia de la enfermedad del paciente mientras se
va desarrollando la entrevista con él a través del proceso de razonamiento
diagnóstico. También es necesario que los profesionales sean conscientes de
las ideas, los sentimientos y los valores, tanto suyos como de los pacientes,
que pueden influir en la relación. La construcción de la relación no es algo
puntual, sino que más bien es el resultado del resto de los aspectos que se
señalan a continuación. El segundo conjunto de tareas se refiere a estar
abiertos al diálogo, permitiendo a los pacientes expresar sus preocupaciones,
sus intereses y sus puntos de vista, y establecer y mantener una conexión
personal con ellos. Otro factor importante es obtener información de los
pacientes. Unas veces esto se consigue mejor con preguntas abiertas, y otras
veces, dependiendo del tema, con preguntas cerradas. Es útil, en este sentido,
estructurar, clarificar y resumir la información, y hacer uso de técnicas de
escucha activa. Es necesario comprender la perspectiva del paciente,
explorando factores contextuales (familiares, culturales, de género, edad,
estatus socioeconómico), sus creencias, preocupaciones y expectativas, y
reconociendo y respondiendo a las ideas, los sentimientos y los valores del
paciente. Otras tareas son compartir información, usando un lenguaje que el
paciente pueda comprender, comprobando si ha entendido bien lo que se le
ha dicho y alentándole a hacer preguntas. Deben alcanzarse acuerdos sobre
problemas y planes, animar al paciente a participar en las decisiones en la
medida en que él desee, comprobar que quiere y tiene la capacidad para
seguir el plan, e identificar los recursos y apoyos con los que cuenta. Y el
último conjunto de tareas se refiere al cierre del proceso de comunicación,
preguntando al paciente si tiene más cuestiones o preocupaciones,
resumiendo y concretando los acuerdos con un plan de acción, y explicando
el seguimiento (p. ej., las próximas visitas, el plan para resultados
inesperados, etc.).

Cuadro 3.1   Conjuntos de tareas que caracterizan la

comunicación efectiva,  según Brunett  et  al .1 6 .
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► Construcción de una relación sólida entre profesionales y pacientes.
► Apertura a la discusión.
► Reunir información.
► Comprender la perspectiva del paciente.
► Compartir información.
► Alcanzar acuerdos sobre problemas y planes.
► Proporcionar clausura/cierre.

Se han descrito algunos principios útiles que deberían tenerse en cuenta en
los procesos de comunicación entre el personal sanitario, los niños y las
familias en el contexto de los hospitales. Cuando comienza la conversación, es
recomendable conocer los nombres completos de los pacientes antes de entrar
en sus habitaciones17. Una vez en la habitación, se debe averiguar cuál es el
nombre por el que el niño prefiere que le llamen. Presentarse al niño sería el
siguiente paso. Si el paciente es un niño verbalmente competente o un
adolescente, es apropiado dirigirse a él primero («Hola, tú eres… ¿verdad? —
esperar la confirmación—. Encantado de conocerte. Soy la doctora… Y mirando a
los adultos que le acompañan: ¿quién ha venido contigo hoy?»). Si el paciente es
un bebé, se comienza dirigiéndose al acompañante («Buenos días, soy la
doctora… ¿Y tú eres?»). La respuesta nos indicará normalmente cómo desea
esa persona que nos dirijamos a ella y cuál es su relación con el paciente. Si es
posible, se debe continuar la conversación sentados para hacerla menos
intimidante, favorecer el diálogo y dar la impresión a la familia de que se
dispone de tiempo para ella. En caso de no haber sitio para hacerlo, el
profesional sanitario debe colocarse de frente al paciente y a sus padres. Si
hay que consultar resultados de pruebas de laboratorio o registros
electrónicos de datos, se le explicará al paciente («dame un momento para
comprobar los datos en el ordenador y entonces ya podemos hablar»). Se puede
invitar al paciente y a los padres a mirar la pantalla del ordenador con el
profesional. Un poco de charla social o una o dos cuestiones no médicas
puede ayudar a que el niño y la familia se sientan más cómodos. A partir de
aquí, se pregunta al niño por qué ha ido a la consulta o al hospital. Esto es un
buen inicio que, además, puede revelar tanto concepciones erróneas como
miedos del niño. Conocer las expectativas del niño y de los padres es
importante, así que resulta apropiado preguntar, tanto a uno como a los
otros, las razones de su visita al hospital17. Después de la presentación y de
establecer una primera relación, los profesionales clínicos necesitan conocer
las preocupaciones de los pacientes y de sus padres, y las razones de la
consulta. Es importante en este sentido permitirles hablar de sus
preocupaciones sin interrumpirles. Dirigirse directamente al niño por su
nombre y preguntarle a él favorece su participación, ya que puede necesitar
más tiempo que los adultos para responder. Le ayudará si no se siente
presionado y se le apoya a través de las claves de comportamiento verbal («no
te preocupes, tómate el tiempo que necesites para pensar y responderme») y no
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verbal (expresión relajada y paciente, no mirar la hora en el reloj, etc.). Los
niños estarán muy influidos por lo que sus padres hayan dicho, y
probablemente darán respuestas que piensen que son las que sus padres o los
médicos quieren oír. En ocasiones hay que alentar a los niños para que
expresen sus propios pensamientos («eso se parece mucho a lo que hemos dicho tu
madre y yo. ¿Estás seguro? ¿No te gustaría hacerlo de forma diferente?»).

Cuando termina el encuentro con el paciente, hay tres componentes
importantes para cerrar la conversación de manera efectiva: resumir, explicar
el plan y solicitar preguntas17. Resumir al final de un encuentro clínico es
fundamentalmente una técnica para asegurarse de que la familia comprende
cómo ve el profesional la situación. Explicar el plan ayuda a los pacientes y
las familias a enfrentarse con la enfermedad, porque reduce su incertidumbre
acerca de los pasos que hay que dar a continuación. Hay que asegurarse de
que el paciente y la familia han comprendido el plan propuesto. La respuesta
positiva a la pregunta directa de si lo han hecho no suele ser un indicador
correcto de comprensión, porque muchas personas no quieren admitir que
están confusas. Es mejor preguntar indirectamente («¿hay algo que no tengas
claro o que quisieras que te explicara más?»). Finalmente, hay que preguntar si
queda alguna duda o cuestión por aclarar, tanto al paciente como a la familia.
En lugar de utilizar una pregunta directa, como «¿tenéis alguna pregunta?», se
recomienda preguntar, mientras se sigue sentado, «¿qué preguntas tenéis?», o
si se ve al paciente o a los padres confusos, decirles algo como «pareces un poco
inseguro, ¿puedo aclararte algo de nuevo?»17.
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La comunicación con los niños en los
contextos sanitarios. Cómo hacerlo según
su edad y nivel de desarrollo
Con los niños, una buena comunicación es un aspecto clave del cuidado de su
salud, e implica desarrollar y mantener relaciones con ellos, llevar a cabo
evaluaciones precisas, proporcionar consejos e información de una manera
evolutivamente adecuada, y crear oportunidades para que los niños expresen
sus sentimientos y preferencias18. La comunicación con los pacientes
pediátricos tiene que adaptarse a su nivel de desarrollo y a los cambios
evolutivos que se producen durante la infancia y la adolescencia. En el primer
año de vida, el niño se comunica con sus cuidadores a través
fundamentalmente del llanto, los gestos y los movimientos del cuerpo. Con
estos recursos, los bebés pueden expresar cómo se sienten y qué necesidades
tienen. A esta edad procesan la información básicamente a través de canales
no verbales: el tacto, el tono de voz, el movimiento, etc.; por tanto, la
comunicación con los bebés es fundamentalmente de naturaleza «no verbal».
De todas formas, los bebés son sensibles a las palabras, a las que prestan
atención y cuyo sonido distinguen de otros de su alrededor. Hablar a los
bebés en tono calmado puede ser un recurso para comunicarse con ellos
desde una perspectiva emocional. La comunicación quinestésica, a través del
movimiento, es otro recurso muy importante en esta fase. Acunar a los niños
y mecerlos es una estrategia de comunicación que puede transmitir calma,
relajación y consuelo. Como es un comportamiento extremadamente habitual
en los cuidadores primarios de los bebés, si los profesionales de la salud
conocen los hábitos de los padres en este sentido pueden aprovecharlos para
mejorar el cuidado que prestan a los niños introduciéndolos en sus rutinas.
Los bebés tienen una capacidad visual limitada, por lo que es importante
mantener con ellos una distancia que les permita ver a quien les habla. En
muchas ocasiones, los adultos pueden mejorar la comunicación con los bebés
y con otros niños adaptándose a su altura o posición, agachándose o
colocándose de manera que su diferencia de tamaño no resulte abrumadora.
Hacia el final del primer año, los bebés pueden ser muy sensibles a la
separación de sus figuras de apego y experimentar ansiedad, enfado y miedo
si estas se alejan o no pueden verlas. En los contextos de cuidado de la salud
hay que ser sumamente sensible con este tipo de reacciones y alentar la
presencia de los padres para favorecer el bienestar y la seguridad de los
niños.

A partir del año, los niños comienzan a utilizar palabras, y con 2 años, en
general, pueden responder a las preguntas de qué y dónde. A los 3 años ya
usan y comprenden frases. Se recomienda, especialmente con los niños entre
1 y 3 años, adaptar el vocabulario a las palabras que los niños entienden,
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aunque debe evitarse la imitación del habla infantil en el trato con ellos.
Reformular las frases de manera que los niños las entiendan debería tenerse
siempre en cuenta. Otras estrategias que favorecen la comunicación en esta
fase de entre 1 y 3 años tienen que ver con permitir al niño que desarrolle un
cierto grado de control acerca de su comportamiento («¿prefieres medio vaso de
leche o uno entero?»), y consolarle si lleva a cabo algunos comportamientos
regresivos (p. ej., si moja los pantalones, decirle algo así como «vamos a buscar
unos pantalones secos y luego haremos una cosa muy divertida»)19. También se
debe permitir al niño expresar enfado y protestar acerca del cuidado (p. ej.,
«es normal llorar cuando te hacen daño»). Si es posible, se debe permitir al niño
levantarse y pasear cuanto antes después de un procedimiento intrusivo.
Asimismo, se recomienda usar modos no directivos, tales como devolver al
niño aspectos positivos de su apariencia o de su temperamento (p. ej., «sonríes
muy a menudo»), o jugar con un juguete y lentamente ir introduciendo al niño
en el juego19. Se debe reconocer el miedo de los niños a que se les haga daño y
tranquilizarlos en ese sentido (p. ej., enseñando las manos y diciendo «no
traigo nada para hacerte daño, solo vengo a jugar/hablar»). Es recomendable
sentarse con él y jugar expresando a través de comportamientos y de palabras
aspectos que pudieran llamar su atención, mostrando interés, por ejemplo, en
sus juguetes favoritos.

Entre los 3 y los 5 años, la mayoría de los niños pueden hacerse entender
por extraños, hablan ya con frases, pero no pueden comprender ideas
abstractas, aunque comienzan a entender las relaciones de causa-efecto («si
haces… entonces podemos…»). Para comunicarse eficazmente con los niños en
esta etapa se debe seguir utilizando un vocabulario simple, adaptado a su
edad, evitando explicaciones demasiado largas y centrándose en el
presente19. También se insiste en la necesidad de disminuir la ansiedad del
niño sobre si le van a hacer daño, usando explicaciones breves, concretas y
simples acerca de los procedimientos. El juego, como se detalla en el
capítulo 5, puede ser una extraordinaria herramienta para comunicarse con el
niño y ofrecerle explicaciones, distracción y consuelo. El sentido del humor
del niño es un buen recurso para ayudarle a superar situaciones agobiantes
para él.

Entre los 5 y los 10 años, los niños pueden comprender ya explicaciones
más complejas («primero ocurrirá esto… y después…») y utilizar materiales
escritos para familiarizarse con conceptos o procedimientos. A partir de esta
edad, paulatinamente hay que facilitar que el niño asuma mayores
responsabilidades en el cuidado de su salud, proporcionándole explicaciones
concretas acerca de sus condiciones médicas, de su tratamiento y de los
protocolos a seguir19. Se debe seguir teniendo cuidado en el uso de un
vocabulario adaptado al nivel de comprensión del niño, evitando palabras
técnicas o poco corrientes para los niños. A esta edad, los niños tienen
necesidades crecientes de privacidad que deben tenerse en cuenta: en este
sentido, llamar a la puerta de sus habitaciones antes de entrar resulta
necesario.
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A partir de los 11 años, los niños tienen una comprensión creciente acerca
de los problemas de salud y comienzan a razonar ya de manera más
abstracta. Las cuestiones de la identidad y la independencia tienen cada vez
más relevancia. Boggs19 insiste en la importancia de la confidencialidad en las
comunicaciones con los adolescentes, en la necesidad de alentar y permitir un
sentido cada vez mayor de la independencia y de la propia responsabilidad
en el cuidado. Durante la adolescencia, los procesos de comunicación en el
hospital cambian tanto como en los entornos familiares o en los contextos
escolares. Los adolescentes, sin embargo, han sido poco consultados como
consumidores de servicios de salud20. Además, como la esperanza de vida de
los niños con enfermedades graves ha aumentado significativamente, el
incremento de la longevidad de los niños con afecciones crónicas ha dado
lugar a un mayor número de adolescentes que las padecen y, en
consecuencia, a un aumento en la demanda de servicios hospitalarios para
este grupo de población21. Pese a ello, los adolescentes representan una
pequeña proporción del total de los pacientes hospitalizados y están
subrepresentados en la investigación sobre calidad de los servicios de
salud20,22, incluidos los que tienen que ver con la comunicación. Algunos
estudios concluyen que el primer paso para mejorar las experiencias de los
adolescentes en relación con el cuidado de su salud sería preguntarles a ellos
sobre sus preferencias23. Desde una perspectiva evolutiva, la adolescencia se
entiende como el periodo de transición de la infancia a la vida adulta, e
implica importantes cambios biológicos, psicológicos y sociales que deben
tenerse en cuenta en la prestación de servicios sanitarios a este grupo de
población. La experiencia de la hospitalización tiene unas características
especiales para los adolescentes que deben considerarse en el diseño de
estrategias de comunicación efectivas con este grupo de pacientes24. Blazin
et al.5 señalan que la mayoría de los adolescentes con enfermedades crónicas
desean estar involucrados en la toma de decisiones médicas; en general, son
pacientes que desean tener un papel activo en las decisiones médicas que les
afectan, aunque otros prefieren un papel más pasivo, a pesar de lo cual
incluso estos últimos desean estar informados acerca de su enfermedad y del
tratamiento.

A modo de resumen de este epígrafe, en la tabla 3.1 se sintetizan las metas
de la comunicación con los pacientes en las diferentes edades.

Tabla 3.1

Objetivos de la comunicación por edades del paciente, según Blazin et al.5

Edad Objetivos
Bebés • Suavizar y aliviar el malestar

• Manifestar cuidado a través de toques suaves
Preescolares • Los mismos que para los bebés

• Conocer los síntomas del paciente
• Validar las experiencias emocionales

Escolares • Los mismos que para los bebés y los preescolares
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• Obtener la información necesaria para el diagnóstico y el tratamiento
• Alentar la cooperación y la adherencia con las recomendaciones
• Educar sobre la enfermedad
• Demostrar respeto por las decisiones y las perspectivas individuales

Adolescentes • Los mismos que para los bebés, los preescolares y los escolares
• Alentar las conversaciones sobre las metas del cuidado y la toma de decisiones médicas
• Conocer las esperanzas, las preocupaciones y los miedos del paciente
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Comunicación del diagnóstico a la familia
angustiada
La forma en que se comunica el diagnóstico puede afectar el ajuste del
paciente y de la familia a este, tanto positivamente como negativamente. La
importancia de qué decir y cómo decirlo es tal que se han desarrollado
numerosas guías para la comunicación de los diagnósticos. Una de estas
guías especialmente sensible a las necesidades de las familias es la titulada
The day one talks25, ampliamente citada, que se preparó para orientar a los
profesionales en la fase de comunicación del diagnóstico de cáncer pediátrico
a las familias, y cuyos principios, según los propios autores, podrían
generalizarse al cuidado de otro tipo de pacientes con enfermedades graves.
Esta guía comienza mencionando los temas recurrentes en la literatura sobre
la mejor forma de comunicar el diagnóstico de una enfermedad grave, como
la importancia de disponer de un espacio físico tranquilo y privado, la
importancia de proporcionar información precisa, la necesidad de una
comunicación clara sin sobrecarga de tecnicismos médicos ni de eufemismos,
y la importancia de permitir que las reacciones del paciente o la familia guíen
el flujo de la conversación. En el momento de la comunicación del
diagnóstico, el impacto emocional de este puede dar lugar a que las familias
sean incapaces de procesar toda la información que reciben, por lo que se
sugiere que un aspecto importante en la comunicación de malas noticias es
asegurarse de que el intercambio de información entre pacientes, familias y
equipos médicos continuará cuando pase el shock del diagnóstico inicial. Esta
guía se basa en la experiencia de los autores como oncólogos pediátricos en
un centro de cáncer infantil durante 20 años. Una de las lecciones de su
experiencia es la diversidad de necesidades, causas y preferencias
individuales, y la imposibilidad de encontrar una aproximación que funcione
para todas las familias. Cuando los médicos se preparan para comentar un
diagnóstico con una familia, es importante asegurarse de que se dispone de
un espacio tranquilo y de que, en la medida de lo posible, no se produzcan
interrupciones durante este proceso. La familia debería ser avisada con
tiempo para que puedan participar en la sesión miembros de la familia o
amigos cuya presencia valoren. En esta sesión los autores recomiendan que
estén presentes, además de los médicos, personal de enfermería y
trabajadores psicosociales, y si fuera necesario, intérpretes si se sospecha que
las familias pueden no dominar el idioma. La decisión de incluir o no en esta
sesión a los propios pacientes pediátricos es siempre difícil. En el caso de los
adolescentes, los autores creen que casi siempre deberían ser invitados a
participar. Cuando los adolescentes no forman parte de la visita, pueden
asumir que la información que reciben después no es completamente honesta
y que las noticias del diagnóstico y del tratamiento son peores de lo que se les
dice. La inclusión de los niños más pequeños debería decidirse con los
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padres, y si el niño no está presente habría que mantener una conversación
separada con él para comentar el diagnóstico y el tratamiento. Los autores
sugieren que los médicos den la noticia al niño en presencia de los padres. Al
inicio de la sesión, ellos empiezan preguntando al paciente y su familia cuál
es su comprensión de la enfermedad del niño. Sus respuestas ayudan a
entender lo que es necesario decirles y si hay aspectos de las noticias que
serán más sorprendentes, así como si tienen concepciones erróneas que deben
corregirse. Además, esto permite escuchar a la familia con el objetivo de
responder a sus necesidades a lo largo de la conversación. Tras ello, lo que se
plantea es que las familias escuchen y retengan tres cosas. En primer lugar,
los principales aspectos del diagnóstico. Debido a que alcanzar un
diagnóstico firme a menudo va precedido de un periodo de incertidumbre, es
importante decir a las familias que se está seguro del diagnóstico. Cuando el
diagnóstico continúa incierto, el equipo médico tratará este problema
directamente y debería reconocer la potencial frustración de las familias. El
segundo punto crucial de la conversación es el tratamiento, con sus objetivos.
Si la finalidad del tratamiento es la cura de la enfermedad se plantea así, pero
en ocasiones puede ser paliativa y eso, como veremos en su momento,
también es importante transmitirlo a las familias. En este punto de la
conversación, algunos pacientes y algunos padres quieren conocer cuántas
personas superan con éxito la enfermedad que se está diagnosticando. Se les
puede proporcionar la información de manera descriptiva («tenemos buenos
tratamientos que curan a la mayoría de los niños», «se puede curar esta enfermedad,
pero será duro» o «este tipo de enfermedad es casi imposible de curar»). Otras
familias quieren datos numéricos relativos al porcentaje de éxito de los
tratamientos; en estos casos, es importante explicarles y hacerles conscientes
de lo que las proporciones significan (un 80% de probabilidades de cura no
significa que ese caso en particular vaya a ser necesariamente curado). El
tercer aspecto importante de la conversación tiene que ver con las causas de
la enfermedad. Muchas familias buscan significados para el evento
devastador de la enfermedad del niño en sus vidas, y pueden culparse
irracionalmente a sí mismas por algo sobre lo que no tuvieron control. Es
importante abordar esta cuestión con los padres para evitar sentimientos de
culpa por su parte. También, en ocasiones, hay que hacerlo con el niño, que
puede llegar a pensar que la enfermedad es culpa suya, por algo que haya
hecho mal.

Después de tratar estas tres cuestiones (el diagnóstico, el tratamiento y sus
objetivos, y las causas de la enfermedad), la conversación debe volver a los
hechos que la familia debe conocer antes de que comience el tratamiento. Se
comentarán sus fases y su impacto en la vida del niño, y los efectos
colaterales. En este punto, muchas familias están exhaustas por la cantidad de
información recibida y por la tensión emocional previa al diagnóstico y
asociada a este. Mack y Grier25 proponen reconocer de manera explícita en
este momento la importancia del evento en la vida de las familias, que con
toda probabilidad cambiará después del diagnóstico de una enfermedad
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grave. Es cuando deben comentarse a las familias los diferentes recursos
disponibles (personal médico y de enfermería, trabajadores sociales,
psicólogos, etc.). También es una buena ocasión para facilitarles material o
localizaciones on-line que pueden ayudarles o ponerles en contacto con
asociaciones de pacientes y familias que comparten el problema. Finalmente,
los autores sugieren decir a los padres que, a partir de entonces, forman parte
del equipo de cuidados del niño junto con el personal sanitario. Cuando se
cierra la conversación hay que asegurarse de que las tres cuestiones
(diagnóstico, tratamiento y causas de la enfermedad) han quedado claras y se
recuerdan. Si el niño no ha estado presente en esta sesión, se deberá mantener
otra reunión con él, incluyendo los mismos puntos que se han tratado en la
conversación con sus padres, que deben estar presentes. Obviamente, es
necesario adaptar el vocabulario al nivel de comprensión del niño (p. ej., decir
«medicina» en vez de «tratamiento»), y hablarle de las cosas que a él le
importan, como cuántos días tendrá que estar en el hospital, si se sentirá
cansado, cuándo podrá volver al colegio, etc. Asimismo, es necesario evitar
que el niño se sienta culpable de su enfermedad porque piense que es el
resultado de algo que ha hecho mal. Finalmente, hay que contestar con
honestidad todas las preguntas que el niño haga.

Aunque la descripción que Mack y Grier25 hacen del proceso enfatiza las
palabras de los médicos, muy a menudo ellos han constatado que la clave de
estos encuentros no está en lo que los médicos dicen, sino en cómo responden
los pacientes y las familias. Dado el impacto emocional que puede tener un
diagnóstico, la comprensión de la información que se trata de transmitir
puede ser difícil, lo que hace que no sea posible seguir un guion fijo por parte
del personal sanitario. Escuchar cuidadosamente, valorar la comprensión que
están teniendo los pacientes y las familias de lo que se les está diciendo, y ser
flexible en el contenido de la conversación pueden ayudar al personal
sanitario a responder a las necesidades individuales de las familias. Los
factores que contribuyen a la creación de buenas conexiones entre los
pacientes, las familias y el personal sanitario son intangibles, pero en
ocasiones escuchar y un silencio abierto pueden ser más importantes que las
propias palabras. La conversación es un modo importantísimo, a veces el
único, de aliviar el sufrimiento de los pacientes.

Blazin et al.5 sintetizan los componentes y los pasos clave de la
comunicación del diagnóstico a los pacientes y las familias, y proporcionan
ejemplos útiles que se recogen en la tabla 3.2.

Tabla 3.2

Aproximación estructurada a la comunicación del diagnóstico, según Blazin et al.5

Componentes Pasos clave Ejemplos
Preparar el
escenario

Localización tranquila
Todas las partes
implicadas presentes
y sentadas
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Minimizar las
interrupciones

Obtener
comprensión

Un profesional toma la
iniciativa y pide a la
familia que describa su
comprensión actual de la
enfermedad del niño

«¿Qué habéis escuchado hasta ahora sobre lo que le está
pasando?»

Efectuar
un «disparo
de advertencia»

«Me temo que tenemos noticias difíciles para comentar»
«Desafortunadamente, los escáneres no han mostrado lo que
esperábamos»

Dar
el diagnóstico

Usar un lenguaje
claro
Evitar eufemismos
Nombrar la
enfermedad sin
rodeos

«Vuestro hijo tiene leucemia, que es un tipo de cáncer»

Pausa Parar de hablar
Permitir que la
familia procese la
información
Provocar preguntas

Comentar
el tratamiento

Hablar de la
localización y la
duración esperada del
tratamiento
Explicar las diferentes
modalidades
Proporcionar
opciones alternativas

«Usaremos una combinación de cirugía seguida de una
medicina llamada quimioterapia que puede curar el cáncer.
La mayor parte de la quimioterapia se dará durante un
ingreso de 3-5 días. En promedio, el tratamiento dura unos 6
meses»

Pausa Parar de hablar
Permitir que la
familia procese la
información
Provocar preguntas

Definir
las metas de la
terapia

Proporcionar una clara y
honesta comunicación
respecto al intento de
curación

«La meta de la terapia es curar el cáncer de vuestro hijo»
«Desafortunadamente, no hay cura para este cáncer en
este momento. La meta del tratamiento será minimizar
los síntomas, mejorar la calidad de vida y prolongar la
vida»

Pausa Parar de hablar
Permitir que la
familia procese la
información
Provocar preguntas

Tratar
las causas

Si la enfermedad no
se podía prevenir,
asegurarlo claramente
Disipar la
preocupación de que
la enfermedad es el
resultado de algo que
el niño o la familia
hicieron mal

«No sabemos qué causa esta clase de cáncer, pero sabemos
que no hay nada que hayáis hecho vosotros o el niño y que lo
haya provocado. Hicisteis lo correcto trayendo al niño
cuando lo hicisteis»

Resumir los
puntos clave

Volver a exponer el
diagnóstico y las metas de
la terapia, y explicar las
causas

«Por hoy, lo que quiero que entendáis es que vuestro hijo
tiene cáncer. Planteamos tratarlo con quimioterapia y la meta
del tratamiento es curarlo. No hay nada que vosotros o el
niño pudierais haber hecho para prevenir esta enfermedad,
que no es culpa vuestra»

Concluir la
conversación

Ofrecer garantías de
que la información
se explicará de nuevo
en futuras visitas
Planificar la próxima

«Comentaremos toda esta información de nuevo, así que no
os preocupéis si no podéis recordar algo. Nos veremos otra
vez en la clínica mañana por la tarde. Si antes tenéis alguna
preocupación, podéis llamar a la clínica al…»
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visita
Proporcionar
información de
contacto
para cuestiones
urgentes
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La comunicación del pronóstico de la
enfermedad y la importancia de la
esperanza
Después de comunicar el diagnóstico, los profesionales de la salud se
enfrentan a la tarea de transmitir a la familia información sobre el efecto que
la enfermedad puede tener en el niño, incluida la probabilidad de que se cure
o de que surjan complicaciones. En el caso de las enfermedades graves, este
tipo de comunicación no es fácil para los profesionales ni para las familias.
Sin embargo, la investigación señala que, a pesar de las preocupaciones, la
información sobre el pronóstico proporcionada de manera adecuada por
profesionales sanitarios en quienes la familia confíe conlleva una serie de
beneficios para los pacientes y las familias, al margen de cuál sea la
naturaleza de la información5. Los padres de los niños con cáncer, casi de
manera unánime, desean recibir información sobre el pronóstico de manera
tan detallada como sea posible. Proporcionar a las familias este tipo de
información puede ayudarles a manejar los tratamientos médicos y a
optimizar su calidad de vida.

Cuando se aborda la cuestión de la comunicación del pronóstico de una
enfermedad grave, en especial de un niño o un adolescente, es necesario
hacer compatible la honestidad del contenido de la comunicación con la
importancia que tiene que los pacientes y las familias mantengan la
esperanza. Cuando se informa a los pacientes o las familias acerca del
pronóstico de la enfermedad, hay que tratar cuestiones como el curso típico
de los eventos, la frecuencia con que ciertos resultados ocurren en
poblaciones similares, la probabilidad de eventos clínicos adversos y las
posibilidades de éxito en relación con las diversas opciones de tratamiento26.
Sin embargo, la elaboración de esta información es una tarea compleja, ya que
esta se interpreta, juzga y, muchas veces, es transformada por los pacientes y
sus familias26. Los pacientes quieren estar suficientemente informados para
actuar con responsabilidad, pero sin perder la esperanza. Thorne et al.26

llevaron a cabo un estudio para tratar de aumentar la comprensión de cómo
recibían e interpretaban los pacientes las comunicaciones sobre el pronóstico
de su enfermedad, de manera que pudieran extraerse algunos principios
generales sobre comunicación efectiva en estos contextos. Para ello, realizaron
un análisis secundario combinado de dos estudios cualitativos anteriores
sobre la percepción que los pacientes tenían de lo que es útil e inútil en los
procesos de comunicación relacionados con el pronóstico de su enfermedad.
Los hallazgos de esta investigación ofrecen un ángulo de visión distinto sobre
varios aspectos de la comunicación con los pacientes, que debe ser, a la vez,
informativa y terapéutica. Estos hallazgos se clasifican en tres tipos: el
primero refleja la clase general de comunicación que los pacientes encuentran
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útil o inútil en relación con el pronóstico; el segundo se refiere a la percepción
que los pacientes tienen del impacto de las comunicaciones sobre su
esperanza; y finalmente se encuentran las recomendaciones de los pacientes
con respecto a lo que ellos creían que los profesionales de la salud deberían
conocer, para asegurarse de que las comunicaciones con los pacientes acerca
del pronóstico de su enfermedad puedan manejarse eficazmente, de modo
que preserven su esperanza y se sientan apoyados. Como podría esperarse,
los patrones con los que los pacientes describieron las comunicaciones sobre
el pronóstico que les resultaron útiles fueron las que se llevaron a cabo a
tiempo, de manera apropiada y compasiva. Muchos comentaron la
importancia de la claridad, la sencillez, la receptividad a las preguntas, que
les proporcionaran información escrita para complementar lo que se les dijo e
información de contacto para posteriores aclaraciones. En general,
manifestaban que las informaciones útiles para ellos les hacían sentir
relativamente en calma y capaces de manejar la información que estaban
recibiendo. En algunos casos, la información del pronóstico era
explícitamente útil porque reducía la incertidumbre, que era una fuente de
ansiedad para los pacientes. No fue extraño escucharles decir que era peor
anticipar las malas noticias que escucharlas. Las comunicaciones acerca del
pronóstico fueron en especial útiles cuando les enseñaron a prepararse para
lo que iba a ocurrir. En relación con las comunicaciones que no ayudaron a
los pacientes, estas tenían que ver con un desajuste entre sus necesidades de
información en un momento dado y la manera en que esta fue suministrada
por los profesionales de la salud. Muchos pacientes informaron del notable
malestar que les produjo recibir mucha información a la vez, información
inconsistente entre profesionales, una sobreabundancia de información
negativa o desalentadora, o lagunas en la información. Los desajustes entre
las necesidades que los pacientes tenían de información y cómo habían sido
abordadas estas necesidades por parte de los profesionales les crearon
considerable malestar emocional, complicaron el manejo de la enfermedad y
dieron lugar a desconfiar de los profesionales. Los pacientes opinaban que los
profesionales de la salud deberían tener un conocimiento experto sobre sus
necesidades generales en circunstancias difíciles y la capacidad (así como el
interés) de valorar las necesidades individuales de los pacientes particulares,
y de proporcionarles información de manera que se ajustase a la trayectoria
única de su enfermedad y a sus características personales. También esperaban
de los profesionales una comunicación compasiva. Expresiones como «no hay
nada que hacer» o «vete a casa y pon en orden tus asuntos» se mencionaban como
ejemplos de mala comunicación en esas circunstancias, y situaciones de ese
tipo se recordaban incluso años después de haber tenido lugar.

En el trabajo mencionado de Thorne et al.26, el concepto de esperanza
representó un tema particularmente importante a través del cual las
narrativas de las comunicaciones útiles o inútiles implicaban proyecciones de
eventos futuros. El diagnóstico de una enfermedad grave representa una
disrupción en el curso anticipado de la biografía, evoca ansiedad sobre el
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futuro y es un desafío al frágil equilibrio entre expectativas e incertidumbre.
La esperanza se mezcla emocionalmente con la cognición, creando un marco
mental de referencia que influye en los sentimientos y en la forma de ver las
cosas. Un paciente hablaba de la esperanza como «una fuerza poderosa para
tratar con el cáncer», remarcando la idea de que «una comunicación positiva
genera un sentimiento de esperanza apropiado a las circunstancias: esperanza para la
cura, esperanza para una buena calidad de vida cuando la cura no es posible,
esperanza para controlar el dolor, para disfrutar de eventos o hitos familiares antes de
morir». Los pacientes indicaban que la forma en que se transmitían las
informaciones sobre el pronóstico de su enfermedad afectaba profundamente
a su sentido de la esperanza. Las recomendaciones que hicieron los pacientes
sobre la forma en que los profesionales de la salud debían comunicarles los
temas relativos al pronóstico de las enfermedades graves tenían que ver con
conseguir un equilibrio entre «esperanza» y «honestidad», mediante una
información individualizada, guiando la interpretación que el paciente puede
hacer de, por ejemplo, la información numérica o estadística, y facilitando el
manejo de la incertidumbre.

El sentimiento de esperanza no solo se refiere a que los pacientes tengan un
pronóstico favorable o se curen. Los sentimientos de esperanza de los padres
de los niños con malas condiciones de salud y pronóstico negativo son más
complejos, pero igualmente importantes27. Podría pensarse que, en estos
casos, los sentimientos de esperanza se derivan de una comprensión
inadecuada de la situación real de los niños. Sin embargo, los hallazgos de la
investigación de Kamihara et al.27 contradicen este punto de vista. Estos
autores encontraron que los padres, después de haber escuchado atentamente
las explicaciones de los clínicos sobre el pronóstico de los niños, se mantenían
esperanzados. Los padres podían diferenciar entre sus esperanzas y sus
expectativas acerca de lo que era más probable que sucediese, a juzgar por la
información recibida acerca del pronóstico de sus hijos. La naturaleza de la
esperanza cambia con el tiempo y su significado puede ser diverso, sin que se
limite a las expectativas de curación y recuperación. Los padres participantes
en este estudio tenían amplias esperanzas en el bienestar de sus hijos, en su
calidad de vida y en minimizar su sufrimiento. Esperaban que sus hijos se
sintieran amados y disfrutaran de buenas relaciones. Muchos padres
hablaban de su esperanza de que en un futuro avanzasen los tratamientos
para los niños que padecían la enfermedad de sus hijos.

Se puede apoyar honestamente la esperanza de los padres con la
información que se les proporciona y la relación que se mantiene con los
pacientes y sus familias, pero el profundo sentimiento de tristeza asociado
con un mal pronóstico es, seguramente, imposible de evitar. Aun así, la
comunicación de los profesionales sanitarios puede ayudar cuando es
sensible hacia la complejidad y la importancia de los sentimientos de
esperanza y sus múltiples significados para los pacientes y sus familias.
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La comunicación en el hospital con los
niños con dificultades de comunicación
(trastornos del espectro autista, parálisis
cerebral o sordera)
Tres grupos de pacientes pediátricos merecen una consideración especial
cuando se trata el tema de la comunicación en los contextos hospitalarios: los
pacientes con trastornos del espectro autista (TEA), los niños con parálisis
cerebral y los niños sordos. En los tres casos, la comunicación presenta
especiales dificultades que pueden dar lugar a problemas más graves cuando
los niños tienen que ser hospitalizados.

Los TEA constituyen un grupo de alteraciones neuroevolutivas que se
presentan con una amplia variedad de expresiones clínicas, siendo todas
consecuencia de disfunciones multifactoriales en el desarrollo del sistema
nervioso central. En todos estos trastornos se observan alteraciones
cualitativas en la interacción social, déficits en la comunicación y patrones
repetitivos, restringidos y estereotipados de comportamiento28. Los TEA son
una condición neurológica y de desarrollo que afecta al modo en que una
persona se comporta, interactúa con otros, se comunica y aprende. El
término hace referencia a un conjunto amplio de condiciones que afectan al
neurodesarrollo y al funcionamiento cerebral, dando lugar a dificultades en la
comunicación y en la interacción social, así como en la flexibilidad del
pensamiento y de la conducta. Las manifestaciones clínicas de los TEA
pueden variar enormemente entre las personas que los presentan, así como
las habilidades intelectuales de estas. Sin embargo, todas las personas con
TEA comparten características que definen este tipo de trastornos. En general,
sus habilidades de interacción con los demás son muy distintas de las
habituales. En algunos casos pueden presentar un aislamiento social
importante, o no manifestar mucho interés por relacionarse con los demás.
Sin embargo, en otras ocasiones pueden intentarlo de una forma extraña, sin
saber muy bien cómo hacerlo y sin tener en cuenta las reacciones de la otra
persona. Por otro lado, presentan alteraciones de las habilidades de
comunicación verbal y no verbal, que pueden variar desde no emplear
ningún lenguaje hasta tener habilidades lingüísticas fluidas, pero no saber
utilizarlas para mantener una comunicación recíproca funcional. Además,
estas personas tienen un repertorio limitado de intereses y de conductas.
Pueden presentar los mismos comportamientos de forma repetitiva y tener
problemas para afrontar cambios en sus actividades y en su entorno, aunque
sean mínimos. Sus capacidades para imaginar y entender las emociones y las
intenciones de los demás son limitadas, lo que hace que sea difícil para ellos
desenvolverse adecuadamente en el entorno social. La comorbilidad de los
TEA da como resultado que estos niños tengan que realizar muchas visitas a
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los servicios sanitarios, incluidos los hospitales. Los niños con TEA son
hospitalizados con más frecuencia que los niños que tienen un desarrollo
típico, y su hospitalización puede presentar dificultades relacionadas con sus
problemas de comunicación29. Estos niños presentan en el hospital más
ansiedad y dificultades de comportamiento que los niños sin TEA30. Johnson
y Rodríguez29 llevaron a cabo una revisión sistemática con el objetivo de
describir los comportamientos más disruptivos de estos niños para los
profesionales de la salud, e identificar las estrategias que usan estos para
enfrentarse a dichas reacciones cuando atienden a niños con TEA en los
hospitales. Identificaron cuatro categorías de comportamiento disruptivo en
el hospital de los niños con TEA: 1) negarse a cooperar con el personal
sanitario; 2) hiperactividad e impulsividad; 3) aversión a ciertos aspectos
sensoriales del entorno, tales como sonidos, texturas y olores; y 4) conductas
autolesivas. Las estrategias que los profesionales de la salud utilizan, según la
revisión mencionada, para abordar la falta de colaboración de estos niños, se
basan en evitarles la sobreestimulación que podrían provocarles mucha gente
a su alrededor, ruidos altos y olores fuertes. Se recomienda usar un lenguaje
calmado, concreto y amable. El uso de recursos visuales de comunicación
puede ser efectivo, y también la utilización de refuerzos positivos y la
distracción, como por ejemplo contar o cantar, e involucrar a los padres
siempre que sea posible. Si el niño tolera los auriculares y le gusta escuchar
música, puede ser un recurso para evitar otra estimulación auditiva que
pudiera alterarle. Es necesario controlar el dolor de estos niños, que puede
precipitar comportamientos muy negativos. También pueden negarse a
cooperar porque estén involucrados en comportamientos obsesivos y rutinas
que no quieran abandonar. Se recomienda permitir que el niño termine su
ritual en lugar de interrumpirlo bruscamente, lo que podría alterar más su
estado emocional. Los profesionales deberían intentar comunicarse con él o
con sus padres, preguntándoles si su hijo tolera que se le toque, y dar al niño
opciones, por ejemplo preguntándole qué quiere hacer primero, si escuchar
su corazón o escuchar su barriga. Mejorar los procesos de comunicación,
dando tiempo a los niños para procesar la información y responder, puede
ser una medida efectiva para limitar los comportamientos autolesivos con los
que en ocasiones reaccionan estos niños ante las dificultades de comunicar el
dolor físico que experimentan o por no comprender las expectativas que los
demás tienen de ellos. De todas formas, no hay unos cuidados estandarizados
para los niños hospitalizados con TEA y lo que se sugiere es aprender de los
padres y seguir sus indicaciones y rutinas29.

Los niños con parálisis cerebral pueden manifestar también problemas en
la comunicación, que deben tenerse en cuenta cuando requieren ser
hospitalizados. La parálisis cerebral es un grupo de trastornos que afecta a la
capacidad de una persona para moverse y para mantener el equilibrio y la
postura, lo que puede ocasionar, aunque no siempre, dificultades para
caminar, realizar ciertas tareas y poder hablar. Hemsley et al.31 llevaron a
cabo un estudio para investigar el punto de vista de los padres y de los niños
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con parálisis cerebral sobre las necesidades de comunicación de estos niños
en el hospital, las barreras a las que se enfrentan y qué posibles estrategias
podrían mejorar la comunicación de estos niños en el hospital. Según los
padres, los problemas de comunicación de sus hijos los dejan en una
situación de especial vulnerabilidad en el hospital, donde pueden ser
olvidados o relegados, y su papel es ser «la voz de sus hijos» interpretando la
comunicación no verbal de estos para el personal del hospital. Los niños
apoyaban esta perspectiva de los padres y reflejaban la fuerte dependencia
que tenían de ellos para hacerse entender en el hospital. En grupos focales se
discutieron las barreras para la comunicación del personal sanitario con los
niños con parálisis cerebral. Entre estas barreras destacaba la falta de tiempo
como el principal obstáculo para poderse comunicar con ellos de manera
efectiva. También se referían otras barreras ambientales, como la
inaccesibilidad de los llamadores para los niños con parálisis cerebral o que el
personal no pudiera utilizar recursos tecnológicos que ayudan a los niños a
comunicarse. Los padres valoraban el intento de los profesionales de
comunicarse con los niños, hablándoles directamente, e insistían en la
importancia de que los profesionales fueran conscientes de que el niño
comprendía la información aunque no pudiera hablar. Los resultados de este
trabajo pusieron de manifiesto que los niños con parálisis cerebral quieren
comunicarse directamente con los profesionales del hospital, llamar su
atención, responder a sus preguntas, transmitir necesidades físicas básicas,
dar y recibir información, controlar su entorno y participar en actividades de
su agrado.

El tercer grupo de niños que pueden manifestar necesidades especiales en
relación con la comunicación cuando tienen que ser hospitalizados son los
niños sordos o con dificultades auditivas. No hemos podido localizar
estudios ni revisiones sistemáticas que traten de los problemas de
comunicación de los niños sordos o con déficits auditivos cuando son
hospitalizados, por lo que nos remitimos a las consideraciones que hemos
venido haciendo a lo largo del capítulo en cuanto a la importancia de los
procesos de comunicación en el hospital con los niños y las familias,
llamando especialmente la atención en este caso, como en los niños con
autismo o con parálisis cerebral, sobre los obstáculos que pueden surgir en
los procesos de comunicación: la falta de tiempo del personal sanitario, su
desconocimiento de herramientas de comunicación eficaces en estos grupos
de niños (p. ej., el lenguaje de signos) y la importancia de los padres como
parte del equipo de cuidados de los niños con problemas de comunicación en
el hospital.
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Resumen y conclusiones
El objetivo de este capítulo ha sido analizar la importancia del proceso de
comunicación en la atención hospitalaria a los pacientes pediátricos y sus
familias. El procedimiento más común en un hospital es la comunicación, y
todos los profesionales sanitarios necesitan saber cómo comunicarse
efectivamente con los niños y con sus padres. Cuidar la comunicación con los
niños en los hospitales es parte de la cultura de respeto a los derechos de los
niños. La comunicación es una herramienta esencial en el cuidado de la salud,
y una parte muy importante de las funciones que los profesionales sanitarios
desempeñan tiene que ver con los procesos de comunicación. Además,
cuando nos referimos al cuidado de la salud de los niños, estos procesos de
comunicación tienen que analizarse desde una perspectiva más amplia, pues
hay que considerar no solo al paciente pediátrico, sino también a su familia.
La comunicación es un componente clave de la pediatría en todas las
especialidades, y es la base de las relaciones terapéuticas. La comunicación
efectiva es una herramienta esencial para un diagnóstico certero y para el
desarrollo con éxito de un plan de tratamiento. La buena comunicación entre
el paciente, su familia y el personal sanitario puede contribuir, de manera
directa o indirecta, en el logro de unos resultados positivos en el ámbito del
cuidado de la salud. Algunos de estos resultados son fortalecer las relaciones
de confianza, compromiso y respeto entre los pacientes y sus familias y los
profesionales sanitarios, facilitar un intercambio efectivo de información,
validar las emociones, mejorar la comprensión y la tolerancia, propiciar la
participación del paciente en la toma de decisiones, mejorar la coordinación
del cuidado y fortalecer las alianzas terapéuticas, aumentar el conocimiento y
la comprensión del paciente, promover decisiones médicas de más calidad
apoyadas en la evidencia clínica y acordes con los valores de los pacientes,
incrementar la adherencia al tratamiento y los hábitos de cuidado, mejorar el
bienestar físico y emocional de los pacientes, hacer más efectiva la utilización
de los servicios de salud, reducir las disparidades en la salud y su cuidado, y
promover la ética en la práctica sanitaria, por ejemplo a través del
consentimiento informado.

Se han identificado varias funciones que cumple la comunicación entre los
profesionales de la salud, los pacientes y las familias, tales como establecer y
consolidar relaciones saludables, el intercambio de información, responder a
las emociones, ayudar en el manejo de la incertidumbre y facilitar la toma de
decisiones. Se han descrito las habilidades esenciales para una comunicación
efectiva en el ámbito de la salud y el papel que desempeña la comunicación
en los encuentros sanitarios, en especial en relación con la mejora de los
resultados del paciente, como la adherencia al tratamiento, la satisfacción del
paciente, y la comprensión y el recuerdo de la información. Se han detallado
también las tareas que caracterizan la comunicación efectiva en el ámbito
sanitario y algunos principios útiles que hay que tener en cuenta en los
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procesos de comunicación entre el personal sanitario, los niños y las familias.
Se ha prestado especial atención a la descripción de diversas técnicas de
comunicación adecuadas para niños de diferentes edades, desde lactantes
hasta adolescentes, señalando los objetivos de la comunicación según la edad
del paciente. Para muchos profesionales sanitarios, la primera oportunidad
de llevar a cabo una comunicación efectiva y empática con el paciente y su
familia se produce en el momento del diagnóstico. La forma en que este se
comunica puede afectar el ajuste del paciente y la familia ante la enfermedad,
de manera tanto positiva como negativa. La importancia de qué decir y cómo
decirlo es tal que se han desarrollado guías para la comunicación de los
diagnósticos, y en el capítulo se han comentado algunos de sus aspectos más
relevantes, sintetizando los componentes y los pasos clave de la
comunicación del diagnóstico a los pacientes y las familias. Tras analizar la
comunicación del diagnóstico, se ha dedicado un epígrafe a la comunicación
del pronóstico de la enfermedad, haciendo hincapié en la necesidad de
compatibilizar la honestidad del contenido de la comunicación con la
importancia que tiene que los pacientes y las familias mantengan la
esperanza. El capítulo termina con un apartado dedicado a la comunicación
con niños que presentan dificultades especiales, como son los que presentan
TEA, parálisis cerebral o sordera.

La conclusión principal del capítulo es que los procesos de comunicación
deben considerarse como un componente clave del cuidado de los niños y las
familias en los hospitales. El diseño de la atención hospitalaria tiene que ser
sensible a la importancia que una buena comunicación tiene en la calidad de
las prestaciones sanitarias y en los resultados del paciente. Los procesos de
comunicación entre los profesionales sanitarios, los niños y sus familias son
un elemento estratégico para la humanización de los hospitales.
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Perspectivas psicológicas del dolor
pediátrico: «lo peor del hospital es
que te duela»
Ana M. Ullán

Perspectivas psicológicas del dolor pediátrico: «lo peor del hospital es que te
duela».
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El dolor es una experiencia subjetiva y el
alivio del dolor es un derecho
El dolor se define como una experiencia angustiosa asociada con un daño
tisular potencial o real, con componentes sensoriales, emocionales, cognitivos
y comportamentales1. El dolor es un fenómeno multidimensional. Las
emociones, las respuestas conductuales al dolor, las creencias y las actitudes
con respecto al dolor y a su control alteran la forma en que se padece,
modificando la transmisión de los estímulos nocivos al cerebro2 (fig. 4.1). El
dolor es una experiencia inherentemente subjetiva y como tal debería ser
evaluada y tratada3. Los niños experimentan dolor en los hospitales con
mucha más frecuencia de lo que sería deseable. Bien porque el dolor sea un
síntoma de su enfermedad, o bien porque tienen que ser sometidos a
procedimientos molestos o dolorosos, los temores de los niños y las
preocupaciones de los padres en cuanto a que estos sufran dolor en el
hospital, lamentablemente, no son infundados.

FIGURA 4.1  Diagrama de las múltiples dimensiones del dolor que modifican la
transmisión de los estímulos nocivos al cerebro2.

El dolor agudo es uno de los estímulos adversos más comunes
experimentados por los niños. Los niños lo sufren como consecuencia de
enfermedades, accidentes y lesiones, y también de procedimientos médicos a
los que se tienen que someter, como inyecciones, vacunas, extracciones de
sangre, etc. A pesar de la magnitud de los efectos que el dolor agudo puede
tener en un niño, y del conocimiento disponible sobre la evaluación y el
tratamiento del dolor en la infancia y la adolescencia, el dolor se evalúa y se
trata de manera inadecuada con mucha frecuencia3. A ello han contribuido
diversos mitos acerca del dolor en los niños. Kuttner4 detalla siete creencias
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sobre el dolor en los niños que las evidencias científicas han demostrado
como falsas, pero que han influido de manera considerable en el modo en que
se ha tratado el dolor en la infancia. El primer mito en este sentido es que los
niños recién nacidos no tienen suficiente madurez en su sistema nervioso
como para experimentar dolor. Durante buena parte del siglo XX, los bebés
fueron sometidos a cirugía con poca o ninguna anestesia. Hasta la década de
los ochenta, los recién nacidos eran considerados fisiológicamente incapaces
de procesar el dolor y, por lo tanto, insensibles a él. La incompleta
mielinización de su sistema nervioso se veía como una razón para que los
lactantes no experimentasen dolor y, en consecuencia, no fuera necesaria
ninguna medida analgésica para procedimientos médicos invasivos a los que,
en ocasiones, se les tenía que someter. Es cierto que los recién nacidos no
experimentan el dolor de la misma forma que los niños mayores, pero la
investigación con bebés, en particular con prematuros, indica que desde las
26 semanas de gestación, o antes, el sistema nervioso central de los niños está
lo bastante desarrollado como para experimentar dolor5. Hoy sabemos que
los estímulos dolorosos pueden transmitirse por fibras nerviosas pobremente
mielinizadas, incluso en los adultos. Aunque los mensajes dolorosos se
trasmiten con más lentitud en los recién nacidos, estos mensajes tienen que
recorrer una distancia más corta. Además, a causa del incompleto desarrollo
de su sistema nervioso, los recién nacidos no tienen capacidad para modular
la transmisión de las señales de dolor, con lo que estas pueden persistir más
tiempo y los procedimientos dolorosos dar lugar a una respuesta fisiológica
más intensa en los lactantes que en los niños, los adolescentes y los adultos.
Las reacciones comportamentales de los recién nacidos ante eventos
dolorosos, como son el llanto, las reacciones faciales o los movimientos de las
piernas y del cuerpo, demuestran claramente a los observadores adultos la
presencia y la intensidad de la experiencia dolorosa.

El segundo mito que Kuttner4 menciona es que los niños no sienten tanto
dolor como los adultos, pero lo que hoy sabemos es que sienten el mismo o
incluso más, puesto que pueden desarrollar miedo anticipatorio a
procedimientos dolorosos. Los niños informan de grados más altos de dolor
que los adultos para procedimientos dolorosos similares.

El tercer mito comentado es que los niños se acostumbran al dolor, pero
esta creencia tampoco se sostiene con nuestros conocimientos actuales. La
experiencia del dolor a lo largo del tiempo debilita tanto a los niños como a
los adultos, y los temores de los niños a los procedimientos médicos
dolorosos, como pinchazos o similares, aumenta a medida que estos son más
frecuentes.

El cuarto mito es que los niños no pueden explicar su dolor de manera
fiable, pero tampoco esta afirmación se corrobora con la información
disponible actualmente. Desde muy pequeños, los niños saben si les duele o
no, son capaces de expresar sus experiencias de dolor y lo harán si se les
pregunta de manera adecuada a su edad y no se sienten intimidados o
asustados.
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El quinto mito mencionado por Kuttner4 tiene que ver con la actitud de los
niños que experimentan dolor. A veces se piensa que si un niño está jugando
es imposible que esté experimentando dolor; sin embargo, esto no es correcto.
Algunos niños manifestarán abiertamente su dolor, pero otros tratarán de
comportarse como si este no existiera, intentando mantener sus actividades
de juego habituales. Esto en absoluto indica que el niño no sufra dolor ni que
no necesite ayuda al respecto. El mito es que, si un niño puede ser distraído,
entonces el dolor no es serio, pero la distracción, que puede ser una manera
efectiva, como veremos más adelante, de ayudar a los niños que
experimentan dolor, no puede ser considerada como un modo de diagnóstico
del dolor en los niños. Distraer a un niño que sufre dolor puede alejar su
atención de los estímulos dolorosos, pero es necesario preguntarle si le sigue
doliendo para confirmar su experiencia dolorosa.

El último mito mencionado tiene que ver con las potenciales consecuencias
negativas para los niños de la medicación analgésica, como lesiones o
generación de adicciones. Sin embargo, la investigación ha confirmado que el
uso adecuado y competente de este tipo de medicación, y su retirada
planificada una vez superados los episodios de dolor, no solo no perjudica a
los niños, sino que contribuye a su mejor cuidado en las circunstancias en las
que sufren dolor.

La experiencia del dolor forma parte de nuestras vidas. El dolor es un
sistema de alarma que nos alerta de que algo no está bien y de que podemos
correr riesgos graves si no tomamos medidas. Los casos extraños de personas
que carecen de sensibilidad al dolor, que no lo sienten, ilustran bien el papel
protector del dolor por los importantes riesgos que corren estas personas al
carecer de este sistema de aviso6. Si cuando se produce una lesión sobre
alguna parte de nuestro cuerpo (un golpe, una quemadura, etc.) no
experimentásemos dolor, podríamos continuar en la misma situación hasta
que los daños fueran fatales. El dolor, pues, sirve para alertarnos sobre la
necesidad de protegernos y evitar lo que nos hace daño. Sin embargo, una
vez cumplida esta función de alerta, la persistencia del dolor es una fuente de
sufrimiento considerable. El dolor es el principal temor de los niños cuando
van al hospital; los niños tienen miedo de que les duela y de que les hagan
daño7. El dolor es también una de las principales razones por las que los
padres llevan a los niños a las consultas médicas. Cualquier aproximación al
cuidado psicológico de los niños en los hospitales ha de afrontar el tema del
dolor pediátrico, su importancia en la experiencia y en el bienestar del niño y
de su familia, las consecuencias a corto y largo plazo que puede tener el dolor
para el niño, la manera de evaluar el dolor de los pacientes pediátricos y, por
supuesto, cómo puede aliviarse el dolor de los niños con estrategias de
intervención psicológicas.

La Organización Mundial de la Salud, junto con las principales
asociaciones internacionales para el estudio del dolor, elaboró en 2004 una
declaración en apoyo de que el alivio del dolor fuera considerado como un
derecho humano8. Se partía del reconocimiento del dolor como un problema
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de salud pública fundamental en todo el mundo, y de la existencia constatada
de una brecha entre el conocimiento cada vez más sofisticado acerca del dolor
y su tratamiento, y la aplicación efectiva de este conocimiento al alivio del
dolor de los pacientes por parte de los sistemas de cuidado de la salud. Para
responder al infratratamiento del dolor se promovió el concepto de «alivio
del dolor» como una cuestión de salud pública de tan crítica importancia que
debía considerarse como un derecho humano universal. El alivio del dolor
está implícito en el derecho universal a los más altos estándares disponibles
de salud entendida como bienestar físico, psicológico y social. En 1996, la
American Pain Society introdujo la expresión del dolor como «quinto signo
vital» para hacer referencia a la necesidad de que, igual que se valoraban el
pulso, la presión arterial, la temperatura y la respiración de los pacientes, se
valorase también su dolor9. En las últimas décadas, el desarrollo de medidas
del dolor agudo ha aumentado de manera muy considerable, pero a pesar de
ello y de la elaboración de guías, recomendaciones y estándares sobre la
necesidad de incorporar la evaluación del dolor como quinto signo vital,
también se han publicado numerosos informes sobre la infrecuente
evaluación del dolor en los bebés y los niños hospitalizados10.
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¿Cuántos niños tienen dolor en los
hospitales? La prevalencia del dolor en los
pacientes pediátricos hospitalizados
Son escasos los estudios que intentan determinar la prevalencia y la
distribución del dolor (agudo o crónico) en los niños en diversos contextos11;
más bien lo que hay son estudios que informan de la prevalencia y la
distribución local del dolor pediátrico en un entorno específico, como por
ejemplo un tipo de unidad hospitalaria o de hospital. Si los datos de estos
estudios se extrapolan, puede obtenerse una visión más general del tema del
dolor en los niños hospitalizados.

Varios investigadores han documentado la incidencia, la prevalencia y la
frecuencia del dolor procedimental tanto en recién nacidos y lactantes como
en niños mayores y adolescentes hospitalizados. En los neonatos y los bebés,
el dolor agudo fue ignorado hasta hace relativamente poco tiempo. Como ya
señalamos, los sesgos y las concepciones erróneas acerca de la inmadurez del
sistema nervioso de los recién nacidos para transmitir señales dolorosas,
junto con su incapacidad para informar verbalmente acerca del dolor o de sus
recuerdos de este, dieron como resultado que estos niños fueran sometidos
muy a menudo a procedimientos médicos dolorosos sin medidas analgésicas
de apoyo. Aunque estas concepciones han cambiado y la neurobiología
evolutiva de las vías del dolor ha avanzado de manera considerable, los
bebés, en particular los recién nacidos, continúan expuestos a numerosos
procedimientos de diagnóstico o tratamiento potencialmente dolorosos11.
Diversos estudios han descrito la incidencia, la prevalencia y la frecuencia de
dolor procedimental en los bebés hospitalizados en unidades de cuidados
intensivos neonatales (UCIN). Johnston et al.12 llevaron a cabo en 2011 un
estudio prospectivo observacional en 14 UCIN, que pretendía replicar otro
similar realizado en 1996, para determinar si el número de procedimientos y
la utilización de intervenciones analgésicas había cambiado a lo largo de la
década. Además de comparar los resultados con el estudio anterior, se trató
de conocer los factores que podían predecir el uso de estrategias para el
manejo del dolor en las UCIN. Se recogió, durante una semana, información
en cada una de las 14 UCIN que aceptaron participar. El promedio de
procedimientos dolorosos por niño a lo largo de la semana de registro fue de
5,8. En el estudio de 1997 hubo un promedio de 14 por semana. Aunque estos
resultados indican una mejora, todavía reflejan una brecha importante entre
la práctica del manejo del dolor en los niños y los estándares y las
recomendaciones de las guías publicadas al respecto. Los autores destacan de
sus resultados que el único factor que predijo consistentemente el uso de
intervenciones orientadas a reducir el dolor de los niños fue si los padres
estaban o no presentes en la unidad durante la realización del procedimiento.
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Cuando los padres estaban presentes era más probable que los niños
recibieran alguna intervención para aliviar su dolor, pero no se sabe si era
porque los padres lo demandaban o porque su presencia animaba al personal
a hacer un esfuerzo mayor en el control del dolor de los niños. En todo caso,
estos resultados no solo apoyan que se debe permitir a los padres estar con
los niños, sino también la conveniencia de animarles a estar presentes y
participar de manera activa en el cuidado de los niños.

La prevalencia del dolor agudo también se ha evaluado en niños mayores y
adolescentes hospitalizados. Stevens et al.13 se propusieron determinar la
frecuencia de procedimientos dolorosos a los que debían someterse los niños
ingresados en los hospitales de la muestra con la que trabajaron, así como los
tipos de intervenciones relacionadas con el manejo del dolor durante la
realización de estos procedimientos. Se revisó información de 3822 niños, el
41% de ellos ingresados en unidades médicas, el 31% en unidades de
cuidados intensivos (UCI) y el 25% en unidades quirúrgicas. El 78,2% de los
niños habían sido sometidos a uno o más procedimientos potencialmente
dolorosos durante las 24 horas que precedieron a la recogida de datos, con
una media de 6,3 procedimientos potencialmente dolorosos por niño. En las
UCI (pediátricas y neonatales), los niños se sometían a más procedimientos
potencialmente dolorosos que en otras unidades: la mediana en las UCI fue
de 10 procedimientos al día, mientras que en las unidades médicas y
quirúrgicas la mediana fue de dos procedimientos al día. En el 78,1% de los
procedimientos potencialmente dolorosos se documentó algún tipo de
intervención para aliviar el dolor durante las 24 horas que precedieron a la
recogida de datos. El 84,8% de las intervenciones eran de tipo farmacológico,
el 26,1% de tipo físico, el 25% de tipo psicológico y el 32,2% combinaron
varias estrategias. Solo una cuarta parte de las intervenciones (28,3%) estaban
relacionadas específicamente con el procedimiento doloroso. Aunque en este
estudio se documentó una frecuencia de procedimientos dolorosos más baja
que en estudios previos, según sus autores esta frecuencia era todavía
inaceptablemente alta y variaba de manera considerable entre pacientes y
tipos de unidades hospitalarias.

Otros investigadores se han centrado específicamente en el dolor agudo de
moderado a intenso en los niños y los adolescentes hospitalizados. Referentes
en este sentido han sido los trabajos de Cummings et al.14 y de Ellis et al.15,
cuyos resultados se confirmaron posteriormente en la investigación de Taylor
et al.16 y en fechas más recientes en las de Kozlowski et al.17, Groenewald
et al.18 y Friedrichsdorf et al.19. El trabajo de Cummings et al.14 se planteó
como un estudio epidemiológico del dolor en un hospital pediátrico y ha
tenido una repercusión muy significativa en el ámbito de la investigación del
dolor en los niños. Estos investigadores examinaron la prevalencia del dolor
en la población de un hospital pediátrico, las principales fuentes de dolor, la
prescripción de analgésicos y su relación con la evaluación del dolor, la
relación entre varias características de los pacientes (como edad o número de
procedimientos invasivos), la intensidad del dolor y la percepción de los
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pacientes o de sus padres sobre la ayuda recibida para el alivio del dolor. De
los niños más pequeños solo se recogieron datos mediante entrevista a sus
padres, y en los niños de 5 años o más se entrevistó a los niños y a uno de sus
padres. Todos los niños que estaban ingresados los días de las entrevistas,
excluyendo los pacientes de las UCIN y los pacientes psiquiátricos, y un
padre por niño, fueron los sujetos potenciales. El objetivo fue recoger
información de todos los pacientes pediátricos ingresados en el hospital en
cada día programado para las entrevistas. Se obtuvieron datos de 231 niños,
el 69% de los que cumplían los criterios de inclusión. Para el 49% de la
muestra, el peor dolor durante las últimas 24 horas podía calificarse como
clínicamente significativo, y el 21% de los sujetos informaron de niveles
promedio de dolor que alcanzaban la significación clínica. El estudio
demostró que muchos niños experimentaban inaceptables grados de dolor
durante la hospitalización. Y a unas conclusiones similares se llegó en el
trabajo de Ellis et al.15, en el que se valoraron la intensidad del dolor, los
estados afectivos asociados a este, las fuentes del dolor, la ayuda recibida por
los niños y la medicación analgésica suministrada a los niños ingresados en
un hospital pediátrico de 150 camas. De este trabajo se concluye que, a pesar
de que muchos niños en el hospital no habían manifestado dolor el día del
estudio, todavía eran muchos los niños con niveles clínicamente significativos
de dolor. En 2008, Taylor et al.16 llevaron a cabo un estudio transversal con
todos los pacientes de las unidades médicas y quirúrgicas de un hospital
canadiense. Entrevistaron a 241 pacientes y sus cuidadores, el 83% de los
pacientes del hospital. Los resultados indicaron que el 27% habían tenido
dolor antes de la admisión y el 77% experimentó dolor durante el ingreso. El
23% de los niños habían tenido dolor de moderado a intenso al hacer la
entrevista y el 64% habían tenido dolor de moderado a intenso alguna vez en
las 24 horas previas. Solo el 27% de los niños tenía recogida una puntuación
documentada sobre el dolor en las 24 horas precedentes. Del estudio se
concluyó que el dolor era muy poco evaluado a pesar de su prevalencia en las
diferentes unidades del hospital.

Kozlowski et al.17 llevaron a cabo otra investigación para identificar la
prevalencia, la intensidad, la evaluación y el manejo del dolor en población
pediátrica hospitalizada. El propósito de su estudio fue describir los modelos
de prácticas de manejo del dolor en un centro de cuidado terciario pediátrico
para identificar las áreas que funcionaban adecuadamente y aquellas otras
que necesitaban mejorar. Con una herramienta estandarizada de recogida de
datos se investigó la prevalencia del dolor en una muestra aleatoria de
pacientes, el uso de herramientas de evaluación del dolor por parte del
personal médico y de enfermería, las pautas de prescripción y administración
de analgésicos, la prevalencia de efectos colaterales relacionados con el
tratamiento del dolor, la satisfacción de los pacientes o los padres con el
manejo del dolor, y las correlaciones entre la prevalencia del dolor, las pautas
de prescripción de analgésicos, la administración de medicación y las
puntuaciones de dolor en relación con las características demográficas de los
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pacientes. Se incluyó una muestra aleatorizada de 200 pacientes de edades
entre 7 días y 21 años. El estudio confirmó que el dolor seguía siendo una
experiencia muy común entre los niños hospitalizados. El 86% manifestaron
experimentar alguna fuente de dolor en el momento del estudio, a pesar de
que solo el 48% tenía una puntuación registrada de dolor mayor o igual que 1
en su registro médico. El dolor ocurría como resultado de una amplia
variedad de condiciones médicas y quirúrgicas. El 40% de los pacientes
reportaron dolor moderado o intenso en algún momento durante su
hospitalización. La valoración del dolor mediante escalas validadas fue
documentada por el personal de enfermería en más de un 96% de los
registros clínicos. El personal médico registraba en las historias clínicas las
medidas estandarizadas de dolor con mucha menos frecuencia. En este
estudio se encontraron asociaciones estadísticamente significativas entre las
puntuaciones de dolor y ciertas características de los pacientes, como sexo,
edad y raza, con puntuaciones más altas de dolor en las niñas que en los
niños, en pacientes mayores de 5 años y en caucasianos más que en pacientes
de otras razas.

Groenewald et al.18 realizaron un estudio para describir la prevalencia del
dolor moderado-intenso en un centro pediátrico de referencia. Encontraron
una prevalencia de este tipo de dolor de un 27%, similar a la hallada en otros
estudios sobre el dolor en niños hospitalizados. Los adolescentes y los bebés
experimentaron tasas más altas (38% y 32%, respectivamente). Los pacientes
pediátricos admitidos en servicios médicos tenían proporciones más bajas de
dolor moderado-intenso (13%) que los admitidos en servicios quirúrgicos
(44%), y los pacientes admitidos en la UCI tenían proporciones de dolor
moderado-intenso más altas (40%) que los admitidos en las plantas generales
(24%). Cuando se compararon las tasas de dolor en los niños hospitalizados a
lo largo del tiempo se observó que estas no habían disminuido entre 1996 y
2009, lo que ponía de manifiesto que muchos niños todavía experimentaban
un control inadecuado del dolor durante su hospitalización18. En una línea
muy similar podemos considerar las conclusiones del estudio de
Friedrichsdorf et al.19, quienes trataron de recoger una imagen de la
experiencia del dolor en un típico día del hospital, entrevistando a niños y
padres (como en el estudio de Taylor et al.16 que hemos comentado) y
recogiendo datos de los registros médicos electrónicos de los pacientes. El
76% de los niños entrevistados dijeron que habían experimentado dolor en el
hospital en las 24 horas previas a la entrevista. Cuando se preguntó a los
niños por la causa del peor dolor que habían experimentado en el hospital, la
respuesta mayoritaria (40%) hacía referencia a los pinchazos. De los 110 niños
que manifestaron haber experimentado dolor, el 16,4% tuvieron dolor leve (1-
3 sobre 10), el 31,8% tuvieron dolor moderado (4-6 sobre 10) y el 48,2%
tuvieron dolor intenso (7-10 sobre 10) durante las 24 horas previas a la
entrevista. Sin embargo, la documentación de enfermería reflejaba un cuadro
diferente, con solo un 15% de pacientes que hubieran manifestado
experimentar un dolor intenso. La valoración y el manejo del dolor se
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encontraban en los registros electrónicos de los pacientes en el 58% de los
casos. Los autores concluyen que el dolor de los niños continúa estando poco
reconocido e infratratado en los contextos hospitalarios.
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El impacto del dolor en la vida de los niños
Un argumento al que en ocasiones se alude para minusvalorar las
experiencias dolorosas en los niños es el carácter pasajero del dolor. Pensar
que solo «duele un ratito» y que el dolor no tiene consecuencias más allá del
mal momento que pasan los niños mientras lo experimentan es una creencia
que con frecuencia ha justificado la escasa importancia que se ha concedido al
dolor, a su prevención y a su alivio en el cuidado de los niños. Sin embargo,
las investigaciones sobre el impacto que el dolor puede tener en los niños
indican que sus efectos pueden ser duraderos e interferir en muchos aspectos
de la vida de los niños que lo padecen y de sus familias.

Cuando se ha tratado de valorar las consecuencias del dolor experimentado
por lactantes, una primera preocupación ha sido averiguar si las experiencias
tempranas del dolor podían alterar su sensibilidad posterior frente a
estímulos dolorosos. Una línea de investigación para evaluar si el dolor
neonatal tiene efectos a largo plazo en niños sanos nacidos a término ha
consistido en hacer un seguimiento de la sensibilidad al dolor en niños
circuncidados al poco de nacer20. En un análisis post hoc de la respuesta
comportamental al dolor producido durante los procesos de inmunización, se
observó que los niños que habían sido circuncidados manifestaban mayores
comportamientos de dolor durante la inmunización a la edad de 4-6 meses,
comparados con los niños no circuncidados21. La experiencia del dolor
sufrido en la circuncisión parecía estar relacionada con una mayor
sensibilidad al dolor durante los procesos de vacunación. También se ha
evaluado si la cirugía temprana altera la sensibilidad táctil de los niños, y los
resultados no están del todo claros, pues los efectos de las intervenciones
quirúrgicas sobre la sensibilidad táctil de los niños parecen depender de la
edad en el momento de la operación, de la importancia de esta, de si se llevó
a cabo un manejo efectivo del dolor durante la operación y en el
posoperatorio, de cómo se manejó emocionalmente y cognitivamente el
proceso de hospitalización del niño, y del tipo y el momento de la
evaluación20. Tomados en conjunto, los resultados de las investigaciones
indican que la cirugía temprana puede inducir cambios en el procesamiento
periférico y central del tacto y del dolor; sin embargo, la dirección, la
magnitud y la naturaleza de su impacto funcional dependen de numerosos
factores20.

Otros estudios también proporcionan evidencias acerca de los potenciales
efectos de las experiencias dolorosas en los niños. Las investigaciones con
niños que han sufrido quemaduras en etapas tempranas de su vida ponen de
manifiesto una sensibilidad al dolor alterada cuando estos niños se hacen
mayores, y que varía en función de los daños iniciales22. Los hallazgos
sugieren que las lesiones dolorosas tempranas, como las quemaduras, pueden
dar lugar a alteraciones globales a largo plazo en el procesamiento sensorial y
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del dolor.
No solo pueden alterarse las pautas de sensibilidad al dolor o a

determinados estímulos como consecuencia de experiencias dolorosas
tempranas, sino que otros aspectos de la vida de los niños y las familias
también pueden verse afectados por las experiencias dolorosas agudas o
crónicas que sufran los niños. Las consecuencias del dolor pediátrico mal
manejado son considerablemente significativas23, tanto las médicas
(complicaciones, estancias hospitalarias prolongadas y mayor riesgo de
infecciones) como las fisiológicas (neuroplasticidad, hipersensibilización,
incremento del riesgo del dolor crónico), psicológicas (angustia y ansiedad) y
socioeconómicas (mayores costes de salud). La importancia de estas
consecuencias hace que la prevención y el tratamiento del dolor pediátrico
sean una prioridad en el diseño de un cuidado eficaz de la salud de los niños
en los hospitales.

Cuando valoramos el impacto del dolor en la vida de los niños no solo
hemos de tener en cuenta el del dolor que experimentan, sino que debemos
considerar el impacto que en los niños puede tener el recuerdo del dolor que
han sufrido. Los recuerdos acerca de los acontecimientos dolorosos
desempeñan un papel vital en la anticipación de futuros dolores y en la
respuesta ante situaciones que pudieran resultar de nuevo dolorosas24. El
proceso de recordar el dolor es dinámico y está influido por multitud de
factores25. Ni los adultos ni los niños recuerdan las experiencias de dolor tal
como ocurrieron, sino que «reconstruyen» estas experiencias de dolor
pasadas y su recuerdo está afectado por una serie de sesgos que hacen que
sea necesario diferenciar entre «el dolor experimentado» y «el dolor
recordado». En una investigación ya clásica sobre el tema se registró en
tiempo real la intensidad del dolor experimentado por una serie de pacientes
adultos sometidos a un procedimiento médico doloroso26. Después se
examinó la evaluación retrospectiva de los pacientes del dolor que habían
sufrido durante la realización del procedimiento y se relacionaron estas
evaluaciones con los registros en tiempo real obtenidos durante el
procedimiento, es decir, se comparó cuánto recordaban los pacientes lo que
les había dolido con lo que habían manifestado que les dolía mientras estaban
experimentando el dolor. El juicio que los pacientes hicieron de cuánto les
había dolido el procedimiento, una vez que este había terminado, estaba
fuertemente correlacionado con el pico máximo de intensidad del dolor y con
la intensidad del dolor registrada durante los últimos 3 minutos del
procedimiento. La duración del dolor, sin embargo, no parecía afectar a su
recuerdo. Estos autores concluyen que el recuerdo del dolor reflejaba no tanto
la cantidad y la duración del dolor experimentado como la intensidad del
dolor más fuerte y la parte final de la experiencia. Otros aspectos de la
experiencia dolorosa, como su comienzo, tienen mucha menos influencia en
el recuerdo del dolor. Y lo mismo sucede con la duración del episodio
doloroso; podría pensarse que un episodio en el que la duración del dolor
fuera más prolongada se juzgaría como más doloroso que uno más corto,
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pero la duración se olvida, y los procedimientos más largos no se juzgan
como más dolorosos que los más cortos. La evaluación retrospectiva del dolor
se correlacionaba con el pico de dolor más intenso y con cómo terminaba la
experiencia dolorosa, poniendo de manifiesto una discrepancia muy notable
entre las evaluaciones del dolor en tiempo real de los pacientes y sus
evaluaciones retrospectivas del dolor, es decir, entre el dolor que habían
experimentado y el que recordaban haber sufrido. Esta discrepancia plantea
importantes implicaciones en relación con el diseño de los procedimientos
médicos respecto al dolor señaladas por los autores de la investigación. Si el
objetivo es reducir el recuerdo del dolor que tiene el paciente, por ejemplo,
bajar la intensidad del pico más alto podría ser más importante que
minimizar la duración del procedimiento. Por la misma razón, el alivio
gradual del dolor en la terminación del procedimiento sería preferible a un
alivio abrupto, en el que se pasa muy rápido de un nivel considerable de
dolor a no experimentarlo, incluso aunque la terminación gradual implicase
una duración mayor de la experiencia dolorosa. Al contrario, si el objetivo es
disminuir la cantidad de dolor que el paciente experimenta, tendría
preferencia una ejecución rápida del procedimiento, terminar cuanto antes
con el dolor que sufre el paciente, aunque la terminación de la experiencia
dolorosa fuese abrupta y eso implicara un peor recuerdo de ella.

Los estudios de los recuerdos de los niños acerca de los eventos médicos
tienen implicaciones clínicas importantes, porque los recuerdos de los
episodios dolorosos condicionan las expectativas que los pacientes se forman
sobre los estresores médicos y pueden influir, como hemos comentado, en
futuras reacciones ante nuevos procedimientos, así como en las actitudes y
los comportamientos relacionados con la salud que los niños desarrollen más
adelante27. La forma en que los niños recuerden los procedimientos dolorosos
puede influir en cómo afronten futuros procedimientos de este tipo, en el
grado de miedo y ansiedad que manifiesten de adultos ante los cuidados
médicos, e incluso en el desarrollo y el mantenimiento de problemas de dolor
crónico28. El recuerdo del dolor, como venimos insistido, es una
«reconstrucción», no una «reproducción literal» de lo que se ha
experimentado durante la situación dolorosa. Es necesario diferenciar, por lo
tanto, entre el dolor «experimentado» y el dolor «recordado», entre lo que nos
duele y lo que recordamos que nos ha dolido. Curiosamente, lo que recordamos
que nos ha dolido influye de manera considerable en la forma en que
experimentamos nuevas situaciones dolorosas, incluso más que el dolor que
en realidad hayamos experimentado. Los datos indican que el recuerdo del
dolor, la reconstrucción que hacemos de la experiencia dolorosa, tiene más
peso que la propia experiencia del dolor en la manera de enfrentarse a nuevas
situaciones y en la valoración del dolor que hacemos de estas nuevas
experiencias dolorosas. Es el recuerdo que tenemos del dolor sufrido, y no el
dolor que sufrimos en el pasado, lo que realmente influye en cómo
abordamos nuevas experiencias dolorosas. Los datos indican que, tanto para
adultos como para niños, en sucesivas experiencias dolorosas, lo que se
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recuerda respecto al dolor tiene más peso que el dolor que se sintió. Noel
et al.29 llevaron a cabo una investigación experimental con niños sanos en la
que se les pedía que valorasen el dolor que les producía introducir durante
unos minutos la mano en agua fría. Tenían que hacerlo dos veces, en dos
sesiones distintas distanciadas entre sí varias semanas. En cada sesión se
registró el dolor que los niños experimentaban con este procedimiento, y en el
intervalo de tiempo entre la primera sesión y la segunda se registró también
el dolor que recordaban los niños haber experimentado la primera vez que se
sometieron al procedimiento. Los resultados indicaron que el dolor que los
niños recordaban haber experimentado la primera vez predecía el dolor que
experimentaban la segunda vez notablemente mejor que las evaluaciones del
dolor que habían hecho la primera vez que habían introducido la mano en el
agua fría. Esto es, el recuerdo del dolor, más que la experiencia real de este,
predecía cómo se experimentaría de nuevo la situación dolorosa. No es lo que
nos ha dolido, sino lo que recordamos que nos ha dolido, lo que predice
nuestras reacciones futuras. La manera en que los niños recordarán sus
potenciales experiencias dolorosas en el hospital es un aspecto relevante,
pues, en el diseño de los cuidados pediátricos. No solo hay que cuidar las
técnicas de los procedimientos para que sean lo menos dolorosos para el niño,
sino también para que su recuerdo sea más positivo. Ayudar al niño a
recordar mejor sus vivencias en el hospital, algunas relacionadas con
procedimientos dolorosos, puede ser una forma de mejorar su experiencia de
futuros episodios de dolor o tratamiento. Cuidar lo que los niños pueden
recordar de las experiencias dolorosas es también un objetivo en el diseño de
los sistemas humanizados de cuidados pediátricos. No solo habría que
procurar que los niños y los adolescentes experimenten el menor dolor
posible, sino también que sus recuerdos de los procedimientos médicos y de
su paso por el hospital sea en general positivo.

Los recuerdos no son una simple copia de las experiencias, sino una
reconstrucción compleja de estas que pueden distorsionarse. Los niños cuyos
recuerdos de las punciones lumbares fueron reformulados por el terapeuta de
modo positivo, haciendo hincapié en cómo se habían enfrentado al
procedimiento de manera efectiva, experimentaron menos dolor y malestar
en subsecuentes procedimientos que aquellos cuyos recuerdos no habían sido
reformulados30. Las intervenciones psicológicas, como el juego o la
distracción, pueden proporcionar beneficios a largo plazo al impedir que los
niños elaboren recuerdos distorsionados estresantes de los procedimientos
médicos27. Importa, pues, cuidar lo que se recuerda de las experiencias
dolorosas, y también lo que se olvida de ellas. Es importante considerar tanto
lo que los pacientes pediátricos recordarán como lo que olvidarán. El olvido
de recuerdos relacionados con el dolor es otra forma de abordar la cuestión
del impacto de las experiencias dolorosas en la vida de los niños. Olvidar las
experiencias dolorosas no siempre es un fallo cognitivo; también puede ser
un medio de enfrentarse con estas experiencias negativas. Nuestra capacidad
para controlar qué recordamos y qué olvidamos es un aspecto importante de
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nuestro bienestar emocional31. En su estudio, Marche et al.31 se plantearon
examinar la capacidad de los niños para olvidar los aspectos negativos de
experiencias relacionadas con el dolor, y determinar si la capacidad de los
niños de olvidar el dolor influye en la capacidad de enfrentarse a él. En su
trabajo fueron capaces de inducir en los niños el olvido de los aspectos
negativos de experiencias dolorosas, alentando la recuperación de sus
aspectos positivos. Este proceso de olvido de lo malo inducido por el
recuerdo de lo bueno podría ser una forma de apoyar a los niños que
experimentan dolor. En todo caso, es relevante considerar que el proceso de
recuerdo del dolor es complejo y que necesitamos tener en cuenta la forma
que tienen los niños de interpretar y expresar el dolor para poder incorporar
estas consideraciones en el diseño de cuidados humanizados para los
pacientes pediátricos.
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Cómo interpretan y cómo expresan el dolor
los niños
El desarrollo evolutivo de los niños condiciona su comprensión del dolor, de
sus causas y de su tratamiento32, además de influir en el modo en que
expresan sus experiencias dolorosas. En un estudio clave sobre el desarrollo
cognitivo y el dolor, Gaffney y Dunne33 exploraron cómo cambian las ideas
de los niños acerca del dolor según van haciéndose mayores. Pidieron a 680
niños de entre 5 y 14 años que completaran la frase «El dolor es…».
Basándose en la teoría del desarrollo cognitivo de Piaget, se plantearon la
hipótesis de que las respuestas de los niños más pequeños, en la fase
preoperacional de desarrollo cognitivo, tenderían a ser muy concretas y
perceptualmente dominadas. A medida que los niños fueran mayores, se
observaría aumento de la abstracción y una mayor conciencia de los
concomitantes psicológicos/emocionales del dolor. Los resultados apoyaron
la hipótesis e indicaron diferencias significativas entre la forma de responder
a la cuestión entre los tres grupos de niños en que se dividió la muestra: de 5
a 7 años, que se corresponderían con la fase preoperacional de Piaget; de 8 a
10 años, que se corresponderían con la fase de las operaciones concretas; y de
11 a 14 años, que se corresponderían con una primera fase de operaciones
formales. A medida que los niños tenían más edad, aumentaron las
definiciones del dolor más abstractas y generalizadas. El nivel de desarrollo
evolutivo no solo influía en el concepto del dolor que tenían los niños, sino
que también afectaba a su comprensión de la causalidad del dolor. En un
trabajo posterior34, los mismos autores investigaron cuáles eran las razones
que, según los niños, explicaban por qué las personas experimentaban dolor.
Para ello pidieron a la muestra de niños antes mencionada que completaran
la frase «Una persona tiene dolor porque…». Las respuestas de los niños a
esta cuestión se agruparon en 12 categorías. Los resultados indicaron que casi
la mitad de los niños mencionaron explicaciones del dolor que implicaban
uno o varios elementos de transgresión o de autocausalidad (la causa del
dolor, según los niños, era hacer algo mal), y como en el caso anterior en
relación con el concepto del dolor, también en relación con sus causas las
explicaciones objetivas y abstractas del dolor aumentaban con la edad. Los
resultados de este estudio apoyan la hipótesis de que los niños
frecuentemente interpretan el dolor como el resultado de un mal
comportamiento por parte de quien lo padece, de una transgresión, y son
concordantes con la literatura sobre la forma en que los niños entienden la
enfermedad.

La comprensión del dolor varía con la edad. No entienden igual el dolor los
niños más pequeños que los escolares y los adolescentes. En la tabla 4.1 se
resume la secuencia evolutiva de la comprensión del dolor en los niños que
elaboraron McGrath y McAlpine35.

149

https://booksmedicos.org


Tabla 4.1

Resumen de la secuencia evolutiva de la comprensión de los niños del dolor, según
McGrath y McAlpine35

0-3
meses

Aparentemente no hay comprensión del dolor; es probable que haya recuerdo del dolor, pero no
está bien demostrado; la respuesta al dolor es refleja y está perceptualmente dominada

3-6
meses

La respuesta al dolor incluye también respuestas de tristeza y enfado

3-18
meses

Desarrolla miedo a las situaciones dolorosas. Comienza a usar palabras en relación con el dolor
(pupa, daño, etc.) y puede indicar dónde le duele si se le pregunta adecuadamente

18-24
meses

Usa la palabra «daño» o «pupa» para describir el dolor, comienza a usar estrategias de
afrontamiento no cognitivas

24-36
meses

Comienza a describir el dolor y a atribuirle una causa externa

36-60
meses

Puede dar indicaciones gruesas de la intensidad del dolor, y comienza a usar adjetivos más
descriptivos y a asociar términos como «triste» o «malo» con el dolor

5-7
años

Puede diferenciar más claramente los niveles de intensidad del dolor; comienza a usar estrategias
cognitivas de afrontamiento

7-10
años

Puede explicar por qué un dolor hace daño

>11
años

Puede explicar el valor del dolor

El nivel evolutivo de los niños no solo afecta a cómo comprenden el dolor y
sus causas, sino que también influye en cómo pueden expresar el dolor y
cómo esta expresión del dolor es comprendida por los adultos encargados de
cuidarlos. Los bebés no expresan el dolor con una sola conducta que sea un
signo absoluto e inequívoco de dolor4. Tienden a llorar y a protestar cuando
experimentan dolor, y su expresión facial puede cambiar, con muecas, con la
boca muy abierta, el ceño fruncido, los ojos fuertemente apretados, la lengua
tensa y ahuecada, y una profundización del surco entre la nariz y los cantos
de la boca36. Entre los 13 y los 24 meses de edad ya se les puede preguntar
directamente a los niños si les duele, y a partir del año pueden señalar la
parte de su cuerpo que sienten dolorida siempre que se utilicen expresiones
adecuadas a su nivel evolutivo. Cuando estos niños experimentan dolor
cambian sus patrones normales de movimiento, conducta, alimentación y
sueño. Los preescolares, entre los 2 y los 6 años, van disponiendo de
vocabulario para describir sus experiencias de dolor y se les puede preguntar
acerca de la naturaleza, la localización y la intensidad del dolor. Y lo mismo
que en la fase anterior y la siguiente, los cambios en sus patrones de
movimiento y comportamiento, especialmente de alimentación y sueño,
pueden ser manifestaciones de que los niños están experimentando dolor.
Durante la etapa escolar, entre los 6 y los 12 años, con unas habilidades
lingüísticas ya muy desarrolladas, los niños pueden expresar verbalmente sus
experiencias de dolor, que son mucho más fáciles de detectar que en los niños
más pequeños. Los adolescentes son capaces de identificar bien la
localización, el tipo, la intensidad, el inicio y la historia del dolor. Durante
esta fase, los aspectos sociales son en particular relevantes en la valoración
del dolor, y hay que tener en cuenta que, por ejemplo, en presencia de sus
amigos los adolescentes pueden ser remisos a reconocer de manera abierta
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sus experiencias dolorosas.
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La comunicación en las situaciones en que
los niños experimentan dolor
La comunicación es un aspecto esencial tanto en el reconocimiento como en el
tratamiento del dolor en los niños. Craig37 propuso un modelo conceptual
para el análisis del dolor en el cual la comunicación social desempeña un
papel central. Junto con los aspectos biológicos y psicológicos, el modelo
plantea la necesidad de incorporar las cuestiones interpersonales y sociales
para poder abordar la compleja naturaleza social de los fenómenos
relacionados con el dolor. Está concebido como un marco amplio para
organizar y comprender los múltiples factores personales e interpersonales
que influyen en el dolor y en su manejo. Un primer rasgo novedoso del
modelo es que no solo incluye a las personas que sufren dolor, sino que
también se considera el papel de otras personas, en particular de los
cuidadores, sean familiares o profesionales. La secuencia temporal lineal se
inicia con el daño tisular o el trauma que origina la experiencia y la expresión
del dolor. A la experiencia y la expresión del dolor les siguen las inferencias
del observador con relación a este estado y sus reacciones en función de cómo
interpreta aquello que observa. Estas reacciones afectan, de vuelta, a la
experiencia de la persona que está experimentando dolor. El modelo
diferencia entre fuentes de influencia intrapersonales e interpersonales, tanto
en quienes sufren el dolor como en quienes les observan. Las fuentes de
influencia intrapersonal se entienden como lo que el individuo trae a la
experiencia dolorosa; por ejemplo, la experiencia del dolor refleja el sustrato
biológico, pero también la totalidad de las experiencias vitales de la persona
que la predisponen a un modelo particular de experiencia y expresión del
dolor. De manera similar, los observadores aportan ciertas disposiciones
biológicas para reaccionar al estrés de otras personas, y también una historia
de vida de experiencias que influyen en los juicios que hacen y en las
decisiones que toman. Las influencias interpersonales sobre los observadores
tienen que ver con el impacto del contexto ambiental inmediato, social o de
otro tipo, en los juicios y las acciones que efectúan tratando de ignorar,
mejorar o aliviar el dolor. En la figura 4.2 se recoge una adaptación del
modelo para el análisis del dolor pediátrico. El modelo aborda cómo expresan
el dolor los niños y cómo los observadores hacen juicios y llevan a cabo
decisiones de tratamiento al respecto. Estas decisiones de los cuidadores a
menudo determinan el subsiguiente dolor y sus consecuencias en los niños.
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FIGURA 4.2  Modelo conceptual para el análisis del dolor, su evaluación y
tratamiento, según Craig y Korol39.

La comunicación, codificación y descodificación, es un proceso básico para
entender y valorar las experiencias dolorosas de los niños. Tratar con un niño
que está experimentando dolor no es fácil, entre otras cosas porque la
experiencia dolorosa de un niño también es causa de ansiedad en los adultos
que son testigos de ella. Sin embargo, un niño con dolor necesita una
respuesta efectiva que, en un primer momento, tiene que ver especialmente
con los procesos de comunicación entre el niño y los adultos que le cuidan.
Kuttner4 ha preparado una guía basada en lo que, según esta autora, niños,
profesionales de la salud e investigadores saben que es útil para un niño con
dolor agudo o persistente. Esta guía incluye los siguientes aspectos:

• Responder rápidamente al dolor del niño de un modo empático,
profesional y práctico, y dirigir su atención a las sensaciones que
podrían ser más reconfortantes y calmantes para él.

• Explicar al niño, con un lenguaje adecuado a su edad, qué está
ocurriendo en su cuerpo. Se le ayudará a comprender lo que le está
pasando si se le habla en un tono calmado, diciéndole lo que es
necesario que haga, mientras se le proporcionan explicaciones
concisas.

• Establecer contacto físico con el niño de la manera en que ambos,
niño y adulto, se sientan bien. Esto dependerá de la relación que se
tenga con el niño, de su edad y de la situación. Puede ser una
palmada en un hombro o animar a sus padres a que le proporcionen
confort y protección. Con un niño demasiado estresado por el dolor
para escuchar, la comunicación no verbal, como el contacto físico,
puede ayudar a transmitirle calma y seguridad.

• Reconocer el dolor del niño, sin minimizarlo ni negarlo. El niño
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puede sentirse ninguneado u ofendido cuando no se reconoce su
dolor. Pedirle, antes de una evaluación más precisa, que hable de lo
que le duele, cuánto le duele, dónde, etc.

• Promover que los padres permanezcan con el niño, porque en
situaciones de dolor los niños se sienten muy vulnerables y no
quieren estar solos, de modo que es de gran ayuda que los padres o
algún familiar permanezcan con ellos.

• Contar al niño los pasos positivos que se están tomando para tratar
su dolor, sin mentirle, negarle información esencial ni darle falsas
seguridades; dar al niño una información adecuada a su edad para
que él y sus padres puedan entender lo que está pasando.

• Proporcionar a los niños esperanza, cuando sea posible, porque los
niños necesitan saber que el dolor mejorará según se vayan tomando
las medidas oportunas.

• Enseñar al niño algunas estrategias de manejo del dolor, sugiriéndole
medidas que pueden ayudarle, como respirar profundamente o
soplar haciendo burbujas, o contarle alguna historia que le guste
especialmente. Cuando el niño participa de manera activa en
estrategias de este tipo, mejora la desesperanza que puede
embargarle cuando el dolor le sobrepasa.

• Ser un entrenador atento y rastrear lo que sería más terapéutico para
apoyar el afrontamiento del niño promoviendo sus capacidades.

• Mantener la calma, ya que eso tranquilizará al niño. Comprobar la
propia respiración y, si es superficial y rápida, respirar
profundamente y relajar la tensión hasta sentirse más calmado.

• Mantener un diálogo con el niño utilizando términos simples, claros
y que él pueda comprender.

Establecer una comunicación efectiva y positiva con el niño que
experimenta un episodio de dolor es esencial para proceder a una
evaluación más detallada de su dolor, aspecto que revisaremos en el
epígrafe siguiente.
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La evaluación del dolor en los niños:
valoración y medida
El tratamiento óptimo del dolor comienza con su evaluación precisa y
exhaustiva, que debe repetirse a intervalos regulares porque la enfermedad y
los factores que influyen en ella pueden cambiar con el tiempo2. La falta de
evaluación y reevaluación del dolor se ha considerado como una de las
barreras para el tratamiento del dolor en los niños16.

Hay una extensa literatura que describe cómo evaluar y tratar a un niño
con dolor agudo usando métodos baratos, ampliamente disponibles,
convenientes y seguros3, pero esta información no se aplica con la frecuencia
que sería deseable, lo que dificulta que el dolor de los pacientes pediátricos se
aborde con el rigor que la naturaleza del problema demanda. Evaluar el dolor
de un niño requiere que los profesionales de la salud elaboren un juicio
clínico basándose en los siguientes aspectos4:

• Una historia del dolor del niño cuidadosa y completa: su inicio,
duración, frecuencia, localización e intensidad, si hay síntomas
asociados, qué evaluaciones médicas se han hecho y a qué
intervenciones se ha sometido el niño, qué eventos han precedido al
dolor y el impacto del dolor en el niño, en su escolaridad, en su vida
social y en su familia.

• La observación de cómo se presenta el dolor del niño, tanto en sus
aspectos físico como en los emocionales y comportamentales.

• La descripción que haga el niño de la naturaleza, el significado y el
contexto de su dolor.

Un aspecto importante de la valoración del dolor pediátrico es comprender
cómo el niño entiende el dolor y cómo reacciona a él. Estos dos aspectos, la
comprensión del dolor y las reacciones, van cambiando a medida que avanza
el desarrollo del niño. Como ya hemos señalado, se puede experimentar dolor
desde antes de nacer. La evaluación del dolor en recién nacidos, prematuros y
a término, es un ámbito en el que se han realizado numerosos trabajos de
investigación que han llamado la atención sobre la necesidad de tener en
cuenta la experiencia del dolor en estos niños como un elemento básico de su
cuidado. Frente a la creencia de que los bebés eran insensibles al dolor por su
inmadurez neurológica, las evidencias indican, como ya hemos comentado,
que, por el contrario, pueden experimentar dolor desde antes del nacimiento.

Las técnicas de evaluación del dolor pueden clasificarse en tres grupos: 1)
basadas en el autoinforme, en lo que dicen los niños acerca de su dolor; 2)
basadas en observaciones conductuales, en los comportamientos de los niños
relacionados con el dolor; y 3) basadas en medidas fisiológicas, en cómo
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reacciona el cuerpo de los niños en diferentes parámetros. Como el dolor es
una experiencia subjetiva, son los pacientes quienes tienen que informar a los
profesionales de lo que están experimentando. Esto lo podemos ver como un
aspecto clave de todos los sistemas de evaluación del dolor. Los métodos de
autoinforme son considerados, en consecuencia, como un puntal básico en la
evaluación del dolor, incluido el dolor pediátrico38. Los niños dominan
palabras para referirse a experiencias dolorosas más o menos desde los 18
meses de edad. Cuando son pequeños prefieren términos como «pupa» o
«daño» en vez de «dolor». A partir de los 3-4 años, su desarrollo cognitivo es
suficiente para que puedan reportar el grado de dolor (p. ej., poco o mucho).
Los escolares y los adolescentes, que ya comprenden los conceptos de orden y
numeración, son capaces de proporcionar evaluaciones más detalladas de la
intensidad del dolor, así como descripciones de su cualidad y localización.
Las herramientas de evaluación del dolor que se basan en la observación de
comportamientos relacionados con el dolor deberían usarse cuando el niño
no puede informar directamente sobre el dolor que experimenta, o para
suplementar las medidas de autoinforme o fisiológicas. Estas últimas
plantean la dificultad de que no hay una respuesta fisiológica específica y
exclusiva para el dolor. El dolor puede dar lugar a diferentes reacciones
fisiológicas (taquicardia, vasoconstricción periférica, sudoración, dilatación
pupilar o elevación de hormonas como la adrenalina y otras). Sin embargo,
estas reacciones fisiológicas también pueden producirse si el niño está
asustado, tiene miedo o experimenta angustia o ansiedad, y no solo porque
esté sintiendo dolor. Además, este tipo de medidas en muchas ocasiones son
invasivas, caras y lentas, lo que las hace poco adecuadas para el ámbito
clínico.

La selección de un método clínico de evaluación del dolor apropiado
debería basarse, en primer lugar, en el nivel evolutivo del niño38. Los bebés,
los niños y los adolescentes difieren considerablemente en sus características
físicas, cognitivas, emocionales, comportamentales y sociales, lo que hace que
tanto las formas de evaluación como el tratamiento del dolor de los pacientes
tengan que ser sensibles a estas diferencias39. En segundo lugar, la selección
del método clínico más adecuado para la evaluación del dolor en el niño
depende del tipo de dolor (p. ej., dolor posoperatorio o dolor procedimental)
y de la condición médica del paciente. También debería considerarse la
fiabilidad y la validez de los diferentes instrumentos de evaluación del dolor,
los aspectos específicos que evalúan (como la intensidad o la localización) y la
facilidad de su uso en clínica.

Beltramini et al.40 revisaron las escalas de dolor disponibles para niños
desde recién nacidos hasta la adolescencia, indicando la edad para la que se
recomienda el uso de cada una. La escala ideal para evaluar el dolor debería
ser, según estos autores, sensible y libre de sesgos, tener buena consistencia
interna, buena fiabilidad interjueces, buena validez de constructo y
discriminante, ser fácil de comprender y usar para todos los niños, y en todos
los tipos de dolor y contextos clínicos. Estos investigadores afirman que
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ninguna escala tiene todos los atributos mencionados. La elección del sistema
más adecuado para la evaluación del dolor pediátrico estará condicionada
por la edad y el desarrollo cognitivo del niño. Hasta los 6 años, esto es, en
recién nacidos, bebés y preescolares, las medidas de dolor más adecuadas
serán las medidas observacionales40. A partir de esa edad, las medidas de
autorreporte de la intensidad del dolor son el método estándar para la
evaluación del dolor pediátrico.

Escalas de evaluación del dolor para recién
nacidos
La valoración del dolor en neonatos y bebés es un desafío41, ya que no existe
un indicador estándar del dolor de estos niños, sino que su dolor tiene que
inferirse de la observación de sus comportamientos, que varían en función de
las características del bebé (edad gestacional, estado de salud, etc.), y su
interpretación depende, además, de las actitudes, las creencias, los
conocimientos y las habilidades de observación de los cuidadores. Lee y
Stevens41 revisaron 32 escalas diferentes diseñadas para la valoración del
dolor agudo y del dolor persistente, prolongado o crónico, en bebés desde
una edad gestacional de 23 semanas. En este trabajo, además, se resumen las
propiedades psicométricas de las diferentes escalas, su fiabilidad y su validez,
y se referencian las publicaciones originales de cada una de ellas. En la
tabla 4.2 se encuentran las escalas revisadas por Lee y Stevens41, y se indican,
para cada una, el tipo de dolor y la edad para los que los autores la señalan,
así como los indicadores utilizados.

Tabla 4.2

Medidas para el dolor agudo y el dolor persistente/prolongado o
crónico en neonatos y bebés41
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Además de enumerar y describir las escalas, en el trabajo mencionado41 se
revisan también las guías publicadas por organizaciones profesionales que
incluyen recomendaciones para la valoración y el manejo del dolor en los
recién nacidos, y se señala que, en dichas guías, los instrumentos de
evaluación del dolor en bebés más comúnmente recomendados son el
Premature Infant Pain Profile (PIPP) y el Neonatal Facial Coding System (NFCS).

El PIPP42 ha sido validado en recién nacidos prematuros y en bebés nacidos
a término para el dolor agudo y procedimental. Incluye tres ítems de
expresión facial (ceño fruncido, ojos apretados y surco nasolabial) que se
valoran, tras una observación del niño durante 30 segundos, en una escala de
cuatro puntos, desde 0, que indica que no aparece el rasgo señalado durante
el 90% o más del tiempo de observación, hasta 3, que indica que durante el
70% o más del tiempo de observación ha aparecido ese indicador. Incluye,
además, otros dos ítems sobre variaciones de constantes fisiológicas,
frecuencia cardiaca y saturación de oxígeno, que también se valoran en una
escala de cuatro puntos, según el incremento observado en la frecuencia
cardiaca y la disminución en la saturación de oxígeno. Además, en esta escala
se tiene en cuenta la edad gestacional del niño y su estado conductual, si está
despierto o dormido. Stevens et al.43 revisaron la literatura relevante sobre la
escala PIPP entre 1996 y 2009 que tenía que ver con su fiabilidad, validez,
viabilidad y utilidad clínica, y con su uso para determinar la efectividad de
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estrategias de manejo del dolor en bebés. Se confirmaban las buenas
propiedades psicométricas de la escala, en cuanto a fiabilidad y validez, para
la evaluación del dolor procedimental y posoperatorio de bebés prematuros y
nacidos a término, aunque había una limitada investigación sobre su utilidad
y su aplicabilidad clínica. La escala se revisó para mejorar su validez y para
facilitar su uso en el contexto clínico44. Las evaluaciones de los indicadores
fisiológicos se ajustaron y, en la versión revisada, también se simplificó la
valoración de los ítems de expresión facial. En la tabla 4.3 se encuentra la
escala revisada, con sus indicadores y la forma de puntuar cada uno de ellos.
Para utilizar esta escala revisada debe observarse al niño durante 15
segundos en reposo y evaluar los indicadores de sus signos vitales (frecuencia
cardiaca, saturación de oxígeno y estado comportamental). Tras esto, se
observa al niño durante 30 segundos después del procedimiento y se valoran
los cambios en los signos vitales (máxima frecuencia cardiaca, menor
saturación de oxígeno y acciones faciales observadas). Si el niño requiere un
incremento de oxígeno en cualquier momento antes o durante el
procedimiento, se puntúa con un 3 el indicador de saturación de oxígeno. Si
el subtotal de los indicadores fisiológicos y faciales es mayor de 0, en la escala
revisada se añaden los valores correspondientes a la edad gestacional y al
estado conductual. La suma de estos valores al subtotal de los indicadores
fisiológicos y faciales es la puntuación total de la escala. Esta escala revisada
demostró tener una adecuada validez en grupos de bebés de diferente edad
gestacional, y su uso se juzgó como más sencillo por parte del personal de
enfermería que la comparó con la escala original.

Tabla 4.3

Escala PIPP de evaluación del dolor en recién nacidos44
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El NFCS valora una serie de indicadores faciales que señalan la presencia
de dolor en los bebés36. Cada uno de estos indicadores se puntúa con 1 o 0
según sea observado o no. Inicialmente, los indicadores eran nueve: ceño
fruncido, ojos apretados, formación del surco nasolabial, labios abiertos,
estiramiento vertical de la boca, estiramiento horizontal de la boca, labios
fruncidos, lengua tensa y mentón tembloroso. En un principio se incluyeron
en la escala estos nueve indicadores, pero diferentes versiones han reducido
el número de indicadores a siete (ceño fruncido, ojos apretados, surco
nasolabial, labios abiertos, estiramiento horizontal de la boca, estiramiento
vertical de la boca y lengua tensa) y, en la revisión más reciente45, a tres (ojos
apretados, estiramiento vertical de la boca y estiramiento horizontal de la
boca). Con estos tres ítems, la escala ha mostrado unas adecuadas
propiedades psicométricas, lo que parece indicar que durante el primer año
de vida estos tres ítems puede ser potentes indicadores de la experiencia de
dolor agudo en los niños45.

Medidas comportamentales para evaluar el dolor
en los niños y los adolescentes
Aunque las medidas de autorreporte, en las que los pacientes informan de su
experiencia dolorosa, son el sistema estándar para evaluar el dolor, su uso
está condicionado a que el paciente tenga suficiente capacidad para informar
acerca de su estado. En el caso de los niños, esto es especialmente relevante.
El uso de medidas de autorreporte del dolor depende de la capacidad de
expresión verbal del niño, que está determinada por su nivel de desarrollo
cognitivo, además de por su estado físico. Por esta razón, hasta una edad que
puede variar, según el niño y el contexto de evaluación, pero que oscila entre
los 3 y 6 años, las medidas de autorreporte son secundarias en la evaluación
del dolor pediátrico, y como en el caso de los bebés, las medidas conductuales
siguen siendo los sistemas más fiables y válidos para la evaluación del dolor
pediátrico en el contexto clínico. Se han diseñado varias medidas de este tipo
que han puesto de manifiesto unas adecuadas propiedades psicométricas de
fiabilidad y validez. Von Baeyer y Spagrud46 revisaron las escalas
comportamentales del dolor para niños de 3 a 18 años con el fin de identificar
aquellas recomendadas como medidas de resultados en los ensayos clínicos.
Se identificaron 20 escalas observacionales (listas de comportamientos,
escalas de valoración de conductas y escalas de valoración global). Cada
medida fue evaluada según sus propiedades psicométricas reportadas y su
utilidad clínica. Las escalas se juzgaron como indicadas para contextos de
dolor específicos, más que para uso general. De hecho, ninguna escala se
recomendó para todos los contextos. Seis escalas observacionales se
identificaron como recomendadas para valorar el dolor como medida de
resultados en los ensayos clínicos, dos se recomendaron para evaluar el dolor
procedimental, una de ellas también para evaluar el dolor posoperatorio en el
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hospital y otra en casa, una escala se recomendó para usarla en cuidados
críticos y dos se recomendaron para evaluar el malestar del niño relacionado
con el dolor. No se recomendó ninguna escala observacional para evaluar el
dolor crónico o recurrente, porque los signos del dolor crónico tienden a
habituarse o disiparse con el paso del tiempo, haciendo más difícil su
observación fiable. En la tabla 4.4 se encuentran las escalas recomendadas en
este trabajo, con su nombre y acrónimo, y se indican el contexto de medida en
el que se recomienda cada una y la edad de los niños para la que han sido
diseñadas.

Tabla 4.4

Escalas observacionales para la evaluación del dolor en niños de 3 a 18 años46

Contexto de medida recomendado
Acrónimo (nombre de la
escala) Rango de edad

Dolor procedimental, breves
eventos dolorosos

FLACC (Face, Legs, Arms, Cry,
Consolability)

Inicial: 4-18 años; después se ha
ampliado de 0 a 18 años

CHEOPS (Children’s Hospital
of Eastern Ontario Pain Scale)

Inicial: 1 a 7 años; después se
ha ampliado de 4 meses a 17 años

Dolor posoperatorio en el hospital FLACC (Face, Legs, Arms, Cry,
Consolability)

Inicial: 4-18 años; después se ha
ampliado de 0 a 18 años

Dolor posoperatorio en casa
(evaluado por los padres)

PPPM (Parents’ Post-operative
Pain Measure)

Inicial: de 2 a 12 años; después se ha
ampliado de 1 a 12 años

En niños con respiración asistida o
en unidades de cuidados críticos

COMFORT (COMFORT Scale) De recién nacidos a 17 años

Malestar, miedo o ansiedad
relacionados con el dolor

PBCL (Procedure Behavior
Check List)

Inicial: de 6 a 17 años; después
se ha ampliado de 0,1 año a 19 años

PBRS-R (Procedure Behavioral
Rating Scale- Revised)

Inicial: de 8 meses a 17 años;
después se ha ampliado de 3 a 10
años

La escala FLACC (Face, Legs, Activity, Cry, Consolability) es fácil de usar,
polivalente y fiable40. Se desarrolló con el objetivo de disponer de un método
simple y consistente para que el personal sanitario, médico y de enfermería
pudiera identificar, documentar y evaluar el dolor de los niños47. El acrónimo
FLACC facilita el recuerdo de las cinco categorías que incluye la escala: cara,
piernas, actividad, llanto y consuelo. Cada categoría se puntúa en una escala
de 0 a 2 y el resultado final (la suma de las cinco categorías) oscila entre 0 y
10. Hay también una versión de esta escala para niños con discapacidad y
retraso en el desarrollo, la r-FLACC, en la que se mantienen las mismas cinco
categorías de observación, pero se añaden descriptores para incorporar
comportamientos observados más consistentemente en personas con daño
cognitivo48. La forma de puntuar cada una de las categorías es la siguiente:

• Cara. Se puntúa con 0 si el niño no manifiesta ninguna expresión
especial ni sonrisa. La puntuación sería 1 si su cara tiene una mueca o
el ceño fruncido, retraído o apático, o si parece triste o aburrido; esto
último en el caso de niños con discapacidad y retrasos en el
desarrollo. Se debe puntuar con 2 si la barbilla del niño tiembla
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frecuente o constantemente, o el niño tienen la mandíbula apretada.
En el caso de niños con discapacidad o retraso en el desarrollo se
puntúa con 2 en esta categoría si el niño tiene cara angustiada o una
expresión de susto o de pánico.

• Piernas. Se puntúa con 0 si el niño tiene las piernas en posición
normal o relajadas. En el caso de niños con discapacidad o retraso en
el desarrollo se puntúa con 0 en esta categoría si el tono y el
movimiento de las piernas es el usual. La puntuación sería 1 si las
piernas del niño están intranquilas, nerviosas o tensas o, en el caso de
niños con discapacidad o retraso en el desarrollo, si tienen temblores
ocasionales. Se debe puntuar con 2 si el niño patalea o tiene las
piernas encogidas o, en el caso de los niños con discapacidad o
retraso en el desarrollo si manifiestan un marcado aumento de la
espasticidad, temblores o sacudidas constantes.

• Actividad. Se puntúa con 0 si el niño está tumbado tranquilamente en
posición normal y se mueve fácilmente. En el caso de los niños con
discapacidad o retraso en el desarrollo si tienen respiraciones
rítmicas y regulares. La puntuación sería 1 si el niño se retuerce y se
mueve de un lado a otro tenso y, en el caso de los niños con
discapacidad o retraso en el desarrollo, si el niño tiene movimientos
tensos o cautelosos, está ligeramente agitado, con respiraciones
superficiales o suspiros intermitentes. Se debe puntuar con 2 si el
niño está arqueado, rígido o manifiesta movimientos espasmódicos
y, en el caso de niños con discapacidad o retraso en el desarrollo, si
golpea la cabeza, tiembla, retiene el aliento o respira jadeante o
fuerte.

• Llanto. Se puntúa con 0 si el niño no llora ni despierto ni dormido. La
puntuación sería 1 si el niño gime o lloriquea, o se queja de vez en
cuando y, en el caso de los niños con discapacidad o retraso en el
desarrollo, si hay estallidos verbales o gruñidos ocasionales. Se debe
puntuar con 2 si el niño llora sin parar, grita o solloza o manifiesta
quejas frecuentes y, en los niños con discapacidad o retraso en el
desarrollo, si hay estallidos repetidos y gruñidos constantes.

• Consuelo. Se puntúa con 0 si el niño está contento y relajado, con 1 si
se le puede aliviar con un toque ocasional, un abrazo, hablándole o
distrayéndole, y con 2 si es difícil de consolar o reconfortar y, en el
caso de los niños con discapacidad o retraso en el desarrollo si se
alejan del cuidador, se resisten al cuidado o a las medidas de confort.

La CHEOPS (Children’s Hospital of Eastern Ontario Pain Scale)49 es una escala
observacional para medir el dolor posoperatorio en los niños. Incluye seis
categorías de comportamientos relacionados con el dolor: llanto, expresión
facial, expresión verbal, posición del tronco, movimiento de las piernas e
intentos de tocar la parte dolorida del cuerpo. Tras observar al niño, se asigna
una puntuación a cada categoría según se indica en la tabla 4.5.
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Tabla 4.5

Categorías de comportamientos valoradas en la escala CHEOPS

Categoría de comportamiento Descripción Puntuación asignada
Llanto No llora 1

Quejas 2
Llanto 2
Chillidos 3

Expresión facial Sonrisas 0
Serena, sosegada 1
Gesticula 2

Expresión verbal Positiva 0
Nada 1
Quejas que no son de dolor 1
Quejas de dolor 2
Quejas tanto de dolor como de otra cosa 2

Posición del tronco Neutro 1
En movimiento 2
Tenso 2
Tembloroso 2
Erguido 2
Refrenado 2

Tocar la parte dolorida del cuerpo No tocarla 1
Tratar de tocarla 2
Tocar 2
Agarrar 2
Refrenar 2

Piernas Neutrales 1
Pataleando retorcidas 2
Levantadas y tensas 2
De pie 2
Refrenadas 2

La escala CHEOPS originalmente se desarrolló como medida del dolor
posoperatorio, pero se ha usado en una variedad de contextos dolorosos y
ahora se considera una medida bien establecida para episodios breves de
dolor50.

La escala PPPM (Parent’s Postoperative Pain Measurement) es una medida
conductual de dolor posoperatorio desarrollada para ayudar a los padres a
evaluar el dolor posoperatorio de los niños (tabla 4.6). Como en la cirugía
pediátrica ambulatoria los pacientes abandonan el hospital a las pocas horas
de la intervención, uno de los parámetros que ha de considerarse es el manejo
del dolor posoperatorio, que lo realizan los padres. Diversos estudios han
demostrado que los padres no siempre evalúan correctamente el dolor de los
niños, y existen indicios de que tienden a subestimar la intensidad del dolor
posoperatorio pediátrico51. Por ello, es necesario contar con instrumentos que
ayuden a los padres a valorar de manera fiable el dolor de los niños. La
PPPM fue diseñada inicialmente para usarla con niños de 7 a 12 años52, pero
los estudios realizados confirmaron su fiabilidad y validez como medida del
dolor posoperatorio en niños de 2 a 12 años53. La escala original PPPM ha
demostrado tener unas excelentes propiedades psicométricas en cuanto a
fiabilidad y validez53-55, y se ha incorporada en algunas guías de práctica
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clínica56. La escala PPPM ha sido validada en varios idiomas57,58, entre ellos el
español59.

Tabla 4.6

Versión en español validada de la escala PPPM59

Dolor infantil evaluado por los padres
A continuación, presentamos una lista de comportamientos que su hijo puede haber manifestado, después
de la operación y cuando ya se le ha dado de alta en el hospital y está en casa. Para cada una de estas
conductas, rodee con un círculo la respuesta apropiada: sí o no.
¿Ha mostrado su hijo hoy alguna de las conductas descritas?
1. ¿Lloriquea o se queja más de lo normal? Sí No
2. ¿Llora más fácilmente de lo normal? Sí No
3. ¿Juega menos de lo normal? Sí No
4. ¿No hace las cosas que habitualmente hace? Sí No
5. ¿Está más preocupado/a de lo normal? Sí No
6. ¿Está más callado/a de lo normal? Sí No
7. ¿Tiene menos energía de lo habitual? Sí No
8. ¿Se niega a comer? Sí No
9. ¿Come menos de lo habitual? Sí No
10. ¿Sujeta la parte dolorida de su cuerpo? Sí No
11. ¿Procura no golpear la parte dolorida de su cuerpo? Sí No
12. ¿Gime o se lamenta más de lo normal? Sí No
13. ¿Parece más ruborizado/a de lo normal? Sí No
14. ¿Quiere estar cerca de usted más de lo normal? Sí No
15. ¿Toma la medicación cuando normalmente la rechaza? Sí No

La escala PPPM puntúa de 0 a 15, pero resulta preferible una métrica
común de 0 a 10 para medidas de intensidad del dolor, por lo que se
desarrolló una versión corta de 10 ítems60. La versión corta traducida al
español se muestra en la tabla 4.7.

Tabla 4.7

Versión corta de 10 ítems de la escala PPPM

¿Lloriquea o se queja más de lo normal? Sí No
¿Llora más fácilmente de lo normal? Sí No
¿Juega menos de lo normal? Sí No
¿No hace las cosas que habitualmente hace? Sí No
¿Está más callado/a de lo normal? Sí No
¿Tiene menos energía de lo habitual? Sí No
¿Come menos de lo habitual? Sí No
¿Sujeta la parte dolorida de su cuerpo? Sí No
¿Gime o se lamenta más de lo normal? Sí No
¿Quiere estar cerca de usted más de lo normal? Sí No

La escala COMFORT fue diseñada para evaluar el malestar de los niños
ingresados en la UCI de una forma no intrusiva y multidimensional61. Con
esta escala se evalúan ocho dimensiones: el estado de alerta del niño, su
calma, su respuesta respiratoria, sus movimientos, su presión arterial media,
su ritmo cardiaco, su tono muscular y su expresión facial. La valoración
propuesta para cada una de estas dimensiones se muestra en la tabla 4.8.
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Tabla 4.8

Dimensiones de observación de la escala COMPFORT61

Dimensión Indicador Puntuación
Estado de alerta Profundamente dormido 1

Ligeramente dormido 2
Somnoliento 3
Completamente despierto y alerta 4
Hiperalerta 5

Calma/agitación Calmado 1
Ligeramente ansioso 2
Ansioso 3
Muy ansioso 4
En pánico 5

Respuesta respiratoria Sin tos ni respiración espontánea 1
Respiración espontánea con poca o ninguna respuesta a la
ventilación

2

Toses ocasionales o resistencia al ventilador 3
Respira activamente contra el ventilador o tose regularmente 4
Lucha contra el ventilador, tosiendo o asfixiándose 5

Movimientos físicos Sin movimientos 1
Ocasionalmente ligeros movimientos 2
Frecuentemente ligeros movimientos 3
Vigorosos movimientos limitados a las extremidades 4
Vigorosos movimientos, incluidos el torso y la cabeza 5

Media de la presión
arterial sanguínea

Presión sanguínea más baja que la línea base 1
Presión sanguínea consistentemente a la línea base 2
Elevaciones infrecuentes del 15% o más durante el periodo de
observación

3

Frecuentes elevaciones del 15% o más por encima de la línea base
(más de tres durante el periodo de observación)

4

Elevación mantenida del 15% o más 5
Ritmo cardiaco Ritmo cardiaco más bajo que la línea base 1

Ritmo cardiaco consistentemente en la línea base 2
Infrecuentes elevaciones del 15% o más por encima de la línea base
(una a tres durante el periodo de observación)

3

Frecuentes elevaciones del 15% o más por encima de la línea base
(más de tres durante el periodo de observación)

4

Elevación mantenida del 15% o más 5
Tono muscular Tono muscular totalmente relajado o sin tono muscular 1

Tono muscular reducido 2
Tono muscular normal 3
Tono muscular aumentado y flexión de dedos de manos y pies 4
Rigidez muscular extrema 5

Tensión facial Músculos faciales totalmente relajados
Músculos faciales con tono normal, sin tensión facial evidente 2
Tensión evidente en algún músculo facial 3
Tensión evidente en los músculos faciales
Músculos faciales contorsionados y formando muecas

La facilidad de uso de la escala COMFORT la hace aplicable en tiempo real
en los contextos clínicos, y puede servir de ayuda para el diseño y el
desarrollo de intervenciones farmacológicas o de otro tipo en los niños
ingresados en la UCI62.

La escala PBCL (Procedure Behavior Check List) es una escala observacional
para la evaluación del dolor agudo y la ansiedad63. En la tabla 4.9 se detallan
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las ocho categorías conductuales que incluye, así como su definición
operativa63. La intensidad de cada comportamiento es evaluada por el
observador en una escala de 1 a 5 (1 = muy ligera, 5 = extremadamente
intensa).

Tabla 4.9

Escala observacional PBCL63

Categoría
comportamental Definición
Tensión
muscular

Manifestar cualquiera de las siguientes conductas: ojos cerrados, mandíbula apretada,
rigidez del cuerpo, puños apretados o dientes apretados, o contracción de cualquier
parte observable del cuerpo

Gritar Levantar la voz con sonidos o palabras
Llorar Manifestar lágrimas o sollozos
Necesitar
restricción

Tener que ser sostenido por alguien o tenerle que sujetar las piernas para mantenerlo en
la mesa o la camilla

Dolor
verbalizado

Decir «ay», «pupa» o comentarios sobre el daño (p. ej., «me duele»)

Ansiedad
verbalizada

Decir «tengo miedo» o «estoy asustado»

Retrasos
verbales

Expresar verbalmente retrasos («para… no estoy listo… quiero decirte algo», etc.).

Resistencia física Moverse, no quedarse en la posición adecuada o intentar huir de la camilla

La escala PBRS (Procedure Behavioral Rating Scale) es también una escala
observacional diseñada inicialmente para la evaluación del dolor agudo y la
ansiedad64. En ella se incluyen los ítems cuya enumeración y definición
operacional figuran en la tabla 4.10.

Tabla 4.10

Escala observacional PBRS64

Categoría
comportamental Definición
Llanto Lágrimas en los ojos o corriendo por la cara
Aferramiento Físicamente aferrado a los padres, a otros significativos o al personal de enfermería
Miedo verbal Decir «estoy asustado», «tengo miedo», etc.
Chillidos Sin lágrimas, alzar la voz con expresiones verbales o no verbales
Pedir
aplazamientos

Expresiones verbales de retraso («espera un minuto», «no estoy listo todavía»)
o comportamientos de retraso (ignorar las instrucciones del personal de enfermería)

Transportado Tener que ser llevado físicamente dentro o fuera de la habitación aunque el niño puede
moverse por sí mismo

Sacudidas Movimientos aleatorios de brazos y piernas, sin intención agresiva
Rechazar la
posición

No seguir las instrucciones respecto a la colocación del cuerpo en la mesa
de operaciones

Sujeciones Tener que ser retenido por falta de cooperación
Rigidez
muscular

Cualquiera de las siguientes conductas: puños cerrados, nudillos blancos, dientes o
mandíbula apretados, frente arrugada, ojos cerrados, extremidades contraídas, rigidez
del cuerpo

Apoyo
emocional

Solicitar de manera verbal o no verbal abrazos, confort físico o expresiones de empatía
de los padres, los allegados o el personal sanitario

Pedir que
termine

Pedir o suplicar que el procedimiento termine
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En el contexto hispanohablante se ha desarrollado la escala LLANTO65

(tabla 4.11), basada en la evaluación de cambios en el comportamiento del
niño y en algunos parámetros fisiológicos que se asocian al estrés agudo
provocado por el dolor posoperatorio. Esta escala ha demostrado tener unas
adecuadas propiedades psicométricas que confirman su validez, fiabilidad y
reproducibilidad para la medición del dolor agudo en los pacientes
preescolares65.

Tabla 4.11

Escala observacional LLANTO65

Medidas de autoinforme para evaluar el dolor en
los niños y los adolescentes
Dado que el dolor es fundamentalmente una experiencia interna, las medidas
de autoinforme son consideradas en gran medida como la fuente primaria
para valorar y medir el dolor66, y tienen prioridad sobre las medidas
observacionales, los informes de proxis como miembros de la familia, los
datos fisiológicos y el conocimiento del contexto clínico. Cuando el niño
manifiesta un desarrollo normal, a partir de los 2 años puede expresar
verbalmente aspectos relacionados con su experiencia dolorosa (si le duele o
no, y dónde le duele), y a partir de los 3 años puede aprender a cuantificar la
intensidad del dolor (pequeño, mediano o grande) y a describir su
localización y sus cualidades sensoriales y temporales66. Esta capacidad para
informar sobre estados internos como el dolor se desarrolla de manera
particularmente rápida en el periodo preescolar y escolar, y en la
adolescencia temprana la capacidad para usar medidas de autorreporte del
dolor ya es similar a la de los adultos. En la mayor parte de las medidas de
autoinforme lo que se pide al paciente es que estime la intensidad de su
dolor. Valorar el dolor solo en función de su intensidad implica una gran
simplificación, porque no tiene en cuenta aspectos como su localización o su
cualidad sensorial, ni los aspectos cognitivos y afectivos de la experiencia
dolorosa67. No obstante, las medidas de intensidad del dolor son muy útiles
porque permiten valorar los efectos de intervenciones de alivio del dolor y de
procedimientos que pueden causar dolor en el niño. Von Baeyer67 revisó las
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medidas de autoinforme de la intensidad del dolor para uso en los niños. Se
partía de la consideración del dolor como una experiencia compleja y
multidimensional, y del valor de las medidas de autoinforme, siempre que en
su interpretación se considerasen además la observación de la conducta del
niño, la información de los padres, los datos clínicos y la información del
entorno del paciente. Stinson et al.68, por su parte, llevaron a cabo una
revisión sistemática de las propiedades psicométricas, la interpretabilidad y
la facilidad de uso de medidas de autoinforme de la intensidad del dolor para
niños y adolescentes utilizadas en ensayos clínicos de evaluación de
tratamientos del dolor. Las escalas que se revisaron fueron todas de un solo
ítem. De las 34 escalas incluidas en el estudio, seis se consideraron con
adecuadas propiedades psicométricas y ninguna se encontró válida para
todos los tipos de dolor y todos los rangos de edad (tabla 4.12). En el trabajo
mencionado de Stinson et al.68 se ofrece una breve descripción de cada
medida de intensidad del dolor, así como de sus ventajas y desventajas, y de
los indicadores reportados de fiabilidad y validez. Con excepción de la escala
Pieces of Hurt Tool, que se había probado solo en niños con dolor agudo, todas
las demás revisadas pusieron de manifiesto evidencias psicométricas tanto
para el dolor agudo como para el dolor crónico. Estos autores señalan las
siguientes recomendaciones en relación con las medidas de autorreporte de la
intensidad del dolor para ensayos clínicos en niños entre 3 y 18 años:

• En la mayoría de los ensayos clínicos, una medida de intensidad del
dolor de autorreporte de un solo ítem puede ser un resultado
primario adecuado para niños de 3 años o más.

• Pieces of Hurt Tool se recomienda para el dolor agudo relacionado con
el procedimiento y para el dolor posoperatorio en niños de 3-4 años.

• Dada la amplia variabilidad de la capacidad de los niños para usar
las medidas de autorreporte, en especial entre los 3 y los 7 años, sería
prudente considerar el uso de una medida observacional conductual
como resultado secundario en este grupo de edad.

• La Faces Pain Scale-Revised es la recomendada para el dolor agudo
procedimental, el dolor posoperatorio y el relacionado con la
enfermedad en niños entre 4 y 12 años.

• Una escala visual analógica de 100 mm es la recomendada para el
dolor agudo causado por procedimientos, el dolor posoperatorio y el
relacionado con la enfermedad en niños a partir de 8 años y en
adolescentes.

• Para niños entre 8 y 12 años podría ser útil el uso de la Faces Pain
Scale-Revised como medida de resultado secundario con la escala
visual analógica.

Tabla 4.12

Selección de escalas de un solo ítem para valorar el dolor por autorreporte de los niños68
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Tipo de dolor
Nombre de la
escala (acrónimo) Rango de edad

Procedimental en contextos hospitalarios Pieces of Hurt Tool Inicial: 4-7 años, que se amplió a 3-18
años

Procedimental, posoperatorio, relacionado
con la enfermedad

Faces Pain Scale
(FPS)

Inicial: más de 4 años

Procedimental, posoperatorio, relacionado
con la enfermedad

Faces Pain Scale-
Revised (FPS-R)

De 4 a 12 años

Procedimental, posoperatorio, relacionado
con la enfermedad

Oucher De 3 a 7 años, y después de 3 a 18
años

Procedimental, posoperatorio, relacionado
con la enfermedad

Wong–Baker FACES
Pain Scale

Inicial de 3 a 18 años, y
posteriormente de 9 meses a 18 años

Agudo, procedimental, relacionado con la
enfermedad, recurrente/crónico

Escala visual
analógica

Inicial: de 2 a 17 años,
y posteriormente de 3 a 20 años

Pieces of Hurt es una escala de evaluación concreta gráfica de tipo ordinal,
que consiste en cuatro piezas de plástico rojo que representan cantidades de
dolor. Se pide al niño que seleccione las piezas que describen su cantidad de
dolor y, según el número de piezas que seleccione, así se puntúa el dolor de 0
a 4. Este instrumento ha probado sus buenas propiedades psicométricas en
diversos estudios68, y se señala como ventaja la facilidad para que los niños,
incluso de 3 años, puedan comprender su uso.

Las escalas de caras requieren seleccionar, entre una serie de imágenes de
caras, la que represente la propia intensidad del dolor. Las imágenes pueden
ser dibujos esquemáticos de caras o bien fotografías. Las primeras se utilizan
con más frecuencia, porque son más fáciles de reproducir y más baratas
utilizando fotocopias en blanco y negro; además, al ser representaciones más
abstractas, sin rasgos étnicos ni de sexo, pueden aplicarse a grupos
demográficos más amplios. Se han creado docenas de escalas de caras, pero
entre ellas hay tres que pueden considerarse las mejor validadas66: la Faces
Pain Scale-Revised (FPS-R), la escala de Oucher y la Wong-Baker FACES Pain
Rating Scale. Cada una de ellas ha sido desarrollada de manera independiente
desde el comienzo de la década de los ochenta. Todas tienen seis caras que
puntúan, usando una métrica de 0 a 10, como 0-2-4-6-8-10. Entre las escalas
de caras, la FPS-R ha sido la más recomendada para la investigación66, entre
otras cosas por su validación en varios países y la disponibilidad de
instrucciones en diferentes idiomas. La FPS-R es una escala de seis caras que
se presentan al niño dibujadas en horizontal (fig. 4.3). La tarea del niño
consiste en escoger la cara que mejor refleja la intensidad del dolor que
experimenta. Se asigna un valor numérico de 0 a 10 (0-2-4-6-8-10) a cada cara.
Las etiquetas verbales que el evaluador utiliza sirven para explicar al niño
que el significado de las caras extremas, la primera y la sexta, son «sin dolor»
y «muchísimo dolor». Esta escala ha demostrado tener unas adecuadas
propiedades psicométricas tanto en su versión original en inglés69 como en su
versión validada en español, conocida como Escala de Dolor de Caras-Revisada
(EDC-R)70.
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FIGURA 4.3  Escala FPS-R.

La escala de Oucher sigue una lógica similar de presentar al niño una serie
de caras, en este caso, además, acompañadas de una escala numérica, y
pedirle que seleccione entre ellas la que represente el dolor que experimenta o
ha experimentado. La principal diferencia entre estas dos escalas es que la
Oucher utiliza fotografías de caras en lugar de dibujos (fig. 4.4), además de
incluir una escala numérica que puede ser utilizada con los niños mayores si
ya comprenden bien la seriación. La escala de Oucher tiene buenas
propiedades psicométricas71,72 y existen versiones con fotografías tanto de
niños como de niñas de diferentes grupos étnicos (http://www.oucher.org).
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FIGURA 4.4  Escala de Oucher.

La Wong-Baker FACES Pain Rating Scale está formada también por seis caras
dibujadas (fig. 4.5), de las cuales se pide al niño que seleccione aquella que
representa el dolor que experimenta. Es una escala fácil de administrar y
barata68, y con amplio uso en el ámbito clínico.

FIGURA 4.5  Wong- Baker FACES Pain Rating Scale. Wong-Baker FACES
Foundation (2019). Wong-Baker Faces ®Pain Rating Scale. Reproducida con

permiso de www.WongBakerFACES.org

Las escalas visuales analógicas son medidas en las que típicamente se pide
a los niños que describan su dolor indicando dónde lo situarían en una línea
según su intensidad. Se presenta a los niños una tarjeta con una línea
dibujada y se le explica que un extremo de la línea, el 0, significa que no
tienen dolor, y el otro, el 10, que tienen un dolor muy intenso. Hay diversas
versiones de este tipo de escala según si en la línea se incluyen divisiones o
no, las unidades de medida utilizadas y si se presenta en formato vertical u
horizontal. Las ventajas de este tipo de escalas son su fácil administración, su
bajo coste y el tipo de medida proporcional que facilitan62. En los niños
mayores de 8 años han sido extensamente utilizadas68.

La Coloured Analogue Scale (CAS)73 es una escala visual analógica que
evalúa también la intensidad del dolor experimentado. Consiste en un
instrumento que incluye una marca de plástico que se desliza a lo largo de un
tetrágono vertical de 143 mm de longitud, y su amplitud varía, desde el
extremo inferior de 10 mm, de color blanco y con una etiqueta verbal de «no
dolor», hasta el extremo superior de 30 mm, de color rojo oscuro y con una
etiqueta verbal de «máximo dolor» (fig. 4.6). La CAS se puntúa de 0 a 10 en
incrementos de 0,25. Así pues, longitud, anchura y color son los vectores que
identifican las valoraciones de la intensidad del dolor. La escala está impresa
sobre un plástico de 180 × 50 mm. Ha demostrado ser una medida válida y
fiable en una muestra de niños de edades comprendidas entre los 5 y los 17
años73.
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FIGURA 4.6  Escala CAS.

Muy próximas a estas escalas podemos considerar las escalas de evaluación
numérica, que implican pedir verbalmente a los niños que evalúen su dolor
utilizando números. De este tipo de escalas, la Numerical Rating Scale-11
(NRS-11) es una de las más utilizadas. Se pide al paciente que valore entre 0,
que significa que no tiene dolor, y 10, que significa que tiene un dolor muy
intenso, qué número correspondería a su grado de dolor. El uso de estas
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escalas en niños y adolescentes ha sido discutido68, pero los estudios74

apoyan su fiabilidad y validez como medida de autorreporte de la intensidad
del dolor en niños mayores de 8 años, tanto para el dolor crónico como para
el dolor agudo. Las propiedades psicométricas comprobadas de la escala,
junto con una serie de ventajas prácticas (no requiere materiales para su uso,
puede administrarse oralmente), apoyan la recomendación de su uso en
niños y adolescentes a partir de la edad indicada74.

Como hemos visto, pues, son varios los procedimientos que pueden
utilizarse para evaluar el dolor pediátrico (observación del comportamiento
del niño, autoinforme y medidas fisiológicas) y numerosos los instrumentos
que se han diseñado para obtener medidas estandarizadas del dolor en los
niños y los adolescentes. El uso de estos instrumentos es solo una parte del
proceso más complejo de valoración del dolor. En este proceso, un aspecto
que hay que considerar es el desarrollo del niño, y prestar atención especial a
los casos en que pudiera haber retrasos significativos del desarrollo.
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La evaluación del dolor en los niños con
retrasos del desarrollo
Hemos insistido en la necesidad de tener en cuenta el nivel evolutivo del niño
cuando se plantea la valoración y la medida de su dolor. Este no se valora de
la misma forma en recién nacidos, preescolares, niños mayores y
adolescentes. Hemos utilizado la edad como indicador del nivel evolutivo de
los niños teniendo como referencia implícita un modelo normalizado de
desarrollo. Sin embargo, el nivel evolutivo y las capacidades cognitivas, de
comunicación, etc., de los niños no siempre siguen el mismo patrón de edad.
De hecho, hay situaciones en las que la edad no es un buen indicador del
grado de madurez y desarrollo de los niños. Algunas de estas situaciones, en
particular las que afectan a los niños con discapacidad o retraso en el
desarrollo, son especialmente relevantes en la valoración del dolor pediátrico.
Es frecuente que la discapacidad o el retraso en el desarrollo sean
considerados criterios de exclusión en los estudios sobre el dolor en los niños.
Como resultado de ello, el número de trabajos sobre dolor pediátrico en este
grupo de niños es tremendamente escaso75. Sin embargo, no hay razones para
pensar que estos niños experimenten dolor con menos frecuencia que el resto
de la población infantil, sino más bien al contrario, dado que existen muchas
limitaciones funcionales y patologías de tipo neurológico o de otro tipo
asociadas a la discapacidad y al retraso que pueden generar dolor. De hecho,
esto es lo que se pone de manifiesto en los resultados de las investigaciones
que han valorado la frecuencia, la duración y la intensidad del dolor
experimentado por los niños con daños cognitivos graves76. Los niños con
déficits cognitivos experimentaban dolor con mucha frecuencia, la mayor
parte de las veces no por accidentes, lesiones ni procedimientos médicos, sino
debido a sus condiciones médicas, sus enfermedades o sus
condiciones crónicas dolorosas.

La evaluación del dolor en ellos supone un desafío importante, y los
trabajos de investigación son considerablemente más escasos aún que sobre el
tema general del dolor pediátrico. El uso de escalas de autorreporte para la
evaluación del dolor75 tiene poco apoyo empírico en este grupo de población,
y son los informes de proxis, familiares o cuidadores profesionales, los
sistemas más utilizados. Valkenburg et al.77 describen siete instrumentos
observacionales validados para la evaluación del dolor en los niños con
discapacidad intelectual. Logan et al.75 señalan tres instrumentos como los
más prometedores en el ámbito de la evaluación del dolor en los niños con
retrasos cognitivos: la NCCPC-R (Noncommunicating Children’s Pain Checklist),
el PPP (Paediatric Pain Profile) y la FLACC revisada (r-FLACC). La NCCPC-
R78 cuantifica las respuestas de dolor observadas por los clínicos, los padres y
los cuidadores distribuidas en siete subescalas (vocal, social, facial, actividad,
cuerpo y piernas, fisiológica y sueño/comida), cada una de las cuales incluye
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diversos ítems que son puntuados de 0 a 3; en total, son 30 ítems. Hay una
versión para el dolor posoperatorio que está formada por los mismos ítems,
excluidos los que se refieren a la comida y el sueño. La escala ha demostrado
tener fuertes propiedades psicométricas que avalan su uso clínico79. En la
escala PPP80 se pide a los cuidadores que describan un buen día y un mal día
del niño, e incluye también un cuestionario de 20 ítems que deben puntuar en
una escala de 0 a 3. Es una escala válida, fiable y sensible para las medidas
individuales, pero no permite generalizaciones para todos los niños y se
necesita más investigación para avalar su uso en el ámbito clínico81. Como ya
comentamos, la FLACC se revisó manteniendo las mismas cinco categorías de
comportamiento, pero ampliando los descriptores de las subescalas para que
pudieran usarse en niños con discapacidad intelectual48. El uso de la r-
FLACC para la evaluación del dolor en los niños con discapacidad intelectual
ha demostrado utilidad clínica y buenas propiedades psicométricas75.
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Principales intervenciones psicológicas
para el alivio del dolor en los niños
Las aproximaciones psicológicas al manejo de los síntomas, incluido el dolor,
están entre las más antiguas y son una parte intrínseca de la práctica médica
en todas las culturas81. En relación con el alivio del dolor pediátrico puede
señalarse una serie de intervenciones psicológicas que son las que cuentan
con mayor apoyo empírico. Entre ellas destacan la terapia cognitivo-
conductual (TCC), el enfoque operante, la distracción, la relajación, la
hipnosis y el biofeedback. Algunas de estas propuestas comparten
planteamientos conceptuales y desarrollos técnicos, como por ejemplo la TCC
y el enfoque operante o la relajación, pero han desarrollado suficiente entidad
como ser analizadas de forma separada. A continuación, describiremos
brevemente cada uno de estos tipos de intervenciones.

La TCC es una forma de psicoterapia breve y el tratamiento psicológico con
mayor apoyo empírico para el manejo del dolor pediátrico82. Las notas
distintivas de la TCC son sus estrategias de intervención cognitivo-
conductuales a corto plazo, centradas en los problemas, derivadas de la teoría
del aprendizaje y de la teoría cognitiva83. La TCC incluye una combinación de
técnicas cognitivas y conductuales que implican una variedad de habilidades
cognitivas (como el reencuadre, la distracción cognitiva, etc.) y estrategias
conductuales (como la relajación, la exposición y desensibilización, y el
modelado). En el ámbito del dolor, la TCC se basa en la comprensión de este
como una experiencia biopsicosocial compleja que está influida no solo por la
patología subyacente, sino también por los pensamientos, los sentimientos y
los comportamientos de las personas. Las metas de la TCC en relación con el
dolor pediátrico son redirigir la atención de los niños o los adolescentes lejos
del dolor, mejorar su sentido de control sobre el dolor y disminuir los
pensamientos y sentimientos negativos relacionados con él82. Desde la
perspectiva de la TCC, los niños aprenden estrategias cognitivas para
identificar y reestructurar pensamientos desadaptativos o ilógicos
relacionados con el dolor75, así como estrategias comportamentales para
aliviar el malestar fisiológico y reaprender patrones de funcionamiento
adaptativo. La TCC trabaja para modificar las sensaciones de dolor,
promover el autocontrol y el automanejo, incrementar la funcionalidad y
reducir las respuestas comportamentales desadaptativas, y para corregir
pensamientos negativos que pueden contribuir al malestar emocional
relacionado con el dolor82. La TCC está basada en el concepto de que los
pensamientos, los sentimientos y las conductas están causalmente
relacionados. Este enfoque terapéutico75 representa la convergencia de dos
teorías psicológicas: la teoría cognitiva, que se centra en las interpretaciones
mentales de la experiencia, y la teoría del aprendizaje a través del refuerzo.
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La TCC fusiona estos conceptos en un modelo de tratamiento centrado en las
evaluaciones cognitivas y en su influencia sobre las respuestas emocionales y
comportamentales. Con este enfoque, el terapeuta y el paciente trabajan en
colaboración para identificar los problemas y diseñar experiencias de
aprendizaje que ayuden a modificar cogniciones negativas y patrones de
conducta disfuncional relacionados con el dolor84. En la práctica, la TCC75 es
un conjunto de aproximaciones cognitivas y conductuales que se aplican en
diversas combinaciones.

Entre las técnicas específicas de la TCC para el abordaje del dolor
pediátrico destacan la preparación y la psicoeducación, la distracción, la
exposición y la desensibilización psicológica, y la relajación82. La educación es
un componente fundamental de todas las intervenciones de TCC. Dentro de
las estrategias de educación, la preparación para los procedimientos es una
intervención educativa específica fundamental que consiste en explicar al
niño, de manera adecuada a su edad, en qué va a consistir el procedimiento al
que será sometido, y darle a conocer los equipamientos que se van a utilizar.
En el caso del dolor crónico, las intervenciones educativas implican presentar
una explicación detallada del dolor crónico a los niños y a las familias, dando
cuenta de la naturaleza no protectora del dolor crónico y detallando los
mecanismos de transmisión del dolor en el cuerpo. La distracción se entiende
como un cambio en la atención desde una fuente a otra, ya sea interna (p. ej.,
una imagen mental) o externa (p. ej., una película). En el campo del manejo
del dolor pediátrico procedimental, la distracción se ha descrito como
redirigir la atención del niño lejos del estímulo médico doloroso que provoca
ansiedad, como las agujas, hacia un estímulo agradable (una historia, un
juguete, etc.). Las técnicas de distracción pueden ser muy variadas e incluyen
escuchar música, ver dibujos animados, jugar con juguetes, caleidoscopios,
pelotas de goma o juegos de cartas, escuchar historias o conversar con los
padres, entre otras. La exposición y la desensibilización son técnicas
cognitivo-conductuales que consisten en una exposición paulatinamente
aumentada al estímulo que provoca ansiedad, y que ayudan a los niños a
enfrentarse a ese estímulo (p. ej., las agujas) mejorando el control de la
ansiedad. Las técnicas de relajación (respiración, imaginería guiada y
relajación muscular) se centran en adquirir habilidades específicas que
pueden usarse para disminuir la percepción del dolor, promoviendo un
sentido general de bienestar físico y psicológico. En el contexto del dolor
procedimental, las técnicas de relajación basadas en la respiración profunda
son las estrategias más utilizadas. Con los niños más pequeños se han
utilizado versiones como hacer pompas de jabón o inflar globos, que
incorporan además un componente de distracción.

En el análisis del dolor desde la perspectiva operante hay dos procesos que
se entienden como básicos, especialmente en relación con el dolor crónico: el
refuerzo positivo y el aprendizaje de evitación85. El refuerzo positivo plantea
que la ocurrencia de comportamientos de dolor se incrementará en frecuencia
si estos van seguidos de consecuencias positivas, como atención social
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contingente en forma de intento de confortar y consolar, esfuerzos de otros
para aliviar el dolor, etc. Estos refuerzos positivos estarían en la base de la
consolidación de los comportamientos relacionados con el dolor crónico. El
aprendizaje por evitación, por su parte, ocurre cuando la frecuencia de una
conducta aumenta después de que dicha conducta haya permitido al paciente
escapar o evitar una estimulación aversiva. Los comportamientos
relacionados con el dolor crónico pueden aprenderse y consolidarse a través
de este proceso si tales comportamientos han evitado a la persona situaciones
de alguna forma desagradables. Las intervenciones basadas en los
tratamientos operantes combinan refuerzos positivos para la disminución de
los comportamientos relacionados con el dolor (p. ej., premios a los niños si
no lloran durante los procedimientos médicos) y la extinción de los
comportamientos de evitación. En la práctica clínica, las estrategias operantes
rara vez se usan de forma aislada, sino formando parte de enfoques
terapéuticos del dolor más amplios85.

La principal meta de la distracción es cambiar la atención del niño,
alejándola del dolor y dirigiéndola hacia estímulos agradables. La distracción
puede tener importantes efectos analgésicos y es probablemente la técnica
cognitivo-conductual más empleada para el enfrentamiento con el dolor
procedimental, aunque también se ha utilizado para el alivio del dolor
crónico. Las estrategias de distracción utilizadas con los niños son muy
variadas; muchas de ellas utilizan diferentes formas de juego (aspecto al que
dedicaremos el cap. 5), pero todas comparten el propósito de centrar la
atención del niño o del adolescente en aspectos diferentes de la experiencia
dolorosa, tratando de promover estados de bienestar incompatibles con la
ansiedad o el dolor.

La relajación, la hipnosis y el biofeedback son también técnicas de
intervención psicológica utilizadas en el alivio del dolor pediátrico. La
relajación se define como un estado de relativa libertad, tanto de la ansiedad
como de la tensión musculoesquelética, caracterizado por quietud y calma en
la mente y en los músculos86. En este estado disminuyen el consumo de
oxígeno, el tono muscular y la presión sanguínea. Bien por sí mismos o
formando parte de estrategias de intervención más amplias, el entrenamiento
y la práctica de la relajación son un importante recurso en el alivio del dolor,
también en los niños y los adolescentes. En el tratamiento del dolor
pediátrico, la hipnosis se considera una intervención basada en la evidencia.
La hipnosis es un estado psicológico de elevada consciencia y atención
focalizada, en el que las facultades críticas se reducen y la susceptibilidad y la
receptividad aumentan81. La analgesia hipnótica reduce el dolor a través de
mecanismos cognitivo-conductuales en los que los cambios en las cogniciones
alteran los estados afectivos asociados con el dolor87. La analgesia hipnótica
está entre los más antiguos tratamientos del dolor, y el interés que genera en
la actualidad ha dado lugar a que se haya evaluado cuidadosamente su efecto
en el manejo del dolor procedimental y crónico con buenos resultados,
también en pacientes jóvenes81.
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El biofeedback se define como el uso de equipamientos eléctricos o
electromecánicos para medir procesos fisiológicos y proporcionar al paciente
información de vuelta acerca de estos88. Mientras está usando el
equipamiento de biofeedback, el paciente se hace consciente de sensaciones y
de cambios en los procesos fisiológicos, y se le pueden dar instrucciones sobre
la modulación de algunos parámetros fisiológicos en una dirección deseada.
La meta del biofeedback es ayudar a los pacientes a ser conscientes de su
capacidad para controlar los cambios fisiológicos, de manera que puedan
continuar haciéndolo sin necesidad del equipamiento de biofeedback88. Este
puede usarse para medir una variedad de parámetros fisiológicos, solos o en
combinación, que incluyen la actividad muscular (su tensión o relajación), el
ritmo cardiaco, la actividad eléctrica cerebral, el tipo de respiración
(diafragmática o torácica) y la actividad electrodérmica. Los pacientes pueden
usar feedback auditivo o visual acerca de los procesos fisiológicos para guiarse
en la modulación de la respuesta fisiológica. A los niños les encanta ver los
cambios que pueden provocar en su actividad fisiológica y disfrutan con esta
técnica88.
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La eficacia de las intervenciones
psicológicas en el alivio del dolor
pediátrico
Diversas revisiones sistemáticas y metaanálisis han mostrado evidencias que
avalan las aproximaciones psicológicas en el tratamiento del dolor pediátrico
agudo procedimental89,90 y en múltiples tipos de dolor crónico en los niños y
los adolescentes91,92. Hay evidencias, pues, sobre el efecto que diferentes
intervenciones psicológicas pueden tener en el alivio del dolor pediátrico93. El
tipo de intervención psicológica óptima en cada niño depende de varios
factores82, como su edad, nivel de desarrollo, funcionamiento cognitivo,
factores familiares y, muy especialmente, del diagnóstico y del tipo de dolor
(agudo, relacionado con procedimientos médicos o crónico).

Tanto los niños sanos como los que tienen problemas de salud deben
enfrentarse a procedimientos médicos que les producen ansiedad, miedo y en
ocasiones también dolor. Muchos de estos procedimientos médicos están
relacionados con agujas y pinchazos. Las vacunas sistemáticas administradas
en inyecciones intramusculares y otros procedimientos médicos de
diagnóstico o tratamiento, como tomas de vías, análisis de sangre, punciones
lumbares, aspiraciones de médula ósea, etc., asustan a los niños y son para
ellos y para sus padres una fuente de malestar considerable. Las
intervenciones psicológicas, como la distracción, la hipnosis y el
entrenamiento en habilidades de afrontamiento, son métodos usados para
reducir el dolor, la ansiedad y el miedo que los niños y los adolescentes
experimentan cuando se someten a procedimientos médicos que utilizan
agujas94. En 2008 se publicó una revisión sistemática90 de ensayos controlados
aleatorizados que examinaba el efecto de las intervenciones psicológicas para
aliviar el dolor y el malestar de los niños y los adolescentes en
procedimientos médicos relacionados con agujas. Esta revisión se actualizó 5
años después94 incorporando nuevas investigaciones. Tanto en la revisión
original como en su actualización, las mayores evidencias en términos de
número de ensayos aleatorizados controlados publicados eran para las
intervenciones psicológicas basadas en la distracción, la hipnosis y la TCC.

La distracción ha demostrado su eficacia para aliviar el dolor y el malestar
de los niños en los procedimientos médicos relacionados con la
inmunización, con los accesos venosos, con los cuidados necesarios para los
quemados y con los tratamientos del cáncer95. En una revisión sistemática de
20 ensayos aleatorizados controlados, Chambers et al.96 determinaron que la
distracción era efectiva para mitigar el dolor y el malestar durante los
procesos de inmunización. Estos autores apuntaron que la distracción con
juguetes apropiados para la edad de los niños fue la única intervención
psicológica examinada en su revisión que podía aplicarse a todos los grupos
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de edad. Otra revisión97 concluyó que la distracción era una estrategia
eficiente para las vacunas, tanto en tiempo como en coste, ya que reduce
efectivamente el dolor de los niños durante las inyecciones. Los accesos
venosos se han identificado como uno de los procedimientos médicos que
más atemorizan a los niños98. Varios estudios apoyan la eficacia de las
técnicas de distracción audiovisual, como dibujos animados, para desviar la
atención de los niños del dolor de la venopunción. Yoo et al.99 hallaron que la
distracción con animación era efectiva para reducir el dolor autorreportado,
las respuestas comportamentales de dolor y las concentraciones de cortisol y
glucosa como indicadores de dolor en niños preescolares. Una revisión de la
literatura100 indica que la distracción debería usarse siempre en aquellos
procedimientos médicos que requieran accesos venosos, en especial en los
niños de 7 años o menos, dado el fuerte apoyo empírico con que cuenta, el
mínimo riesgo que supone, el bajo coste que implica y su fácil uso. La
distracción no solo se ha valorado en procedimientos médicos sencillos como
los comentados, sino también como recurso para el alivio del dolor en niños
que tienen que someterse a otros procedimientos médicos más complejos,
como por ejemplo los tratamientos para los niños quemados o con cáncer. El
tratamiento de los niños quemados incluye procedimientos que implican
altos grados de dolor. La literatura sobre distracción en estos casos incluye
sistemas más sofisticados que los mencionados para los procedimientos
relacionados con agujas. En lugar de los procedimientos estándar de
distracción, con estos niños se han utilizado y valorado modelos
multimodales de distracción, que se han usado tanto para la preparación
previa a la realización de los procedimientos como durante el cambio de
ropa. Miller et al.101 comprobaron que la preparación y la distracción durante
los cambios de ropa de los niños quemados redujeron significativamente el
dolor y la duración de estos cambios. Utilizaron un instrumento de
distracción multimodal, basado en la tecnología, que permitía a los niños
acceder primero a la preparación para el procedimiento y después les
proporcionaba distracción durante la realización de este. Se investigó si el
modelo multimodal de preparación y distracción tenía más impacto en la
reducción del dolor que la distracción estándar, y si utilizando este modelo
podían acortarse los tiempos del procedimiento. Se llevó a cabo un ensayo
aleatorizado prospectivo para comparar el grado de dolor de los niños del
grupo de distracción multimodal con el de los niños que habían recibido el
tratamiento de la manera habitual con videojuegos y distracción estándar. El
programa de distracción multimodal mostró un alivio estadísticamente
significativo en las puntuaciones de dolor reportado y redujo el tiempo de los
procedimientos, en comparación con los niños del grupo de distracción
estándar y videojuegos. Estos desarrollos tecnológicos ofrecen posibilidades
de distracción y juego muy amplias para proporcionar a los niños
experiencias que les ayuden a superar los episodios de dolor, miedo y
ansiedad que pueden experimentar en relación con los procedimientos de
cuidado de la salud, muy particularmente en los hospitales.
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La hipnosis, como ya hemos indicado, también se ha utilizado como
recurso para el alivio del dolor y la ansiedad de los niños ante los
procedimientos médicos93. Diversos estudios han encontrado que la hipnosis
es efectiva en procedimientos como las punciones lumbares y las aspiraciones
de médula ósea. Liossi et al.102 intentaron probar que la combinación de
autohipnosis con anestesia local puede reducir el dolor, la ansiedad y el
malestar comportamental durante una venopunción, así como la ansiedad
anticipatoria antes del procedimiento, más que solo la anestesia local. Otra
hipótesis de este estudio fue que los padres de los niños que, al azar, habían
sido asignados al grupo de autohipnosis más anestesia local experimentarían
menos ansiedad durante el procedimiento que aquellos cuyos hijos habían
sido asignados a la condición de solo anestesia local. Los resultados de este
ensayo aleatorizado mostraron que la combinación de autohipnosis con
anestesia local fue superior a la anestesia local sola en la reducción de la
ansiedad anticipatoria y del dolor, y de la ansiedad y el malestar relacionados
con el procedimiento en niños con cáncer sometidos a venopunciones.
Además, se observó que, como se había planteado, los padres de los niños
que al azar fueron asignados al grupo de anestesia local más hipnosis
experimentaron menos ansiedad durante el procedimiento que los padres de
los niños de los otros dos grupos (anestesia local más atención del terapeuta o
solo anestesia local).

La TCC ha mostrado ser efectiva para reducir el dolor procedimental90 y,
muy especialmente, para reducir el dolor crónico de niños y adolescentes con
una variedad de condiciones dolorosas, incluyendo dolor de cabeza, dolor
abdominal y fibromialgia103. El dolor crónico es una condición altamente
prevalente en la comunidad y puede tener consecuencias negativas para los
niños y los adolescentes que lo padecen, y para sus familias104. Se estima que
el dolor crónico afecta a un 15-30% de los niños y adolescentes103, y que el 5%
de este grupo de población manifiesta problemas de dolor crónico moderados
o graves104. Muchos niños con dolor crónico experimentan una significativa
discapacidad relacionada con el dolor, ven limitadas sus actividades sociales
y físicas, y tienen frecuentes ausencias escolares, a lo que hay que añadir que
presentan más riesgo de seguir teniendo problemas de dolor crónico durante
la vida adulta103. Varios metaanálisis han evidenciado la eficacia de las
terapias psicológicas para mejorar los resultados de los niños y los
adolescentes con dolor crónico, no solo disminuyendo la intensidad del dolor
que experimentan, sino también mejorando su funcionamiento físico y
emocional103. Las intervenciones psicológicas que se han aplicado al alivio del
dolor crónico en los niños y los adolescentes pueden agruparse en tres
grandes categorías: TCC, terapia basada en la relajación y biofeedback103. El
metaanálisis de Palermo et al.103 incluyó 25 estudios con un total de 1247
participantes. De estos estudios, 18 indicaban una mejora clínicamente
significativa después de los tratamientos psicológicos en cuanto a la
intensidad del dolor experimentado por los niños y los adolescentes. La TCC,

187

https://booksmedicos.org


en concreto, tuvo efectos positivos en la reducción del dolor en nueve
estudios, pero en seis estudios también se observó que este enfoque
terapéutico disminuía la discapacidad, y en otros cinco estudios se ponía de
manifiesto un efecto positivo de la TCC en el funcionamiento emocional de
los pacientes. En este metaanálisis, la relajación y el biofeedback también
tuvieron efectos positivos sobre la reducción del dolor, pero no así sobre la
discapacidad y el funcionamiento emocional.

Fisher et al.105 llevaron a cabo una revisión sistemática separando
condiciones clínicas para ofrecer un resumen de las evidencias acerca de los
efectos de los tratamientos psicológicos sobre el dolor de cabeza (incluida la
migraña), el dolor abdominal, el dolor neuropático y el dolor
musculoesquelético. Además, respecto a los resultados relacionados con el
estado de ánimo, diferenciaron depresión y ansiedad. El objetivo de su
trabajo era resumir las evidencias de la eficacia de las intervenciones
psicológicas en las cuatro condiciones mencionadas de dolor crónico en niños
y adolescentes. Las evidencias se reportaban en cada uno de los ámbitos
siguientes: dolor, discapacidad funcional, depresión y ansiedad. Cuando era
posible, los resultados se analizaban tanto inmediatamente después del
tratamiento como durante un periodo de seguimiento de entre 3 y 12 meses.
En su revisión incluyeron ensayos aleatorizados controlados que comparaban
tratamientos psicológicos con los tratamientos habituales, con un tratamiento
placebo o con estar en lista de espera. Las intervenciones psicológicas
incluidas en su revisión típicamente eran intervenciones conductuales
(relajación, entrenamiento, biofeedback), cognitivo-conductuales (solución de
problemas, entrenamiento cognitivo) u otras psicoterapias tradicionales.
Finalmente, la revisión incluyó 35 estudios. Los autores concluyen que las
terapias psicológicas pueden reducir significativamente el dolor y la
discapacidad en los niños y los adolescentes con dolor crónico, aunque
precisan que, para algunas condiciones clínicas, son necesarias más
evidencias. Puede concluirse de manera fiable que el dolor de cabeza se
reduce de manera significativa con terapias psicológicas, tanto en el
postratamiento como en el periodo de seguimiento. Para el dolor abdominal
se encontraron mejoras significativas del dolor y la discapacidad en el
postratamiento. Entre los niños con dolor musculoesquelético, las
intervenciones psicológicas producen significativas reducciones del dolor, la
discapacidad y la depresión postratamiento, y se encontró un efecto
significativo en la discapacidad durante el seguimiento.

El tratamiento del dolor pediátrico ha mejorado significativamente en los
últimos años, en parte debido al reconocimiento de que el dolor es una
experiencia compleja resultado de la interacción de factores biológicos,
emocionales, cognitivos, comportamentales y sociales106. Se han publicado
varias descripciones de programas ideales para el abordaje del dolor
pediátrico106,107 y, a través de encuestas con profesionales, se ha intentado
identificar los rasgos de los actuales programas de manejo del dolor
pediátrico y describir cómo debería ser este en una situación ideal106. Los
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programas actuales diseñados para ayudar a los niños y los adolescentes en el
manejo del dolor son, en general, multidisciplinares, pero todavía hay países
donde el tratamiento del dolor crónico pediátrico no está reconocido y no hay
programas específicos ni protocolos para los problemas de dolor crónico en
los niños. Por ejemplo, en España no hay programas multidisciplinares que
atiendan las necesidades de los jóvenes con dolor crónico, aunque su
prevalencia sea del 37% en los niños y adolescentes de entre 8 y 16 años. Es
un ejemplo extremo, pero no es el único país donde los servicios de salud
pediátrica presentan esta falta de programas de dolor.

El dolor, en todo caso, merece una atención muy especial en los niños y los
adolescentes, tanto por el impacto que puede tener en su vida cotidiana como
por los efectos a más largo plazo de experiencias dolorosas no tratadas
adecuadamente, como hemos ido viendo a lo largo del capítulo. Dentro de los
enfoques multidisciplinares del dolor pediátrico, la perspectiva psicológica se
afianza como un elemento clave, tanto para el reconocimiento y la evaluación
como para el tratamiento de los problemas relacionados con el dolor en la
infancia y la adolescencia.
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Resumen y conclusiones
El objetivo de este capítulo ha sido analizar el dolor pediátrico desde la
perspectiva psicológica. El dolor es un fenómeno multidimensional con
componentes sensoriales, emocionales, cognitivos y comportamentales. Es
una experiencia inherentemente subjetiva que los niños padecen en los
hospitales con mucha más frecuencia de lo que sería deseable. Algunas
creencias erróneas sobre el dolor pediátrico han determinado el escaso
reconocimiento del dolor en los niños y su tratamiento inadecuado durante
mucho tiempo. Aunque estas creencias han perdido valor, el análisis de la
prevalencia del dolor en los niños hospitalizados indica que este continúa
siendo poco reconocido e infratratado en los contextos hospitalarios. El
impacto que el dolor puede tener en la vida de los niños que lo padecen y de
sus familias es considerable, y no solo el dolor que los niños experimentan,
sino también el que recuerdan haber padecido. El recuerdo del dolor no es
una reproducción literal de la experiencia vivida, es una reconstrucción y
reelaboración de esta con gran peso en las expectativas, las actitudes y los
comportamientos de los niños en relación con la salud. La comprensión del
dolor varía con la edad del niño, y lo mismo sucede con la manera en que el
niño expresa el dolor que le afecta. La comunicación es un aspecto esencial
tanto en el reconocimiento como en tratamiento del dolor en los niños.
Establecer una comunicación efectiva y positiva con el niño que experimenta
un episodio de dolor es esencial para proceder a una evaluación más
detallada de este. La evaluación precisa y exhaustiva del dolor es el comienzo
de cualquier tratamiento óptimo. La falta de evaluación y reevaluación del
dolor de los pacientes pediátricos se ha considerado como una de las barreras
para el tratamiento del dolor en los niños. Son varios los procedimientos que
pueden utilizarse para evaluar el dolor pediátrico (observación del
comportamiento del niño, autoinforme y medidas fisiológicas), y también son
numerosos los instrumentos que se han diseñado para obtener medidas
estandarizadas del dolor en los niños y los adolescentes. La selección de un
método clínico de evaluación del dolor apropiado debería basarse, en primer
lugar, en el nivel evolutivo del niño, y en segundo lugar, en el tipo de dolor y
en la condición médica del paciente. También debería considerarse la
fiabilidad y la validez de los diferentes instrumentos de evaluación del dolor,
los aspectos específicos que valoran y su facilidad de uso en el contexto
clínico. La edad y el desarrollo cognitivo del niño condicionan qué sistema de
evaluación del dolor es el más adecuado. Hasta los 6 años, esto es, en recién
nacidos, bebés y preescolares, las medidas del dolor más adecuadas son las
observacionales. A partir de esta edad, las medidas de autorreporte de la
intensidad del dolor son el método estándar para la evaluación del dolor
pediátrico. Hay un buen número de escalas diseñadas para valorar el dolor
en recién nacidos (prematuros y a término), basadas en la observación de los
comportamientos y de las reacciones de los niños y en algunos parámetros
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fisiológicos. Hasta los 3-5 años, este tipo de medidas conductuales son los
sistemas más fiables y válidos de evaluación del dolor pediátrico en el ámbito
clínico. En el capítulo hemos revisado las escalas de observación más
avaladas por sus propiedades psicométricas. Sin embargo, dado que el dolor
es fundamentalmente una experiencia interna, las medidas de autoinforme
son ampliamente consideradas con la principal fuente para valorar y medir el
dolor. A partir de los 3 años, los niños ya pueden informar de la intensidad
de su dolor. Hemos dedicado una parte del capítulo a describir medidas de
autorreporte del dolor validadas para su uso en niños a partir de 3 años,
considerando las posibilidades de su utilización en el ámbito clínico. Además,
hemos incluido un epígrafe dedicado a la evaluación del dolor en niños con
retrasos en el desarrollo.

Después de revisar los sistemas de valoración y medida del dolor
pediátrico, centramos la segunda parte del capítulo en las intervenciones
psicológicas para el alivio del dolor en los niños. Pueden señalarse diversas
intervenciones psicológicas que son las que cuentan con mayor apoyo
empírico, entre las que destacan la TCC, el enfoque operante, la distracción, la
relajación, la hipnosis y el biofeedback. Algunas de estas propuestas comparten
planteamientos conceptuales y elementos técnicos, pero han desarrollado
suficiente entidad como para ser analizadas por separado. El capítulo termina
con un análisis de las evidencias empíricas que avalan la eficacia terapéutica
de las intervenciones psicológicas para el alivio del dolor pediátrico agudo,
procedimental y crónico. Se comentan revisiones sistemáticas y metaanálisis
de ensayos aleatorizados controlados sobre el efecto de diversas
intervenciones psicológicas en el alivio del dolor y el malestar de los niños y
los adolescentes sometidos a procedimientos médicos relacionados con
agujas, que indican la eficacia de las intervenciones basadas en la distracción,
la hipnosis y la TCC en este tipo de situaciones. Se comentan también
diversas revisiones sistemáticas sobre el efecto de los tratamientos
psicológicos en el dolor de cabeza, abdominal y musculoesquelético.

El tratamiento del dolor pediátrico ha mejorado significativamente en los
últimos años, en parte debido al reconocimiento de que el dolor es una
experiencia compleja resultado de la interacción de factores biológicos,
emocionales, cognitivos, comportamentales y sociales. La idea central del
capítulo es que el dolor pediátrico merece una atención muy especial, tanto
por el impacto que puede tener en la vida cotidiana de quienes lo padecen
como por los efectos a más largo plazo de experiencias dolorosas no tratadas
adecuadamente. Dentro de los enfoques multidisciplinares del dolor
pediátrico, la perspectiva psicológica se afianza como un elemento clave tanto
para el reconocimiento y la evaluación como para el tratamiento de los
problemas relacionados con el dolor en la infancia y la adolescencia.
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El juego es un derecho de los niños y un
aspecto fundamental de su desarrollo
Jugar es tan importante para todos los niños que está expresamente
reconocido como un derecho por las organizaciones internacionales
encargadas de la protección de la infancia. En el artículo 31 de la Convención
sobre los Derechos del Niño de Naciones Unidas el juego se contempla como
un derecho de los niños, junto con el descanso, el esparcimiento y las
actividades recreativas propias de su edad. En la Carta Europea de los Niños
Hospitalizados, y en la misma línea que la Convención, se afirma de manera
explícita el derecho de los niños hospitalizados a que, entre los servicios que
reciben en los hospitales, se atiendan sus necesidades en materia de
educación y juegos, y a disponer, durante su permanencia en el hospital, de
juguetes adecuados a su edad, libros y medios audiovisuales. El programa
Hospitales Amigos de los Niños es una iniciativa planteada por la Organización
Mundial de la Salud y UNICEF, que propone 12 estándares de cuidado y
bienestar psicológico y emocional de los niños en los contextos sanitarios,
todos ellos relacionados con artículos de la Convención de los Derechos de
los Niños de Naciones Unidas1. Entre estos estándares propuestos figura que
los niños puedan jugar y aprender mientras están en el hospital o en otras
instituciones de cuidado de la salud. Facilitar que los niños puedan jugar
mientras están hospitalizados es parte de un sistema de cuidados
humanizados y atento a las necesidades psicológicas de los pacientes
pediátricos a los que atiende. El juego es un derecho de los niños, pero
también es una forma de promover su salud y bienestar. Jugando, como
veremos, duele menos y los niños se recuperan mejor.

En términos prácticos, jugar se define como aquello que lo niños hacen
cuando son razonablemente libres de hacer lo que quieran2. Los episodios de
juego se caracterizan por cuatro indicadores comportamentales entendidos
como componentes positivos del juego2: no literalidad, afecto positivo,
motivación intrínseca y flexibilidad. El juego puro implicaría la presencia de
los cuatro aspectos, pero el juego no se considera como un fenómeno de todo
o nada, sino que determinados comportamientos pueden ser más o menos
lúdicos para el niño, según estén más o menos presentes cada uno de estos
componentes2.

Jugar es esencial para el desarrollo porque el juego contribuye al bienestar
cognitivo, físico, social y emocional de los niños y los jóvenes3. Al jugar, el
niño se divierte, utiliza recursos cognitivos y emocionales, aprende a resolver
situaciones y a controlarse a sí mismo, su cuerpo y su entorno. Jugar permite
a los niños ir construyendo y consolidando el significado de su entorno
personal y social, así como su propia identidad. El juego se considera un
factor fundamental en el desarrollo integral del niño en sus cuatro
dimensiones básicas: desarrollo psicomotor, desarrollo cognitivo, desarrollo
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social y desarrollo afectivo-emocional. Garaigordobil4 sintetiza las
aportaciones del juego al desarrollo de los niños en estas cuatro dimensiones.
Desde el punto de vista de la psicomotricidad, los juegos de movimiento con
el cuerpo, con objetos y con compañeros fomentan la coordinación motriz y la
estructuración perceptiva. En estos juegos se descubren sensaciones nuevas,
se coordinan movimientos del cuerpo, se desarrolla la capacidad perceptiva,
se estructura la representación mental del esquema corporal, se exploran y se
amplían las posibilidades sensoriales y motoras, y el niño se descubre a sí
mismo en el origen de las modificaciones materiales que provoca, va
conquistando su cuerpo y el mundo exterior, y obtiene un intenso placer. En
cuanto al desarrollo cognitivo, Garaigordobil4 señala que el juego se relaciona
con las estructuras mentales, la inteligencia y la creatividad. El juego
manipulativo es un instrumento de desarrollo del pensamiento, y los juegos
en general son una fuente de aprendizaje y crean zonas de desarrollo
potencial. Los juegos estimulan la atención y la memoria, ayudan al
desarrollo del lenguaje y fomentan el descentramiento cognitivo. La ficción es
una vía para el desarrollo del pensamiento abstracto. Respecto al desarrollo
social, el juego es un medio de comunicación y socialización. Los juegos
estimulan la comunicación, la cooperación con los iguales y el desarrollo de
variadas habilidades sociales. El juego amplía el conocimiento del mundo
social del adulto, es un contexto del aprendizaje de la cultura, promueve el
desarrollo moral, y es escuela de autodominio, voluntad y asimilación de
normas de conducta. También facilita el autoconocimiento y el desarrollo de
la conciencia personal. Los juegos promueven la capacidad para asumir roles,
desarrollar habilidades sociales de diferente tipo, controlar la agresividad y
mejorar el concepto de uno mismo y de los demás. Por último, en lo referente
al desarrollo afectivo-emocional, Garaigordobil4 señala que el juego es una
actividad placentera que genera satisfacción emocional, fomenta la expresión
de emociones y facilita la regulación y la comprensión emocional. Permite,
además, la elaboración de experiencias complicadas y facilita el control de la
ansiedad asociada a ellas. Posibilita la expresión simbólica de la agresividad y
la sexualidad infantil, y facilita el proceso de identificación psicosexual. El
juego es un medio para el aprendizaje de técnicas de resolución de conflictos
y tiene un valor diagnóstico y terapéutico.

Desde una perspectiva más orientada a la intervención terapéutica,
Schaefer y Drewes5 han identificado, basándose en revisiones de la literatura
y en la experiencia clínica, una serie de procesos que el juego inicia, facilita o
fortalece, y que tienen especial relevancia para el bienestar de los niños. Estos
procesos tienen que ver con la comunicación, la promoción del bienestar
emocional, la mejora de las relaciones sociales y el aumento de las fortalezas
personales. Todos ellos pueden ser entendidos como factores terapéuticos del
juego. En relación con la comunicación, estos autores señalan cómo el juego
es el lenguaje natural de los niños y a menudo un medio para que expresen
con más facilidad pensamientos y sentimientos problemáticos. Mientras
juegan, los niños tienen libertad para explorar emociones, experiencias y
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relaciones. Jugar permite al niño «hablar en tercera persona», haciendo que
los muñecos y otros juguetes expresen pensamientos, sentimientos o
comportamientos que serían difíciles de manifestar para él. El juego de «como
si…» permite al niño establecer distancias con la vida real y expresar de
forma segura emociones, pensamientos, deseos y fantasías. El juego,
especialmente el juego simbólico, permite mostrar aspectos, muchas veces no
conscientes, de la vida emocional de los niños. Cuando los niños
experimentan situaciones de fuerte tensión emocional o de trauma, la
posibilidad de canalizar sus vivencias a través del juego resulta especialmente
relevante. Con el juego también se facilita el aprendizaje de diferentes
conocimientos y habilidades. Las actividades lúdicas captan la atención del
niño, lo implican activamente y refuerzan su dominio de ciertas habilidades.
Jugando, el niño aprende directamente, pero también de manera indirecta.
Mediante historias, metáforas y juegos, tradicionalmente se han transmitido a
los niños conocimientos, valores y actitudes sociales. Los cuentos infantiles
son una forma de juego narrativo que permite enseñar a los niños
comportamientos, valores e interpretaciones particulares de la realidad física
y social. Mientras juegan, los niños pueden experimentar afectos que
fortalecen su bienestar emocional. Schaefer y Drewes5 señalan en este sentido
las posibilidades del juego para promover descargas emocionales liberadoras,
algunas de ellas relacionadas con recuerdos de experiencias traumáticas, y
para promover la expresión de emociones positivas y la superación de
miedos a través del contracondicionamiento. Con el juego los niños también
pueden aprender técnicas de manejo de situaciones estresantes, y
familiarizarse con elementos de estas situaciones en un contexto no
atemorizante, relajado y divertido. Además, el juego promueve el desarrollo
social, fortaleciendo los sentimientos de apego, calidez, competencia social y
empatía, y fomenta una variedad de fortalezas personales; en particular,
puede impulsar el desarrollo personal, el autocontrol, la autoestima, la
creatividad y la resiliencia. Mediante el juego, los niños pueden practicar la
solución de problemas de forma creativa y el pensamiento divergente, así
como experimentar situaciones que fomenten su desarrollo cognitivo,
lingüístico, social, emocional y moral.

El juego, pues, es una dimensión esencial en la vida de los niños, y los
teóricos del desarrollo coinciden en valorar en alto grado sus aportaciones a
la evolución psicológica, cognitiva, social y emocional de los niños. Pero,
además de todo esto, es un aspecto clave de la salud de los niños.
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El juego y la salud de los niños
La relación entre juego y salud en los niños es especialmente significativa, y la
importancia del juego en el desarrollo saludable de los niños es un aspecto
sobre el que se ha insistido también desde el ámbito profesional de la
pediatría3. Para los propios niños, «estar bueno» significa «poder jugar»6.
Jugar para los niños es, en la práctica, sinónimo de bienestar y de salud.
También, en cierta medida, lo es para sus padres, que tienden a sospechar
problemas de salud cuando el niño no juega o disminuye su nivel
acostumbrado de actividad7. En los contextos sanitarios se han atribuido al
juego funciones terapéuticas para reducir la ansiedad y el miedo, para
mejorar las capacidades de enfrentamiento y dominio de los niños y sus
sentimientos de control, para mejorar la cooperación y la comunicación con el
personal sanitario, y para aprender y proporcionar información8-11. En este
sentido, el juego debería ser considerado como parte integral de los cuidados
que han de recibir los niños en los contextos sanitarios, de la misma forma
que lo es el mantenimiento adecuado de su nutrición o hidratación12. A pesar
de lo dicho, la investigación empírica sobre el juego en los contextos
sanitarios no ha tenido un desarrollo excesivo. Esta situación responde a un
desajuste entre los importantes avances en la investigación y la terapéutica de
las enfermedades infantiles y la limitada atención que han recibido la
experiencia psicológica de los niños y su calidad de vida durante y después
de su enfermedad.

La idea de que los niños necesitan jugar en los hospitales y en otros
contextos de cuidado de la salud no es nueva. Diferentes organizaciones
humanitarias han desarrollado, desde finales del siglo XIX, programas de
apoyo a los niños hospitalizados en los cuales el juego, los cuentos y otras
actividades similares se han propuesto como sistemas de ayuda a los niños
enfermos13. Lo novedoso es considerar el juego como parte esencial de los
cuidados de salud de los niños. El papel del juego en el desarrollo cognitivo,
emocional y social del niño está ampliamente reconocido, como hemos dicho,
y su incorporación en los planteamientos educativos en las escuelas está
consolidado. Sin embargo, en los hospitales está muy poco incorporado como
parte del sistema de cuidados pediátricos. Aun así, las evidencias disponibles,
como veremos, apoyan su uso como estrategia privilegiada de cuidado de los
niños en los hospitales.

La hospitalización de los niños y los eventos médicos asociados a ella
(exploraciones, pruebas diagnósticas, tratamientos, etc.) son una fuente de
estrés considerable tanto para los pacientes como para su familia, como ya
hemos señalado, y jugar puede ayudar a los niños a afrontar estas situaciones
estresantes14. Para los niños hospitalizados, el juego puede ser una
herramienta poderosa para reducir la tensión, el enfado, la frustración, el
conflicto y la ansiedad7,8,11, para mejorar sus capacidades de enfrentamiento y
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dominio y sus sentimientos de control, y para mejorar la cooperación y la
comunicación con el personal sanitario9. El juego permite la expresión de
sentimientos, el intercambio de roles y el control de materiales, conceptos y
acciones. Estos aspectos pueden reducir el impacto negativo de la
hospitalización en el niño15. Por esta razón, el juego se considera un recurso
fundamental para mejorar los efectos psicosociales negativos de la
enfermedad y de la propia hospitalización, tanto desde la perspectiva
preventiva como desde la terapéutica16. Tras su revisión de la literatura sobre
el efecto terapéutico del juego en los niños hospitalizados, Rae y Sullivan17

concluyen que los programas de juego para niños hospitalizados se han
mostrado eficaces en la reducción de la ansiedad y los miedos relacionados
con el hospital, en la prevención de la ansiedad, en la mejora de la autoestima
y en la reducción de conductas indicadoras de estrés. No obstante, estos
autores insisten también en la necesidad de cambiar el enfoque de las
investigaciones y pasar de una perspectiva descriptiva y anecdótica a otra
metodológicamente más rigurosa. Esto permitiría mostrar la capacidad del
juego para hacer menos atemorizante la experiencia de hospitalización a los
niños, y convencer de la importancia de los programas de juego en los
hospitales a los responsables económicos y de gestión de las instituciones
sanitarias.
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Jugar en el hospital
Jugar en el hospital es una cosa muy seria. El juego puede ayudar a los niños
a ganar control, expresar sentimientos de ansiedad, obtener información
sobre los procedimientos del hospital y prepararse para eventos médicos18.
Los programas efectivos de juego en el hospital deberían aumentar la
capacidad del niño para enfrentarse al ingreso en el hospital, facilitar los
canales apropiados de comunicación entre el niño, la familia y los
profesionales sanitarios, crear unas condiciones ambientales de reducción del
estrés y la ansiedad, proporcionar al niño un modo de afrontar el diagnóstico,
la enfermedad y el tratamiento, y también de recuperar el control sobre la
situación, reducir la regresión evolutiva que la hospitalización pudiera
provocarle, promover su confianza, autoestima e independencia, ayudar en la
evaluación y el diagnóstico de la enfermedad, ofrecer al niño estrategias para
enfrentarse y manejar el dolor y los procedimientos médicos invasivos, y
preparar al niño y su familia para los procedimientos médicos y
quirúrgicos19.

Varias investigaciones han señalado los potenciales beneficios del juego
para el cuidado de los niños en los hospitales. Rae et al.18 realizaron un
estudio para valorar el efecto de diferentes tipos de apoyo verbal y de juego
sobre el ajuste psicosocial de los niños hospitalizados, comparando cuatro
niveles de intervención: a) cuidado estándar sin ninguna intervención
especial; b) actividades de juego normales, como puzles, juegos de cartas, etc.;
c) discusión e información sin juego; y d) juego terapéutico, consistente en
juego no dirigido que incluía una reflexión y una interpretación de los
sentimientos de los niños en relación con su experiencia en el hospital.
Cuando se compararon los resultados de las cuatro condiciones se observó
que los pacientes que habían participado en las sesiones de juego terapéutico
no dirigido centrado en el niño manifestaban una reducción significativa de
los miedos al hospital autorreportados.

Ullán et al.20 llevaron a cabo un estudio con el objetivo de comprobar el
efecto de un programa de promoción del juego en el hospital sobre el dolor
posoperatorio pediátrico. La hipótesis de investigación fue que los niños
manifestarían menos dolor si, a través del juego, se promovía su distracción
durante el posoperatorio, una vez que se recuperasen de la anestesia. Para
comprobar esta hipótesis se realizó un ensayo aleatorizado paralelo con dos
grupos, uno experimental y otro control. El grupo control no recibió ningún
tratamiento específico, sino la atención habitual en el hospital. Los padres de
los niños del grupo experimental recibieron instrucciones para que jugasen
con sus hijos en el posoperatorio, y se les entregó material de juego específico
para hacerlo. Este material consistía en un conejo de trapo vestido como si
fuera un doctor, de unas medidas aproximadas de 50 × 30 cm (fig. 5.1). Los
pacientes fueron asignados al azar al grupo experimental o al grupo control.
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Se tomaron tres medidas del dolor de los niños, con una hora de diferencia
entre ellas, utilizando la escala FLACC (Face, Legs, Activity, Cry, Consolability).
La primera medida se tomaba una vez que los niños habían recuperado la
consciencia tras la operación, y la segunda 1 hora después; la tercera medida
se realizaba aproximadamente 2 horas después de la primera. Si los niños
estaban dormidos en el momento de tener que realizar una de las medidas, se
volvía a hacer otro intento media hora más tarde, y si volvían a estar
dormidos, se consideraban valores perdidos. Los resultados indicaron que, en
las tres medidas de dolor realizadas, la media del grupo experimental fue
más baja que la del grupo control. La significación estadística de estas
diferencias observadas entre el grupo experimental y el grupo control se
muestra en la tabla 5.1.
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FIGURA 5.1  Material de juego utilizado en el estudio de Ullán et al.20.

Tabla 5.1

Contraste de las diferencias entre las medias de las tres medidas
del dolor realizadas en el grupo experimental y en el grupo
control en la investigación de Ullán et al.20

DE: desviación estándar; IC95%: intervalo de confianza del 95% para la diferencia de las medias; LI: límite
inferior; LS: límite superior.

Los resultados apoyaron la hipótesis de investigación. Los niños del grupo
experimental, cuyos padres habían recibido instrucciones para que jugasen
con ellos en el posoperatorio y material de juego específico para hacerlo,
puntuaron más bajo por término medio en la escala de dolor que los niños del
grupo control. Dos mecanismos relevantes, según los autores del trabajo,
podrían explicar estos resultados: el primero tiene que ver con el efecto de la
distracción sobre la percepción del dolor, que ya hemos comentado en el
capítulo 4, y el segundo estaría relacionado con el efecto del estado emocional
en la percepción del dolor y con la transmisión de emociones entre los padres
y los niños en los contextos de salud. El juego propuesto con el muñeco de
trapo podría haber captado la atención de los niños en el posoperatorio, lo
que explicaría, al menos en parte, los resultados obtenidos. Además, el juego
podría haber mejorado el estado emocional de los niños y de sus padres. La
capacidad del juego para distraer a los niños y para mejorar su estado
emocional podría explicar la menor puntuación en las escalas de dolor de los
niños del grupo experimental. Jugar en el hospital, como vemos, puede ser
muy importante para mejorar la calidad de la asistencia que se presta a los
niños.

La capacidad del juego para reducir la ansiedad y las emociones negativas
de los niños hospitalizados se ha analizado en otro estudio
cuasiexperimental21. Sus autores trataban de probar la hipótesis de que, si los
niños recibían intervenciones basadas en el juego durante su estancia
hospitalaria, mostrarían menos emociones negativas y menores niveles de
ansiedad en comparación con los niños que recibieran el cuidado habitual. La
meta de las intervenciones de juego en el hospital que se deseaba evaluar en
este trabajo era ayudar a los niños a mantener el control a través de la
familiarización con el medio hospitalario y el entrenamiento en los procesos
médicos. También se creía que mediante la participación en las actividades de
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juego en el hospital los niños mejorarían sus habilidades interpersonales y sus
capacidades sociales y artísticas. Los niños no solo se divertirían, sino que
también se desensibilizarían frente a las situaciones estresantes y mejorarían
el control sobre las nuevas situaciones en las que se vieran involucrados. Las
intervenciones daban a los niños la oportunidad de practicar procedimientos
médicos o tareas de enfermería a través del juego, y les permitían interactuar
activamente con el medio de un modo no atemorizador. Los niños del grupo
control recibieron el tratamiento médico y de enfermería estándar en el
hospital, mientras que los del grupo experimental recibieron intervenciones
de juego, desarrolladas por un especialista de juego en el hospital, durante 30
minutos cada día que estuvieron ingresados. Estas intervenciones eran
actividades diseñadas para preparar a los niños psicológicamente para la
hospitalización, de acuerdo con sus niveles de desarrollo cognitivo y
psicosocial, y con sus problemas de salud. Las intervenciones tuvieron lugar,
en general, en la sala de juegos del hospital, excepto si el niño no podía
levantarse de la cama, en cuyo caso se llevaron a cabo en su habitación. Se
animó a los padres a permanecer con los niños durante las intervenciones. El
estudio se llevó a cabo en dos hospitales públicos de Hong Kong, uno
asignado como hospital «control» y otro como hospital «experimental».
Participaron niños entre 3 y 12 años que tuvieran ingresos de al menos 3 días.
Se excluyeron aquellos con dificultades cognitivas o de aprendizaje. Se evaluó
su ansiedad con una escala visual analógica, que completaban los niños a
partir de cierta edad y, para los más pequeños, la completaban los padres. Se
utilizaron también una versión validada de la State Anxiety Scale para valorar
la ansiedad de los niños, y una escala de observación de emociones para
niños hospitalizados. Se realizaron además entrevistas semiestructuradas a
un grupo de niños elegidos al azar del grupo experimental, de entre 8 y 12
años, que habían participado en el programa, y a otro grupo de padres de
niños de entre 3 y 12 años. Participaron en total 304 niños, 154 en el grupo
experimental y 150 en el grupo control. Las medias de las puntuaciones en
ansiedad y en manifestaciones emocionales de los niños de 3 a 7 años y de 8 a
12 años en el grupo experimental y en el grupo control se muestran en la
tabla 5.2. Los análisis mostraron diferencias estadísticamente significativas en
la media de las puntuaciones en la escala de observación de manifestaciones
emocionales de los niños de 3-7 años entre los dos grupos, experimental y
control (t(180) = − 7,3; p <0,001), y de los niños de 8-12 años en ambos grupos
(t(120) = − 8,1; p <0,001). Los niños que recibieron la intervención de juego
mostraron menos comportamientos emocionales negativos durante la
hospitalización. Se llevó a cabo un análisis de varianza sobre las puntuaciones
de ansiedad, cuyos resultados se recogen en la tabla 5.3 y muestran que los
niños hospitalizados de ambos grupos de edad que participaron en la
intervención de juego experimentaron niveles de ansiedad significativamente
más bajos que los que recibieron el cuidado estándar.

Tabla 5.2

212

https://booksmedicos.org


Medias y desviaciones típicas de las puntuaciones de ansiedad
en los niños en dos momentos, y puntuaciones de
manifestaciones emocionales, de los grupos experimental y de
control21

Tabla 5.3

Resultados del análisis de la varianza mixto entre sujetos sobre
las puntuaciones del nivel de ansiedad en niños de 3-7 años y de
8-12 años21

Convenciones del tamaño del efecto (η2): efecto pequeño = 0,01; efecto moderado = 0,06; efecto
grande = 0,14.

En las entrevistas realizadas a los niños, muchos de ellos comentaban que
el juego les había ayudado a conocer más sobre los procedimientos médicos y
a tenerles menos miedo, e ideas similares manifestaban los padres. Tanto los
niños como los padres decían que sus impresiones sobre el hospital
cambiaron después de la intervención, especialmente en relación con la
preocupación del personal sanitario sobre las necesidades psicológicas de los
niños. Además, los padres mencionaban que las intervenciones de juego
daban la oportunidad a los niños para socializarse con otros niños ingresados.
Los autores del trabajo concluyen que sus resultados sobre la implicación de
los niños en actividades de juego mientras están hospitalizados muestran que
este tipo de actividades pueden mejorar las habilidades de afrontamiento de
los niños y aliviar su estrés, mejorando su ajuste psicosocial tanto a su
enfermedad como al hecho de la hospitalización. Destacan, asimismo, las
importantes implicaciones clínicas de sus resultados. Según ellos, desde los
propios hospitales deben promoverse los programas de juego para los niños
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ingresados como medio para garantizar un sistema de cuidado integral del
niño, respetuoso con sus necesidades psicológicas y con el hecho de que los
niños necesitan jugar, y tienen derecho a ello, incluso aunque estén enfermos.

En los epígrafes siguientes revisaremos las evidencias que avalan el uso de
diferentes tipos de juegos para mejorar la experiencia de hospitalización de
los niños. En el hospital, a pesar de todo, es posible jugar a muchas cosas.
Desde los juegos «médicos» hasta los juegos con payasos, con música, con
muñecos o marionetas, juegos de creación artística o videojuegos, todos estos
recursos lúdicos realizan, como veremos, aportaciones importantes al
bienestar de los niños hospitalizados y deberían formar parte de los sistemas
humanizados de cuidado de los niños en los hospitales.
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Juego médico
El juego médico introduce como parte de su contenido temas médicos o el
uso de equipamiento médico22. Esta es la primera característica del
juego médico, pero se han indicado otras particularidades de este tipo de
juego: a) aunque puede ser iniciado por los adultos, es voluntariamente
mantenido por los niños; b) en general resulta placentero, los niños disfrutan
con él y está acompañado de risas y relajación, pero los procesos de juego, en
ocasiones, pueden ser intensos y agresivos; y c) aunque se utiliza a menudo
en los procesos de preparación de los niños para los procedimientos médicos,
juego médico y preparación no son lo mismo22.

La expresión «juego médico» suele evocar la imagen de un niño jugando
con materiales médicos, haciendo como si explorase a los muñecos y los
curase. Pero esta es solo una forma del juego médico. McCue22 indica que
pueden diferenciarse, al menos, cuatro categorías de juego médico: juego
médico de ensayo o de inversión de papeles, juego médico de fantasía, juego
médico indirecto y juegos de arte de tipo médico. El juego médico de
ensayo/inversión de papeles es el más tradicional. En él, los niños representan
el papel de profesionales sanitarios y recrean eventos médicos sobre modelos
como muñecos, marionetas o peluches, a los que exploran, curan, operan, etc.
Se puede utilizar equipamiento médico real o reproducciones de juguete, y
puede ser realista o fantástico. Cuando se observa, está claro que el niño
recrea eventos reales que ha experimentado, en especial aquellos que fueron
intrusivos o traumáticos22. Este tipo de juego puede ofrecerse a los niños
antes de la hospitalización o de los eventos médicos, y está muy incorporado
en los procesos de preparación psicológica de los niños para experiencias
médicas. El juego de fantasía médica es otro tipo que implica representación y
fantasía con temas médicos. Difiere del tipo previo en que en esta modalidad
de juego médico no se usan equipamientos médicos reales ni juguetes que los
representen. Los niños no necesitan equipamientos médicos para jugar
imaginativamente a situaciones médicas. Bloques de construcción, casas de
muñecas, coches y camiones, o animales de juguete, pueden desempeñar
diferentes papeles en un escenario de juego médico. De hecho, algunos niños
prefieren evitar los equipamientos médicos reales y jugar con formas menos
directas de juego médico. El denominado «juego médico indirecto» incluye
actividades como puzles y otros juegos con el hospital como tema. En
principio no implica ninguna representación ni fantasía. También se
consideran dentro de esta categoría los juegos con material sanitario dándole
usos no médicos, lo que puede ayudar a los niños a perder el miedo a este
tipo de materiales. Finalmente, un cuarto tipo de juego médico serían los
juegos de arte médico, juegos de expresión artística (dibujo, pintura,
modelado, etc.) que, en los contextos sanitarios, pueden suponer para los
niños, como veremos más adelante, una oportunidad para expresar sus ideas
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y sus sentimientos vinculados con las experiencias relacionadas con la salud
que están viviendo.

Quizás una de las iniciativas internacionales más interesantes en relación
con el juego médico sea la del Hospital de los Ositos (Teddy Bear Hospital), de la
Federación Internacional de Estudiantes de Medicina. Esta iniciativa se
plantea como objetivos propiciar un acercamiento entre el ámbito médico y
los niños, hacer que los niños se familiaricen con procedimientos médicos
diagnósticos y curativos, y transmitirles nociones básicas sobre el cuidado de
su salud, anatomía y fisiología humana
(http://ifmsaspain.org/proyectos/hospital-de-los-ositos/). Los niños que
participan en el Hospital de los Ositos deben llevar sus peluches y consultar
con los doctores —estudiantes de medicina voluntarios— los problemas de
salud que creen que tienen sus muñecos (dolor de tripa, fiebre, caídas, etc.).
Las actividades están organizadas en un circuito que comienza en la sala de
espera, pasa por los diferentes lugares del «hospital» (admisión, consultas,
análisis, radiología, quirófano, sala de curas, farmacia, etc.) y termina con la
ceremonia de entrega de diplomas. Cada lugar tiene un cartel informativo,
según el departamento de que se trate, y cuenta con el material necesario para
desarrollar la práctica médica con los niños. Está dirigido por un estudiante
de medicina («doctor de los ositos») entrenado en esta actividad que, junto
con el niño, explora al muñeco, le practica las pruebas necesarias, escucha su
corazón con el fonendo, explora su garganta y oídos, etc. Los «doctores de los
ositos» harán un diagnóstico, en colaboración con el niño, y una propuesta de
tratamiento. Hay evidencias de que la participación en esta iniciativa puede
reducir el miedo de los niños al hospital. En un estudio23, tras participar en
las actividades del Hospital de los Ositos se valoró la ansiedad sobre la
hospitalización de los niños con una escala visual analógica tipo caras de un
ítem, pidiéndoles que eligieran la cara que mejor describiera cómo se
sentirían si tuvieran que ir a un hospital. La evaluación se hizo
individualmente un día antes de participar en la experiencia del Hospital de los
Ositos y una semana después de haberlo hecho, momento en que además se
les preguntó por la enfermedad que había tenido su peluche. Se compararon
las respuestas de los niños (n = 41) que habían participado en el Hospital de los
Ositos, como grupo experimental, con las respuestas de otro grupo control de
niños (n = 50) que no había participado en la iniciativa. Los resultados
indicaron que, mientras que no hubo diferencias significativas entre los dos
grupos, experimental y control, en el nivel de ansiedad en la línea base, esto
es, antes de la participación en el Hospital de los Ositos, en la postintervención,
después de que los niños del grupo experimental hubieran participado en la
iniciativa, sus niveles de ansiedad fueron significativamente más bajos que
los del grupo control (F(1,89) = 14,34; p <0,001). Este trabajo proporcionó
evidencias preliminares sobre el efecto de la iniciativa Hospital de los Ositos en
la reducción de la ansiedad que los niños pueden experimentar cuando se les
plantea que tienen que acudir a un hospital. También se ha valorado si la
participación en las actividades del Hospital de los Ositos mejora el
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conocimiento de los niños en relación con su cuerpo, su salud y las
enfermedades24, y si puede influir en su actitud hacia los médicos, los
hospitales y estar enfermo25. En el primer caso se utilizó un diseño
cuasiexperimental pre/post que puso de manifiesto que los niños que habían
visitado el Hospital de los Ositos tenían un conocimiento significativamente
mejor acerca de su cuerpo, la salud y la enfermedad que los niños del grupo
control24. Para valorar si la participación en estas actividades incidía en las
actitudes de los niños hacia el personal sanitario y el hospital, se recogieron
datos con un cuestionario acerca de estos temas antes y después de participar
en la experiencia del Hospital de los Ositos25. En total se recogió información de
543 niños. Los análisis de los datos de este estudio pusieron de manifiesto
una mejora estadísticamente significativa en las actitudes hacia los doctores y
hacia el hecho de estar enfermo después de la visita al Hospital de los Ositos.
La misma tendencia se observó en relación con la actitud de los niños hacia
los hospitales, pero las diferencias no alcanzaron significación estadística. En
este estudio se concluyó que la participación en el Hospital de los Ositos era
una actividad divertida y valiosa que no solo mejoraba el conocimiento de los
niños acerca de cuestiones relacionadas con la salud, y disminuía su ansiedad
hacia estas cuestiones, sino que mejoraba también su actitud hacia la
enfermedad, los profesionales sanitarios y los hospitales.

El efecto del juego médico se ha investigado también en niños que, por
problemas de salud, están recibiendo tratamiento en contextos hospitalarios
reales. En cirugía, el juego médico se ha utilizado para facilitar la preparación
de los niños para las intervenciones quirúrgicas, enseñándoles el proceso al
que serán sometidos y permitiéndoles jugar con el material que se utilizará
con ellos en la anestesia (mascarillas, etc.). William et al.26 examinaron el
efecto del juego con material médico previo a la intervención quirúrgica en
niños que iban a someterse a una operación. Los objetivos de su estudio
fueron observar si, en comparación con otros niños de edad escolar que
recibían la preparación estándar para la operación, los niños que participaban
en sesiones de juego en la zona de quirófano con el material médico antes de
la operación reportaban niveles de ansiedad más bajos el día previo y el día
posterior a la cirugía, si mostraban menos emociones negativas en la
inducción de la anestesia y si reportaban menos dolor posoperatorio. Para
ello realizaron un estudio aleatorizado controlado, con dos grupos,
experimental y control. Los pacientes fueron asignados al azar a uno de los
dos grupos. Participaron 203 niños de entre 7 y 12 años, 97 en el grupo
experimental y 106 en el grupo control. Los niños del grupo control y sus
padres recibieron la preparación estándar para la operación. Los asignados al
grupo experimental recibieron, además de la preparación estándar, una
sesión de juego con material médico una semana antes de la operación. La
sesión se desarrollaba en grupos de cinco niños y también participaba un
progenitor de cada niño, con una duración de 1 hora. En ella se presentaba a
los niños el material médico y se realizaba una serie estructurada de
actividades diseñadas para ajustarse al desarrollo psicosocial y cognitivo de
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los niños participantes. El análisis de los resultados puso de manifiesto una
diferencia significativa en las puntuaciones de ansiedad de los niños del
grupo control y del grupo experimental (F(1,201) = 5,36; p <0,02). Los niños
del grupo experimental manifestaron niveles de ansiedad más bajos que los
del grupo control. Lo mismo sucedió en relación con las manifestaciones
emocionales durante la inducción de la anestesia, que fueron
significativamente más bajas en los niños del grupo experimental que en los
del grupo control (t(201) = − 5,4; p <0,001). Las diferencias en las medias de
dolor posoperatorio entre los niños del grupo experimental y los del grupo
control no alcanzaron significación estadística (t(201) = − 1,68; p = 0,09). Los
autores del trabajo concluyen que introducir el juego médico en la
preparación para la operación benefició a los niños, disminuyendo su
ansiedad y las emociones negativas durante la inducción de la anestesia,
aunque sus efectos en el dolor posoperatorio no fueran significativos.

Moore et al.27 evaluaron el resultado del juego médico dirigido sobre el
dolor y el malestar de niños quemados. Previamente llevaron a cabo una
revisión de la literatura acerca del juego médico e identificaron nueve
estudios que proporcionaban evidencias empíricas relevantes sobre el uso
terapéutico de este tipo de juego. De los nueve estudios, cuatro eran
cuasiexperimentales y cinco eran ensayos controlados aleatorizados. Seis
estudios utilizaron el juego médico directo proporcionado por personal de
enfermería, por médicos o por los investigadores como herramienta de
preparación de los niños para procedimientos quirúrgicos. En tres estudios el
juego médico tuvo lugar en grupos de cinco o seis niños en la sala de
operaciones unos días antes de la cirugía. Las variables de resultado que se
consideraron más habitualmente fueron el estado de ansiedad de los niños y
sus sentimientos de tensión, preocupación o nerviosismo. Los investigadores
que midieron la ansiedad encontraron que esta disminuía de manera
significativa en los grupos en que se había realizado alguna forma de juego
terapéutico con temas médicos. Se encontró también que los niños de los
grupos que desarrollaban actividades de juego médico disminuían
significativamente los comportamientos de enfado, aumentaban la
cooperación y reducían las conductas desadaptativas poshospitalización en
mayor medida que los niños de los grupos control. Tres estudios examinaron
la respuesta de los niños a la inducción de la anestesia y encontraron que los
que habían recibido alguna forma de juego médico como parte de la
preparación prequirúrgica estuvieron más calmados y tuvieron menos
respuestas negativas a los eventos relacionados con la anestesia. En un
estudio se obtuvieron hallazgos conflictivos, puesto que se observó que los
niños que recibieron juego médico no dirigido tuvieron más dificultades
comportamentales y peor estado de ánimo en una visita al pediatra que
aquellos que vieron vídeos o se entretuvieron con actividades no relacionadas
con el entorno médico. Dos estudios encontraron que la respuesta fisiológica
de los niños mejoraba significativamente cuando habían recibido
intervenciones de juego médico, y un estudio encontró que el dolor
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posoperatorio de los niños del grupo experimental fue más bajo que el de los
grupos control, aunque las diferencias no alcanzaron significación estadística.
Otros dos estudios examinaron la ansiedad de los padres y su satisfacción con
la información y el cuidado proporcionado a los niños. Los padres de los
grupos de intervención reportaron un grado de ansiedad significativamente
más bajo cuando habían observado la preparación de sus niños con el juego
médico o habían participado en ella. Con una única excepción, los hallazgos
de estos estudios, referidos tanto al comportamiento de los niños como a los
indicadores fisiológicos, estuvieron firmemente a favor del juego médico.
Solo dos estudios de los revisados midieron el dolor como resultado, y
ninguno se había centrado en el impacto del juego médico en el dolor, el
malestar y la ansiedad que experimentaban los niños quemados y sus
cuidadores. Por ello, los autores27 se plantearon como objetivo de su estudio
investigar si los niños entre 3 y 7 años con lesiones por quemaduras que
recibían juego médico dirigido por un especialista justo antes del primer
cambio de vendajes de las heridas reportarían menos dolor y mostrarían
menos comportamientos de dolor y malestar que los que recibían el cuidado
estándar. También se consideró, secundariamente, la ansiedad de los padres
y su satisfacción con el cuidado de los niños. Para alcanzar estos objetivos se
planteó un diseño cuasiexperimental. Los participantes fueron asignados a
los grupos en función del día de su cita clínica. Tres días a la semana, un
especialista en juego estaba disponible para llevar a cabo la intervención de
juego médico antes de las curas a las que debían someterse los niños. La
sesión de juego médico dirigida era introducida a cada participante del
estudio siguiendo un guion estándar, utilizando el mismo equipamiento
médico en todos los grupos (manguitos para medir la presión sanguínea,
termómetro, tijeras, pinzas, vendas, cremas y gasas). Se utilizaron además un
muñeco o una marioneta para que los niños pudieran jugar con ellos y
manipularlos en la misma secuencia que el niño experimentaba durante las
curas a las que debía someterse. En los grupos de cuidado estándar, los niños
se preparaban para las curas mediante explicaciones verbales del personal
sanitario y, mientras esperaban, tenían acceso a juguetes con los que podían
distraerse también durante el procedimiento. Se midió la ansiedad de los
padres y se pidió a los niños que valorasen cómo se sentían en relación con el
dolor dos veces tras el procedimiento: inmediatamente después se les
preguntó cómo se habían sentido mientras se realizaba el cambio de los
vendajes, y luego se les preguntó cómo se sentían en el presente, cuando ya
había terminado el procedimiento de cura. Además, el dolor de los niños
durante el cambio de vendajes fue valorado por un observador utilizando la
escala FLACC. En este estudio piloto participaron 21 niños, 12 en el grupo de
juego médico y 9 en el grupo de cuidado estándar. Los resultados del estudio
indicaron que las diferencias entre los grupos, sin alcanzar el nivel de
significación estadística, iban en una dirección consistente con las hipótesis
consideradas. Los niños que participaron en el juego médico dirigido
tuvieron una mediana más baja en las puntuaciones de malestar durante el
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cambio de vendajes que los que recibieron la preparación estándar. Diez de
los 11 niños que participaron en el grupo de juego médico informaron del
mismo o más bajo nivel de dolor después del procedimiento en comparación
con el que tenían antes, mientras que solo un niño de los seis del grupo
control informó de un nivel más bajo de dolor después del procedimiento. La
mediana de la satisfacción de los padres con el cuidado recibido por los niños
fue más alta en el grupo de juego médico que en el grupo control, pero las
diferencias no alcanzaron significación estadística. El juego médico dirigido,
que se había mostrado como una estrategia eficaz para hacer menos
atemorizantes para los niños los procedimientos quirúrgicos, también parece
tener este efecto en otros tipos de procedimientos médicos dolorosos, como
las curas realizadas a niños quemados.
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Juego con muñecos, títeres y marionetas
Los muñecos de diverso tipo, más o menos realistas, más o menos fantásticos,
son un material de juego muy utilizado también en los hospitales. Donde hay
un niño, casi siempre hay un muñeco cerca. Los muñecos en los hospitales no
solo cumplen las funciones habituales de proporcionar oportunidades para el
juego simbólico a los niños. Ya hemos comentado un estudio propio20 en el
que utilizamos muñecos de felpa, con forma de conejos vestidos con
uniformes sanitarios, para aliviar el dolor posoperatorio de los niños
sometidos a cirugía. Los muñecos se han utilizado también como material
para preparar a los niños para los procedimientos médicos, como mediadores
iniciales para establecer vínculos entre los niños y el personal sanitario, o
como recurso para provocarles la relajación y la risa.

En algunos hospitales se utilizan muñecos rellenos que representan el
contorno corporal y que los niños personalizan dibujándoles rasgos
particulares en la cara, en el vestido, etc. (fig. 5.2). Estos muñecos se usan para
explicarles contenidos médicos relacionados con sus problemas de salud y
contarles en qué consistirán los procedimientos a que se verán sometidos. A
través del proceso de personalizar los muñecos puede obtenerse una
información útil acerca de la perspectiva del niño, y la personalización de los
muñecos les aporta un valor especial para los niños28. Otro tipo de muñecos
particulares son los títeres o marionetas, muñecos diseñados para que puedan
simular comportamientos diversos y conversaciones. El juego con marionetas
se ha usado en los hospitales para ayudar a los niños a enfrentarse con la
enfermedad, reducir su malestar emocional durante los procedimientos
médicos y proporcionarles instrucciones en relación con el cuidado de su
salud29. Las marionetas pueden protagonizar historias en cuya creación los
niños pueden participar activamente, proporcionando una información muy
interesante acerca de sus preocupaciones, miedos o puntos de vista. Entre los
múltiples tipos de marionetas y títeres disponibles, las marionetas de mano
son especialmente útiles en el contexto del hospital por su facilidad de uso
para los niños, que aprenden con mucha facilidad a manejarlas. Con ellas se
divierten, pero también se comunican de manera activa con el entorno, lo que
puede suponer un elemento muy importante en la calidad del cuidado
psicológico que se les presta. Sposito et al.30 presentaron una experiencia de
usar marionetas de dedo como estrategia de juego para mejorar la interacción
y la comunicación con niños hospitalizados con cáncer de edades entre 7 y 12
años. Según los autores, su estudio demostró que este tipo de marionetas
pueden ser un recurso que enriquece la comunicación de los niños con cáncer
cuando se utilizan de manera adecuada. El uso de las marionetas daba la
oportunidad a los niños de expresarse más libremente, y podían usarlas de
manera creativa de acuerdo con su nivel de desarrollo emocional, cognitivo y
motor, respetando su autonomía y minimizando las relaciones jerárquicas
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entre ellos y los adultos en el contexto del hospital.

FIGURA 5.2  Juego con muñecos en el Hospital Sant Joan de Déu, Barcelona.

No hemos podido localizar en las bases de datos consultadas (WOS y
Scopus) ninguna revisión sistemática ni metaanálisis sobre el uso y el efecto
de muñecos, títeres y marionetas en los hospitales pediátricos. En cambio, sí
hemos encontrado un estudio sobre la perspectiva del personal de enfermería
en cuanto a la utilización de marionetas en un hospital, en el que se
mencionan los principales usos de estas con niños en los contextos de
cuidado de la salud: reducir la experiencia de miedo y ansiedad en el
hospital, ayudar a los niños a manejar su enfermedad, la hospitalización y la
cirugía, enseñarles estrategias de promoción de la salud, prepararles para las
operaciones quirúrgicas, educarles sobre diferentes enfermedades, y como
medio para reconocer, clarificar y articular sus sentimientos31.
Adicionalmente, las marionetas pueden ayudar a los niños a expresar sus
emociones, tomar decisiones y reaccionar autónomamente, y de esta forma
obtener un control sobre las situaciones que les afectan. En su investigación,
estos autores se plantearon comprender mejor el uso que el personal de
enfermería hacía de las marionetas como instrumentos de comunicación con
los niños. Para ello, llevaron a cabo una investigación cualitativa utilizando
grupos focales, en los que se utilizaron preguntas abiertas al personal de
enfermería que tenía experiencia en el uso de marionetas. Las preguntas
tenían que ver con la descripción de estas experiencias, con el modo en que
pensaban que debían utilizarse las marionetas con los niños, con los aspectos
positivos que su uso podía proporcionarles y con los desafíos que este uso
implicaba. Participaron en los grupos focales 13 profesionales de enfermería,
todos con entrenamiento previo en la utilización de marionetas. El tema
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central de los grupos de discusión fue etiquetado como «conectar con el
cuidado óptimo» y describía las interacciones y las conexiones del niño, la
familia, el personal de enfermería y otros profesionales para lograr la meta
común de optimizar el cuidado. La optimización del cuidado se relacionaba
con una manera de educar a los niños, proporcionarles juego y distracción,
facilitarles el control de las situaciones, romper barreras de comunicación, y
reducir su miedo y su ansiedad. Los participantes valoraban el uso de las
marionetas como un medio para implicar y educar a los niños acerca de los
procedimientos y de sus condiciones médicas. Las marionetas ayudaban a
explicar a los niños lo que les pasaba. Las marionetas «preguntaban» al
personal de enfermería cuestiones adicionales que reforzaban el aprendizaje
de los niños, y también les ayudaban a retener la información. Se usaban,
además, para jugar con los niños y distraerles durante los procedimientos
desagradables. Los participantes también pensaban que las marionetas eran
útiles para reducir el miedo y la ansiedad de los niños, y que estos ganaban
control durante la realización de los procedimientos. Algunas veces los
procedimientos médicos se realizaban en las marionetas antes que en los
niños, de manera que estos conociesen previamente lo que iba a suceder y
pudieran enfrentarse mejor a la experiencia. Por otra parte, el uso de las
marionetas ayudaba a romper barreras no solo con el niño, sino también con
los hermanos y los padres. Los participantes valoraban la utilidad de la
formación previa que habían tenido sobre el uso de las marionetas.
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Payasos de hospital
La presencia de payasos profesionales trabajando en los hospitales como
parte de los equipos de salud comenzó a mediados de la década de los
ochenta en los Estados Unidos y Canadá32. A partir de entonces, este tipo de
intervención se ha extendido con rapidez por muchos países (Francia,
Alemania, Gran Bretaña, Italia, España, Suiza, Austria, Australia y Brasil) y
cada vez es más habitual encontrar actividades con payasos profesionales
programadas para los niños en los hospitales y en otros contextos de cuidado
de la salud. En los entornos pediátricos, los payasos utilizan la risa y el juego
para proporcionar a los niños una vía de expresión emocional, de control e
interacción social33. Trabajan desde una perspectiva interdisciplinaria con el
humor, el drama, la música y la danza34 para ayudar a los niños en los
episodios de hospitalización, y en particular cuando tienen que ser sometidos
a procedimientos médicos especialmente angustiosos para ellos, como
inducciones anestésicas, extracciones de sangre, etc. El trabajo de los payasos
está basado en el vínculo positivo entre humor y salud, y se ha puesto de
manifiesto que favorece la comunicación entre el niño, los padres y el
personal sanitario, y ayuda a los niños a ganar sentido de control35. Es
importante diferenciar entre los payasos de hospital (a veces denominados
«payasos terapéuticos») y los payasos que habitualmente actúan para los
niños en circos o fiestas. Los payasos de hospital intentan aliviar el estrés y la
ansiedad de los pacientes hospitalizados, manteniendo y mejorando su
bienestar físico, mental y emocional a través de intervenciones basadas en las
artes que incluyen comedia, malabares, magia, mimo, contar historias y
música, y que adaptan a las características de edad, capacidades, preferencias
y condiciones clínicas de los niños para los que actúan36.

La evaluación rigurosa del efecto terapéutico de los payasos de hospital es
compleja36, porque el modelo de intervención de los payasos es un modelo
multidimensional que puede tener un impacto combinado no solo sobre las
condiciones médicas de los niños, sino también en los procedimientos, el
funcionamiento familiar y el de los equipos de salud. La mayoría de las
investigaciones publicadas en relación con el efecto de los payasos de hospital
tratan sobre la disminución de la ansiedad y el dolor de los niños cuando
participan en actividades de los payasos de hospital durante la realización de
procedimientos médicos. La investigación sobre estos efectos de las
intervenciones de los payasos de hospital se ha desarrollo intensamente en
los últimos años, e incluso se ha creado una red internacional (HCRIN + )
dedicada a promover el estudio científico del efecto de los payasos en los
contextos sanitarios y a la identificación de las mejores prácticas en este
ámbito (http://hcrinplus.org/).

Uno de los primeros trabajos de investigación publicados acerca del efecto
de las intervenciones de payasos sobre el bienestar de niños en situaciones de
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hospitalización fue el de Vagnoli et al.37, quienes llevaron a cabo un estudio
aleatorizado con el objetivo de investigar el efecto de la presencia de los
payasos sobre la ansiedad preoperatoria de los niños durante la inducción de
la anestesia y sobre la ansiedad de los padres que les acompañaban. La
muestra del estudio estuvo formada por 40 niños de 5 a 12 años de edad que
debían someterse a una operación de cirugía menor en el hospital infantil
Anna Meyer de Florencia, y que fueron asignados aleatoriamente al grupo
experimental (n = 20) o al grupo control (n = 20). En el grupo experimental, un
payaso, con el que ya había interactuado el niño en la sala de espera, le
acompañaba, junto con uno de sus padres, durante el proceso de inducción
de la anestesia. Los niños del grupo control estaban acompañados solo por
uno de sus padres, sin ninguna otra distracción. La ansiedad de los niños se
midió con la mYPAS (Modified Yale Preoperative Anxiety Scale), una lista
observacional para medir el estado de ansiedad de los niños que completaron
dos observadores psicólogos presentes durante todo el proceso. La ansiedad
de los padres se valoró con el State Trait Ansiety Inventory. Los análisis de los
resultados primarios de este trabajo en cuanto a la ansiedad de los niños
evaluada con la mYPAS indicaron que, durante la inducción de la anestesia,
fue significativamente más baja en el grupo con payaso (F(1,38) = 14,8;
p = 0,001) que en el grupo control. La presencia del payaso no tuvo efecto
sobre la ansiedad de los padres ni sobre la ansiedad de los niños en la sala de
espera. En el grupo control hubo un aumento del nivel de ansiedad en la sala
de inducción en comparación con el manifestado por los niños en la sala de
espera (F(1,19) = 21,253; p = 0,001), a diferencia de lo que sucedió en el grupo
con payaso, en el que la ansiedad de los niños no fue significativamente
diferente entre las dos localizaciones (sala de espera y sala de inducción).
Aunque la ansiedad de los padres del grupo con payaso fue menor que la de
los padres del grupo control, las diferencias no resultaron estadísticamente
significativas.

A partir del trabajo de Vagnoli et al.37 se han llevado a cabo bastantes
estudios sobre el efecto de los payasos en el bienestar de los niños
hospitalizados, especialmente en relación con la ansiedad ante intervenciones
quirúrgicas y otros procedimientos médicos. En España, algunos grupos de
investigación, en colaboración con hospitales y asociaciones de payasos, han
trabajado también en la búsqueda de evidencias acerca del papel de este tipo
de intervención en la mejora de los cuidados de los niños hospitalizados.
Canto et al.38 realizaron una investigación con el objetivo de valorar la
eficacia de un programa basado en el juego y la distracción para reducir la
ansiedad prequirúrgica infantil aplicado por una pareja de payasos. Se
seleccionaron 60 niños de entre 6 y 10 años sometidos a intervenciones
quirúrgicas de cirugía mayor ambulatoria, de los que 30 fueron acompañados
por payasos durante la fase preoperatoria y los otros 30 no. Se evaluaron la
ansiedad de los niños, el miedo autorreportado y los comportamientos
poshospitalarios 7 días después del alta. Los resultados indicaron que en los
niños del grupo control, sin payasos, se observaba una tendencia mayor a
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incrementar su puntuación de ansiedad en la antesala del quirófano. Y lo
mismo sucedía con respecto al miedo: los niños del grupo experimental, con
payasos, valoraban que tenían menos miedo que los del grupo control, sin
payasos. Pasados 7 días, las madres informaron de más alteraciones del
comportamiento de los niños en el grupo control que en el grupo
experimental. También en España, Meisel et al.39 llevaron a cabo un estudio
para evaluar el efecto de la intervención de los payasos de hospital sobre el
malestar psicológico antes de la operación y sobre las conductas
desadaptadas de los niños en el posoperatorio. Las hipótesis de este trabajo
fueron que los payasos de hospital reducirían significativamente el malestar
psicológico en los niños cuando iban a ser operados en comparación con el
grupo control, y que también disminuirían las conductas desadaptadas de los
niños una semana después de la operación. Participaron en el estudio 61
niños de entre 3 y 12 años, 28 en el grupo experimental y 33 en el grupo
control. Los resultados obtenidos en este trabajo no mostraron diferencias
estadísticamente significativas entre los grupos experimental y control
respecto a los niveles de malestar de los niños, y aunque el grupo con payasos
mostró una reducción de las conductas desadaptativas una semana después
de la operación en comparación con el grupo control, las diferencias no
alcanzaron la significación estadística.

Golan et al.40 realizaron un estudio, metodológicamente muy cuidado, con
el objetivo de valorar si unos payasos profesionalmente entrenados aliviaban
la ansiedad preoperatoria y daban lugar a una inducción anestésica más
suave, en comparación con el uso de midazolam, un medicamento sedante
que se utiliza como ansiolítico, y con la no intervención. Se llevó a cabo un
ensayo aleatorizado, controlado y ciego con niños de 3 a 8 años sometidos a
anestesia general. Los pacientes se asignaron a uno de los tres grupos
siguientes: el grupo 1 no recibió midazolam ni contó con la presencia de
payasos; el grupo 2 recibió 0,5 mg/kg de midazolam por vía oral 30 minutos
antes de la cirugía, hasta un máximo de 15 mg; y el grupo 3 tuvo dos payasos
especialmente entrenados presentes a la llegada a la zona preoperatoria, a la
entrada al quirófano y durante la aplicación de la mascarilla de anestesia. Los
niños fueron grabados en vídeo, para su posterior evaluación, en la sala de
espera, en la entrada al quirófano y durante la colocación de la mascarilla
para la inducción de la anestesia. Los resultados de este estudio mostraron
que la presencia de los payasos entrenados reducía significativamente la
ansiedad en los niños mientras estaban en la sala de espera. Este efecto
positivo continuaba cuando los niños entraban en la sala de operaciones, pues
los niños del grupo de payasos mostraban niveles de ansiedad más bajos que
los de los otros dos grupos (control y midazolam). Sin embargo, al final del
proceso, durante la colocación de la mascarilla, la ansiedad de los niños del
grupo de payasos se disparó a niveles significativamente más altos que la de
los otros dos grupos. Los autores concluyen que los payasos pueden reducir
la ansiedad preoperatoria de los niños, pero que su efecto en el quirófano,
durante el proceso de colocación de la mascarilla, requiere más
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entrenamiento.
Kocherov et al.41 realizaron un estudio prospectivo sobre los potenciales

beneficios de la participación en un programa de payasos médicos en
pacientes pediátricos sometidos a cirugía del pene. Participaron 80 niños de 2
a 16 años que fueron asignados al azar a uno de dos grupos: en el equipo
médico que atendió a los niños del primer grupo estaba integrado un payaso,
mientras que en el equipo médico que atendió a los niños del segundo grupo
no había payaso. Se midieron los siguientes parámetros: ansiedad
preoperatoria, dolor posoperatorio, medicación analgésica usada en las
primeras 24 horas después de la cirugía y tiempo necesario para volver a las
actividades normales. También se calcularon el tiempo de utilización del
quirófano y los costes. Todos los niños fueron grabados durante la inducción
de la anestesia y después, mientras se recuperaban de ella. Sobre estas
grabaciones se evaluó el nivel de ansiedad de los niños utilizando la mYPAS.
El dolor posoperatorio se midió 1, 4 y 24 horas después de la cirugía
utilizando la escala FLACC para los niños más pequeños (menos de 3 años) y
la escala Wong-Baker para los mayores. Mediante un cuestionario se evaluó
la opinión de los profesionales sanitarios y de los padres. Se midieron y
calcularon en ambos grupos el tiempo de quirófano y el coste del hospital,
teniendo en cuenta el coste por hora de quirófano, cirujano, anestesista,
equipo de enfermería y payasos. Los resultados indicaron que los pacientes
del primer grupo (con payasos) mostraron menor ansiedad antes de la
operación (p = 0,0319) y después de ella (p = 0,0042) que el segundo (sin
payasos). El grupo con payasos necesitó menos tiempo para la inducción de
la anestesia (p <0,0001) y en promedio menos tiempo en quirófano (p <0,0001)
y menos tiempo para la recuperación de la cirugía y ser dados de alta
(p = 0,0172). El promedio de ahorro de tiempo en quirófano y en la unidad
posoperatoria fue, respectivamente, de 20 y 155 minutos, lo que implicó un
ahorro de costes para el hospital de 467 dólares para el grupo con payasos.
Aunque tanto las puntuaciones en dolor posoperatorio como la necesidad de
tratamientos para el dolor posoperatorio y para volver a las actividades
normales estaban a favor del primer grupo, las diferencias en estos
parámetros no alcanzaron la significación estadística. La mayoría de los
profesionales sanitarios estaban a favor de la presencia de los payasos en la
zona de quirófano (96,43%), y los consideraban útiles para los niños (96,4%),
para los padres (89,3%) y para ellos mismos (78,3%). La mayoría de los padres
(78,9%) también eran favorables a la continuidad de este tipo de
intervenciones, y solo un 2,5% de ellos pensaba que los payasos podían
perturbar a los niños.

Aunque la mayoría de los trabajos empíricos sobre el efecto de los payasos
de hospital se han llevado a cabo en contextos quirúrgicos, como los que
hemos comentado, se ha evaluado también en otros ámbitos del cuidado
hospitalario de los niños, como los servicios de urgencias. Felluga et al.42

valoraron si la presencia de payasos médicos durante procedimientos
dolorosos en el servicio de urgencias afectaba a la ansiedad y al dolor de los
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niños. Participaron en el estudio 40 niños, de entre 4 y 11 años, que fueron
admitidos en el servicio de urgencias y que se asignaron al azar a un grupo
con payasos, en el que los niños interactuaban con estos en la sala de espera
durante 20 minutos y durante el tiempo necesario para completar el
procedimiento, o a un grupo control en el que los niños eran entretenidos por
los padres y el personal de enfermería. Se evaluaron la ansiedad y el dolor de
los niños. Los payasos usaron varios métodos para entretener a los niños de
acuerdo con su edad: técnicas de pantomima, prestidigitación, malabares e
improvisación con muñecos o música. Los niños del grupo control fueron
expuestos a las técnicas que habitualmente usaba el personal de enfermería
con la implicación de los padres (videojuegos, juegos con burbujas, bloques,
etc.). El objetivo principal de este estudio fue evaluar la influencia de los
payasos en el dolor procedimental de los niños, y como objetivo secundario
se consideró la influencia de los payasos sobre la ansiedad. Se valoraron
también las opiniones del personal sanitario sobre la eficacia de la interacción
de los niños con los payasos, así como el punto de vista de los payasos sobre
la participación de los niños en las actividades. Los resultados indicaron que
los niveles de dolor fueron similares en ambos grupos, mientras que la
ansiedad durante los procedimientos médicos en los niños del grupo con
payasos fue significativamente más baja que la de los niños del grupo control.
En este estudio se concluyó que la presencia de los payasos en el servicio de
urgencias, antes y durante los procedimientos dolorosos, era efectiva para
reducir la ansiedad de los niños.

Aunque los programas de payasos en los hospitales se han llevado a cabo
fundamentalmente en contextos quirúrgicos o de urgencias, como hemos
comentado, o bien en las habitaciones de ingreso o en las salas de juego, en
otros entornos del hospital también se han desarrollado programas de
intervenciones con payasos, por ejemplo en la unidades de cuidados
intensivos (UCI)43. En las UCI pediátricas, la presencia de payasos podría
parecer inadecuada o ser menos intuitiva que en otros contextos del
hospital43. Los pacientes están muy enfermos o sedados, el entorno es
hacinado y caótico, y los padres están demasiado preocupados. Sin embargo,
a partir de su experiencia, Mortamet et al.43 proponen un modelo de payasos
de hospital para las UCI pediátricas que puede implementarse en un contexto
técnicamente tan complejo como la UCI, con pacientes muy enfermos y con
padres muy angustiados. Frente a otro tipo de intervenciones
psicoterapéuticas que requieren una implicación activa del niño, las
intervenciones basadas en payasos no la requieren y el niño puede ser
simplemente un espectador de la actuación de estos. No existen, que
sepamos, evaluaciones del efecto de los payasos en las UCI sobre el bienestar
de los niños, pero sí están recogidas las opiniones de los padres sobre este
tipo de intervenciones con sus hijos enfermos44. Los padres, en su mayoría,
valoraban la intervención de los payasos como positiva para sus hijos y
también para ellos mismos, y el grado de satisfacción de los padres no estaba
asociado con la estabilidad clínica de los niños.
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El desarrollo de la investigación sobre el efecto de las intervenciones de los
payasos en el bienestar de los niños hospitalizados ha llegado a un punto en
el que se han podido realizar revisiones sistemáticas y metaanálisis.
Sridharan y Sivaramakrishnan34 hicieron una revisión sistemática para
compilar las evidencias existentes con respecto a la utilidad de los payasos en
diferentes condiciones pediátricas. La revisión de las bases de datos aportó 91
registros de publicaciones sobre payasos en el hospital, de los que 19
cumplían el requisito de ser ensayos aleatorizados y, en consecuencia, se
incluyeron en la revisión; 16 de estos estudios también se incluyeron en el
metaanálisis. Los autores de este trabajo señalaron que 11 estudios, que
incluían 689 niños, comparaban el efecto de la terapia de payasos con el
cuidado estándar sobre el nivel de ansiedad de los participantes. En ellos se
registró una reducción estadísticamente significativa en las puntuaciones de
ansiedad observadas en los niños favorable al uso de la terapia con payasos.
También se vio una reducción de las puntuaciones del dolor experimentado
por los niños en los grupos con payasos, pero en el metaanálisis esta
reducción no alcanzó la significación estadística. Como resultado secundario,
en los grupos de payasos se observó una reducción estadísticamente
significativa de la ansiedad de los padres cuando se comparaba con la de los
padres de los grupos de control. Los autores del metaanálisis concluyen que
los payasos de hospital tienen utilidad terapéutica para aliviar los síntomas
de miedo y ansiedad de los niños ingresados en los hospitales, posiblemente
a través de una mejora de los procesos de comunicación entre los
profesionales sanitarios, los niños y los padres, y que la reducción del estrés
que propician no tiene efectos secundarios negativos34.

En 2017 se publicó otro metaanálisis sobre la efectividad de las
intervenciones preoperatorias de los payasos de hospital en el malestar
psicológico35. En este metaanálisis se incluyeron estudios que hubieran sido
publicados en revistas revisadas por pares, escritos en inglés o español, que
probaran los efectos de las intervenciones preoperatorias de los payasos y que
fueran estudios cuantitativos que reportaran resultados de malestar
psicológico. Se identificaron en las bases de datos siete referencias sobre el
tema que cumplían los criterios de inclusión y aportaban información
suficiente para el metaanálisis. En estas investigaciones habían participado en
total 802 sujetos (448 niños y 354 padres). La edad de los niños participantes
en los estudios iba de 3 a 12 años. Seis artículos mostraron que, comparados
con los grupos control, los niños que estuvieron acompañados de payasos,
con o sin sus padres, reportaron significativamente menos ansiedad en la sala
de espera y durante la inducción de la anestesia. Además, un estudio
longitudinal reportó que la mejora proporcionada por la intervención de los
payasos persistía 7 días después de la operación. En contraste, otro estudio
longitudinal encontró que la presencia de los payasos no tuvo efecto en la
reducción del malestar preoperatorio de los niños. Sin embargo, este estudio
halló que la intervención ayudó a reducir los comportamientos desadaptados
de los niños después de la operación, aunque la reducción no alcanzó la
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significación estadística. Tomados en conjunto, los resultados de los estudios
incluidos en el metaanálisis confirmaban que las intervenciones de los
payasos tenían un fuerte efecto en la reducción de la ansiedad preoperatoria.
Cinco artículos estudiaron el efecto de la intervención de los payasos sobre
las preocupaciones preoperatorias de los padres y produjeron resultados
discordantes. Tres de ellos no encontraron diferencias significativas en la
ansiedad-estado entre los padres de los grupos con payasos y los de los
grupos control, mientras que otros dos encontraron reducciones significativas
en la ansiedad de los padres. La edad de los niños parecía influir
considerablemente en la ansiedad y el estrés de los padres, según varias de
las investigaciones. El metaanálisis de los cinco estudios reveló que la terapia
preoperatoria con payasos tenía un efecto de pequeño a mediano sobre la
ansiedad-estado de los padres. Seis de los siete estudios incluidos y el
promedio del metaanálisis efectuado confirmaron los fuertes efectos positivos
de la terapia con payasos en los niños durante el preoperatorio. Debido al
hecho de que las estrategias de afrontamiento y resiliencia psicológica se
desarrollan cuando los niños van siendo mayores, los niños más pequeños
tienden a reportar niveles más altos de ansiedad y malestar cuando se
enfrentan a situaciones extrañas, como su ingreso en el hospital y su
preparación para una intervención quirúrgica. Sin embargo, los payasos de
hospital que tratan de proporcionar alegría, risa e imaginación a los niños
ayudan a desarrollar un entorno sano y seguro donde los niños puedan
relajarse y sentirse cómodos35. Los payasos distraen a los pequeños pacientes
y a sus familias de la desagradable situación médica a la que se enfrentan, y
según los resultados de las investigaciones llevadas a cabo, reducen sus
experiencias negativas en los entornos de hospitalización.

¿Qué procesos psicológicos se desarrollan entre los payasos y los niños en
el contexto de los hospitales que puedan explicar los efectos de la presencia
de payasos de hospital que hemos comentado extensamente? Linge45 plantea
que los payasos crean en el hospital un «área mágica segura», un lugar entre
la fantasía y la realidad en el que las necesidades y los deseos de los niños
adquieren prioridad, donde cualquier cosa pude ocurrir y el lado sano de los
niños prevalece sobre su enfermedad y sus problemas de salud. Los niños
pueden olvidar temporalmente sus dificultades al interactuar con los payasos
y establecer lo que Linge46 llama «apego mágico». Con sus ropas de colores y
su nariz roja, los payasos de hospital enseñan a los niños que las cosas
pueden ser diferentes46. Desde la perspectiva de los niños, en el hospital los
payasos representan la magia, la música y el juego, les ayudan a establecer
distancias de los problemas, al menos temporalmente, y suponen una
oportunidad para alternar entre distintos estados de ánimo46. En su relación
con los payasos, la voz de los niños adquiere prioridad, sus roles muy a
menudo se intercambian, son los niños quienes dominan la situación y los
payasos se equivocan, y se crea una experiencia emocional que promueve la
creatividad y el juego46. Valorados en alto grado por los padres, por el
personal sanitario y por los investigadores, los payasos de hospital se han
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convertido en un recurso muy valioso para la humanización de los hospitales
pediátricos.
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Jugar con animales en el hospital
Otra forma de juego que empieza a utilizarse como medida de apoyo para los
niños hospitalizados es el juego con animales, en especial con perros. El papel
de los animales en el bienestar de las personas y su participación en
intervenciones terapéuticas tiene una larga tradición; lo novedoso es el
creciente interés por demostrar su eficacia en este ámbito con evidencias
científicas47. Durante las últimas décadas, la asistencia de animales en terapia,
educación y cuidados se ha incrementado de manera notable, y hoy en día se
reconoce ampliamente el valor de las intervenciones asistidas con animales48.
La interacción con animales influye en la interacción de las personas
promoviendo la confianza, la empatía y un estado de ánimo positivo48. Tras
revisar un considerable número de estudios centrados en los efectos de la
presencia de animales en la conducta social de adultos y niños, Beetz et al.48

concluyen que el contacto con animales de compañía tiene un considerable
potencial para promover la interacción social tanto en los niños como en los
adultos, con y sin problemas de salud mental. Y aunque según estos autores
son necesarios más estudios, las evidencias disponibles parecen indicar un
efecto positivo de la presencia de perros en la confianza que inspiran las
personas y las conductas prosociales de que son objeto. En un metaanálisis49

se concluyó que las intervenciones asistidas con animales tenían potencial
para reducir significativamente los síntomas de depresión. Tanto los adultos
como los niños con problemas de salud física o mental mejoran su estado de
ánimo al estar en contacto con animales. Beetz et al.48 concluyen de los
estudios que revisaron que hay claras evidencias del efecto positivo de las
intervenciones asistidas con animales en varios aspectos de la experiencia,
como son una mejora de la atención y la conducta social, la interacción
personal y el humor, la reducción de indicadores fisiológicos de estrés
(cortisol, frecuencia cardiaca y presión sanguínea), la reducción del miedo y
la ansiedad autorreportados, y la mejora de la salud física y mental, en
especial de la salud cardiovascular. En definitiva, la interacción con animales
mejora el bienestar50. En un metaanálisis de 49 estudios sobre terapia asistida
con animales, Nimer y Lundahl47 dedujeron cuatro ámbitos clave de mejora
de la participación de animales en los procesos terapéuticos: a) los síntomas
del espectro autista; b) las dificultades médicas; c) los problemas
comportamentales; y d) el bienestar emocional. Los resultados de este
metaanálisis apoyan la impresión, ampliamente mantenida, de que los
animales pueden ayudar en los procesos de curación. Se observaron
resultados positivos y moderadamente fuertes en relación con el bienestar
médico y los problemas de comportamiento, así como en la reducción de los
síntomas del espectro autista. Tomados en conjunto, los hallazgos de este
metaanálisis sugieren que la terapia asistida con animales es una intervención
robusta que merece la pena usar e investigar más a fondo. Maujean et al.51
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actualizaron la revisión de Nimer y Lundahl47 examinando la literatura
publicada entre 2008 y 2012 sobre ensayos controlados aleatorizados acerca
del efecto de las intervenciones asistidas con animales en los resultados de
bienestar psicológico. Ocho trabajos cumplieron los criterios de inclusión en
esta revisión sistemática, y todos menos uno reportaron algún beneficio
psicológico de la intervención. Aunque los autores de la revisión concluyen
que es necesario realizar más ensayos controlados aleatorizados para valorar
el efecto de las intervenciones asistidas con animales en los parámetros de
bienestar psicosocial, las evidencias sugieren que pueden ser beneficiosas
para una amplia variedad de personas, incluyendo niños con autismo y
adultos con problemas de salud mental.

O’Haire50 llevó a cabo una revisión sistemática de la investigación empírica
sobre el efecto de las intervenciones asistidas con animales en personas con
trastornos del espectro autista. La revisión incluyó 14 estudios publicados y,
aunque las intervenciones con animales eran muy variables entre los
estudios, los resultados pusieron de manifiesto mejoras en diversas áreas de
funcionamiento psicológico, como la interacción social y la comunicación, así
como disminuciones en los problemas del comportamiento, la gravedad del
autismo y el estrés. Estos resultados positivos, sin embargo, se habían
obtenido en estudios con limitaciones metodológicas, lo que hace necesario,
según esta autora, avanzar en diseños de investigación más rigurosos sobre el
tema.

En los niños hospitalizados, las intervenciones asistidas con animales se
han mostrado con capacidad para mejorar el estado de ánimo y promover
afectos positivos52. La terapia con mascotas proporciona actividades de apoyo
adicional para estos niños. Kaminski et al.52 evaluaron el efecto de la
participación en actividades con perros en un grupo de niños hospitalizados
por enfermedades crónicas, fundamentalmente hematológicas y oncológicas.
Se tomaron medidas del estado de ánimo de los niños tal como ellos lo
valoraban, y cómo lo valoraban sus padres o cuidadores. Además, los niños
fueron grabados en vídeo durante su participación en las actividades con las
mascotas, y posteriormente, a partir de estas grabaciones, se valoraron los
diferentes tipos de afectos manifestados (positivos, negativos o neutros) y el
tiempo que permanecían en cada uno de ellos. Se tomaron también muestras
de cortisol (un esteroide asociado con respuestas adrenocorticales
incrementadas por el estrés) en saliva antes de la sesión de juego con los
perros e inmediatamente después. También se midieron parámetros
fisiológicos, como la frecuencia cardiaca y la presión sanguínea. Los padres
evaluaron el nivel de bienestar y felicidad de los niños. Los resultados de este
trabajo, muy a menudo citados, indicaron que, en promedio, tanto los niños
como los cuidadores consideraron la experiencia de jugar con las mascotas
como positiva. El estado de ánimo de los niños mejoraba con esta actividad,
tal como lo evaluaban los padres. Estos decían que los niños estaban más
felices después de la terapia de juego con los animales que con otras
iniciativas de juego en el hospital. Cuando se analizaron los estados de ánimo
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de los niños en las grabaciones, se observó que manifestaban más estados de
ánimo positivos durante la interacción con las mascotas que en otras
actividades de juego. La concentración de cortisol fue similar en los que
jugaban con perros y en los que participaban en otras actividades de juego, y
en ambos grupos disminuía después de las actividades, aunque esta
reducción no alcanzó la significación estadística. En promedio, tanto los niños
como los padres o los cuidadores consideraron positiva la experiencia de la
terapia con animales en el hospital. Los autores del estudio analizan las
implicaciones de sus resultados para la práctica clínica, haciendo referencia a
las posibilidades del uso terapéutico de los animales en los contextos de
hospitalización pediátrica, donde pueden proporcionar distracción y
compañía a los pacientes, en especial a aquellos cuyas enfermedades hacen
necesarios numerosos ingresos u hospitalizaciones largas.

Braun et al.53 llevaron a cabo el primer estudio para analizar la relación
entre las intervenciones asistidas con animales y la percepción del dolor en
niños hospitalizados. Utilizaron un diseño cuasiexperimental para valorar el
cambio en el dolor y en los signos vitales en un grupo de niños de entre 3 y 17
años. Parte de los niños (n = 18) participaron en actividades asistidas con
animales (grupo experimental), frente a otro grupo (n = 39) que no participó
(grupo control). En los dos grupos se midieron el nivel de dolor
experimentado por los niños con la escala FACES, su presión arterial, pulso y
frecuencia respiratoria, en el grupo experimental antes y después de una
sesión de 15-20 minutos de juego con los perros, mientras que en el grupo
control se tomaron las mismas medidas con un intervalo de tiempo similar al
de la duración de la intervención con los perros, esto es, 15 minutos, en los
que se procuraba que los niños estuvieran en un entorno calmado. En total
participaron 57 niños, 18 en el grupo experimental y 39 en el grupo control.
En ambos, las medidas de dolor autorreportado fueron más bajas en la
segunda determinación, pero la reducción del dolor en el grupo experimental
fue significativamente más intensa que en el grupo control (t(55) = − 2,86;
p = 0,006). Esto también ocurrió con la percepción que los padres tenían del
dolor de los niños. En ambos grupos, los padres percibieron una reducción
del dolor, pero en el grupo experimental la reducción era significativamente
mayor que en el grupo control (t(55) = − 2,76; p = 0,008). La presión sanguínea
y el pulso no cambiaron significativamente entre los dos grupos, pero la
frecuencia respiratoria se hizo significativamente más alta en el grupo
experimental en comparación con el grupo control (t(55) = − 2.63; p = 0,011).
Según los autores, este estudio proporciona una evidencia fuerte de que las
intervenciones asistidas con animales pueden ser un método efectivo para
reducir el dolor de los niños. Esta reducción fue cuatro veces mayor en los
niños del grupo con animales, comparados con los del grupo control que
estuvieron en una situación calmada y tranquila durante el mismo tiempo.
Clínicamente, los resultados, según los autores, son también muy
significativos, puesto que la reducción del dolor obtenida con los 15-
20 minutos de la intervención asistida con animales es comparable a la
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conseguida utilizando paracetamol con y sin codeína en adultos. El impacto
de los perros en la reducción del dolor puede explicarse, según los autores,
por el papel de las mascotas en la modulación de la respuesta
psiconeuroendocrina.

En la misma línea, Vagnoli et al.54 investigaron la efectividad de las
intervenciones asistidas con animales como distracción para reducir el dolor
y el malestar de los niños antes, durante y después de un procedimiento
estándar de extracción de sangre. En su estudio participaron 50 niños de entre
4 y 11 años que fueron asignados al azar al grupo experimental (n = 25) o al
grupo control (n = 25). La extracción de sangre en los niños del grupo
experimental se hizo en presencia de un perro que había comenzado a
interactuar con el niño y con sus padres en la sala de espera, y que los
acompañaba mientras se realizaba la extracción. Una vez terminado el
procedimiento, el perro y el experto en intervenciones asistidas con animales
que iba con él acompañaban al niño y a sus padres otra vez a la sala de
espera, interactuando con ellos. Durante todo el proceso, el niño acariciaba o
cepillaba al perro, centrando su atención en él incluso cuando la aguja se
hacía visible. En el grupo control se utilizó el procedimiento estándar sin que
hubiera perros presentes. En ambos grupos, los padres acompañaron a los
niños durante el procedimiento. Se midieron el malestar de los niños
mediante una escala observacional, el dolor reportado por los propios niños,
los valores de cortisol en sangre y la ansiedad de los padres durante el
procedimiento. Los resultados indicaron que el malestar de los niños fue
significativamente menor en el grupo experimental que en el grupo control,
antes de la extracción de sangre (p = 0,042) y durante la realización del
procedimiento (p = 0,018), sin que las diferencias en este aspecto, una vez
finalizado el procedimiento, fueran estadísticamente significativas (p = 0,244).
No hubo diferencias entre los dos grupos en el grado de dolor autorreportado
ni en el nivel de ansiedad de los padres, pero los valores del cortisol en
plasma fueron significativamente más bajos en el grupo experimental que en
el grupo control (p = 0,034).

Chur-Hansen et al.55 llevaron a cabo una revisión crítica de las
intervenciones asistidas con animales en niños hospitalizados. Hicieron
hincapié en las dificultades metodológicas de los estudios sobre el tema, que
hacen que sean necesarios tanto un refinamiento metodológico de los
estudios como un mayor trabajo teórico para comprender los mecanismos por
los que la presencia de los animales puede beneficiar el estado psicológico de
los niños hospitalizados. De su revisión concluyeron que, mientras hay
algunas evidencias sobre el impacto positivo de las intervenciones asistidas
con animales para los niños en los contextos hospitalarios, es necesario
profundizar la investigación en este ámbito. En España se ha valorado la
adopción de perros como medida ansiolítica y estímulo positivo durante la
hospitalización de niños en un estudio llevado a cabo en el Hospital La Fe, de
Valencia56. En este trabajo se valoró si la adopción virtual de perros mascota
del personal sanitario, específicamente adiestrados, acompañada de
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encuentros durante las hospitalizaciones, reducía la ansiedad-estado de los
niños y mejoraba su percepción de futuras hospitalizaciones. Participaron en
el estudio ocho niños de entre 4 y 15 años, seis diagnosticados de cáncer y dos
de fibrosis quística. Cada niño adoptó a uno de los tres perros de asistencia
que se incluyeron en el estudio, y se realizaron 18 encuentros entre los niños
y los perros, entre uno y cuatro por paciente. Después de estos encuentros, la
puntuación en ansiedad de los niños bajó de forma estadísticamente
significativa (p = 0,001), y la percepción de una futura hospitalización fue,
tanto para los pacientes como para los progenitores, significativamente más
favorable si la expectativa de tener un encuentro canino era segura que si no
lo era. Los autores del trabajo concluyeron que la adopción virtual de los
perros reducía la ansiedad de los niños hospitalizados y mejoraba la
percepción de futuras hospitalizaciones, tanto en los niños como en sus
padres.

En el caso de los niños con cáncer, que tienen que ser ingresados de forma
recurrente y en ocasiones durante temporadas largas, y ser sometidos a
tratamientos con considerables efectos colaterales, las intervenciones asistidas
con animales pueden suponer un apoyo para el cuidado de estos niños y sus
familias en las difíciles situaciones que afrontan. Chubak y Hawkes57

realizaron una encuesta entre los hospitales pediátricos que trataban el cáncer
infantil que se encontraban en los primeros puestos en los rankings nacionales
de los Estados Unidos. La encuesta preguntaba si en el hospital se
desarrollaban intervenciones asistidas con animales para los niños, y si los
niños con cáncer podían participar en ellas. Respondieron a la encuesta 19 de
los 20 hospitales, y 18 afirmaron que tenían una programación de
intervenciones asistidas con animales, que en la mayoría de ellos se llevaba
desarrollando al menos durante 10 años. Los perros eran los animales más
utilizados en estas actividades. De estos 18 hospitales, 11 permitían a los
niños con cáncer participar en las intervenciones con animales en algunas
circunstancias y en algunos contextos. Chubak et al.58 realizaron un estudio
piloto para valorar los potenciales beneficios de las intervenciones asistidas
con animales en niños con cáncer. Participaron 29 pacientes
hematológicos/oncológicos de entre 7 y 17 años. Los potenciales beneficios de
las intervenciones asistidas con animales se valoraron por observación directa
y por los cambios en las puntuaciones de los pacientes en las medidas
estandarizadas de malestar («termómetro del malestar» y escalas PedsQL
[Pediatric Quality of Life Inventory] que valoraban el miedo, la tristeza, el
aburrimiento, el cansancio y el dolor/incomodidad). Se observó que los
pacientes y los padres siempre, o casi siempre, estaban entusiasmados con
ver a los perros, sonreían, estaban animados, más relajados y casi todas las
visitas concluyeron cuando se agotó el tiempo previsto de 20 minutos. El
malestar emocional de los pacientes se redujo significativamente después de
la intervención con los perros, con disminuciones estadísticamente
significativas en el aburrimiento y el cansancio, y cambios más pequeños,
pero también significativos, en el miedo, la tristeza y el dolor. La reducción
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del enfado fue pequeña y no alcanzó significación estadística. Cuando se
preguntó a los niños si querían tener nuevas visitas de los perros, el 94% de
ellos respondió que sí, que mucho. Los resultados de este estudio piloto
apoyaron la viabilidad y la necesidad de estudios a gran escala sobre los
efectos de las intervenciones asistidas con animales en pediatría oncológica.
En este sentido se planteó el estudio de McCullough et al.59, un ensayo
aleatorizado de grupos paralelos multicéntrico que trataba de examinar los
efectos de las intervenciones asistidas con animales sobre el estrés, la
ansiedad y la calidad de vida de niños diagnosticados de cáncer y sus padres.
Los niños participantes (n = 106), de entre 3 y 17 años, eran pacientes de cinco
hospitales y fueron aleatoriamente asignados a un grupo control (n = 46), que
recibía los cuidados estándar, o a un grupo experimental (n = 60) en el que,
además de los cuidados estándar, los niños participaban en actividades
terapéuticas con un perro aproximadamente una vez por semana durante 4
meses, dependiendo del calendario de tratamiento del niño. Todas las
sesiones con animales fueron grabadas para permitir a los investigadores
medir la reacciones comportamentales durante ellas. Los investigadores
plantearon las hipótesis de que los pacientes con cáncer infantil que
recibieran una intervención asistida con animales experimentarían menos
estrés/ansiedad y mejor calidad de vida durante el periodo de estudio que los
que no la recibieran, y sus padres manifestarían menos estrés/ansiedad. Se
consideraron elegibles todos los niños que fueron diagnosticados de cáncer
en las 16 semanas previas al inicio del estudio en los cinco hospitales
participantes. Además de recoger la información demográfica y médica de los
participantes, se midió la ansiedad de los niños y de los padres con el
cuestionario STAI (State-Trait Anxiety Inventory), la calidad de vida de los
pacientes con las escalas genéricas y los módulos específicos para el cáncer
del cuestionario PedsQL, y el estrés de los padres relacionado con el cuidado
de un niño gravemente enfermo con el cuestionario PIP (Pediatric Inventory
Parents). Al comienzo y al final de cada sesión de estudio se midieron la
presión arterial de los niños y su frecuencia cardiaca como medida fisiológica
de estrés. El STAI, el PedsQL y el PIP se implementaron al inicio del estudio.
Cada semana se grabaron en vídeo las sesiones de juego con los perros, se
registraron la presión arterial de los niños y su frecuencia cardíaca al
comienzo y al final de cada sesión, y se completaron los cuestionarios STAI
por los niños y los padres. Además, mensualmente, los padres completaban
el cuestionario PIP, y al final del estudio se volvieron a contestar los
cuestionarios STAI por niños y padres, el PedsQL y el PIP. Las sesiones de
intervenciones asistidas con animales fueron no estructuradas, y las
actividades más comunes para los niños fueron acariciar y hablar al perro. En
total se realizaron 448 sesiones de una duración media de 24 minutos. El
número de sesiones media por niño fue de 10,2. Los resultados de este
estudio indican que no hubo diferencias significativas entre los niños del
grupo experimental y del grupo control en las variables estudiadas, pero sí
entre los padres. Los padres del grupo experimental mostraron una reducción
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significativa en el estrés a lo largo del tiempo del estudio (p = 0,008), con una
mejora significativa de este grupo de padres especialmente en la
comunicación, el cuidado médico y el malestar emocional. La subescala de
comunicación del PIP mide el nivel de estrés involucrado en hablar con los
médicos y con los profesionales del hospital, con miembros de la familia y
con el niño, acerca de la enfermedad. La participación en las sesiones de
terapia con los perros parecía haber servido como facilitador, permitiendo a
los padres comunicarse mejor entre ellos, con los profesionales y con el niño.
Los padres del grupo experimental también experimentaron un reducción
significativa de la frecuencia de malestar emocional relacionada con los
problemas de salud de sus hijos. Según los autores, su trabajo demostró que
pueden incorporarse las intervenciones asistidas con animales en los
tratamientos pediátricos, también en caso de problemas oncológicos, siempre
que se tengan en cuenta los aspectos básicos referidos a la situación clínica de
los niños y al cuidado de los animales participantes. Además, en las primeras
fases de la enfermedad, estas iniciativas pueden mejorar el estrés y la
ansiedad de los padres, y por tanto mejorar los procesos de comunicación.
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Contar cuentos en el hospital
La lectura de cuentos infantiles se considera una estrategia para la
humanización del cuidado de los niños en los entornos hospitalarios60. A
través de los cuentos, los niños pueden mejorar su comprensión de lo que les
está sucediendo, interpretar los cambios que la enfermedad y la
hospitalización conllevan, aprender estrategias de afrontamiento y, también,
por supuesto, evadirse de los acontecimientos estresantes relacionados con el
entorno hospitalario. Leer o escuchar un cuento es una actividad altamente
gratificante y forma parte del desarrollo normal de todos los niños. A través
de las historias, los niños pueden explorar diferentes sentimientos, actitudes y
conceptos que les ayudan a comprender mejor su entorno, su comunidad y
las expectativas sociales61, a la vez que aprenden a enfrentarse con situaciones
difíciles. Los materiales escritos permiten ganar comprensión y abordar mejor
la solución de problemas61. Cuando estos materiales escritos son literatura de
ficción o poesía, se habla de biblioterapia creativa62, entendida como la
lectura guiada de ficción o poesía relevante para las necesidades terapéuticas
de las personas63. La lectura de cuentos o relatos infantiles podría
encuadrarse en este tipo de intervención cuando se lleva a cabo con el
propósito de ayudar al niño a enfrentarse con situaciones difíciles, como la
enfermedad o la hospitalización, o con problemas emocionales o
comportamentales. La lectura tiene una larga historia como terapia62, y leer es
una actividad que se ha recomendado con propósitos terapéuticos desde muy
antiguo. Se menciona con frecuencia que en el pórtico de entrada de una
antigua biblioteca griega estaba inscrita la expresión «sanatorio del alma», y
que otra similar, «medicina para la mente», se encontraba en la biblioteca de
Alejandría64. Actualmente, la lectura de obras de ficción o de poesía se
incorpora con frecuencia como parte de las terapias cognitivo-conductuales,
un tipo de orientación terapéutica que ya examinamos en relación con las
aproximaciones psicológicas al dolor. La literatura infantil puede ser una
herramienta terapéutica para facilitar el crecimiento y la salud emocional64,
proporcionando a los niños otras perspectivas y opciones para sus
pensamientos, sentimientos y comportamientos. A través de las historias que
se les cuentan, los niños pueden ganar comprensión y aprender modos
saludables de enfrentarse a las dificultades64.

En una revisión sistemática63 de los efectos de la lectura de literatura sobre
la ansiedad y la depresión en los niños se constató que tenía un efecto
positivo entre pequeño y moderado. Este tipo de intervención es de bajo coste
y fácil diseminación, y de manera intuitiva se ha utilizado con frecuencia en
las familias para aliviar el malestar de los niños cuando están enfermos o han
sufrido algún percance63. Contar cuentos o relatos a los niños en estas
circunstancias es un comportamiento social muy habitual.

Lo que nos interesa conocer es si existen evidencias de la efectividad de
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este tipo de intervención de lectura de literatura para mejorar el bienestar de
los niños en los episodios de hospitalización. Sabemos que contar historias
puede ser una medida eficaz, como hemos dicho, para ayudar a niños con
problemas de ansiedad y depresión63, por lo que parece razonable suponer
que podría ser una medida también eficaz en las situaciones de
hospitalización pediátrica, cuando las emociones y los sentimientos de
tristeza y ansiedad en los niños pueden ser prevalentes. De todas formas, se
ha señalado que la lectura de literatura tiene que considerarse como una
herramienta terapéutica, no como una intervención única, y que la selección
de las historias apropiadas para las necesidades emocionales de los niños
tiene que ser cuidadosa64. Que funcione bien o no depende en buena medida
de que esta selección se efectúe adecuadamente de acuerdo con el nivel de
desarrollo del niño, sus cambios evolutivos, los problemas de salud que le
afecten y los estresores con los que se tiene que enfrentar. Además, otro
criterio que hay que tener en cuenta es la calidad literaria del texto que se
utiliza. La colaboración de diferentes profesionales resulta, en este sentido,
imprescindible para el diseño adecuado de este tipo de intervenciones
orientadas a mejorar el cuidado de los niños en los hospitales. Las familias y
el personal sanitario necesitan el asesoramiento de psicólogos y bibliotecarios
que seleccionen las mejores historias para que ayuden a los niños a
enfrentarse a las dificultades que implican su enfermedad y su paso por el
hospital. Tielsch61 resume los criterios que deben considerarse para la
selección de las obras de literatura infantil en el contexto de intervenciones
terapéuticas haciendo referencia a que los textos proporcionen experiencias
motivadoras y desafiantes, que sean adecuados a la edad, la capacidad y la
madurez de los niños, que den lugar a respuestas críticas y personales, que
representen una buena gama de estructuras literarias, que tengan un uso
adecuado del lenguaje, y que amplíen la comprensión de la diversidad y
desarrollen la sensibilidad y la comprensión de las diferencias.

En todo caso, nos gustaría insistir en que, además de su capacidad para
apoyar psicológicamente a los niños durante el proceso de enfermedad y
hospitalización, leer cuentos a los niños puede ser un excelente sistema de
ocupar el mucho tiempo vacío que en ocasiones tienen que pasar en el
hospital. Requiere pocos recursos y los niños disfrutan enormemente con este
tipo de actividad que, sin duda, también puede ayudarles a dar sentido a lo
que les sucede y a abordar sus dificultades y temores con estrategias
eficientes y saludables, si la selección de los textos se efectúa con el criterio de
servir de apoyo para las circunstancias difíciles de salud que les afectan. La
lectura en voz alta de cuentos, además, puede reforzar los vínculos entre los
niños y los adultos, proporcionando a ambos la ocasión de compartir tiempo
e historias. Leer cuentos es un juego muy especial, forma parte de la vida de
los niños y ofrece la oportunidad de compartir tiempo y experiencias cuando
estos están en el hospital. Requiere pocos recursos y ofrece mucha
distracción, satisfacción, placer y oportunidades de aprendizaje cuando los
niños conocen cómo se enfrentan los personajes de los cuentos a las
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peripecias que les suceden. Los cuentos infantiles tienen un componente
emocional muy intenso, representan arquetipos de situaciones y problemas
que los niños pueden reconocer, y ellos y sus padres, e incluso el personal
sanitario, pueden explorar juntos las andanzas de los personajes y extraer
importantes aprendizajes de ellas.
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Artes visuales participativas en el hospital
Las actividades creativas pueden tener un impacto positivo en los niños en
general y, por las mismas razones, servir como agentes normalizadores
cuando los niños sufren problemas de salud y tienen que someterse a
tratamientos médicos65. Cuando los niños llevan a cabo un trabajo creativo en
un contexto médico, como un hospital, esta actividad puede ayudarles a
reconstruir su sentido de la esperanza, la autoestima, la autonomía y la
competencia, a la vez que se les ofrecen oportunidades para una expresión de
sentimientos contenida y segura65. Las actividades artísticas se han usado con
niños que presentaban situaciones médicas como cáncer, enfermedades
renales, artritis reumatoide juvenil, dolor crónico o quemaduras graves66.
Cuando las actividades artísticas se integran en el cuidado sanitario de los
niños pueden facilitar los procesos de comunicación entre estos y los
profesionales que, a través de ellas, pueden conocer mejor el punto de vista
de los niños, sus percepciones, necesidades y deseos, y evaluar las fortalezas,
los estilos de afrontamiento y el desarrollo cognitivo de estos pacientes66. Los
niños que experimentan lesiones traumáticas, condiciones médicas crónicas o
enfermedades graves necesitan comprender el tratamiento que reciben,
contar sus historias y reconstruir su sentido del yo, procesos que pueden
facilitarse mediante el desarrollo de actividades de creación artística65. Uno
de los grandes valores de las actividades artísticas es su capacidad para
llamar la atención sobre las fortalezas de los pacientes y su capacidad para
que estos, a través de ellas, reconstruyan su sentido de bienestar65. Además,
la implicación en actividades artísticas puede mejorar algunos síntomas de
los pacientes, como por ejemplo el dolor. El trabajo creativo puede ayudar a
los pacientes a describir su dolor, a mejorar la comprensión de los
acontecimientos que lo exacerban, a relajarse y a encontrar técnicas de
afrontamiento de la experiencia dolorosa65. Cuando en las actividades
artísticas participan, además del niño, miembros de su familia e incluso
trabajadores del hospital, el proceso puede tener importantes implicaciones
para generar un sentido de comunidad entre todos ellos.

Favara-Scacco et al.67 utilizaron intervenciones artísticas para prevenir la
ansiedad y el miedo durante procedimientos dolorosos, como punciones
lumbares o aspiraciones de médula ósea. Su objetivo era evitar el malestar
emocional prolongado de los niños con leucemia que tenían que someterse a
este tipo de intervenciones. Basándose en la capacidad de los niños para usar
el arte como medio de autoexpresión, de resolución de conflictos y de
recuperación emocional, estos autores diseñaron y evaluaron una
intervención caracterizada por las siguientes fases: a) diálogo clínico para
empezar el procedimiento de apoyo emocional con los niños; b) imaginación
visual; c) juego médico; d) dibujo estructurado; e) lectura redundante para
preescolares de 2 a 5 años; f) dibujo libre para que los niños liberasen su
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imaginación; y g) dramatización. La eficacia de la intervención se evaluó
observando los comportamientos de los pacientes antes, durante y después
de los procedimientos dolorosos. Se seleccionaron 15 comportamientos
positivos como indicadores de que los niños habían desarrollado una mejor
conformidad con el procedimiento; por ejemplo, aceptar la aplicación de la
anestesia local, no llorar cuando veían a personas vestidas de blanco, dejar de
llorar fácilmente al terminar la intervención, etc. Cuando los niños adoptaban
ocho o más comportamientos de este tipo eran considerados niños con
«respuesta favorable» ante el procedimiento, mientras que los que adoptaban
menos de ocho de estos comportamientos fueron considerados niños con
«respuesta desfavorable». Se comparó la frecuencia de niños con respuesta
favorable en el grupo experimental, que había recibido la intervención
artística diseñada, y en el grupo control. En la tabla 5.4 se recogen los
resultados obtenidos en cuanto al número y el porcentaje de niños con
respuesta favorable en el grupo experimental y en el grupo control. Los
resultados indican claramente que la intervención artística produjo una
mayor proporción de comportamientos positivos frente al procedimiento, en
especial en los niños más pequeños, de entre 2 y 5 años. Según los autores, la
participación en las actividades artísticas apoyó la capacidad de los niños
para desarrollar habilidades de afrontamiento, lo que se refleja en los
resultados. También fue útil para los padres, puesto que les mostró ejemplos
de formas alternativas para interactuar con los niños de manera positiva ante
un procedimiento médico. Aunque los propios autores reconocen el carácter
piloto del estudio, sus planteamientos y resultados han llamado la atención
en gran manera acerca de las posibilidades de ayudar a los niños en los
hospitales a través de intervenciones basadas en el arte, como indica el gran
número de veces que este trabajo ha sido citado en la literatura.

Tabla 5.4

Número y porcentaje de niños con respuesta favorable en el
grupo experimental, con intervención artística antes de los
procedimientos médicos dolorosos, y en el grupo control67

Altay et al.68 llevaron a cabo otra investigación cuasiexperimental en un
servicio de hematooncología en la que valoraron la ansiedad de niños
(N = 30), de entre 9 y 16 años, antes y después de participar durante 5 días en
un programa de dibujo y elaboración de relatos. Las puntuaciones en
ansiedad de los niños fueron más bajas después de la intervención que antes
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(p <0,05). Coincidían estos resultados con los de Favara-Scacco et al.67 que ya
hemos comentado en relación con las posibilidades de utilizar actividades de
dibujo para reducir el miedo y la ansiedad de los niños con leucemia
expuestos a procedimientos dolorosos.

En la misma línea que los resultados descritos se encuadran los obtenidos
en un estudio piloto sobre el uso de artes expresivas en niños hospitalizados
que utilizó, no el dibujo, sino la creación por parte de los niños de muñecos
denominados «criaturas sanadoras», utilizando materiales del hospital tales
como medias sin usar, guantes, mascarillas y bandejas sanitarias en las que se
ponían hilos y botones que los pacientes seleccionaban para diseñar y
construir sus «criaturas sanadoras»69. Los muñecos se cosían, se rellenaban y
se personalizaba su aspecto según el niño iba sugiriendo, y el terapeuta hacía
de cocreador del muñeco con él. Se daba a los niños la posibilidad de escribir
deseos en pequeños papeles e introducirlos dentro del relleno del muñeco,
como una forma de expresar sus sentimientos. Durante el diseño y la creación
de los muñecos, los niños hablaban con el terapeuta acerca de sus
preocupaciones, su manera de entender lo que les estaba sucediendo, etc. Los
niños tenían la sensación de estar haciendo algo especial, que solo podía
hacerse si se estaba en un hospital y que después enseñaban a su familia, a
sus amigos y al personal sanitario. La enorme aceptación del programa de
creación de «criaturas sanadoras» por parte del personal del hospital impulsó
el desarrollo de un estudio piloto destinado a valorar la eficacia del programa
mediante las evidencias acerca del efecto de esta actividad artística sobre el
bienestar de los niños que participaban en ella. Para hacerlo, los niños
admitidos en la UCI y en la planta de hospitalización se asignaron al azar a
un grupo experimental de tratamiento o a un grupo control en lista de
espera69. En total se incluyeron 25 pacientes, 13 en el grupo de tratamiento y
que recibieron la terapia inmediatamente después de que aceptaran
participar, y 12 en el grupo control, en el que se tomaban las mismas medidas
que en el grupo experimental, pero sin la intervención artística hasta que
todos los datos habían sido recogidos. El psicoterapeuta especialista en arte
desarrollaba la sesión con los pacientes durante 90 minutos, que se dedicaban
a diseñar y crear las «criaturas sanadoras», promoviendo un diálogo con los
niños acerca de su experiencia en el hospital. Antes de la sesión, un asistente
de investigación pasaba a los niños un cuestionario en el que se les
preguntaba cómo se sentían. Se pasaba el mismo cuestionario después de la
sesión, sin que el terapeuta estuviera presente, y además se realizaba una
entrevista cualitativa al niño con una pregunta general y otra sobre la criatura
que había creado. Además, el asistente recogía muestras de saliva del niño
antes y después de la sesión para analizar las concentraciones salivares de
cortisol. Se llevó a cabo una entrevista telefónica con los padres de los
pacientes entre 3 y 6 meses después de ser dados de alta, preguntándoles si
creían que las «criaturas sanadoras» habían ayudado a los niños y qué habían
hecho con los muñecos cuando volvieron a casa. El análisis de los resultados
obtenidos confirmó que el estado de ánimo de los niños mejoraba con las
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sesiones de creación artística. Comparando las puntuaciones en estado de
ánimo antes y después de las sesiones se observó que, mientras que en el
grupo control no hubo variaciones, en el grupo experimental estas
puntuaciones eran más altas después de la sesión (p = 0,074). Además, se
encontró también una tendencia a disminuir las concentraciones de cortisol
en saliva en el grupo experimental antes y después de la intervención, lo que
indicaba niveles más bajos de estrés después de la sesión de creación de los
muñecos. Las respuestas de los niños a las preguntas abiertas que siguieron a
las actividades de creación artística descritas fueron muy positivas, y en el
mismo sentido se expresaron los padres en las entrevistas de seguimiento
poshospitalización, pues mencionaron los muñecos como un buen recuerdo
que tenían sus hijos de su paso por el hospital. Los autores concluyen que las
«criaturas sanadoras» se convirtieron en una manifestación física de la
curación y ayudaron a dar respuesta a las necesidades psicológicas de los
niños; sirvieron como objetos de seguridad y empoderamiento. Los niños se
las llevaban a los procedimientos médicos, e incluso a las intervenciones
quirúrgicas, porque les servían de apoyo psicológico y les fortalecían, y se
sentían protegidos por ellas frente a eventos adversos. Para el personal del
hospital fue evidente que los muñecos eran una fuente de alivio del estrés de
los niños, no solo durante las sesiones en las que se diseñaron y crearon, sino
durante toda su estancia en el hospital.

Las actividades artísticas en los hospitales infantiles pueden ayudar a los
pacientes a expresar sus emociones de manera creativa, mejorar la
comunicación entre los niños y sus cuidadores, y proporcionar una forma
placentera de ocupar el tiempo de hospitalización. En este sentido, los
procesos de creatividad artística pueden tener un importante componente
terapéutico para los niños hospitalizados70. Además, el arte en los hospitales
puede beneficiar también a las familias de los pacientes y a los profesionales
sanitarios, y mejorar el entorno70. Las artes visuales son una poderosa
herramienta de comunicación con notable utilidad en los contextos
pediátricos71. Archibald et al.71 realizaron una revisión para cartografiar la
literatura existente sobre el uso de las artes visuales en poblaciones
pediátricas con problemas de salud. De los 16 estudios que cumplieron los
requisitos para ser incluidos en su revisión, 11 se llevaron a cabo en entornos
hospitalarios, y el dibujo, empleado en 10 de los 16, fue el método de artes
visuales utilizado con más frecuencia. El dibujo se usó también con otras
modalidades artísticas y de juego, tales como el collage, la imaginación visual,
el juego médico o la dramatización. Los diseños de investigación de estos 16
estudios fueron variados e incluían ensayos controlados aleatorizados y no
aleatorizados, ensayos controlados a doble ciego, un estudio de intervención
a doble ciego, un estudio cuasiexperimental postintervención y un estudio
controlado antes-después. También fueron variados los sistemas que se
utilizaron para valorar los resultados de las intervenciones (grupos focales,
medidas cuantitativas y cualitativas de las variables de observación, etc.).
Tres estudios fueron descritos por sus autores como «estudios piloto». Los
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resultados hallados en relación con las intervenciones basadas en las artes
fueron una mejora en atributos tales como autoconcepto, afrontamiento de
situaciones dolorosas, calidad de vida o autoeficacia, y una reducción de
otros atributos tales como ansiedad, estrés, síntomas de trastornos de estrés
postraumático o hiperactividad. La evaluación de estos atributos se hizo
mediante observación, entrevistas y uso de escalas y cuestionarios. Las
intervenciones basadas en las artes visuales incluidas en esta revisión tenían
como objetivo fomentar la comprensión del niño y mejorar o reducir
atributos. Aumentar la comprensión del niño a través de las artes visuales
supone la utilización de este tipo de arte como medio para evaluar o
comunicarse con el niño. Siete estudios utilizaron las artes visuales para
comprender mejor a los niños, frecuentemente porque dichas artes se
utilizaban como herramienta de evaluación. Las artes visuales también se
utilizaron en nueve de los estudios incluidos en la revisión como medio para
promover o reducir constructos de interés, por ejemplo, mejorar el
autoconcepto de los niños hospitalizados, sus estrategias de afrontamiento, su
autoeficacia o su calidad de vida, o disminuir su ansiedad, su estrés, los
síntomas de estrés postraumático, la hiperactividad y los síntomas de las
enfermedades de los niños. Como el propósito de la revisión era identificar la
manera en que las artes visuales se estaban utilizando en las poblaciones
pediátricas con diferentes condiciones de salud, los autores no llevaron a cabo
un análisis en profundidad de los resultados obtenidos en los estudios
seleccionados y señalan que esta cuestión de valorar el impacto de las
intervenciones basadas en las artes visuales en diferentes poblaciones
pediátricas es un área de relevancia para la investigación futura.

Las actividades centradas en el arte también pueden servir también de
apoyo para los padres de los niños con problemas de salud. Pielech et al.72

llevaron a cabo una investigación con padres de niños con dolor crónico.
Tener un hijo con problemas de dolor crónico es una experiencia altamente
estresante y está asociada con malestar emocional, físico y psicológico, así
como con dificultades en las relaciones interpersonales. Además, la relación
entre el funcionamiento psicológico de los padres y las experiencias de dolor
de los niños es recíproca, de manera que una forma de intervenir en el
bienestar de los niños con dolor crónico es ayudar a sus padres en sus
dificultades psicológicas. Con ese objetivo, Pielech et al.72 realizaron y
evaluaron una experiencia piloto de apoyo psicológico a través del arte para
padres de niños atendidos por problemas de dolor crónico en un hospital de
día pediátrico. Se trataba de aliviar las dificultades con las que se enfrentan
los padres de niños con dolor crónico, como sentimientos de soledad, de
desesperanza y sobrecarga, aislamiento y falta de tiempo para ellos mismos.
Las sesiones se llevaron a cabo en grupo una vez a la semana. Los
participantes, todos ellos padres de niños atendidos por problemas de dolor
crónico, completaron después de las sesiones medidas de satisfacción, de
utilidad de la sesión y de apoyo social percibido. Los padres disfrutaron
participando en la experiencia de creación artística en grupo, estaban de
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acuerdo en volver a nuevas sesiones y valoraban que la experiencia les había
proporcionado apoyo y les había resultado útil.

Son ya numerosos los hospitales que ofrecen programas de arte como
apoyo a los niños ingresados y como recurso de humanización. En el Boston
Children’s Hospital, desde 2011 se lleva a cabo el programa denominado Arts
in Residence (http://www.childrenshospital.org/patient-resources/family-
resources/creative-arts-program/artistsinresidence), que ofrece actividades
artísticas de diferente tipo, como pintura, dibujo, elaboración de videos o
escritura creativa, entre otras, a los pacientes ingresados en las distintas
unidades del hospital (UCI, diálisis, hospital de día, unidad de psiquiatría,
etc.). Mediante las actividades artísticas del programa se trata de reducir el
estrés, promover la imaginación y ofrecer a los niños un medio de
autoexpresión. Otros hospitales también han puesto en marcha iniciativas
centradas en el desarrollo de actividades artísticas como estrategia de apoyo a
los niños y adolescentes hospitalizados, y aunque sería deseable contar con
evaluaciones más sistemáticas de este tipo de proyectos, los resultados de las
investigaciones que hemos comentado y la buena aceptación de este tipo de
iniciativas por parte de los niños, de sus familias y también del personal
sanitario animan a continuar trabajando en la incorporación de las artes
visuales participativas como recurso de humanización de los cuidados que se
proporcionan a los niños en los hospitales.
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Juegos musicales
Las intervenciones basadas en la música para pacientes pediátricos son un
ámbito de interés creciente73. El juego musical puede mejorar el bienestar del
paciente pediátrico hospitalizado, tanto en el ámbito físico como en el
psicoemocional y social74. En el ámbito físico, el juego musical puede
disminuir la percepción del dolor, mejorar el funcionamiento muscular,
favorecer la relajación muscular y reforzar la conciencia corporal. En el
ámbito psicoemocional, el juego musical puede favorecer la expresión, la
regulación y el ajuste emocional, mejorar el control de la ansiedad y el miedo,
motivar un desarrollo adecuado del autoconcepto y la autoestima, y facilitar
la aceptación de la enfermedad. En el ámbito sociocomunicativo, el juego
musical favorece las verbalizaciones y la socialización, ofrece un contexto
lúdico y de diversión, y reduce el sentimiento de aislamiento. La música se
considera una aproximación no farmacológica al manejo de los síntomas, en
especial del dolor, pero también se ha investigado75 el efecto de la música en
la ansiedad de los pacientes, la depresión y el malestar, y su capacidad para
proporcionar apoyo emocional y mejorar la motivación. Tucquet y Leung75

revisaron una serie de investigaciones que analizaban el uso de la música
como apoyo a niños con cáncer, entre las que destaca la realizada por Nguyen
et al.76 en un estudio para evaluar el efecto y las experiencias de escuchar
música a través de auriculares sobre el alivio del dolor y la ansiedad de niños
con leucemia que se sometían a punciones lumbares. Participaron en este
estudio 40 niños con leucemia de entre 7 y 12 años. Los niños evaluaron el
dolor que experimentaban antes, durante y después del procedimiento, y se
evaluó también su nivel de ansiedad antes y después de una punción lumbar.
Al terminar el procedimiento se entrevistaba a los niños con preguntas
abiertas sobre sus sentimientos y emociones, y sobre si querrían utilizar los
auriculares para escuchar música la próxima vez que tuvieran que someterse
a una punción lumbar. Los niños fueron asignados aleatoriamente al grupo
experimental, que escuchaba música de su elección a través de auriculares
(n = 20), o al grupo control, que llevaba auriculares pero por ellos no se
escuchaba música (n = 20). Los niños del grupo experimental eligieron las
canciones que deseaban escuchar, que eran reproducidas en un iPod. Tanto
los investigadores como los médicos no sabían a qué grupo pertenecía cada
uno de los pacientes. Diez minutos antes de comenzar el procedimiento,
todos los niños se ponían los auriculares, bien para escuchar la música que
seleccionaban, los del grupo experimental, o simplemente para llevarlos
puestos si eran asignados al grupo control. La recogida de datos comenzaba
inmediatamente antes del procedimiento, cuando se medían al niño el ritmo
cardiaco, la presión sanguínea, la saturación de oxígeno y la frecuencia
respiratoria, y se registraban también las puntuaciones de dolor y de
ansiedad autorreportadas. Durante el procedimiento se seguían registrando
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las medidas fisiológicas citadas, y al terminar se volvía a valorar la ansiedad
del niño. No se utilizó ningún anestésico durante la punción lumbar,
siguiendo las pautas estándar del hospital. Los resultados de este trabajo son
enormemente significativos. En relación con el dolor y la ansiedad
autorreportados (tabla 5.5), los investigadores señalan que las puntuaciones
de dolor durante el procedimiento fueron significativamente más bajas (p
<0,001) en el grupo con música (media: 2,35) que en el grupo control (media:
5,65). Las puntuaciones de dolor después del procedimiento también fueron
significativamente más bajas (p <0,003) en el grupo con música (media: 1,2)
que en el grupo control (media: 3). Las puntuaciones de ansiedad justo antes
de comenzar el procedimiento fueron significativamente más bajas en el
grupo experimental, que llevaba 10 minutos escuchando música por los
auriculares, que en el grupo control (p <0,001). Estas reducciones de la
ansiedad fueron también significativas y en la misma dirección después de
terminar la punción lumbar, cuando se compararon las puntuaciones de
ansiedad de los niños del grupo experimental y del grupo control. Con
respecto a los signos vitales, se encontraron diferencias estadísticamente
significativas en la reducción del ritmo cardiaco (p = 0,012) y en la frecuencia
respiratoria (p = 0,009) durante el procedimiento en el grupo con música, en
comparación con el grupo control. También hubo diferencias significativas en
la frecuencia respiratoria (p = 0,003) después de la punción lumbar en el
grupo de música comparado con el grupo control. Respecto a la saturación de
oxígeno y la presión sanguínea, no hubo diferencias entre los grupos.

Tabla 5.5

Comparación de las puntuaciones de dolor y ansiedad antes,
durante y después del procedimiento76

DE: desviación estándar.

El análisis cualitativo de las entrevistas que se realizaron a 10 niños del
grupo experimental y a 10 niños del grupo control fue también muy
ilustrativo para comprender mejor su experiencia, en términos de cómo se
sentían y cuál era su punto de vista sobre el procedimiento. Hubo diferencias
entre los dos grupos cuando hablaban de sus emociones. La mayoría de los
niños del grupo experimental valoraba positivamente la experiencia de
escuchar música durante el procedimiento cuando lo comparaban con
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anteriores punciones lumbares. Escuchar su música favorita les había
ayudado, según ellos, a sentirse más calmados y más relajados, a tener la
mente en cosas diferentes al daño que les podían hacer. Casi todos los niños
del grupo experimental dijeron que habían sentido menos dolor en la
punción lumbar que otras veces que se habían sometido al mismo
procedimiento efectuado de manera estándar, y todos los niños, tanto del
grupo experimental como del grupo control, deseaban escuchar música la
próxima vez que tuvieran que someterse a una punción lumbar. Los autores
del estudio concluyeron que una intervención como la evaluada, de escuchar
música a través de unos auriculares, era sencilla, segura y barata, y con
capacidad, como demostraron sus datos, de mejorar notablemente la
experiencia de los niños durante un procedimiento médico en el hospital que
les producía dolor y ansiedad.

Las intervenciones basadas en la música también se han utilizado y
evaluado en relación con el bienestar de los niños recién nacidos. Pölkki y
Korhonen77 llevaron a cabo una revisión sistemática relativa a la música como
método de alivio del dolor en bebés prematuros durante procedimientos
dolorosos en una UCI. Trataban de responder a la pregunta de si entre los
bebés prematuros ingresados en las UCI neonatales la música era efectiva
para reducir las puntuaciones de dolor, los indicadores fisiológicos del dolor,
los indicadores comportamentales y los indicadores hormonales. Como ya
detallamos en el capítulo 4, los prematuros están expuestos a numerosos
procedimientos dolorosos y su dolor puede ser detectado por cambios
fisiológicos, comportamentales y hormonales. Los autores de esta revisión77

señalan que varios de los estudios que habían investigado el efecto a corto
plazo de la música en prematuros obtuvieron una mejora de resultados como
la saturación de oxígeno, el ritmo cardiaco, la frecuencia respiratoria y la
presión sanguínea, así como también del estado conductual, llanto, expresión
facial y movimientos del cuerpo, y en las puntuaciones de dolor, cuando los
bebés escuchaban música. Por ejemplo, Butt y Kisilevsky78 examinaron el
efecto de una intervención musical para reducir el estrés asociado con
pinchazos en bebés prematuros de 29 a 36 semanas de gestación. Compararon
las reacciones fisiológicas y comportamentales de los bebés cuando, tras los
pinchazos, escuchaban música grabada de versiones vocales e instrumentales
de canciones de cuna de Brahms, frente a sus reacciones cuando, tras los
pinchazos, no escuchaban música. Encontraron que los bebés de más de 31
semanas de gestación manifestaban una reducción significativa de su ritmo
cardiaco, estado comportamental y dolor cuando escuchaban música tras el
procedimiento, de manera que concluyen que la música aparece como una
intervención efectiva para ser usada en las UCI neonatales tras estímulos que
provocan estrés, como los pinchazos. En la revisión de Pölkki y Korhonen77 se
mencionan otros trabajos que recogen evidencias de que la música también
tiene consecuencias positivas a largo plazo en los bebés prematuros,
incluyendo la duración de la hospitalización y la ganancia de peso.
Mencionan en este sentido el estudio de Caine79, en el cual los prematuros
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que recibieron estimulación musical (reproducción de grabaciones de
canciones de cuna y canciones infantiles), comparados con los que solo
recibieron los cuidados estándar, tuvieron estancias más cortas en la UCI y
fueron dados de alta del hospital también más pronto, tuvieron una pérdida
de peso inicial significativamente menor y aumentaron de peso en mayor
medida que los niños del grupo de cuidados estándar. Las medias de los
comportamientos de estrés observados en los niños del grupo experimental
fueron más bajas que las del grupo control. Tomados en conjunto, los
resultados del estudio de Caine79 demostraron que la música tenía efectos
positivos en la disminución de los niveles de estrés de los bebés, mejorando
su alimentación y sus pérdidas iniciales de peso, y acortando su estancia en el
hospital.

La música puede, como vemos, ayudar notablemente a mejorar el bienestar
de los niños hospitalizados. En este sentido, las intervenciones basadas en la
música se han extendido en muchos hospitales, que las ofrecen como
elementos de apoyo a sus pacientes pediátricos.
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Juegos digitales en el hospital
Los juegos digitales (o videojuegos) requieren el uso de aparatos digitales,
como ordenadores, tabletas o teléfonos móviles. Este tipo de juegos pueden
dividirse en sedentarios, en los que solo es preciso que el jugador seleccione
opciones a través de teclado del aparato, o activos, en los que el movimiento
del jugador es lo que se usa para controlar el juego80. Se ha publicado una
revisión sistemática de la literatura sobre tecnologías de juego para pacientes
pediátricos81. El objetivo de esta revisión era analizar la investigación previa
realizada sobre juegos tecnológicos en contextos hospitalarios, tratando de
conocer en profundidad qué grupos de edad son considerados en los
estudios, en qué procedimientos o patologías se habían aplicado los juegos
tecnológicos, qué tecnologías específicas se habían utilizado, cuál era el
propósito general de cada trabajo y, finalmente, cuál era el impacto de los
juegos tecnológicos sobre los pacientes pediátricos. Se encontraron 75
estudios relevantes desde 2001 que, analizados por fecha de publicación,
ponían claramente de manifiesto una tendencia creciente de este tipo de
investigaciones, en especial desde 2010. Los pacientes participantes en la
mayoría de los estudios eran niños de entre 6 y 12 años; eran pocos los
estudios con preescolares y con adolescentes. El análisis de la literatura reveló
que las tecnologías de juego se habían aplicado fundamentalmente a niños
que padecían alguna enfermedad, en el 69,3% de los estudios, seguidos de un
17,3% de estudios que utilizaban el juego tecnológico antes, durante o
después de la realización de determinados procedimientos médicos, en
particular venopunciones, anestesia, cirugía menor y trasplantes. Las
patologías más frecuentes que presentaban los niños participantes en los
estudios eran enfermedades crónicas (30,7%), entre las que destacaba con
mucho el cáncer pediátrico (21,15%), traumatismos (26,9%), entre los que
destacaban los niños quemados (13,4%), y enfermedades neurológicas
(26,9%), entre las que destacaba la parálisis cerebral (17,3%). Se analizaron en
profundidad qué fin se perseguía alcanzar con el uso de los juegos
tecnológicos por parte de los pacientes pediátricos. Se identificaron los
siguientes propósitos:

• Distracción, esto es, proporcionar, a través de los juegos tecnológicos,
un modo de entretenimiento mientras el niño está en el hospital o se
le está practicando algún procedimiento específico, con el objetivo de
reducir su estrés. Se observó este propósito en el uso de juegos
tecnológicos en el 36% de los trabajos.

• Motivación, ya que algunos trabajos usaban el juego como motivador
para que los niños llevaran a cabo algún tipo de actividad de
rehabilitación física o mental, y a la vez el juego podía servir para
que los terapeutas controlaran el progreso de los pacientes. La
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proporción de trabajos en los que los juegos tecnológicos se usaron
para este fin fue del 42,6%.

• Socialización, ya que en algunos trabajos los juegos tecnológicos se
utilizan para generar espacios de comunicación o socialización, con
otros pacientes, con trabajadores del hospital o con personas de fuera
del hospital. Este propósito se encontró en el 18,7% de los trabajos.

• Educación, en aquellos casos en los que se ofrece información acerca
de los procedimientos del hospital o de la enfermedad de los
pacientes a través del juego, o se dan cursos educativos o un modo
de conectar a los pacientes con su colegio habitual para evitar que la
hospitalización conlleve un retraso en sus estudios. Se observó este
propósito del uso de juegos tecnológicos en el 16% de los trabajos.

• Afrontamiento emocional, referido a los trabajos que tratan de
proporcionar a través de los juegos tecnológicos un modo en el que
los pacientes se enfrenten a las emociones negativas que puedan
sentir en relación con el hospital a través de los juegos. Solo en el
1,33% de los trabajos el uso de los juegos tecnológicos tenía este
propósito.

En la mayor parte (77,3%) de los estudios revisados, el uso de los juegos
tecnológicos era individual. En el 64% de los estudios se evaluó el efecto de
los juegos tecnológicos en el hospital sobre una o más variables relacionadas
con el paciente. La variable más analizada fue el disfrute (38,5%), pero
también una importante proporción de trabajos (31,2%) trataron sobre la
reducción del dolor, la mejora de las funciones motoras (28,2%), la reducción
de la ansiedad, el malestar o el estrés (14,4%), la mejora de la socialización
(12,5%) y la promoción de la expresión emocional (8,3%). Con respecto al
efecto de los juegos tecnológicos en estas variables, los autores calcularon la
proporción de trabajos en los que aparecía una relación positiva entre el uso
de juegos tecnológicos y las variables del paciente mencionadas. Se observó
que los juegos tecnológicos proporcionaban disfrute a los niños
hospitalizados, socialización y expresión emocional aumentada en más del
90% de los estudios que analizaban estas variables. Además, se constataba
que eran capaces de mejorar las funciones motoras en el 80% de los trabajos
que estudiaban esta cuestión, y de reducir el dolor, así como la ansiedad, el
malestar y el estrés, con éxito, en más del 70% de los estudios que analizaban
estas variables. De la revisión se concluye que el ámbito de investigación de
la aplicación de los juegos tecnológicos en la promoción de la salud y el
bienestar de los niños hospitalizados es de interés creciente, y resulta
prioritario el desarrollo de algunas líneas de trabajo. En primer lugar, debe
ampliarse el rango de edad de los pacientes incluidos en los estudios para
que abarquen también a preescolares y adolescentes, adaptando los diseños
de los juegos a estos grupos de edad que tienen necesidades muy diferentes.
En segundo lugar, habría que desarrollar juegos para ser aplicados en
patologías psicológicas que apenas se ven en los estudios analizados. En
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tercer lugar, debe ampliarse también el rango de objetivos a alcanzar con los
juegos, no solo distracción y motivación, sino también socialización,
afrontamiento emocional y promoción de la actividad física. También
deberían incorporarse juegos que permitan la participación no solo de los
niños, sino también de los padres y del personal sanitario. Finalmente, según
los autores, debería explorarse más el uso de tecnologías bien establecidas,
como tabletas, que tienen la ventaja de su portabilidad, o de robots de juego y
compañía.

Otra perspectiva diferente del uso de los videojuegos en los hospitales
consiste en plantear a los niños, no que jueguen con un videojuego, sino que
diseñen uno ambientado en el contexto del hospital. Con estos
planteamientos se llevó a cabo la experiencia Aventura en el hospital82 para
niños hospitalizados de entre 6 y 17 años. Los niños que participaban en esta
experiencia debían reinterpretar el espacio del hospital, convirtiéndolo en el
escenario de un videojuego. Los niños creaban también los personajes del
videojuego a partir de figuras y objetos del entorno hospitalario, y junto con
el monitor del taller elaboraban el argumento; por ejemplo, «el doctor
Jeringuilla tiene que ir por el hospital recogiendo ampollas, y esquivando a
doctores chiflados, para rellenar sus jeringuillas mágicas con las que ir
curando a los niños en el hospital»82. Esta actividad de creación de
videojuegos motivaba a los niños y les divertía, y aunque no se llevó a cabo
una evaluación sistemática de sus efectos, su buena acogida por parte de los
participantes y de sus cuidadores hace que se considere como una opción
muy interesante de juego el «crear juegos» en el hospital.
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Para qué sirve jugar en el hospital
En los epígrafes anteriores hemos ido mencionando bastantes de las
funciones que cumple el juego en los contextos de cuidado de la salud de los
niños, especialmente en los hospitales. De todas formas, abordaremos ahora
de manera más sistemática esta cuestión revisando los usos del juego en los
contextos del cuidado de la salud infantil. Para ello nos referiremos a lo que
se denominan «paradigmas del juego»83. El juego es una herramienta con la
cual los niños dan sentido a su mundo, desarrollan nuevos conceptos,
aumentan sus habilidades sociales, obtienen apoyo emocional y asumen
responsabilidades de sus acciones a través de experiencias significativas83. El
juego puede proporcionar a los niños, en primer lugar, disfrute. De hecho,
esta función relacionada con el disfrute se utiliza muy a menudo para definir
los comportamientos de juego. Un niño está jugando cuando disfruta con lo
que está haciendo. Jugar y disfrutar no son sinónimos, pero tampoco son
acciones independientes, sino que comparten dimensiones muy relevantes de
su significado. Así, jugar en el hospital sirve para que los niños disfruten y
para mejorar su estado de ánimo. El juego, además, forma parte del
desarrollo de los niños. A través del juego, el niño puede empezar a dominar
comportamientos y procesos cognitivos, emocionales y sociales, por lo que
otra función del juego sería la de servir de impulso a su desarrollo. Y
relacionado con ello, el juego puede ser una importante fuente de
aprendizaje, a través de la cual los niños aprenden contenidos, conceptos,
soluciones alternativas de problemas, etc. Con el juego en el hospital el niño
puede aprender muchos aspectos del cuidado de su salud, entender mejor
por qué está en el hospital y la razón de los procedimientos médicos a los que
tiene que someterse, desechar concepciones erróneas acerca de lo que le está
sucediendo, etc. El juego también puede cumplir funciones terapéuticas,
porque permite a los niños comunicar sus sentimientos de manera efectiva y
natural, y a los adultos conocer y comprender el mundo de los niños83.
Además, el placer que proporciona el juego relaja a los niños y reduce sus
ansiedades y sus miedos. Al jugar, el niño puede desarrollar nuevas
habilidades sociales y asumir nuevos roles. Además, el juego puede ser una
fuente de experiencias de flujo para los niños, de esperanza y de resiliencia84.
El hospital puede intimidar a los niños, y el juego, en sus diversas
modalidades, puede ser, como hemos visto, un buen escudo frente a las
amenazas percibidas del entorno hospitalario (el dolor, el malestar, la
soledad, el aburrimiento, etc.). Jugar en el hospital, como dijimos, es una cosa
muy seria. No solo es un derecho que tienen los niños, es también una forma
de ayudarles, en sus procesos de curación, a experimentar menos dolor, a
tener más confianza y mejor estado de ánimo, y a relacionarse mejor con los
profesionales de la salud, con su familia y también con ellos mismos. El juego
debería formar parte del sistema de cuidados pediátricos estándar en los
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hospitales, porque es un derecho de los niños, como hemos insistido, pero
también porque jugar es una necesidad especialmente importante cuando sus
problemas de salud les obligan a pasar por los hospitales. Garantizar que los
niños puedan jugar cuando están en el hospital es garantizar una dimensión
básica de su cuidado psicológico. Además, no requiere invertir grandes
presupuestos en infraestructuras o materiales, sino asumir que los pacientes
pediátricos tienen unas necesidades especiales, una manera particular de
interpretar lo que sucede a su alrededor, y que el juego debe formar parte de
sus vidas también en el hospital. La sensibilidad hacia estas cuestiones marca
una diferencia básica entre atenciones más o menos humanizadas a los
pacientes pediátricos, y en este sentido, el juego de los niños en los hospitales
tiene que considerarse como una dimensión básica de la calidad en el cuidado
psicológico de estos pacientes. Cuidar psicológicamente bien a un niño en un
hospital es garantizar que pueda jugar aunque esté enfermo, porque el juego
es, sin duda, una parte fundamental de la salud de los niños.
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Resumen y conclusiones
El objetivo de este capítulo ha sido llevar a cabo un análisis del juego como
recurso de bienestar psicológico para los niños hospitalizados. Jugar es tan
importante que se reconoce como un derecho de todos los niños, también en
los hospitales. Facilitar que los niños puedan jugar mientras están
hospitalizados es parte de un sistema de cuidados humanizado y atento a las
necesidades psicológicas de los pacientes pediátricos. El juego es un derecho
de los niños, pero también es una forma de promover su salud y bienestar.
Jugando, como hemos visto en este capítulo, duele menos y los niños se
recuperan mejor. El juego se considera un factor fundamental en el desarrollo
integral del niño en sus dimensiones básicas: el desarrollo psicomotor, el
desarrollo cognitivo, el desarrollo social y el desarrollo afectivo-emocional.
Desde una perspectiva orientada a la intervención terapéutica, se han
identificado una serie de procesos que el juego inicia, facilita o fortalece, y
que tienen especial relevancia para el bienestar de los niños. Estos procesos
tienen que ver con la comunicación, con la promoción del bienestar
emocional, con la mejora de las relaciones sociales y con el aumento de las
fortalezas personales. El juego, pues, es una dimensión esencial en la vida de
los niños y un aspecto clave de su salud. En los contextos sanitarios se han
atribuido al juego funciones terapéuticas para reducir la ansiedad y el miedo,
para mejorar las capacidades de enfrentamiento y dominio, para aumentar
los sentimientos de control, para mejorar la cooperación y la comunicación
con el personal sanitario, y para aprender y proporcionar información. En
este sentido, el juego debería ser considerado como parte integral de los
cuidados que han de recibir los niños en los contextos sanitarios, de la misma
forma que lo es el mantenimiento adecuado de su nutrición e hidratación.
Jugar en el hospital es una cosa muy seria. El juego puede ayudar a los niños
a ganar control, expresar sentimientos de ansiedad, obtener información
sobre los procedimientos del hospital, prepararse para eventos médicos y
transformarlos de sufridores pasivos a agentes activos de su cuidado. Varias
investigaciones han señalado los potenciales beneficios del juego para el
cuidado de los niños en los hospitales. Hemos revisado las evidencias que
avalan el uso de diferentes tipos de juegos para mejorar la experiencia de
hospitalización de los niños, poniendo especial énfasis en las investigaciones
que respaldan el uso de diferentes tipos de juegos para promover el bienestar
de los niños en los hospitales. Los juegos médicos, los juegos con muñecos,
títeres o marionetas, los juegos con payasos, con animales, con música o con
actividades artísticas, los cuentos y los juegos digitales o videojuegos, todos
ellos pueden mejorar la experiencia de hospitalización de los niños. En el
hospital, a pesar de todo, se puede jugar a muchas cosas, y los recursos
lúdicos son, como hemos ido viendo a lo largo del capítulo, aportaciones
importantes al bienestar de los niños hospitalizados y deberían formar parte
de los sistemas humanizados de cuidado de los niños en los hospitales. En el
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hospital, el juego proporciona a los niños disfrute, aprendizaje y una forma
positiva de comunicación. Además, les ayuda a reducir sus miedos y
ansiedades, a desarrollar habilidades sociales, y a ser más felices,
esperanzados y resilientes. El juego puede ser un buen escudo frente a las
amenazas que el niño percibe en el entorno hospitalario, y debería formar
parte del sistema de cuidados estándar de los niños en los hospitales.
Garantizar que los niños puedan jugar cuando están en el hospital es
garantizar una dimensión básica de su cuidado psicológico que no requiere
invertir grandes presupuestos, sino asumir que los pacientes pediátricos
tienen unas necesidades especiales y que el juego debe formar parte de sus
vidas, también en el hospital. Cuidar psicológicamente bien a un niño en un
hospital es garantizar que pueda jugar, aunque esté enfermo, porque el juego
es una parte fundamental de su salud.
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con enfermedades crónicas y de sus
familias
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El cuidado psicológico de los niños con enfermedades crónicas y de sus familias.
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La experiencia de la enfermedad crónica
en la infancia y en la adolescencia
Se entiende por enfermedad crónica en niños y adolescentes un problema de
salud que les afecta durante un tiempo prolongado, que requiere tratamiento
o tecnología especializada, y que les provoca limitaciones en las funciones, las
actividades o los roles en comparación con sus compañeros sanos1. Las tasas
de prevalencia de las enfermedades crónicas en la infancia difieren según la
definición que se considere de enfermedad crónica, pero oscilan entre el 12 y
el 30%2, con un incremento de estas tasas en las últimas décadas atribuido,
precisamente, a los avances en el cuidado de una serie de enfermedades que,
hasta hace poco, resultaban fatales para los niños y los adolescentes, incluida
la prematuridad extrema. Los avances logrados en el tratamiento médico de
ciertas enfermedades pediátricas graves han dado como resultado unas tasas
de supervivencia más altas en los niños que las padecen, que ahora tienen
más probabilidades de sobrevivir. Sin embargo, esta mayor supervivencia
muchas veces implica hacerlo en condiciones de salud frágiles, con problemas
crónicos y que requieren atenciones especiales.

Las enfermedades crónicas en la infancia y en la adolescencia pueden tener
implicaciones considerables para el bienestar psicosocial de los pacientes y de
sus familias3. La presencia de síntomas físicos, como el dolor y la fatiga, junto
con los cuidados necesarios para el manejo de la enfermedad, pueden
interferir con diversos aspectos de la vida diaria, no solo de los niños, sino
también de sus padres y de sus hermanos. Los niños en edad escolar que
sufren enfermedades crónicas pueden necesitar someterse a tratamientos que
les impidan asistir al colegio durante determinados periodos de tiempo, lo
que puede ocasionar en el niño no solo que pierda nivel con respecto a sus
compañeros de clase, sino que se sienta aislado y que se resientan las
relaciones sociales con sus iguales. Los padres pueden experimentar una
sobrecarga por el cuidado que deben prestar a sus hijos con enfermedades
crónicas, ya que tienen que compatibilizar la atención a las necesidades de
salud de estos niños con el cuidado a otros miembros de la familia y las
cuestiones laborales. Además, los padres pueden tener dificultades para
aceptar el diagnóstico de la enfermedad y su pronóstico, y experimentar
ansiedad por el futuro y el bienestar del niño. Los hermanos pueden sentir
que reciben menos tiempo y atención de los padres, y muchas actividades
familiares pueden reducirse o hacerse imposibles. Estas alteraciones en la
vida familiar pueden influir en el bienestar psicosocial de todos los miembros
de la familia.

El impacto psicológico de la enfermedad crónica en los niños y en los
adolescentes es de naturaleza multifacética1. Una enfermedad crónica puede
afectar al ajuste psicológico individual del niño, a sus actividades y a su nivel
de funcionamiento en una amplia variedad de contextos, como los sanitarios,
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los escolares y las relaciones con los iguales. Pero, además, el impacto de la
enfermedad crónica trasciende al niño, como hemos dicho, e incluye a los
miembros de su familia. En la figura 6.1 se resume el multifacético impacto de
la enfermedad pediátrica crónica1.

FIGURA 6.1  Impacto multifacético de la enfermedad crónica pediátrica según
Drotar1.

Un ámbito en el que puede manifestarse el impacto de la enfermedad
crónica en la infancia es el ajuste psicológico de los niños4. Los resultados de
varios estudios epidemiológicos a gran escala han mostrado evidencias
fuertes de que los niños con enfermedades físicas crónicas tienen un riesgo
mayor de tener dificultades secundarias de ajuste psicológico4. El riesgo de
dificultades psicológicas en estos niños aparece fundamentalmente en tres
áreas: a) ajuste comportamental y emocional, y autoestima; b) ajuste social y
relaciones con los iguales; y c) ajuste y rendimiento escolar4. De todas formas,
no hay una relación directa entre condiciones crónicas de salud y ajuste
psicosocial de los niños; más bien lo que se observa es un amplio abanico de
respuestas al estrés que implica sufrir una enfermedad crónica en la infancia
o la adolescencia, y en consecuencia, una gran variabilidad en los niveles de
ajuste psicosocial de los niños con enfermedades crónicas. La investigación se
ha centrado en evaluar una serie de factores que mediatizan el efecto de las
condiciones crónicas sobre el ajuste psicológico y que pudieran moderar el
impacto de la enfermedad en el ajuste psicosocial de los niños. Los resultados
de las investigaciones parecen indicar que el ajuste psicosocial de los niños a
las condiciones crónicas es peor cuando las alteraciones físicas afectan al
cerebro, cuando hay altos niveles de estrés y baja autoestima, cuando el
funcionamiento familiar está caracterizado por poca cohesión y escaso apoyo,
y cuando los niveles de malestar materno son especialmente elevados4.

Si se comparan los niños sin enfermedades crónicas con aquellos que
padecen problemas crónicos de salud, se observa en estos últimos más riesgo
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de desarrollar comorbilidad psicológica. Perrin et al.2 señalan algunas de las
dificultades que con más frecuencia manifiestan los niños y los adolescentes
con problemas crónicos de salud referidas al ajuste psicológico, social y
escolar, como problemas conductuales y emocionales, problemas de
autoestima y de ajuste social, dificultades de relación con los compañeros, etc.
Estos autores señalan cómo las características de la enfermedad crónica
pueden interactuar para influir en el funcionamiento psicológico de los
pacientes en la infancia, la adolescencia y, eventualmente, la vida adulta. Su
modelo recalca la interacción de las características del niño y su condición
física, de la familia y de su comunidad y entorno social. Todo ello afectará a la
manera en que el niño y la familia se adaptarán y afrontarán la condición
crónica. Los síntomas de desajuste, depresión y ansiedad están entre las
cuestiones más comúnmente identificadas en los niños y los adolescentes con
enfermedades crónicas, así como el peor funcionamiento social y emocional2,
aunque no están claros los mecanismos que hacen a estos niños más
vulnerables a la comorbilidad psicológica.

Barlow y Ellard3 identificaron 10 revisiones sobre el bienestar psicosocial
de niños con problemas crónicos de salud y sus familias. Cinco de ellas se
centraban en el bienestar de los niños enfermos y el resto lo hacían en el
bienestar de estos y de sus padres, solo en el bienestar de los padres, o en el
bienestar de los hermanos. Estos autores organizan los resultados de su
revisión abordando los tres ámbitos: los niños con enfermedad crónica, los
padres de los niños con este tipo de problemas de salud y el bienestar de los
hermanos3. Con respecto a los niños con enfermedad crónica, tras analizar los
resultados de las cinco revisiones concluyen que, aunque en algunos trabajos
no aparecen efectos psicológicos adversos en los niños con enfermedades
crónicas, los metaanálisis incluidos en la revisión ponen de manifiesto que los
niños con enfermedades crónicas tienen un mayor riesgo de malestar
psicológico, aunque el número de niños que manifiestan signos clínicos en
este sentido es relativamente pequeño. Los autores insisten en que es
importante hacer notar que la proporción precisa de niños que experimentan
malestar psicológico, y que por lo tanto se beneficiarían de intervenciones
apropiadas, está sin determinar. Lo mismo sucede con los factores de riesgo
de malestar, que deben ser clarificados. Dos revisiones encontraron que la
gravedad de la enfermedad estaba asociada con un mayor riesgo de
dificultades psicológicas, pero otra revisión no encontró relación entre la
gravedad de la enfermedad y la depresión de los niños. La identificación de
los factores de riesgo es importante, porque permitiría diseñar intervenciones
orientadas a los niños más vulnerables. Otro aspecto con discordancia en las
revisiones analizadas era el autoconcepto. Un metaanálisis encontró
autoconceptos más bajos en los niños con enfermedades crónicas comparados
con controles, pero estos resultados no aparecían en otros metaanálisis. En
una revisión de las incluidas en el trabajo de Barlow y Hellard3 sobre el efecto
de la enfermedad crónica en los padres, se encontró que su malestar
emocional era más alto tras el diagnóstico, pero que este malestar declinaba
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después de un año, aunque otro metaanálisis sobre padres de niños con otras
enfermedades crónicas no encontró efectos sobre la salud mental de los
padres en comparación con los controles. Tampoco está claro el impacto de la
enfermedad crónica de un niño sobre sus hermanos. En todo caso, los
metaanálisis incluidos en este trabajo fueron realizados en su mayoría antes
del año 2000. De hecho, los autores llaman la atención respecto a que solo tres
de los metaanálisis incluidos en su revisión habían sido posteriores a esa
fecha, y nosotros no hemos localizado en las bases de datos consultadas
revisiones ni metaanálisis más recientes que el trabajo de estos autores3 acerca
del impacto psicológico de las enfermedades crónicas en los niños y sus
familias.

Un concepto relacionado con el del impacto psicológico de la enfermedad
crónica en los niños y los adolescentes es el de calidad de vida relacionada
con la salud. Varni et al.5 se plantearon comparar la calidad de vida
relacionada con la salud a través de 10 agrupaciones de enfermedades
pediátricas crónicas y diferentes grados de gravedad de estas enfermedades
desde la perspectiva de los pacientes y de sus padres. Para ello compararon
los resultados sobre calidad de vida relacionada con la salud obtenidos en
cada grupo de enfermedades con los datos de niños sanos. Se recogió
información durante 7 años de más de 2500 pacientes pediátricos y más de
9500 niños sanos, con un cuestionario de calidad de vida pediátrica
relacionada con la salud, el Pediatric Quality of Life Inventory Version 4.0. Las
enfermedades crónicas que habían sido diagnosticadas en los niños
participantes en este estudio fueron asma, cáncer, patologías cardiacas,
parálisis cerebral, diabetes, enfermedad renal, problemas gastrointestinales,
obesidad, trastornos psiquiátricos y problemas reumatológicos. Se obtuvieron
diversos resultados relevantes en relación con la influencia de variables
sociodemográficas como la edad. En algunas enfermedades, como las
cardiacas, los adolescentes manifestaban una calidad de vida relacionada con
la salud significativamente más alta que los niños más pequeños que tenían la
misma enfermedad, pero en otras, como el asma o los problemas
gastrointestinales, eran los niños más pequeños los que manifestaban una
mejor calidad de vida relacionada con la salud. Los padres reportaban una
calidad de vida relacionada con la salud más alta para los bebés y los
preescolares que para los niños mayores y los adolescentes con diabetes,
patologías cardiacas, cáncer y problemas reumatológicos. Cuando se
compararon los resultados según la patología con la muestra de niños sanos
también aparecieron resultados significativos. En promedio, las evaluaciones
de los niños con problemas crónicos de salud y de sus padres reportaron una
peor calidad de vida comparadas con las evaluaciones de los niños sanos y
sus padres. Prácticamente en todas las dimensiones evaluadas se observa esta
diferencia: en salud física, en salud psicosocial, en funcionamiento emocional,
en funcionamiento social y en funcionamiento escolar. Los resultados de este
trabajo ponen de manifiesto, según los autores, la necesidad de proporcionar
servicios eficaces a los niños con enfermedades crónicas capaces de incidir
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positivamente en su calidad de vida.
La competencia social de los niños con enfermedades crónicas es otro

aspecto que ha sido evaluado en un metaanálisis de 57 estudios realizado por
Martínez et al.6 para comparar los niveles de competencia social de los niños
con enfermedades crónicas y sin ellas. Partían de la idea de que los niños con
enfermedades crónicas tenían mayor riesgo de desarrollar déficits sociales
que sus compañeros sanos, debido a las limitaciones asociadas a la
enfermedad, tales como menos oportunidades sociales, capacidades físicas
limitadas o sentimientos de alienación respecto a sus compañeros. Los
resultados del metaanálisis de los 57 estudios pusieron de manifiesto una
relación negativa, ligera, pero significativa, entre las condiciones crónicas de
salud de los niños y su nivel de competencia social, que indicaba que aquellos
con problemas crónicos de salud tenían una competencia social más pobre
que los niños sin enfermedades crónicas. Los efectos variaban dependiendo
del tipo de enfermedad: los niños con trastornos neurológicos y obesidad
tenían los peores niveles de competencia social, mientras que los niños con
asma o diabetes no tuvieron puntuaciones en este aspecto que difirieran
significativamente de las de los grupos de niños sanos con los que se
compararon. Para otras enfermedades, los tamaños del efecto fueron
pequeños. Según los autores del metaanálisis, las intervenciones destinadas a
mejorar las habilidades sociales que incluyen múltiples componentes, como
solución de problemas, modelado, percepción y entrenamiento social, pueden
ser modos especialmente efectivos para mejorar la competencia social de los
niños y los adolescentes con enfermedades crónicas.

La soledad de los niños y los adolescentes con enfermedades crónicas es
otro aspecto que ha recibido atención por parte de los investigadores7. La
soledad es un sentimiento desagradable que experimentan las personas
cuando perciben que sus relaciones sociales son deficientes de algún modo
importante, en cantidad o en calidad. Los sentimientos de soledad en los
niños y los adolescentes se han asociado con una amplia variedad de
resultados negativos, como abandono escolar, síntomas depresivos, ansiedad
social, baja autoestima, problemas de sueño, etc. Además, en los niños y los
adolescentes con problemas crónicos de salud, la soledad se ha asociado a
peores ajustes a la enfermedad7. El metaanálisis de Maes et al.7 trataba de
sintetizar la evidencia disponible y examinar si había diferencias en la
soledad experimentada por niños y adolescentes con distintas condiciones
crónicas de salud, y por niños y adolescentes de los grupos control. En este
metaanálisis se encontró un pequeño efecto positivo, que indicaba
puntuaciones más altas de soledad para los que tenían condiciones crónicas
de salud que para sus iguales de los grupos control. Esto lleva a los autores a
concluir que los niños y los adolescentes con enfermedades crónicas, en
promedio, se sienten más solos que sus iguales sanos. Este riesgo
incrementado de sentimientos de soledad puede ser el resultado de una
limitación en las actividades sociales de los niños y los adolescentes derivada
de su enfermedad, por absentismo escolar, reducidos niveles de energía,
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limitaciones físicas, responsabilidades relacionadas con la enfermedad o
experiencias de estigmatización o victimización. Los sentimientos de soledad
no solo tienen efecto sobre el bienestar psicológico de las personas, sino que
también repercuten en su bienestar físico. Los estudios longitudinales
centrados en los niños y los adolescentes de la población general encontraron
que la soledad estaba asociada con frecuencias más altas de consultas
médicas, peor salud autorreportada y más disfunciones del sueño8.

La enfermedad crónica en los niños y los adolescentes implica un estrés
significativo para ellos y sus familias que se asocia con mayor riesgo de
problemas emocionales y comportamentales9. Este riesgo elevado no significa
una relación directa entre enfermedad crónica y problemas emocionales y
comportamentales. Como hemos comentado, diferentes mediadores,
relacionados tanto con las características de las enfermedades como con los
niños y su entorno familiar y social, dan como resultado una amplia variedad
de experiencias personales y familiares en cuanto a la enfermedad crónica de
los niños y los adolescentes.

A continuación, examinaremos las aportaciones más importantes de las
investigaciones psicológicas respecto al cuidado de los niños y los
adolescentes que se enfrentan a diferentes problemas de salud crónicos.
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El cuidado psicológico del niño y del
adolescente con cáncer
Como resultado de los avances médicos de los últimos 30 años, la
supervivencia de los pacientes con cáncer pediátrico se ha incrementado muy
considerablemente10. No obstante, los niños y los adolescentes con cáncer se
siguen enfrentando a situaciones médicas y emocionales que pueden alterar
su adaptación psicológica global11. Los síntomas físicos que producen la
enfermedad y los tratamientos (dolor, náuseas, vómitos, reducción de la
movilidad y alteraciones de la imagen corporal), unidos a la gravedad de una
condición médica potencialmente mortal, a las reacciones familiares, a la
cronicidad del cáncer, a las alteraciones en las relaciones sociales, al deterioro
del progreso escolar y al impacto que produce la enfermedad en el entorno
del niño o del adolescente, pueden generar un malestar emocional que
impida su correcta adaptación psicosocial y escolar, o incluso que se
exacerben algunos síntomas psicológicos premórbidos11. El impacto
psicosocial de un diagnóstico de cáncer pediátrico sobre el niño y su familia
está bien establecido, pero a pesar de ello el cuidado psicosocial de los niños
con cáncer y de sus familias no se proporciona de manera sistemática ni
consistente12. El cuidado psicosocial es esencial, tanto durante la enfermedad
como después de ella, porque los supervivientes del cáncer en la infancia y en
la adolescencia tienen décadas de vida por delante durante las cuales los
efectos tardíos del cáncer y del tratamiento pueden tener un impacto adverso
significativo en su calidad de vida13. Además, el bienestar emocional de los
padres tiene una gran influencia en el estado de ánimo y en el afrontamiento
de los niños14, por lo que el cuidado psicosocial debe extenderse a los padres
y a otros miembros de la familia, incluidos los hermanos y, cada vez en
mayor medida, también los abuelos15,16. Un amplio cuerpo de evidencias ha
documentado los riesgos psicosociales para los niños y sus familias durante y
después del tratamiento del cáncer, así como la efectividad de las
intervenciones para reducir el malestar y apoyar a los pacientes y sus
familias17.

Patenaude y Kupst18 describen la emergencia de la psicooncología
pediátrica, y resumen la investigación sobre los aspectos psicosociales de
padecer o haber padecido un cáncer en la infancia. La psicooncología
pediátrica ha permitido conocer aspectos muy relevantes sobre el
funcionamiento psicosocial y comportamental de los niños con cáncer y sus
familias18. La investigación en este campo ha intentado responder a las
preguntas de cómo se enfrentan los niños y las familias con la multitud de
estresores que se inician con el diagnóstico del cáncer pediátrico y el
tratamiento que le sigue, y cómo puede mejorarse la adaptación de los
pacientes y de los miembros de sus familias18. Patenaude y Kupst18 sintetizan
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las principales líneas de investigación en aspectos psicosociales del cáncer
pediátrico. La primera de las líneas de trabajo que describen es la relacionada
con la comunicación con los niños y con los adolescentes con cáncer. A medida
que han mejorado las tasas de supervivencia de los pacientes oncológicos
pediátricos han ido cambiando las actitudes hacia la comunicación abierta
con los pacientes sobre el diagnóstico y el pronóstico. En parte, este cambio
de actitud ha estado relacionado con los resultados de estudios que pusieron
de manifiesto que, aunque los adultos no hablasen con los niños de manera
abierta sobre su enfermedad, estos no ignoraban que sucedía algo muy serio
y, de hecho, sabían mucho más de lo que muy a menudo los adultos
imaginaban. El silencio de los adultos deja a los niños solos frente a sus
incertidumbres y sus miedos18. La incorporación de profesionales de salud
mental en los equipos de tratamiento de oncología pediátrica ha apoyado
también una comunicación más abierta con los niños y los adolescentes.

En los últimos años de la década de los setenta y los primeros años de la
década de los ochenta hubo un interés creciente en investigar cómo ayudar a
los niños con cáncer que tenían que someterse a tratamientos que implicaban
procedimientos dolorosos y efectos colaterales. De aquellos estudios18 se
aprendió que los niños no se habitúan necesariamente a los estresores, y que
el afrontamiento no mejora siempre con el tiempo. Las experiencias previas,
la edad y el nivel evolutivo, el grado de ansiedad o malestar de los padres, el
apoyo social, las habilidades de afrontamiento y el control percibido estaban
relacionados con el dolor y el malestar de los niños18. La necesidad de ayudar
a los niños a enfrentarse con la ansiedad anticipatoria, con el dolor, las
náuseas y los vómitos, alentaron el desarrollo de intervenciones que se han
convertido en práctica común en las clínicas de oncología pediátrica.

Con el creciente número de niños que sobreviven al cáncer, los efectos
tardíos de esta enfermedad y de sus tratamientos se han convertido en un
ámbito de investigación cada vez más destacado. Estos efectos a largo plazo
de la enfermedad y del tratamiento varían, pero lo que parece claro es que
ningún niño con cáncer permanece igual tras la experiencia de esta
enfermedad18. El ajuste psicológico es otro de los ámbitos de trabajo de la
psicooncología pediátrica que Patenaude y Kupst18 sintetizan, mencionando
diversos estudios que han puesto de manifiesto que, en términos generales,
haber padecido afecciones oncológicas en la infancia no parece estar
relacionado con mayores probabilidades de padecer posteriormente
problemas de ansiedad, depresión o autoestima. De hecho, se ha encontrado
que el promedio de ajuste en los pacientes de cáncer pediátrico y
supervivientes, medido por pruebas psicológicas estandarizadas, está muy
cerca de los niveles normales. Aun así, algunas evidencias sugieren que
puede haber, a largo plazo, alteraciones sutiles relacionadas con la
experiencia de esta enfermedad en la infancia y la adolescencia. Hay un
porcentaje pequeño, pero consistente, de niños con cáncer y miembros de sus
familias, estimado en un 25-30%, que no se enfrentan bien o que manifiestan
dificultades personales, familiares o sociales. Los síntomas entre moderados y
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graves de estrés postraumático se presentan en el 5-20% de los
supervivientes, siendo los jóvenes adultos más proclives a experimentarlos
que los supervivientes más jóvenes.

Patenaude y Kupst18 también señalan que se han encontrado resultados
positivos, en el sentido de que la experiencia del cáncer en la infancia o la
adolescencia se ha relacionado con cambios positivos en aspectos como una
reordenación de las prioridades vitales, un incremento de la resiliencia y un
mayor aprecio de la vida y las relaciones. Mencionan, por ejemplo, un estudio
con 161 jóvenes adultos supervivientes de cáncer pediátrico llevado a cabo
por Elkin et al.19, en el que se encontraron bajos niveles de malestar
psicológico y una salud psicológica significativamente mejor que la esperada
en relación con las comparaciones normativas. De forma similar, mencionan
el trabajo de Verrill et al.20, quienes hallaron que los supervivientes de cáncer
reportaban más bajos niveles de agresividad, de conductas antisociales y de
abuso de sustancias que los casos controles. Todos estos resultados, que
indican que las reacciones psicopatológicas de ansiedad o depresión no son la
respuesta común en los niños y adolescentes con cáncer, dieron lugar a un
cambio importante en los estudios sobre los supervivientes del cáncer
pediátrico, que se centraron mucho más en el estudio de las habilidades y la
resiliencia de las personas que se enfrentaban a las difíciles situaciones
vinculadas a esta enfermedad. El interés de muchos investigadores se centró
en analizar la forma en la que los niños y sus familias se enfrentaban
efectivamente al cáncer y a los tratamientos oncológicos, y marcos
conceptuales como el del crecimiento postraumático o la resiliencia han
resultado especialmente adecuados para, reconociendo las dificultades y los
desafíos que deben afrontar los niños y sus familias, aportar una mirada más
compleja y también más positiva a las experiencias que todos ellos viven en
relación con el cáncer. De hecho, globalmente considerados, los niños con
cáncer están bien adaptados psicológicamente, y las alteraciones emocionales
o las disfunciones sociales son más la excepción que la regla y solo afectan a
un reducido número de niños21. Comparados con la población en general o
con controles de su edad sin problemas de salud, los niños con cáncer
presentan puntuaciones de ansiedad, depresión, imagen corporal, autoestima
y otras medidas de ajuste o calidad de vida equiparables o mejores, tanto en
las primeras etapas de su enfermedad como a largo plazo, y se aprecian,
como hemos dicho, cambios positivos en relación con las prioridades vitales,
comportamientos resilientes, más aprecio por la vida y las relaciones sociales,
y menos conductas de riesgo que en sus iguales21.

Estándares de calidad en el cuidado psicosocial
de los niños con cáncer y de sus familias
Hay una gran variabilidad en los servicios psicosociales que se ofrecen a los
niños y a sus familias en diferentes contextos de pediatría oncológica, lo que
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ha llevado a desarrollar una serie de estándares psicosociales de cuidado para
el cáncer pediátrico17. Son 15 los estándares que tratan de asegurar que los
niños y sus familias reciban el cuidado psicosocial esencial a lo largo del
proceso del cáncer pediátrico. La elaboración de estos estándares se ha
basado en la revisión de más de 1200 estudios con metodología cuantitativa,
cualitativa y mixta, llevada a cabo por 66 autores, que incluía metaanálisis,
revisiones sistemáticas, informes de consenso y recomendaciones de
organizaciones profesionales relevantes. En la tabla 6.1 se presentan estos
15 estándares y se resumen la evaluación sistemática de la calidad de la
evidencia y la fortaleza de cada una de las recomendaciones17.

Tabla 6.1

Estándares psicosociales pediátricos con la calidad de la
evidencia y la fortaleza de las recomendaciones17
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Las evidencias más fuertes se encontraron para cuatro estándares: a) la
valoración psicosocial durante el tratamiento del cáncer y la supervivencia; b)
la supervisión neurocognitiva de los niños en riesgo; c) el apoyo psicosocial; y
d) las intervenciones para procedimientos dolorosos. Los estándares descritos
proporcionan un punto de partida para que los centros de oncología
pediátrica puedan identificar elementos esenciales de cuidado psicosocial
integral de los niños y las familias que atienden17. Además, los programas de
cáncer pediátrico pueden utilizar estos estándares para identificar sus
fortalezas y los ámbitos que necesitan mejorar. Scialla et al.22 describieron la
forma en que los programas de tratamiento de oncología pediátrica en los
Estados Unidos proporcionaban cuidado psicosocial de acuerdo con los
estándares descritos. Para ello, llevaron a cabo una encuesta nacional abierta
a todos los programas de tratamiento oncológico pediátrico en los Estados
Unidos (n = 200), en la que participaron profesionales de 144 programas (72%
del total). Los profesionales (oncólogos, profesionales psicosociales o
trabajadores de la administración del hospital) valoraron, en una escala de 1
(nunca) a 5 (siempre), la frecuencia con la que el cuidado prestado en el
programa concordaba con cada uno de los estándares. Los resultados
reflejaron la complejidad del cuidado psicosocial de los niños con cáncer y
sus familias durante el proceso de la enfermedad y a lo largo de la
supervivencia. La mayoría de los profesionales entrevistados pensaban que
los cuidados que ofrecía su programa eran coherentes con los estándares; sin
embargo, una proporción significativa de participantes tenían una visión de
la calidad del cuidado psicosocial de su institución menos positiva. La
implementación de cada uno de estos estándares plantea a los hospitales
desafíos especiales, pero son un medio viable en el cual organizar y evaluar la
calidad del cuidado de manera consistente.
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El impacto psicológico del cáncer
pediátrico en los miembros de la familia
del niño enfermo
El diagnóstico de cáncer pediátrico es una experiencia estresante que afecta a
toda la familia23, pues altera los roles y las responsabilidades familiares, así
como el funcionamiento diario de ésta, que tiene que acomodarse a las
necesidades del niño enfermo24. Los padres experimentan miedo por la
supervivencia y el bienestar del niño con cáncer, y preocupación por el
bienestar de sus otros hijos. Las revisiones de la literatura25,26 indican que los
padres manifiestan malestar aumentado con síntomas de ansiedad, depresión
y estrés traumático, y puede que algún conflicto de pareja en el primer año
después del diagnóstico, y que el apoyo social fuerte, la comunicación abierta,
las atribuciones externas sobre la causa de la enfermedad y la falta de
estresores adicionales están asociados con una mejor adaptación psicológica
de los padres.

El diagnóstico de un cáncer pediátrico es una de las experiencias más
intensas, disruptivas y duraderas que los padres pueden tener27. El
diagnóstico es a menudo inesperado y de carácter grave, y marca el comienzo
de tratamientos médicos invasivos cuyas secuelas interfieren con las
actividades y las rutinas normales de la familia durante un tiempo
prolongado, a la vez que imponen estresores que varían en duración,
predictibilidad e impacto, pero que implican una sobrecarga emocional para
los miembros de la familia. Se han desarrollado muchas investigaciones
centradas en las reacciones emocionales de los padres ante un diagnóstico de
cáncer en sus hijos, en las que se pone de manifiesto cómo estas
circunstancias pueden ir unidas a ansiedad, depresión, incertidumbre,
desesperanza, soledad o preocupación por el futuro. Un creciente cuerpo de
evidencias sugiere que el impacto del cáncer pediátrico en los padres puede
ser conceptualizado en términos de síntomas de estrés postraumático.
Vrijmoet-Wiersma et al.27 llevaron a cabo una revisión de los estudios sobre
manifestaciones emocionales de estrés en los padres de niños diagnosticados
de cáncer, para describir la prevalencia y la naturaleza del estrés parental
según la fase de la enfermedad (diagnóstico, tratamiento activo,
mantenimiento y supervivencia a largo plazo), las diferencias según el sexo y
los factores de riesgo y protectores. Las reacciones de estrés de los padres se
agruparon en cuatro categorías principales: incertidumbre, ansiedad,
síntomas depresivos y estrés postraumático. En su revisión incluyeron 67
trabajos de investigación, en los que aparecieron varios temas relevantes
cuando se examinó el estrés emocional por fases de la enfermedad. Estos
temas incluían la proporción de padres que manifestaban estrés, los
correlatos de las reacciones de estrés y la evolución de estas reacciones en el

282

https://booksmedicos.org


tiempo. Las fases que se distinguen son el diagnóstico o fase de
consolidación, la fase de tratamiento inicial, la fase de tratamiento activo y la
fase de mantenimiento y supervivencia. Los autores de la revisión discuten
estas fases para cada categoría diagnóstica. Con respecto a la incertidumbre
de los padres, Vrijmoet-Wiersma et al.27 indican que seis estudios habían
investigado este constructo. Entre el 66 y el 90% de los padres manifiestan
incertidumbre después de terminar el tratamiento. Algunos padres de niños
supervivientes de cáncer pueden continuar sintiendo incertidumbre acerca
del bienestar de sus hijos muchos años después de acabar los tratamientos. A
corto plazo, los niveles altos de incertidumbre pueden interferir en la toma de
decisiones; a largo plazo, cuando la incertidumbre parental se hace crónica,
puede dar lugar al desarrollo de síntomas de estrés postraumático. La
ansiedad se refiere a una combinación compleja de emociones que incluye
miedo, aprehensión y preocupación. De los estudios revisados, 22 incluyeron
el constructo de ansiedad. Esta es más frecuente en los padres en la fase de
diagnóstico y va decreciendo con el tiempo. Los padres de los niños recién
diagnosticados o en terapia activa reportaban niveles más altos de ansiedad
que los padres de los niños que habían terminado la terapia y estaban en
remisión. Los síntomas de ansiedad son más frecuentes en los padres de
niños con cáncer, comparados con los padres de niños sanos, incluso 5 años
después del diagnóstico, lo que sugiere que los síntomas de ansiedad se
mantienen en el tiempo y que un subconjunto de padres continúan estando
ansiosos tiempo después del diagnóstico. La investigación longitudinal ha
mostrado que los padres muy ansiosos están en riesgo de desarrollar
síntomas de estrés postraumático. Los padres también pueden reaccionar al
diagnóstico de cáncer de sus hijos con síntomas depresivos, que incluyen
tristeza persistente, ansiedad, estado de ánimo vacío, sentimientos de
desesperanza o pesimismo, sentimientos de culpa, escasez de energía,
dificultades para concentrarse o tomar decisiones, dificultades para
descansar, insomnio o somnolencia acusada. Doce estudios de los incluidos
en la revisión investigaron el constructo de depresión. Se observaban altos
niveles de síntomas depresivos poco tiempo después del diagnóstico, y los
estudios longitudinales sugerían que los síntomas depresivos podían
mantenerse en el tiempo. Sin embargo, no se puede concluir que el
diagnóstico del niño sea la causa de los síntomas depresivos, porque otros
eventos, como problemas de pareja o económicos, también podrían estar en la
base de esta sintomatología. Además, no pueden descartarse síntomas
depresivos previos al diagnóstico. Los síntomas depresivos pueden interferir
en la toma de decisiones de los padres, la frecuencia de las citas médicas, y la
relación y la comunicación entre los padres y los niños. Saber que un hijo
tiene una enfermedad grave puede dar lugar a un síndrome de estrés
postraumático que explicaría síntomas como pensamientos intrusivos,
activación (arousal) y evitación. Veinte de los estudios incluidos en la revisión
de Vrijmoet-Wiersma et al.27 investigaron el estrés postraumático en los
padres en relación con la experiencia del cáncer en sus hijos.
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Aproximadamente el 68% de las madres y el 57% de los padres de los niños
en tratamiento oncológico reportaban síntomas de estrés postraumático de
moderados a graves. Los síntomas subclínicos de estrés, como pensamientos
intrusivos sobre el cáncer, arousal fisiológico al recordarlo y evitación de
eventos relacionados con el tratamiento, son incluso más prominentes. Los
factores de riesgo que se han asociado al estrés postraumático en los padres
en relación con el cáncer infantil son el sexo femenino, mayores efectos
secundarios de tipo físico, mayor número de eventos vitales estresantes
anteriores, gravedad percibida del cáncer y del tratamiento, conflicto familiar,
pobre apoyo social y estilo de afrontamiento centrado en las emociones28. Las
reacciones de estrés pueden ser diferentes en los padres y en las madres, y
puede ser relevante identificar estas diferencias de cara al diseño de
intervenciones específicas. Entre los estudios incluidos en la revisión, 23
compararon las manifestaciones emocionales de estrés en las madres y los
padres de niños con cáncer. No aparecieron claras diferencias en cuanto a la
incertidumbre entre los padres y las madres de los niños diagnosticados de
cáncer, pero sí era frecuente que las madres reportaran niveles más altos de
ansiedad y de síntomas depresivos que los padres. De todas formas, en un
estudio en el que los padres se identificaban a sí mismos como cuidadores
primarios de los niños, se encontraron síntomas depresivos más altos en ellos
que en las madres29, lo que sugiere que quizás no sea el sexo, sino el ser o no
cuidador principal del niño, lo que explicaría las diferencias encontradas en
ansiedad y depresión entre los padres y las madres. Además, cuando se
valoran las diferencias en ansiedad y depresión entre los padres y las madres
de niños con cáncer, también hay que tener en cuenta que ambos aspectos no
se distribuyen de manera homogénea entre hombres y mujeres en la
población general, sino que su prevalencia es mayor en las mujeres.

A partir de la revisión efectuada, Vrijmoet-Wiersma et al.27 señalan una
serie de factores de riesgo y de factores protectores en relación con las
dificultades psicológicas de los padres de niños con cáncer. Entre los factores
de riesgo señalan que los padres hayan manifestado niveles de alteración
especialmente altos en el momento del diagnóstico, ciertas características
demográficas (como menor nivel educativo o socioeconómico), que los niños
demanden niveles muy altos de cuidados, eventos traumáticos pasados y
menor apoyo social percibido. El conocimiento de los factores de riesgo
puede ayudar a identificar a los padres que necesitan más ayuda, para
prevenir que desarrollen manifestaciones emocionales disruptivas
perjudiciales para ellos y sus hijos. Como factores protectores se indican las
estrategias de afrontamiento, el apoyo social y las relaciones familiares. Con
respecto a las primeras, lo que parece claro tras la revisión es que la eficacia
de las diferentes estrategias de afrontamiento depende de la fase del cáncer
en que se encuentre el niño. Así, la estrategia de evitación parece ser
funcional en las primeras fases del cáncer, cuando los padres están
abrumados por los estresores; sin embargo, en las fases de tratamiento activo
o de mantenimiento, las conductas evitativas de los padres se han relacionado
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con niveles elevados de manifestaciones emocionales de estrés, como
ansiedad o depresión. El apoyo social aparece como un factor protector,
puesto que un gran apoyo social percibido se ha asociado con menor
ansiedad, menos síntomas de estrés postraumático y mejor ajuste a los
problemas médicos. Por otra parte, la limitación del apoyo social percibido y
un menor sentido de pertenencia se han asociado con síntomas de estrés
postraumático en padres de niños supervivientes de cáncer. La familia
desempeña un papel importante en el funcionamiento psicológico, tanto de
los padres como de los niños con cáncer. La menor cohesión familiar y
deficiencias en la satisfacción familiar, la adaptación y la comunicación se han
correlacionado con la ansiedad parental e, indirectamente, con síntomas de
estrés postraumático.

Las implicaciones psicológicas del cáncer pediátrico no se limitan a los
padres. Los hermanos pueden sentir temor por su hermano enfermo, sentirse
aislados de sus padres y enfrentados a cambios en el entorno familiar
requeridos por el tratamiento oncológico. No es difícil comprender por qué
los hermanos de los niños con cáncer pueden experimentar consecuencias
sociales y emocionales de la enfermedad de sus hermanos30. La necesidad de
que al menos uno de los padres atienda al niño enfermo en el hospital o en
casa, más los niveles aumentados de angustia en los padres, pueden dar lugar
a que los padres no estén físicamente o emocionalmente disponibles para los
hermanos. Los cambios en las rutinas y en los roles familiares pueden
distorsionar el funcionamiento diario de los hermanos, que quizá tengan que
asumir más cargas y responsabilidades en casa. Estos cambios, de vuelta,
pueden afectar a sus actividades escolares y a otras actividades sociales.
Además, ocurren mientras los hermanos son testigos de los cambios físicos de
su hermano enfermo y están preocupados por que pueda morir. En 1999 se
publicaron dos revisiones31,32 de la literatura sobre hermanos de niños con
cáncer que examinaban 45 estudios publicados entre 1956 y 1997. Ambas
concluían que los hermanos de los niños con cáncer experimentaban malestar
emocional y algunos problemas conductuales, pero que no alcanzaban
niveles clínicos. Se documentaban también efectos positivos en los hermanos
de los niños con cáncer, tales como un incremento de la madurez, la
responsabilidad, la independencia y la empatía. En 2005 se publicó otra
revisión83 de investigaciones cualitativas sobre hermanos de niños con cáncer
que resumía 27 estudios publicados entre 1979 y 2004. En ellos aparecían tres
temas: a) el tremendo cambio que el cáncer suponía en la vida de los
hermanos, y que incluía pérdidas, por ejemplo de atención parental, de roles
familiares normales y de sentido del yo, y también ganancias como por
ejemplo cohesión familiar, independencia, madurez y empatía; b)
sentimientos intensos, por ejemplo de tristeza, soledad, rechazo, ansiedad,
enfado, celos y culpa; y c) necesidades insatisfechas, como una comunicación
más abierta, más información e implicación en el proceso de tratamiento, y
mayor apoyo para mantener los intereses y las actividades personales. En
2010 se publicó una nueva revisión30 que integraba investigaciones
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cuantitativas y cualitativas con el objeto de logar una comprensión integral de
la experiencia de los hermanos de los niños con cáncer. Cinco tópicos se
revisaron en este trabajo: a) el ajuste psicológico; b) el funcionamiento
familiar; c) el funcionamiento social/escolar; d) cuestiones somáticas; y e)
resiliencia y crecimiento. Con respecto al ajuste psicológico de los hermanos
de niños con cáncer, Alderfer et al.30 señalan que no experimentan unos
niveles medios elevados de síntomas psiquiátricos tales como problemas de
conducta, trastornos de ansiedad o depresión. Sin embargo, una importante
proporción de hermanos puede considerarse con un nivel alto de riesgo
clínico en estos ámbitos, sobre todo inmediatamente después del diagnóstico.
Además, los hermanos experimentan una serie de reacciones emocionales
negativas, una ausencia de emociones positivas y estrés postraumático
relacionado con el cáncer. De los estudios incluidos en la revisión, 28 trataban
el contexto familiar de los hermanos de los niños con cáncer. La mayoría de
ellos eran de tipo cualitativo y proporcionaban explicaciones de la
experiencia familiar de los hermanos de los niños con cáncer. El tema más
común en los estudios era la pérdida de atención que sufrían los hermanos.
Estos informaban de que pasaban poco tiempo con los padres, que se sentían
olvidados, ignorados, aislados, descuidados y solos en sus familias. Los
padres reportaban dificultades para atender las necesidades de sus hijos
enfermos y de sus hijos sanos, y se sentían culpables por la desatención a los
hermanos sanos y preocupados por el efecto que esto podía tener en ellos.
Entre los estudios revisados, 24 trataban el funcionamiento escolar y social de
los hermanos, y dos temas resultaron emergentes en relación con el ámbito
escolar: a) la interrupción del desempeño escolar debido a cambios en la
rutina, fatiga, preocupación, deseo de llamar la atención de los padres o
querer estar en el hospital con el hermano; y b) la necesidad de ser más
independiente y responsable respecto al trabajo escolar. Los problemas
escolares eran más probables en los primeros meses tras el diagnóstico. Con
respecto a las actividades sociales, los resultados de los estudios revisados
fueron concordantes en el sentido de que los hermanos de los niños con
cáncer tenían más dificultades para mantener las actividades sociales
habituales, en parte por la falta de apoyo instrumental, por ejemplo, de
transporte. No se registraron apenas problemas sociales especialmente
significativos, pero cuando ocurrieron eran en el intervalo de tiempo próximo
al diagnóstico. Las quejas somáticas y el funcionamiento físico no parecen ser
peores para la mayoría de los hermanos; sin embargo, los hermanos en la
temprana infancia pueden tener algún riesgo de malestar físico en los 2 años
posteriores al diagnóstico. De los estudios analizados, 12 investigaron la
autoestima, el autoconcepto o los resultados positivos del cáncer pediátrico
para los hermanos, y en ellos aparecen dos temas generales: a) una
incrementada responsabilidad y más independencia y madurez de los
hermanos, y b) mayores empatía, sensibilidad y compasión. La revisión
comentada30 termina con unas consideraciones clínicas. Aunque los
hermanos de los niños con cáncer no manifiestan de manera consistente tasas
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elevadas de psicopatología, sí tienen necesidades psicosociales que deberían
reconocerse y ser abordadas por los profesionales. Los hermanos a menudo
experimentan una pérdida de atención necesaria y una alteración en el
sentido de seguridad de la familia. Las demandas de cuidado del niño con
cáncer muchas veces limitan la disponibilidad física y emocional de los
padres para atender a las necesidades de los niños sanos en la familia. Es
recomendable que la familia extensa, los equipos sanitarios profesionales, los
equipos escolares y los miembros relevantes de la comunidad sean
conscientes de las necesidades particulares de los hermanos. En ocasiones,
gestos mínimos, como preguntar a los hermanos sanos cómo están, en vez de
preguntar por su hermano con cáncer, o proporcionar atención individual a
sus intereses, puede ser beneficioso y apreciado. Los miembros de los equipos
oncológicos deberían considerar incluir a los hermanos en el tratamiento de
los niños con cáncer (p. ej., realizando con ellos recorridos por las unidades
del hospital, explicándoles las pruebas, los procedimientos y los
tratamientos), porque esto puede ayudarles a sentirse más incluidos y menos
aislados. Los miembros de la comunidad, como vecinos o amigos, pueden
apoyar a los hermanos en aspectos prácticos como el transporte o la asistencia
a actividades. La mayoría de los hermanos responden bien con un mínimo
apoyo, y los casos de angustia o malestar muy significativo deben ser
referidos a los servicios de salud mental.

El cáncer pediátrico tiene un impacto psicológico relevante no solo en el
niño y en los miembros de su familia nuclear, padres y hermanos, como
hemos visto, sino que también puede afectar a los miembros de su familia
extensa, particularmente a sus abuelos, que pueden verse afectados
psicológicamente de manera muy considerable por la experiencia de la
enfermedad y el tratamiento de su nieto. Los abuelos son una fuente muy
importante de apoyo informal para las familias, y pueden proporcionar una
ayuda muy valiosa tanto al niño enfermo como a sus padres y a sus
hermanos sanos33. Sin embargo, a pesar de su importante papel, son escasos
los estudios sobre el impacto del cáncer pediátrico en los abuelos de los
pacientes. Los pocos estudios que hay indican que la experiencia del cáncer
en un nieto puede afectar a la salud física y psicológica. Wakefield et al.16

compararon los niveles de malestar, ansiedad, depresión y enfado en un
grupo de 87 abuelos de niños con cáncer y otro grupo control similar.
Encontraron que una alta proporción de los abuelos de niños con cáncer
reportaron niveles clínicamente relevantes de malestar (32,9 vs. 12,7% en el
grupo control; p <0,001), ansiedad (48.8 vs. 23,9% en el grupo control; p
<0,001), depresión (24,4 vs. 6% en el grupo control; p <0,001) y enfado (23,5 vs.
6,8% en el grupo control; p = 0,001). En el mismo estudio se observó que los
abuelos muy raramente accedían a programas de apoyo psicosocial, y se
concluía que la capacidad de los abuelos para apoyar a los niños con cáncer y
a sus familias puede verse limitada por su propio y no tratado malestar. Los
mismos autores, en un estudio posterior33, encontraron que los abuelos de
niños con cáncer reportaban significativamente peor calidad de vida que los
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abuelos del grupo control, con más problemas de ansiedad, depresión y
dolor, y más dificultades para dormir. Moules et al.34,35 llevaron a cabo un
estudio para comprender, desde la perspectiva de los abuelos, la complejidad
y el carácter único de la experiencia de tener un nieto diagnosticado, tratado y
viviendo con cáncer. Se pretendía también, con el estudio, mejorar los
sistemas de cuidado a toda la familia y establecer sistemas de apoyo a las
generaciones mayores de las familias de niños con cáncer que están afectadas
en sus aspectos relacional, emocional, psicológico y espiritual cuando tienen
que cuidar simultáneamente a sus propios hijos, los padres de los niños, y a
sus nietos. Este trabajo se llevó a cabo desde una perspectiva cualitativa, y en
él se entrevistó a 16 abuelos de niños con cáncer (12 mujeres y 4 hombres).
Los abuelos hablaban del shock que supuso para ellos el conocimiento del
diagnóstico de su nieto y de cómo cambiaron sus vidas a partir de ese
momento. Además, el estudio concluye con las recomendaciones que los
abuelos participantes hacían a los profesionales de la salud para mejorar el
trabajo con las familias de los pacientes oncológicos. Los abuelos señalaban su
posición particular como padres que ven sufrir a sus hijos por la enfermedad
del niño y como abuelos del niño enfermo, y del doble impacto de la
experiencia sobre ellos en este sentido.

Intervenciones psicológicas de apoyo para niños
con cáncer y sus familias
Hoy día se reconoce que el tratamiento integral del cáncer infantil debe
incluir la atención psicológica21, considerando diversas áreas de actuación,
entre otras ayudar a los padres a manejar el estrés asociado al diagnóstico y al
comienzo del tratamiento, instruirles para que sepan cómo ayudar a sus hijos
durante el proceso, ayudar a los niños a entender la enfermedad y
prepararlos para afrontar el tratamiento y los procedimientos médicos
dolorosos, y para que, cuando puedan, se reincorporen a su rutina cotidiana
en las mejores condiciones posibles. Kazak36 planteó que, con el crecimiento
de las prácticas basadas en la evidencia en el ámbito del cuidado de la salud,
era adecuado llevar a cabo un análisis de las intervenciones psicológicas para
niños con cáncer y sus familias. Según ella, cuatro ámbitos de investigación e
intervención destacan en el contexto de la psicooncología pediátrica por la
calidad de las evidencias en que se apoyan. El primero es la comprensión y la
reducción del dolor procedimental. Menciona también el conocimiento de las
consecuencias a largo plazo de la enfermedad y los tratamientos, la
apreciación del malestar en el momento del diagnóstico y a lo largo del
tiempo, y el reconocimiento de la importancia de las relaciones sociales. Para
cada uno de estos ámbitos, Kazak36 presenta los hallazgos principales y más
consistentes, y su aplicabilidad en intervenciones. En relación con la
comprensión del dolor procedimental, indica cómo la aplicación de modelos
y tratamientos conductuales para ayudar a los niños a enfrentarse a
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procedimientos invasivos y dolorosos es un ejemplo de investigación que ha
informado la práctica clínica en oncología pediátrica. La evidencia empírica
en este ámbito demuestra que las intervenciones psicológicas empleadas para
disminuir el dolor y el malestar emocional evocado por los procedimientos
médicos son bastante eficaces. Entre estas intervenciones destacan la
distracción, la hipnosis y paquetes de tratamiento complejos integrados por
diversas estrategias cognitivo-conductuales, como relajación/respiración,
imaginación/distracción, modelado filmado, incentivos/recompensas, ensayo
conductual y asesoramiento activo por parte del psicólogo, los padres o el
personal sanitario durante la ejecución de la prueba21. La variedad de
aproximaciones que se han utilizado e investigado usan una combinación de
aproximaciones cognitivo-conductuales que están entre las más estudiadas y
se consideran tratamientos bien establecidos. Se han desarrollado desde
planteamientos teóricos acerca del aprendizaje, que están bien consolidados y
que han sido evaluados en estudios controlados que han usado múltiples
medidas de resultados (evaluaciones de niños, padres y profesionales,
medidas observacionales, y medidas psicofisiológicos o neuroendocrinas).
También la investigación ha demostrado que los padres y los profesionales
pueden aprender e implementar este tipo de intervenciones que, además, son
flexibles y se acomodan a los cambios.

El segundo ámbito de investigación e intervención en psicooncología
pediátrica señalado por Kazak36 es el del conocimiento de las consecuencias a
largo plazo de las secuelas médicas y psicológicas del cáncer y sus
tratamientos. Los datos de los estudios de supervivientes de cáncer indican
que su ajuste psicológico, en general, es bastante bueno, con una minoría de
supervivientes (10-20%) que reportan peores ajustes. Estas situaciones son
especialmente prevalentes cuando la enfermedad o los tratamientos han
afectado al sistema nervioso central. De todas formas, se señala que las
medidas convencionales de bienestar y ajuste psicológico podrían fallar al
valorar algunos aspectos en las poblaciones supervivientes del cáncer
pediátrico, puesto que estas medidas quizá no sean capaces de capturar
experiencias específicas de los niños y las familias que han pasado por esa
situación.

El ámbito de trabajo más amplio en psicooncología pediátrica es el
relacionado con las reacciones psicológicas de los pacientes y los padres
durante el curso del tratamiento activo del cáncer36. Este trabajo proporciona
evidencias de los desafíos a los que se enfrentan los niños y las familias. Los
tipos de síntomas depresivos que aparecen en los pacientes durante el
tratamiento son en general respuestas normales a las circunstancias
relacionadas con el diagnóstico y el tratamiento, y pueden comprenderse y
tratarse contextualmente. Lo mismo sucede en relación con el malestar
psicológico de los padres, que comprensiblemente es alto en la etapa del
diagnóstico, pero que naturalmente se va atenuando en la mayoría de las
familias. El conocimiento de estos procesos ha llevado a plantear modelos de
intervención psicosocial basados en promover la adaptación, mejorar el ajuste
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familiar y prevenir los síntomas de estrés postraumático que podrían
vincularse a las experiencias del cáncer pediátrico.

El último ámbito de trabajo de la psicooncología pediátrica que Kazak36

describe tiene que ver con el reconocimiento de la importancia de las
relaciones sociales para el bienestar del paciente y de los miembros de su
familia. Aunque en general la mayoría de los niños con cáncer se han
mostrado bastante resilientes y han mantenido unas buenas relaciones con
sus iguales en el curso de la enfermedad y su tratamiento, algunas evidencias
sugieren que los niños con cáncer pueden ser socialmente retraídos, en
especial cuando la enfermedad o los tratamientos han afectado al sistema
nervioso central o a la apariencia física de los niños. Las intervenciones
centradas en el entrenamiento en habilidades sociales se han mostrado
eficaces en este sentido. La importancia de las relaciones sociales no se limita
a los pacientes. La cantidad y la calidad del apoyo social con que cuentan las
familias es un importante factor de ajuste y de protección frente al malestar
psicológico y la psicopatología.

Las intervenciones psicológicas se han mostrado especialmente útiles en el
alivio del malestar de los padres. Un metaanálisis37 de 12 estudios de
intervención psicológica en oncología pediátrica reveló que los efectos de este
tipo de intervenciones eran significativos en la disminución del malestar de
los padres y en la mejora de su ajuste psicológico. Si tenemos en cuenta que el
malestar de los padres aumenta el riesgo de que los niños también lo
padezcan, proporcionar apoyo psicológico a los padres, sobre todo en el
difícil momento del diagnóstico, se considera un objetivo terapéutico claro21.

Die Trill11 describe algunas de las intervenciones psicológicas que pueden
ayudar a los niños y los adolescentes con cáncer. La primera hace referencia a
la transmisión de información médica adecuada, facilitando el proceso de
comunicación. Para ello deben identificarse los conocimientos médicos que ya
posee el niño acerca de su enfermedad, adaptar la información a su nivel
cognitivo, transmitirle la información diagnóstica lo antes posible para evitar
fantasías que puedan angustiarle, proporcionar esperanzas realistas, observar
el comportamiento no verbal del niño y cuidar el propio. Además de las
intervenciones relacionadas con la comunicación, Die Trill11 menciona otras
intervenciones psicológicas, como ayudar al niño a entender el
comportamiento de las personas de su entorno (lloros, ansiedad, irritabilidad
o preocupación de sus padres), reforzar los sentimientos de competencia de
los padres para ayudar al hijo durante las distintas fases de la enfermedad,
facilitar la expresión afectiva del niño o del adolescente, favorecer su
participación activa en el proceso de toma de decisiones médicas y en su
cuidado (siempre que sea posible y no añada tensión adicional al paciente),
facilitar la continuidad en el contacto con sus amigos, mantener el contacto
con la escuela, promover el aumento de la percepción del control del paciente
sobre su enfermedad, sus tratamientos y otras áreas de su vida, y orientar, si
fuera necesario, acerca de la participación del niño o el adolescente en
terapias psicológicas (terapias cognitivo-conductuales, terapias de grupo,
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psicoterapias familiares, etc.).
La representación social del cáncer, los avances médicos conseguidos y la

fuerza de las asociaciones de pacientes y familias han contribuido, sin duda, a
que el tema del cuidado psicológico de los niños con cáncer y sus familias
esté, en comparación con otros problemas crónicos de salud, mucho más
desarrollado, como se pone de manifiesto por el número de publicaciones al
respecto y la calidad de estas. De todos modos, el cuidado psicológico de los
niños y las familias que padecen otros problemas crónicos de salud es cada
vez más relevante, con un cuerpo de investigación creciente al respecto que
permite formular planteamientos de intervención avalados por evidencias,
como vamos a ir viendo en los epígrafes siguientes.
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Niños con enfermedades cardiacas
Las enfermedades cardiovasculares congénitas implican problemas
estructurales en el corazón que tienen su origen en la fase de desarrollo fetal.
Afectan aproximadamente a 8 de cada 1000 niños nacidos vivos y la gravedad
de sus consecuencias varía desde un rango medio, que no requiere
intervención quirúrgica ni medicación y solo un periodo de seguimiento,
hasta una gravedad máxima que requiere cirugías complicadas en los
primeros años de vida, medicación diaria y quizá un trasplante de corazón38.
En las últimas décadas, las nuevas técnicas quirúrgicas y los avances en
bypass cardiopulmonar, cuidados intensivos, cateterización cardiaca y
terapias médicas han disminuido significativamente la mortalidad de los
niños y de los adolescentes con patología cardiaca39. Lo mismo que sucedía
con respecto al cáncer, la mejora espectacular de las tasas de supervivencia de
los niños con enfermedades cardiacas crónicas ha incrementado la
importancia concedida al impacto de la enfermedad en el funcionamiento
psicológico de los niños y en su calidad de vida, y ha cambiado la meta del
cuidado médico de estos pacientes, que ya no es solo lograr la supervivencia
a largo plazo, sino también conseguir el mejor desarrollo posible tanto
psicológico como cognitivo40. En este sentido, la psicología pediátrica tiene
un papel creciente en el cuidado de los niños y los adolescentes con
enfermedades cardiovasculares, y de sus familias38. Sus principales
aportaciones tienen que ver con la evaluación del impacto de la enfermedad
en el desarrollo neuroevolutivo de los niños, en sus comportamientos y en su
funcionamiento emocional y social. Asimismo, otro foco de interés de la
investigación en psicología pediátrica en relación con las afecciones cardiacas
ha sido el impacto de la enfermedad en el sistema familiar, muy
especialmente en las madres. Comprender y mejorar no solo el
funcionamiento físico, sino también el funcionamiento psicosocial de los
niños y de los adolescentes con enfermedades cardiacas, y de sus familias, se
ha hecho primordial41, ya que se han identificado riesgos de morbilidad
psicológica y neuroevolutiva en estos pacientes que pueden comprometer
aspectos importantes de su desarrollo y de su bienestar.

El impacto de la enfermedad cardiaca en el
funcionamiento psicológico y la calidad de vida
de los niños y de sus familias
Se ha llevado a cabo un número importante de estudios sobre el impacto
psicológico de la enfermedad cardiaca crónica en los niños y los adolescentes,
que han valorado aspectos como la ansiedad, la depresión, el aislamiento
social, la hiperactividad, la agresividad y los comportamientos de oposición.
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Los resultados de estos estudios difieren según la gravedad de la patología
cardiaca que afecta a los niños, y según la edad de estos. En general, los niños
y los adolescentes con enfermedades cardiacas se han identificado como un
grupo de pacientes con riesgo de problemas psicoevolutivos en diferentes
ámbitos, como la inteligencia, los logros académicos, el desarrollo del
lenguaje, la percepción, la atención, las funciones ejecutivas, las habilidades
motoras y el ajuste psicosocial39. La prevalencia y la gravedad de los
problemas evolutivos de estos niños se incrementan con la complejidad de
sus afectaciones físicas39. Las prevalencias de problemas psicológicos
internos, como ansiedad o depresión, o externos, como agresividad o
dificultades de atención, son similares y se estiman en torno al 15-20%39. En
un metaanálisis40 llevado a cabo para determinar el impacto de la
enfermedad cardiaca congénita sobre el funcionamiento psicológico y
cognitivo de niños y adolescentes se puso de manifiesto que los pacientes con
enfermedades cardiacas crónicas presentaban más problemas psicológicos,
tanto internos como externos, que los grupos control. También se observó que
había factores que moderaban significativamente la aparición de problemas
psicológicos internos, como ansiedad y depresión, en este grupo de pacientes,
y que los mayores, preadolescentes y adolescentes, tenían más probabilidades
de manifestar problemas tanto internos como externos. Bellinger y
Newburger42 encontraron que, aunque la inteligencia no estuviera dañada,
estos pacientes tenían riesgo de problemas en el habla y en el lenguaje, en las
habilidades visoespaciales, en las funciones ejecutivas, en la atención y en las
habilidades motoras. Estos investigadores llevaron a cabo un trabajo de
revisión de estudios sobre las funciones neuropsicológicas y psicosociales y la
calidad de vida de niños con enfermedades cardiacas congénitas, teniendo en
cuenta que algunas de las consecuencias psicosociales de la enfermedad
cardiaca congénita pueden ponerse de manifiesto no en los primeros años de
vida, sino más adelante, reflejando lo que se conoce como «daño latente».
Respecto a las funciones neuropsicológicas, en concreto la inteligencia,
afirman que las puntuaciones en cociente intelectual no son informativas
acerca de las fortalezas o debilidades neuropsicológicas de los niños con
enfermedades cardiacas congénitas. En algunos estudios se observa que estas
puntuaciones no difieren de las de la población en general, mientras que en
otros aparecen unos valores ligeramente más bajos. En cambio, en el habla y
en el lenguaje los datos disponibles son bastante más concluyentes. Los niños
con enfermedades cardiacas congénitas manifiestan deficiencias
generalizadas en el habla y en el lenguaje, en particular en aspectos
relacionados con la expresión verbal. Los déficits en el lenguaje son
fonológicos, semánticos y sintácticos, y afectan al uso del lenguaje complejo
en la comunicación social. Problemas en el discurso narrativo reflejan
dificultades en las habilidades pragmáticas del lenguaje que implican el uso
adecuado del lenguaje según el contexto, teniendo en cuenta las necesidades
de información de quien está escuchando y las convenciones respecto a las
estructuras de las conversaciones y las maneras de contar las historias. Estas
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habilidades, en las que se observan como hemos dicho deficiencias en los
niños con enfermedades crónicas cardiacas, están muy relacionadas con las
habilidades sociales.

Bellinger y Newburger42 también señalan que muchos estudios han
demostrado que los niños con enfermedades cardiacas congénitas muestran
dificultades en tareas que implican habilidades visuoespaciales. La
interpretación de estas dificultades no es simple, porque diferentes procesos
pueden estar implicados en este tipo de tareas. Las funciones ejecutivas en los
niños con enfermedades cardiacas congénitas son otro ámbito revisado42. Las
funciones ejecutivas describen un conjunto de habilidades que tienen que ver
con la capacidad de autorregular las emociones y los comportamientos, de
forma que sea posible posponer las gratificaciones, inhibir respuestas,
desarrollar, probar y modificar hipótesis apropiadamente, y organizar y
priorizar actividades a largo plazo. Entre los niños con enfermedades
cardiacas congénitas se han encontrado puntuaciones más bajas en este tipo
de funciones ejecutivas. También se han observado dificultades en los
procesos de atención, pues manifiestan con más probabilidad patrones de
hiperactividad y deficiencias atencionales que los niños sin enfermedades
cardiacas. Las habilidades motoras, tanto finas como gruesas, son otro ámbito
en el que los niños con enfermedades cardiacas congénitas parecen tener
niveles más bajos que sus iguales en edad. Con respecto a los riesgos
psicosociales, Bellinger y Newburger42 revisaron los estudios referentes a la
conducta de estos niños y también a sus procesos de cognición social. Aunque
la mayoría de los niños con enfermedades cardiacas congénitas tienen buenos
resultados psicosociales, la frecuencia y la gravedad de los problemas
comportamentales varía según el tipo de lesión cardiaca, la edad en la que se
evalúa a los niños y quién proporciona la información (los padres, los
profesores o los propios pacientes). Los estudios de resultados psicosociales a
largo plazo de pacientes con enfermedades cardiacas congénitas señalan que
estos pacientes tienen un mayor riesgo de sufrir dificultades del estado de
ánimo o problemas de ansiedad. Los padres y los compañeros identificaron
más síntomas de psicopatología en los pacientes que los que indicaban los
propios pacientes, sin que se hayan observado cambios en este aspecto
cuando se comparan los datos de varios estudios longitudinales llevados a
cabo con 15 años de diferencia. La cognición social hace referencia a los
procesos a través de los cuales se recibe y elabora la información en
situaciones sociales, y tiene que ver con la capacidad de «leer» a otras
personas. Deficiencias en este ámbito pueden dar como resultado fallos en la
comunicación por no tener en cuenta las necesidades de información de los
interlocutores, su estado emocional o sus intenciones basándose en sus
expresiones faciales o las claves paralingüísticas. Los niños con enfermedades
cardiacas congénitas tienen un riesgo aumentado de sufrir este tipo de
problemas, que la literatura relaciona con los trastornos del espectro autista.
De hecho, Bellinger y Newburger42 indican que estos trastornos del espectro
autista ocurren con más frecuencia en los niños con alto riesgo médico, entre
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los que se encuentran aquellos con enfermedades cardiacas congénitas.
La calidad de vida es el tercer aspecto que Bellinger y Newburger42 revisan

en los niños con enfermedades cardiacas congénitas. Estos niños, como
hemos visto, pueden tener un nivel más bajo en ciertas habilidades
personales y sociales requeridas para desempeñarse en la vida cotidiana,
tanto personal como escolar (comunicación, comportamiento adaptativo,
socialización, etc.). Los estudios sobre calidad de vida de los niños con
enfermedades cardiacas congénitas ponen de manifiesto lo complejo que
resulta valorar este aspecto en relación con estas enfermedades. Los hallazgos
de algunos de ellos indican una peor calidad de vida que en los grupos
control, pero en otros se obtienen resultados similares en ambos grupos.
Además, aparecen diferencias importantes si la calidad de vida o los
problemas de comportamiento son evaluados por los padres, los profesores o
los propios pacientes. La calidad de vida, además, no se relaciona de manera
simple con la gravedad de la patología. Bellinger y Newburger42 llaman la
atención sobre los pocos estudios acerca del impacto de la enfermedad
cardiaca congénita de los niños en la morbilidad psicosocial de los padres y
en las dinámicas familiares. Algunos estudios han encontrado tasas más altas
de depresión, ansiedad, desesperanza y somatización en las madres y los
padres de estos niños, y que muchos de estos problemas persisten durante
largo tiempo, en especial en las madres. El impacto negativo de la
enfermedad cardiaca congénita en la calidad de vida familiar es mayor
cuando existen desventajas socioeconómicas. Sin embargo, también muchas
familias informaron de que la enfermedad había dado como resultado una
mayor unión entre sus miembros.

En su revisión, Bellinger y Newburger42 concluyen que los niños con
enfermedades cardiacas crónicas deberían considerarse como un grupo de
riesgo para manifestar daños neuropsicológicos y psicosociales que pueden
reducir su calidad de vida y afectar a otros miembros de sus familias.
Además, estos efectos pueden persistir en la vida adulta. Dada la permanente
mejora de las tasas de supervivencia de los niños con enfermedades cardiacas
congénitas resulta necesario, según ellos, comprender mejor estos procesos e
identificar las intervenciones que pudieran mitigarlos.

El impacto psicológico de los problemas de salud pediátricos, como ya
hemos comentado extensamente con respecto al cáncer, no se limita al
paciente que presenta estas dificultades, sino que afecta a toda la unidad
familiar. Wei et al.43 revisaron y sintetizaron la investigación publicada entre
los años 2000 y 2014 sobre familias con niños con enfermedades cardiacas
congénitas. Cumplieron sus criterios de inclusión 94 estudios (66
cuantitativos y 28 cualitativos). A partir del análisis de estos trabajos, los
autores definieron cuatro temas como los más relevantes: la salud psicosocial
de los padres, la vida familiar, los desafíos a los que se enfrentan los padres y
las intervenciones centradas en la familia. La salud psicosocial de los padres
se define como la respuesta emocional de los padres a la enfermedad cardiaca
congénita de sus hijos, como estrés, depresión y ansiedad. El 75% (18 de 24)
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de los artículos revisados que trataron este tema reportaban que los padres de
los niños con enfermedades cardiacas congénitas tenían niveles más altos de
estrés, depresión y ansiedad que la población general. Los padres informaban
de subidas y bajadas emocionales desde el momento en que fueron
informados de la patología de sus hijos. Después de recibir el diagnóstico
experimentaban un estado de shock e incredulidad con un estrés muy
significativo, tanto si el diagnóstico se había hecho en el periodo prenatal
como después del nacimiento del niño. La vida familiar fue otro de los temas
derivados del análisis de las investigaciones incluidas en esta revisión. Se
incluyen aquí aspectos como las relaciones familiares, la calidad de vida de
los padres y los hermanos, o los recursos financieros de la familia. Con
relación a estos últimos, los estudios indican el fuerte impacto de la
enfermedad sobre los ingresos y los gastos de las familias, bien por los
desembolsos que tienen que hacer para financiar los tratamientos médicos o
bien por los costes indirectos que la enfermedad supone para las familias,
como la reducción de ingresos o los gastos derivados del cuidado de otros
niños cuando los padres tienen que atender al que está enfermo. La
experiencia de la enfermedad cardiaca de un niño afecta a las relaciones
familiares de una forma compleja. Son varios los estudios señalados por Wei
et al.43 en los que la mayoría de los padres señalaban que sus relaciones
familiares eran más estrechas a causa de la enfermedad de sus hijos. Por
ejemplo, Wray y Maynard44 entrevistaron a 209 padres de niños con
enfermedades cardiacas congénitas y encontraron que el 43% afirmaba que
sus familias se habían unido más tras la enfermedad del niño, y solo el 8%
percibía que, por el contrario, la enfermedad había distanciado a los
miembros de la familia. Cuando los padres están ocupados y emocionalmente
estresados con procedimientos y hospitalizaciones, los miembros de las
familias extensas intentan cubrir los roles parentales cuidando a los otros
niños. Los padres reconocen la importancia de este apoyo familiar. La
percepción por parte de los padres del nivel de apoyo familiar con el que
cuentan se ha relacionado en algunos estudios con el impacto de la
enfermedad cardiaca de los niños sobre las familias.

La calidad de vida de los padres de niños con patologías cardiacas, otro de
los aspectos que Wei et al.43 revisan, es peor, en términos generales, que la de
los padres de niños que no padecen estas enfermedades. Los factores que
afectan a la calidad de vida incluyen la gravedad de la enfermedad del niño y
su edad: cuanto más pequeño es, más mala es la percepción de los padres de
la condición cardiaca de su hijo y peor es la calidad de vida de los padres.
Otro de los aspectos que analizan son los desafíos que deben afrontar los
padres de los niños con enfermedades cardiacas congénitas43. Uno de ellos,
especialmente importante, tiene que ver con la vulnerabilidad percibida de
sus hijos. Altos niveles de vulnerabilidad percibida de los niños pueden
llevar a los padres a sobreprotegerles y a ser más permisivos con ellos que los
padres de los niños sanos. La salud psicosocial de los padres está
significativamente correlacionada con los comportamientos de los hijos. Los
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padres más estresados reportan más problemas de comportamiento en sus
hijos. Cinco estudios de los revisados por Wei et al.43 describieron
intervenciones diseñadas para ayudar a los padres a aliviar sus síntomas
psicosociales y para cuidar mejor a sus hijos con patologías cardiacas. El tipo
de intervenciones analizadas fue variado, desde intervenciones
psicoeducativas para compartir experiencias personales sobre la enfermedad
y disminuir el aislamiento de las madres cuando cuidan a sus hijos con
enfermedades cardiacas, hasta intervenciones educativas para mejorar el
conocimiento de los padres sobre el dolor de los niños y mejorar sus
resultados después de la cirugía cardiaca. También encontraron
intervenciones para mejorar el desarrollo psicomotor de los niños y reducir la
ansiedad y las preocupaciones de las madres, y videoconferencias con las
madres como medida de apoyo después del alta hospitalaria de los niños. El
principal propósito de las intervenciones era reducir los síntomas
psicológicos de los padres y el aislamiento de las madres. Cuatro de los cinco
estudios reportaron reducciones significativas de la ansiedad o el estrés
después de las intervenciones. Los autores de la revisión concluyen que la
necesidad de los niños con enfermedades cardiacas congénitas de cuidados
médicos especiales, de hospitalizaciones repetidas y de cirugías, impactan
psicosocialmente de manera significativa en los padres y en sus hijos, y que,
por lo tanto, los clínicos deberían ofrecer ayuda psicosocial a las familias de
estos niños, de cualquier edad y en cualquier fase del tratamiento. La mayoría
de los estudios revisados encontraron que los padres de estos niños estaban
ansiosos, estresados y deprimidos. Mejorar la comprensión de las necesidades
de los padres y las familias de los niños con enfermedades cardiacas crónicas
puede ser un factor de mejora del cuidado de estos niños que puede
relacionarse significativamente con sus resultados de salud, por lo que se
recomienda ampliar las investigaciones sobre la perspectiva de los padres
acerca del cuidado de los niños con patologías cardiacas, reforzando la
investigación cualitativa y los estudios longitudinales.

Intervenciones para mejorar el ajuste psicosocial
de los niños con enfermedades cardiacas y de
sus familias
En la literatura científica no hay muchas evaluaciones de intervenciones
psicosociales para promover el ajuste de los niños con enfermedades
cardiacas y sus familias. Por este motivo tiene especial valor el trabajo de
McCusker et al.45, quienes diseñaron y evaluaron un programa de
intervención orientado a ayudar a los padres a dar sentido y procesar el dolor
asociado con la patología cardiaca de sus hijos, a promover transacciones
efectivas entre madre e hijo relacionadas con la alimentación, el cuidado y la
estimulación social y sensorial, que son importantes tanto para el ajuste de la
madre como para el neurodesarrollo del niño, y a abordar las
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preocupaciones, la ansiedad y el estrés de las madres relacionados con la
condición de salud de sus hijos. El programa se denominó CHIP (Congenital
Heart disease Intervention Programme) y estaba basado en el modelo teórico de
estrés y enfrentamiento transaccional para entender el efecto de las
enfermedades crónicas en los niños. Se planteó como un programa completo,
pero relativamente breve, de intervención temprana para madres de niños
con enfermedades cardiacas congénitas, que trataba de promover el ajuste y
el afrontamiento de las madres utilizando psicoeducación individualizada,
entrenamiento en habilidades para apoyar la solución de problemas de las
madres, procesamiento emocional y exposición a narrativas de la experiencia
de otros padres o madres en situaciones similares. El programa consistía en
seis sesiones de entre 1 y 2 horas de duración. La primera sesión estaba
focalizada en la expresión emocional y en la construcción del significado. En
ella se animaba a los padres a que expresaran sus experiencias sobre la
hospitalización, las intervenciones y los progresos de sus bebés, y se
analizaban y normalizaban los sentimientos de duelo, culpa, ansiedad y
preocupación. La segunda sesión comenzaba con psicoeducación,
proporcionando a los padres una hoja de información acerca del niño, de su
condición y de su pronóstico clínico específico. Se introdujo en esta sesión
una terapia de prevención de problemas para mejorar las habilidades de
afrontamiento de los padres reduciendo sus preocupaciones y su malestar, y
promoviendo un óptimo desarrollo del niño. Se animaba a las madres a
elaborar un inventario de preocupaciones, que se evaluaban, y respecto a las
cuales se analizaban las soluciones y alternativas. En la tercera sesión se
enseñaba a los padres el «equipamiento médico», mostrándoles la unidad de
reanimación y los muchos profesionales implicados en el tratamiento del
niño. El propósito de esta sesión era reducir el miedo y mejorar la
colaboración con los profesionales en el cuidado del niño. Las sesiones cuarta
y quinta eran de psicoeducación y entrenamiento en competencias y
estrategias para optimizar la alimentación del niño y promover su
neurodesarrollo. En la sesión sexta se revisaban las sesiones anteriores y se
daban pautas a los padres para generalizar lo aprendido a otras
preocupaciones familiares. Se proporcionó a los padres un manual del CHIP
que, además de resumir las sesiones, describía procedimientos adicionales
para estimular el desarrollo del niño y participar en sus cuidados médicos.
Entre las sesiones segunda y tercera, los padres vieron un vídeo
protagonizado por padres de niños con patologías cardiacas similares a las de
sus hijos. Por su parte, los padres del grupo control recibieron el cuidado
estándar en la unidad. Al comienzo del programa y 6 meses después se
evaluaron aspectos relacionados con el desarrollo de los bebés, con su
alimentación y con el afrontamiento y el ajuste de las madres. Los resultados
de las evaluaciones pusieron de manifiesto que el programa había
beneficiado el desarrollo de los niños. No se observaron diferencias
significativas entre los niños del grupo del programa y los del grupo control
en el desarrollo psicomotor en estos 6 meses, pero sí hubo diferencias

298

https://booksmedicos.org


estadísticamente significativas, con una significación de relevancia clínica, en
el desarrollo mental entre los niños de los dos grupos. Con respecto a la
alimentación, no se detectaron diferencias estadísticamente significativas
entre los dos grupos. Sin embargo, ninguna madre del grupo control
continuaba amamantando a su bebé a los 6 meses, mientras que el 19% (6 de
31) del grupo de intervención incorporaban la lactancia materna en la dieta
del bebé. También se observaron diferencias en la competencia percibida de
las madres para introducir la dieta sólida en los niños: en el grupo de
intervención, el 16% (5 de 31) de las madres consideraba bastante o muy
difícil esta tarea, y en el grupo control esta proporción fue del 44% (10 de 23).
Los resultados respecto a los factores maternales y familiares de este
programa fueron también muy interesantes. Se compararon las puntuaciones
maternales en ansiedad-estado entre los grupos control y de intervención en
el seguimiento a los 6 meses del programa, utilizando las puntuaciones
basales de ansiedad como covariable. La puntuación media fue más alta en el
grupo control (media: 38,1; desviación estándar [DE]: 9,3) que en el grupo de
intervención (media: 32,5; DE: 9,6). El análisis de covarianza, controlando las
puntuaciones basales de ansiedad, indicaba que la diferencia era
estadísticamente significativa. La significación clínica de estos resultados se
evaluó registrando el porcentaje de madres en cada grupo que estaban por
encima de una desviación estándar del umbral para la media normativa,
tanto en el momento basal como en el seguimiento a los 6 meses. La
proporción fue del 26 al 3% en el grupo de intervención y solo del 30 al 22%
en el grupo control. Las escalas de preocupación de las madres del grupo
control y del grupo de intervención no diferían en el momento basal; sin
embargo, a los 6 meses, las puntuaciones en preocupación de las madres se
habían mantenido en el grupo control, pero habían disminuido
significativamente en el grupo de intervención. Los autores concluyen que la
evaluación del programa avala la inclusión de intervenciones psicosociales
tempranas similares en los modelos de cuidados clínicos de los niños con
enfermedades cardiacas.

El mismo grupo de investigación diseñó y evaluó otro programa de
intervención, CHIP-School, basándose en los mismos principios y
ajustándolos a las situaciones a las que se enfrentan las familias cuando los
niños con enfermedades cardiacas comienzan su etapa escolar46. Las
intervenciones estaban orientadas a apoyar las habilidades de los padres en
relación con el desarrollo general de los niños y con aspectos específicos del
desarrollo al padecer una afección cardiaca, revisando opiniones y asunciones
inútiles o equivocadas de los padres y entrenándoles en terapia de solución
de problemas para identificar y resolver sus preocupaciones y miedos. La
evaluación del programa de intervención se hizo mediante un ensayo
aleatorizado controlado. Después del reclutamiento y la evaluación basal, las
familias participantes se asignaron al azar al grupo CGIP-School de
intervención o al grupo control que recibía el tratamiento usual. Las
intervenciones tuvieron lugar durante 2 meses el primer año que el niño
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asistía al colegio. Se recogieron datos al final del primer año de asistencia de
los niños al colegio, unos 10 meses después de la valoración basal. La
principal hipótesis era que la participación en el grupo de intervención
mejoraría el ajuste de los niños y las madres en comparación con el grupo
control. Las medidas de resultados primarios fueron el ajuste
comportamental de los niños y la salud mental de las madres. Los resultados
secundarios incluían los días que los niños habían estado enfermos y habían
faltado al colegio, el funcionamiento escolar de los niños, las preocupaciones
de las madres, el estado de salud del niño y el impacto de la enfermedad en la
familia. Los resultados indicaron que los niños del grupo control se
percibieron como «enfermos» un mayor número de días que los niños del
grupo de intervención, y que perdieron más días de colegio. En términos de
funcionamiento escolar, sin embargo, no hubo diferencias entre los grupos en
cuanto a la necesidad de atenciones especiales por parte de los profesores, ni
en cómo eran percibidos los niños por estos en relación con los demás
compañeros de la clase. Las madres del grupo de intervención reportaron
mejoras en salud mental y un estrés personal reducido asociado a tener un
niño con enfermedad crónica, en comparación con el grupo control. Las
respuestas de las madres indicaron una reducción del nivel de estrés entre la
evaluación basal, al comienzo de la etapa escolar de los niños, y el final del
primer curso escolar, mientras que en el grupo control aumentó. Dada la
importante vinculación entre el ajuste maternal y la experiencia de los niños,
estos resultados son especialmente importantes y, según los investigadores,
podrían generalizarse a otras poblaciones pediátricas.

Hacerse mayor con enfermedades cardiacas
congénitas. La transición a los cuidados médicos
adultos de los adolescentes con enfermedades
cardiacas
Los adolescentes con enfermedades cardiacas congénitas se enfrentan a los
desafíos de esta etapa de la vida con unos condicionantes particulares
derivados de sus condiciones médicas y de lo que estas implican. Tong et al.47

exploraron las experiencias subjetivas y los dilemas en relación con su
enfermedad de pacientes con enfermedades cardiacas congénitas durante la
transición de la adolescencia a la juventud. A través de entrevistas en
profundidad semiestructuradas identificaron los temas más relevantes para
los participantes en su investigación, una muestra de conveniencia de nueve
adolescentes y jóvenes de entre 13 y 25 años que se habían sometido, al
menos, a una intervención quirúrgica cardiaca. En las entrevistas se
exploraron cuestiones que tenían que ver con la forma de entender la
enfermedad cardiaca, la percepción de la salud y de las limitaciones físicas
que les afectaban, sus relaciones sociales y sus metas futuras en relación con
el diagnóstico. Todas las entrevistas se grabaron, se transcribieron y
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posteriormente se realizó un análisis temático que permitió identificar siete
temas emergentes: a) el dilema de la normalidad; b) los dilemas de la
revelación; c) los relativos a las estrategias para manejar la enfermedad; d) el
desafío de la integración frente al aislamiento social; e) el desafío de la
dependencia frente a la independencia; f) el desafío de la incertidumbre; y g)
y las estrategias para el afrontamiento. Todos los participantes se
identificaban a sí mismos como diferentes de sus colegas en algún sentido.
Los más jóvenes relacionaban las diferencias con aspectos concretos y
específicos, como necesitar medicación o tener restricciones en la actividad
física, mientras que los mayores parecía que tenían más internalizadas las
diferencias y definían sus peculiaridades en términos más amplios, como
posibilidades de carreras profesionales o de relaciones lejos de su entorno
inmediato o de su familia. Otro de los dilemas señalados por los participantes
era si contar a los demás, y cuánto contarles, acerca de su enfermedad. Todos
los encuestados deseaban hablar con otros sobre su enfermedad del corazón y
ser aceptados por ellos, pero se inhibían por miedo al rechazo, al ridículo o a
la exclusión. Los participantes más jóvenes eran más vacilantes, y a menudo
usaban el humor u otros medios indirectos de revelación. Los mayores
afirmaban que respondían cuando la gente les preguntaba respecto a su
enfermedad, pero muchos de ellos dijeron que habían tenido experiencias
negativas relacionadas con comentar con otras personas sus problemas de
salud. Este aspecto de la revelación también afectaba a las relaciones
románticas, y se mencionaron casos de rechazo por parte de potenciales
parejas al enterarse de los problemas cardiacos de los participantes. Otro
grupo de aspectos valorados tenían que ver con las estrategias para el manejo
de la enfermedad. El núcleo central de este tema era cómo alcanzar un
sentido de control de la enfermedad, en particular mediante una restricción
de la actividad y con el seguimiento de la pauta de medicación prescrita por
los médicos. Cuando las limitaciones eran menos acusadas, se aceptaban
mejor por parte de los participantes, que las incorporaban con facilidad en su
estilo de vida cotidiana, pero cuando estas limitaciones eran más acusadas, en
ocasiones los participantes las habían puesto a prueba, incumpliéndolas como
un medio para probarse a sí mismos su normalidad y su «invencibilidad».
Tomar la medicación podía generar también una fuerte aversión en algunos
participantes. El desafío de la integración frente al aislamiento social fue otro
de los aspectos emergentes en el análisis temático efectuado. Se incluían aquí
los sentimientos de pertenencia a la unidad familiar, en especial con los
hermanos, y fuera de casa con los colegas y como miembros de comunidades
más amplias. Con respecto a la relación con los hermanos, estas iban desde el
apoyo hasta el antagonismo. Las relaciones con los colegas eran sumamente
importantes para los participantes, y algunos manifestaban haberse sentido
aislados y marginados en su grupo de iguales debido a las limitaciones que
les imponía su enfermedad. Sentían que a menudo los demás no los veían ni
trataban como si fueran normales, pero si tenían un grupo de amigos íntimos,
mencionaban la enorme importancia para ellos de su apoyo y de su
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confianza. El desafío de la dependencia versus la independencia tenía que ver
con asumir la responsabilidad del manejo de su enfermedad de forma
independiente de sus padres, y las respuestas variaban según la edad y la
autonomía del paciente. A pesar de la mejora de la esperanza de vida para
este grupo de pacientes, la incertidumbre respecto al futuro siempre está
presente. Las estrategias para vivir con las demandas de la enfermedad y la
incertidumbre relacionada con esta eran variadas; algunos intentaban
externalizar el problema, intentando acotar sus preocupaciones, mientras que
otros desarrollaban una actitud más filosófica. La adolescencia era
considerada por los participantes como un periodo durante el cual surgen
problemas acerca del impacto de la enfermedad cardiaca crónica en la
identidad y en el futuro de los jóvenes que la padecen. Todos los
participantes en esta investigación hablaron de la importancia de las
relaciones sociales. La respuesta que percibían en los demás, así como las
diferencias físicas que experimentaban, tanto en su aspecto como en la
capacidad para participar en actividades, afectaba a su autoimagen y podía
llegar a comprometer su bienestar. Los sentimientos normales de diferencia y
soledad característicos de la adolescencia pueden atribuirse a la enfermedad
en el caso de los adolescentes con enfermedades cardiacas. Para los varones,
las limitaciones de fortaleza física y la imposibilidad de participar en
determinadas actividades deportivas marcaban una diferencia importante
que podía afectar a su imagen corporal y a las oportunidades de mantener
relaciones de camaradería (p. ej., en equipos deportivos) y de obtener apoyo
social. La aceptación de los regímenes médicos a menudo era una fuente de
problemas para los adolescentes. Aceptar tomar la medicación y recordar
hacerlo, considerando las consecuencias que podría acarrear no hacerlo, fue
una cuestión problemática en la que insistieron todos los participantes en esta
investigación, independientemente de su edad.

Un aspecto relevante de hacerse mayor con una enfermedad cardiaca
congénita es que, en algún momento, estos pacientes dejarán de ser atendidos
en los servicios de cardiología pediátrica y comenzarán a serlo en los servicios
de cardiología de adultos. Este cambio se denomina «transferencia». Además,
hacerse mayor con una enfermedad cardiaca congénita implica que la
responsabilidad del cuidado de la salud cambie de la familia al propio
paciente. Este proceso se conoce como «transición». En este contexto,
transferencia y transición son dos conceptos que conviene diferenciar, aunque
obviamente están relacionados. La transferencia a los servicios sanitarios
adultos es una parte del proceso más amplio y complejo de transición que
tiene un carácter gradual e implica un cambio paulatino de roles del paciente
y de sus padres48. Este cambio, además, tiene lugar durante una etapa
evolutiva, la adolescencia y la primera juventud, caracterizada en general por
un aumento en la independencia social, el desarrollo de relaciones románticas
y la búsqueda de opciones educativas y laborales. Aceptar la responsabilidad
de uno mismo y tomar decisiones independientes son dos aspectos que
cobran mucha relevancia en esta fase evolutiva de la adolescencia y la
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primera juventud, y que son especialmente relevantes en los procesos de
transición a que nos estamos refiriendo. La importancia de este proceso de
transición es tan significativa en los pacientes con enfermedades cardiacas
que las asociaciones profesionales han desarrollado guías que detallan cómo
organizar este proceso, teniendo en cuenta sobre todo sus dimensiones
sociales, emocionales y comportamentales49. Los objetivos de los programas
de transición son preparar a los jóvenes para estos cambios de
responsabilidad, proporcionándoles unas atenciones de salud
ininterrumpidas centradas en el paciente, adecuadas a su edad y a su nivel de
desarrollo, flexibles e integrales, que promuevan sus habilidades de
comunicación, de toma de decisiones y de autocuidado, alentando su sentido
de la independencia y optimizando su calidad de vida y sus expectativas
vitales49. Los procesos de transición dependen de la situación médica y
evolutiva de los pacientes, y deben ser individualizados. El estado evolutivo
del paciente debe establecerse en relación con los hitos del desarrollo normal,
con consideraciones especiales respecto a cómo las enfermedades crónicas, en
particular las enfermedades cardiacas, afectan a estos hitos. Aunque algunas
normativas sanitarias establecen edades de corte fijas a partir de las cuales los
pacientes deben pasar de los servicios de pediatría a los servicios de adultos,
idealmente el momento oportuno para esta transferencia debería ser flexible y
depender de la edad cronológica del paciente, pero también de su condición
médica y su estado evolutivo, su adherencia a la terapia, su madurez e
independencia, la preparación y la buena disposición tanto del paciente como
de su familia, y la disponibilidad de servicios sanitarios para adultos
adecuados. La transición y la educación respecto al autocuidado no deberían
terminar con la transferencia del paciente a los servicios de cardiología de
adultos, sino que debería continuar durante el periodo de la adultez
emergente, en el que temas como el control de la natalidad y los embarazos,
el consejo genético o el asesoramiento laboral y vocacional son especialmente
relevantes.

Existen varios posibles obstáculos durante el proceso de transición,
incluyendo las expectativas y las conductas de los pacientes, las familias y los
profesionales sanitarios48. Durante este periodo, los pacientes deberán
desechar conductas y estrategias adaptativas en el ámbito pediátrico y
aprender nuevos comportamientos adultos. En ocasiones pueden sentirse
abrumados por las responsabilidades y las decisiones de autocuidado, en
particular si se enfrentan a situaciones difíciles de alta morbilidad. Además, el
momento de la transferencia a menudo coincide con otras situaciones vitales
estresantes, como las relacionadas con decisiones educativas, vocacionales o
de relaciones íntimas. A los padres, por su parte, que hasta este momento han
sido los responsables de las consultas, las medicaciones y la toma de
decisiones, muchas veces les resulta difícil dejar de sobreproteger a sus hijos
y están preocupados acerca de si estos se cuidarán de forma óptima. Con
frecuencia, además, han desarrollado vínculos estrechos con los profesionales
sanitarios que han cuidado a sus hijos durante la infancia, y les pueden
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resultar difíciles los procesos de cambio que la transición implica. Lo mismo
les puede suceder a los profesionales sanitarios que han desarrollado
vínculos estrechos con los pacientes y sus familias, y en cierto sentido pueden
ser remisos al cambio que la transferencia de estos pacientes a los servicios de
adultos conlleva.

Sable et al.49 detallan una serie de recomendaciones para mejorar las
prácticas de transición de los cuidados cardiacos pediátricos a los servicios de
cardiología de adultos, entre las que destacan las referidas a los adolescentes
y sus padres. En relación con los adolescentes, detallan nueve
recomendaciones:

1. La elección del momento oportuno para la transición debería guiarse
por la madurez emocional y el nivel evolutivo, no por la edad
cronológica.

2. Los adolescentes deberían estar implicados en la planificación de la
transición.

3. Debe preguntarse a los adolescentes sobre su comprensión de la
enfermedad en relación con su estado de salud, las restricciones que
implica en su actividad y sus metas futuras.

4. Hay que animar a los adolescentes a compartir sus preocupaciones
sobre cuestiones relacionadas con la calidad de vida (restricciones
físicas, actividades escolares, con los colegas y relaciones sociales).

5. Deben reconocerse, de forma empática y sin juzgar, los miedos y las
preocupaciones de los adolescentes.

6. Los cardiólogos pediátricos deberían iniciar y trabajar con los
adolescentes sobre el plan de transición, usando recursos como los
pasaportes de salud o similares.

7. Los profesionales de la salud deben comenzar a dirigir las
disertaciones de salud directamente hacia los adolescentes en lugar
de hacia los padres.

8. Las cuestiones de calidad de vida deben ser comentadas
privadamente con los adolescentes.

9. Ser flexibles.

Estas recomendaciones se completan con otras cuatro relativas a los padres
y que hacen referencia a que el cardiólogo pediátrico debe iniciar las
conversaciones sobre la planificación de la transición implicando a los padres
en el proceso, solicitar información sobre la percepción de los padres acerca
de la calidad de vida de sus hijos y animar la discusión sobre la comprensión
de los padres acerca de la enfermedad de sus hijos y sus preocupaciones
sobre su futuro (manejo de la enfermedad, educación, carrera). El cardiólogo
pediátrico debe proporcionar un reconocimiento empático de las
preocupaciones de los padres, sin juzgarlas.

Saidi y Kovacks48 detallan una serie de opciones que, en función de las
necesidades y de los recursos, pueden ser eficaces de cara al diseño de
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programas de transición para pacientes con enfermedades cardiacas
congénitas. Diferencian las estrategias preliminares, centradas en crear un
ambiente de conciencia y compromiso, para detallar después características
específicas de diversos componentes del proceso de transición. En la tabla 6.2
se resumen los aspectos preliminares que estos autores describen.

Tabla 6.2

Estrategias preliminares para el desarrollo de un programa de transición48

Estrategias
preliminares

Aumento de la conciencia y del compromiso

Aumentar la conciencia personal de la transición
Educar a los colegas para asegurar su compromiso y su apoyo
Consultar recursos externos relevantes
Asegurar el compromiso de la administración
Identificar recursos en el propio equipo de salud (personal, tiempo y espacio,
financieros, otras subespecialidades)

Hay diferentes aproximaciones para desarrollar un programa de transición,
que siempre debe responder a las necesidades y a los recursos del contexto
donde se va a implementar. Saidi y Kovacks48 identifican algunos
componentes de un programa de transición, además de las consideraciones
previas ya comentadas (v. tabla 6.1). Ellos indican aspectos como identificar
un coordinador de transición, que sería uno de los primeros pasos
importantes, cuyo cometido incluye ejercer como consultor, líder,
investigador y educador, y debería ser el contacto primario para la transición
para los pacientes, los miembros de la familia y los profesionales. Se debería
desarrollar una base de datos para identificar a los pacientes que se
aproximen a la edad adecuada para la transición, asegurándose de que
ninguno queda excluido. Esta base de datos permitiría identificar pacientes
para diferentes tipos de transición, y comunicarles eventos, como
conferencias o reuniones, relacionados con el proceso de transición. Tener
identificados a los pacientes próximos a la transferencia es un aspecto
fundamental para garantizar que se lleve a cabo cualquier evaluación o
intervención necesaria. Los autores sugieren desarrollar por escrito un plan
de transición. Dada la importancia de preparar a los pacientes y a sus familias
para la transición y la transferencia por adelantado, es recomendable elaborar
junto con los jóvenes y sus familias un plan de transición de cuidados
sanitarios con suficiente antelación. Los padres son colaboradores
importantes en la transición, y un plan les da la oportunidad de considerar
las expectativas futuras de sus hijos. El plan escrito debería prepararse varios
años antes de la primera transferencia. Se da mucha importancia también a
crear el hábito de hablar con los jóvenes pacientes, dialogando con ellos para
establecer una comunicación confortable. Hablar con los adolescentes sin que
sus padres estén presentes les da la oportunidad de expresar y comentar
algunas de sus preocupaciones más abiertamente. Los adolescentes se tienen
que acostumbrar a gestionar sus consultas médicas, establecer o cambiar
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citas, pruebas, etc., y en la medida de lo posible, deben incluirse sus puntos
de vista en las tomas de decisiones. Se insiste también en la importancia de
manifestar públicamente el compromiso con la transición, por ejemplo a
través de eventos o de carteles u otro sistema de comunicación para informar
de los procesos de transición que se siguen en relación con los cuidados de
salud de los adolescentes. La educación debe considerarse una prioridad, ya
que es la base del proceso de transición, y comienza con los padres, con
quienes deben comentarse los cambios de roles respecto al cuidado de la
salud que deberán producirse cuando sus hijos alcancen cierta edad y vayan,
paulatinamente, asumiendo mayores responsabilidades de autocuidado. La
preparación de los propios pacientes para este autocuidado debe comenzar
en la infancia y seguir hasta la vida adulta. En los años finales de la infancia y
al comienzo de la adolescencia, los pacientes deben estar informados acerca
de su diagnóstico cardiaco, la medicación que requieren, las limitaciones en el
ejercicio físico y otras cuestiones relacionadas. En la adolescencia tienen que
introducirse programas educativos sobre comportamientos de riesgo, como
fumar o consumir alcohol u otras drogas, en estos grupos de población.
También hay que hablar con los jóvenes de los sistemas anticonceptivos, del
riesgo que supone un embarazo y de aspectos genéticos relevantes referidos a
su enfermedad, y todo ello de manera privada y en un entorno no conflictivo.
La educación, aunque consuma tiempo, debe incorporarse en la mayoría de
las visitas clínicas. Los programas de transición pueden variar en sus
iniciativas específicas, pero los aspectos clave que comparten son
preparación, educación y evaluación48.

Escuchar a los jóvenes con patologías cardiacas e incorporar su punto de
vista en el diseño de las atenciones sanitarias no solo puede mejorar
considerablemente los cuidados que se les prestan, sino que también puede
contribuir a una mejor planificación de la atención sanitaria general a este
grupo de población. Un ejemplo en especial valioso de las aportaciones de los
propios pacientes, jóvenes con enfermedades cardiacas, al cuidado de otros
en similares condiciones es la guía Contigo en el hospital50. Esta guía ha sido
elaborada con las aportaciones de un grupo de jóvenes de la Fundación
Menudos Corazones que en su infancia o adolescencia pasaron por una
operación de corazón, e incluye sugerencias prácticas y actividades a tener en
cuenta desde los días previos al ingreso hospitalario hasta la vuelta a casa.
Además, ofrece estrategias con las que hacer frente a emociones complejas, y
sugiere propuestas creativas para los momentos de ruptura con la
cotidianeidad que implica el ingreso en un hospital para una operación
cardiaca. La guía, diseñada como un cuaderno/diario, resume las experiencias
y los consejos del grupo de jóvenes que participó en su elaboración, y es un
documento particularmente valioso para orientar tanto a los pacientes como a
los padres y al personal sanitario.
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El asma pediátrica
El asma es una enfermedad inflamatoria crónica de las vías respiratorias
resultado de una compleja interacción de factores genéticos y ambientales,
que incluye la ocurrencia de obstrucciones respiratorias recurrentes, pero
reversibles, y se caracteriza por síntomas como sibilancias, tos, opresión en el
pecho y acortamiento del aliento51. El asma pediátrica es la enfermedad
crónica más frecuente en la infancia52. En las últimas décadas del siglo XX se
observó un aumento significativo de la prevalencia del asma pediátrica, que
se dobló entre 1980 y 1995, y aumentó más lentamente a partir del año 200053.

Dimensiones psicosociales del asma
Algunas personas con asma (aproximadamente el 15-30%) identifican el
estrés y las emociones como desencadenantes de los episodios de asma52. En
particular, se ha documentado que algunos niños con asma reaccionan con
broncoconstricción cuando son sometidos a experiencias estresantes54.
Además, los niños con asma manifiestan más problemas comportamentales
internos, como ansiedad, cuando se comparan con controles sanos55. Los
jóvenes con asma tienen más probabilidades de experimentar problemas
comportamentales externos comparados con sus iguales. Las relaciones entre
factores de la enfermedad, variables psicosociales y morbilidad funcional en
el asma pediátrica son considerablemente complejas56. McQuaid et al.56

llevaron a cabo un metaanálisis para evaluar la relación entre el asma y el
ajuste comportamental de los niños, tratando de determinar si los niños con
asma tenían un mayor riesgo de dificultades de ajuste comportamental,
especialmente en el ámbito interno (ansiedad o depresión). También se
deseaba saber en qué medida la gravedad de la enfermedad estaba
relacionada con las dificultades en el ajuste comportamental. Se incluyeron en
el metaanálisis 26 estudios, en los que participaron cerca de 5.000 pacientes
con asma de entre 4 y 19 años de edad. Los análisis iniciales del metaanálisis
exploraron si, a través de todos los informantes y todas las muestras, los
niños con asma tenían un mayor número o grado de problemas de
comportamiento en relación con las normas y con los grupos de control.
Después se valoró si estas dificultades de ajuste eran más pronunciadas en el
ámbito interno que en el externo. También se examinó si los informes de
ansiedad y depresión eran particularmente elevados en los niños con asma.
Por último, en todos los estudios en los que se cuantificó la gravedad del
asma sistemáticamente, se evaluó el grado en que el número de problemas de
comportamiento aumentaba con la gravedad del asma. Con respecto al ajuste
comportamental promedio de los niños con asma, los resultados del
metaanálisis indican que los niños con asma tienen más dificultades en el
ajuste global en relación con los grupos de referencia, tanto comparados con
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los grupos control como si las comparaciones se hacían con muestras
normativas. En ambos casos, los resultados eran altamente concordantes: los
niños con asma tenían más problemas comportamentales que las indicaciones
normativas y que los grupos control. De los considerados en el metaanálisis,
19 estudios incluyeron una estimación separada de los problemas de ajuste
internos y externos. En promedio, se encontró que los niños con asma tenían
más problemas internos que los niños sin asma. También se halló que los
niños con asma manifestaban más problemas externos que sus compañeros
sanos, aunque la magnitud de esta diferencia fue significativamente menor.
El mismo patrón se observó si las comparaciones se hacían con muestras
normativas o con grupos control de niños sanos. Con respecto a la gravedad
del asma, los resultados indican que las dificultades en ajuste
comportamental se incrementan conforme aumenta la gravedad de la
enfermedad. Los problemas internos también parecían incrementarse con la
mayor gravedad de la enfermedad. Los hallazgos de este metaanálisis
señalan que, en general, los niños con asma están en riesgo de dificultades de
ajuste comportamental en relación con sus iguales sanos. La magnitud de las
dificultades de ajuste comportamental se incrementa con la gravedad de la
enfermedad. Los niños con asma leve tienen pocas o ninguna dificultad de
ajuste, tanto respecto a los controles como respecto a los criterios normativos,
mientras que los niños con asma de moderada a grave parecen tener
relativamente más riesgo de problemas de ajuste. Estas diferencias son más
evidentes en los ámbitos internos. Las preguntas importantes a las que
conducen los resultados de este metaanálisis, según sus autores, son cuál es la
relación del asma con los problemas del comportamiento, por qué los niños
con asma tienen más problemas comportamentales que sus iguales sanos y
por qué estos problemas se incrementan con la gravedad de la enfermedad.
Las respuestas a estas preguntas son complejas y reflejan los determinantes
multifactoriales tanto del asma como del comportamiento. Una serie de
hipótesis se avanzan al respecto. La primera es que es posible que las
dificultades en el manejo de los estresores relacionados con el asma
conduzcan a dificultades en el ajuste comportamental. Son estresores
potenciales para los niños con asma la necesidad de evitar desencadenantes
del asma y el tener que seguir regímenes diarios de tratamiento, así como
enfrentarse a exacerbaciones episódicas que pueden requerir
hospitalizaciones o ausencias escolares. La ocurrencia de estos estresores
puede aumentar con la gravedad del asma e interferir en las tareas normales
de desarrollo, y dar lugar a un incremento de los problemas de
comportamiento.

Además de examinar si los niños con asma tienen o no mayor riesgo de
desajustes comportamentales, también se ha valorado si las características
psicosociales del niño, de los padres y de las familias pueden contribuir a la
variabilidad en la presentación del asma51. Kaugars et al.51 analizaron la
literatura respecto a cómo las características familiares se relacionan con los
resultados en el asma pediátrica. En concreto, revisaron el funcionamiento
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psicológico de los cuidadores, las relaciones entre padres e hijos, el ajuste de
los niños, la psicopatología y los factores adicionales que pueden influir en el
funcionamiento familiar. Con respecto al funcionamiento psicológico de los
cuidadores, señalan que es un tema persistente en la literatura, que indica que
un peor funcionamiento psicológico de los cuidadores se asocia con peores
resultados en el asma de los niños. La proporción de madres de niños con
asma que manifiestan niveles de depresión clínicamente significativos es
considerablemente alta57. Además, los niños con asma cuyas madres
manifiestan niveles altos de depresión tienen más probabilidades de tener
que ser atendidos en el departamento de urgencias por problemas
relacionados con el asma que aquellos cuyas madres no manifiestan niveles
altos de depresión57. Las relaciones familiares se asocian con los resultados
del asma de diversos modos. Se ha documentado un clima afectivo más
negativo entre las madres y los niños con asma en comparación con los niños
sanos58, sin que se hayan identificado los mecanismos causales que pudieran
explicarlo59. Los resultados de un pequeño número de estudios indican que,
cuando se comparan con niños sin asma, una proporción significativamente
mayor de niños con asma grave son evaluados como con un apego
inseguro60. Las relaciones paternofiliales mediatizan el impacto de los
problemas de salud sobre los síntomas depresivos61. Un apego seguro puede
mediatizar los efectos de la enfermedad temprana en el desarrollo emocional
de los niños, porque puede mejorar la capacidad de enfrentamiento del niño
y minimizar la expresión de la psicopatología. Varios estudios longitudinales
han explorado el impacto de los cuidadores en los resultados del asma51. Un
estudio prospectivo de niños con riesgo genético de asma demostró que una
combinación de variables físicas y psicosociales eran predictoras del inicio del
asma y de su persistencia62. Cada vez está más claro que resulta necesaria una
aproximación multidisciplinar que sintetice perspectivas biológicas,
socioculturales, psicológicas y familiares para comprender mejor el asma51.

Intervenciones psicológicas en el asma pediátrica
Los programas de intervención psicológica para el asma incluyen técnicas de
solución de problemas, entrevistas motivacionales y monitorización de la
adherencia52. Estas intervenciones pueden ofrecerse aisladas o en
combinación, y necesitan adaptarse al contexto cultural de la familia para
optimizar su efectividad. Las intervenciones en habilidades de solución de
problemas han mostrado éxito en la mejora de la calidad de vida, en la
reducción de la utilización de servicios sanitarios y en el alivio de los
síntomas del asma. Dentro de las intervenciones psicológicas para mejorar las
condiciones de los niños y los adolescentes con asma destacan las orientadas
a mejorar la adherencia al tratamiento. Esta se define como el grado en el cual
el comportamiento de la persona, como tomar la medicación, seguir una dieta
o llevar a cabo cambios en su estilo de vida, se corresponde con las
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recomendaciones fijadas por los profesionales sanitarios. La adherencia a los
tratamientos con esteroides inhalados en los niños con asma puede
registrarse con un considerable nivel de objetividad y validez mediante
aparatos de monitorización electrónica que registran el tiempo exacto y la
dosis de medicamento que es inhalado por el paciente. Cuando se utilizan
estos métodos de registro objetivo se observa que los niveles de adherencia en
poblaciones pediátricas son bastante bajos (en muchos estudios por debajo
del 50%), con las tasas más bajas en los niños mayores y en los de más bajo
nivel socioeconómico63. La no adherencia al tratamiento tiene unas
consecuencias considerables en los niños y los adolescentes con asma, y se
relaciona con una mayor frecuencia de consultas, tanto en los servicios
médicos generales como en los de urgencias, y con una mayor tasa de
ingresos hospitalarios63. Las razones por las cuales los niños no siguen las
prescripciones médicas respecto a la medicación para el asma se conocen
como barreras para la adherencia, y pueden ser de dos tipos: intencionales y
no intencionales. Para que un niño tome la medicación prescrita para el asma,
tanto él como sus padres tienen que aceptar el diagnóstico y estar de acuerdo
en que los inhaladores son necesarios para mejorar su condición física, sin
que tengan muchas preocupaciones sobre los efectos secundarios de esta
medicación. Estos factores tienen que ver con cómo perciben la enfermedad y
con las creencias acerca de la medicación, y en este contexto se denominan
factores intencionales. Varios estudios han mostrado que la adherencia es
peor en los niños cuyos padres tienen una percepción negativa del asma y
mantienen dudas acerca de la necesidad de esteroides inhalados, y se
preocupan más de los efectos secundarios de esta medicación en los niños.
Además, los esteroides inhalados no tienen un efecto aparente inmediato, y
deben tomarse durante un tiempo considerable, unas 6 semanas, para que la
mejoría pueda ser vista por el paciente, de manera que, sin una adecuada
educación, los pacientes pueden decidir que la medicación no les mejora y
dejar de usarla. Si los padres y los niños tienen una visión positiva del asma,
comprenden la necesidad de tomar la medicación y confían en los esteroides
inhalados, es más probable que estén motivados para tomar la medicación de
manera regular. Aun así, en este grupo de pacientes la adherencia es
generalmente subóptima debido a factores no intencionales, como el olvido y
las dificultades para incorporar la medicación en las rutinas diarias, la
reacción de los niños a la medicación o que se hayan dormido antes de
la dosis nocturna. En las poblaciones pediátricas, la responsabilidad de usar
los inhaladores va cambiando paulatinamente de los padres a sus hijos con
asma según estos se van haciendo mayores. Se ha observado que los
adolescentes tienen unas tasas más bajas de adherencia, lo que indica que
cuando la responsabilidad de la toma de la medicación recae en los padres es
más probable que se sigan los protocolos prescritos por los médicos. La no
adherencia probablemente resulta de una combinación de factores
intencionales y no intencionales63, y para mejorar la adherencia deben
considerarse ambos tipos de factores. Tanto el paciente como sus padres

310

https://booksmedicos.org


necesitan tener una visión positiva del asma y de los esteroides inhalados, y
tener la capacidad y la oportunidad de tomar la medicación regularmente.
Una vez que esto se ha logrado, el comportamiento de tomar la medicación
tiene que convertirse en un hábito cotidiano.

Se han diseñado diferentes intervenciones psicológicas para mejorar la
adherencia en niños y adolescentes con asma. Kahana et al.64 llevaron a cabo
un metaanálisis de intervenciones psicológicas para promover la adherencia
al tratamiento en poblaciones pediátricas, y clasificaron las intervenciones
utilizadas en los estudios incluidos en su metaanálisis en los siguientes tipos:

• Intervenciones educativas, centradas en proporcionar instrucción y
enseñanzas acerca de la enfermedad o relacionadas con el
tratamiento.

• Intervenciones comportamentales, definidas como aquellas que
enfatizan métodos comportamentales aplicados (p. ej., solución de
problemas o entrenamiento de los padres).

• Intervenciones multicomponente, que incorporan múltiples
modalidades, siendo las más comunes algunas variantes de modelos
de tratamiento educativos o comportamentales. Otras intervenciones
multicomponente incluyen apoyo social, entrenamiento en
habilidades sociales o terapia familiar en los tratamientos
comportamentales o educativos.

• Intervenciones psicosociales, centradas en cuestiones como el
funcionamiento familiar o en proporcionar intervenciones intensivas
en crisis para mejorar la adherencia a los regímenes de tratamiento.

• Intervenciones basadas en la tecnología, que usan varios recursos
tecnológicos o juegos interactivos específicos para una enfermedad
particular y su tratamiento con el fin de promover la adherencia.

Las intervenciones comportamentales y multicomponente parecen ser las
más eficaces para promover la adherencia de los niños y los adolescentes con
afecciones crónicas, incluida el asma64.
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El contexto psicológico de la diabetes
Las dos formas principales de diabetes mellitus implican una alteración en el
metabolismo de la glucosa, bien por una deficiencia absoluta de insulina, en
la diabetes tipo 1, o por una deficiencia relativa, en la diabetes tipo 2. La
investigación psicológica publicada sobre la diabetes pediátrica se ha
realizado, en su mayor parte, sobre la diabetes tipo 165. El tratamiento de la
diabetes tipo 1 incluye la administración diaria de insulina, la monitorización
diaria de la concentración de glucosa en sangre, la regulación de la ingesta de
hidratos de carbono, el ejercicio regular y la minimización de la
hiperglucemia y la hipoglucemia. Todo ello implica unas demandas
complejas, tanto para el paciente como para su familia. A diferencia de otras
enfermedades en las que las decisiones de cuidado médico las hacen los
especialistas, muchas responsabilidades del manejo diario de la diabetes son
transferidas de los equipos sanitarios a los pacientes y sus familias
inmediatamente después del diagnóstico66. Un diagnóstico de diabetes para
los niños y las familias puede suponer un trauma significativo, tanto en
términos de implicaciones físicas como por el efecto en sus emociones,
autoestima y capacidad para enfrentarse a la construcción de una nueva vida
normal que incluya el manejo de la enfermedad66. Las rutinas familiares, las
responsabilidades y las expectativas deben reorganizarse tras este
diagnóstico, y además de una forma muy rápida para responder a los
requisitos del niño diabético. La necesidad de apoyo psicosocial para los
pacientes pediátricos con diabetes y sus familias se reconoce ampliamente en
las guías internacionales, pero el grado en que este apoyo se incorpora de
manera efectiva en los cuidados que se prestan a estos pacientes y sus
familias varía en gran medida66. El nivel de apoyo social ofrecido a los padres
en el momento del diagnóstico es muy importante para su capacidad de
afrontamiento a largo plazo a las demandas de la enfermedad. El apoyo social
adecuado ayuda a los padres a enfrentarse a los sentimientos de shock,
tristeza, enfado y aislamiento que el diagnóstico de la diabetes pediátrica
genera, así como a desarrollar conocimientos y confianza acerca del manejo
de la enfermedad de sus hijos, tener una mayor adherencia al tratamiento,
mejorar el control de la glucosa en sangre y aumentar la percepción global de
la calidad de vida66, y puede contribuir a disminuir las complicaciones
relacionadas con la diabetes gracias a una adherencia al tratamiento más
consistente.

Cuando se trata de la diabetes tipo 1, hay que considerar que «el paciente»
es la familia65. El manejo de la enfermedad depende en gran medida de la
familia, de su forma de afrontar los problemas y de sus sistemas de
comunicación. Altos niveles de cohesión familiar, aceptación parental y
calidez familiar se asocian con mejores adherencia, control glucémico y
calidad de vida, y altos niveles de conflicto familiar predicen un manejo peor
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de la diabetes y un peor control glucémico67.
Vivir con diabetes tipo 1 interfiere notablemente con las actividades

normales de los niños y los adolescentes, y puede dar lugar a un considerable
malestar psicológico68. Los jóvenes con diabetes tipo 1 tienen un mayor riesgo
de problemas de salud mental tales como ansiedad, trastornos
comportamentales y de la alimentación, y síntomas depresivos. Se estima que
la prevalencia de problemas de salud mental en los adolescentes con diabetes
tipo 1 es entre dos y tres veces más alta que en sus iguales sin diabetes tipo
169. En concreto, los síntomas depresivos se producen con una frecuencia dos
veces mayor entre los jóvenes con diabetes tipo 1 que entre los jóvenes sin ese
problema de salud, y el cribado de la depresión forma ya parte de los
cuidados estándar de la diabetes en este grupo de población69. Los síntomas
de ansiedad son también prevalentes en los jóvenes con diabetes tipo 1, con
aproximadamente un 13-21% que presentan síntomas de ansiedad en algún
momento durante su infancia y adolescencia. Los síntomas de ansiedad se
han asociado con peor calidad de vida y peor automanejo y control de la
glucemia en los jóvenes con diabetes tipo 169. La ansiedad se correlaciona con
peores resultados de salud, y se ha observado un nivel más alto de ansiedad
en las chicas con diabetes tipo 1 que en los chicos.

Reynolds y Helgeson70 llevaron a cabo un trabajo con el objetivo de
integrar la información disponible acerca de las dificultades psicológicas de
los niños con diabetes y determinar, mediante un metaanálisis, si los niños
con diabetes difieren de los niños sin enfermedades crónicas en términos de
bienestar psicológico. Se incluyeron estudios llevados a cabo desde 1990 que
hubieran comparado niños con diabetes con grupos control en una variedad
de indicadores de bienestar. En concreto, se valoraron la depresión, la
ansiedad, el malestar psicológico general, la psicopatología, los problemas
comportamentales (internos y externos), la autoestima y las dificultades en las
relaciones con los iguales. Los resultados del metaanálisis sugieren que los
niños con diabetes pueden tener un riesgo ligeramente elevado de
dificultades psicológicas en comparación con sus iguales, pero no fue posible
identificar qué niños con diabetes en concreto podían tener un riesgo más
alto. El pobre control metabólico en los niños con diabetes se vinculaba con
mayores diferencias en ansiedad y malestar psicológico, lo que indica que
esto podría ser un punto de partida para identificar a los niños con mayor
riesgo de dificultades psicológicas. Los autores del metaanálisis observaron
que un efecto especialmente significativo estaba relacionado con el año de
publicación de los estudios, pues las diferencias entre los niños con diabetes y
los grupos de comparación en cuanto a depresión clínica y síntomas
depresivos eran más pequeñas en los estudios más recientes. Es probable que
un pequeño porcentaje de niños con diabetes experimente problemas graves,
mientras que la mayoría se ajustan a la enfermedad y mantienen un nivel de
bienestar psicológico similar al de sus iguales. El metaanálisis también
pretendía determinar si los niños con diabetes difieren de los niños sin una
enfermedad crónica en aspectos relacionados con el bienestar. Se
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consideraron 22 estudios que compararon niños con diabetes con un grupo
control. Los resultados incluían depresión, ansiedad, problemas
comportamentales y constructos relacionados, e indicaron que era más
probable que los niños con diabetes experimentaran una variedad de
dificultades psicológicas. Sin embargo, estos efectos fueron de pequeños a
medianos en magnitud y eran típicamente más pequeños en los estudios más
recientes y en los que tenían grupos de comparación bien ajustados. El
metaanálisis concluye que los niños con diabetes tienen un riesgo ligeramente
elevado de presentar dificultades psicológicas. Buchberger et al.71 también
realizaron un metaanálisis de 14 estudios para determinar la prevalencia de
los síntomas de depresión y ansiedad en los niños y los adolescentes con
diabetes tipo 1, y si había asociación entre los síntomas de depresión y
ansiedad, el manejo de la diabetes y el control glucémico. Sus resultados
confirmaron una prevalencia alta de síntomas de depresión y ansiedad en los
jóvenes con diabetes tipo 1, lo que podría comprometer el manejo de la
diabetes y el control glucémico.

Intervenciones psicológicas en los niños y los
adolescentes con diabetes tipo 1
La investigación sobre intervenciones psicológicas en pacientes pediátricos
con diabetes tipo 1 tiene una trayectoria amplia1, en especial si se compara
con la investigación de este tipo de intervenciones en otras condiciones
crónicas. Las intervenciones psicológicas y conductuales pueden promover la
adherencia a los complejos y demandantes regímenes de cuidado de los niños
y los adolescentes diabéticos, con el objetivo de fomentar una buena calidad
de vida, logrando un control glucémico óptimo y evitando complicaciones de
la enfermedad72. Se han evaluado y resumido diferentes intervenciones
psicológicas, especialmente para mejorar el ajuste psicológico y la adherencia
al tratamiento en niños y adolescentes con diabetes tipo 1. Winkley et al.73

llevaron a cabo una revisión sistemática y metaanálisis para valorar la eficacia
de las terapias psicológicas en la mejora del control glucémico en pacientes
con diabetes tipo 1. La revisión fue estratificada, diferenciando entre niños y
adolescentes y pacientes adultos. Se pretendía valorar si las terapias
psicológicas habían resultado eficaces para mejorar el control glucémico, y
también si habían sido efectivas para reducir el malestar psicológico. Todos
los estudios incluidos en la revisión eran ensayos aleatorizados. Las
intervenciones psicológicas se categorizaron en cuatro tipos: terapia de
consejo o apoyo, terapia cognitiva-conductual, terapias psicoanalíticas y
terapia familiar sistémica. Las técnicas como la relajación, la planificación de
la actividad, la solución de problemas, la reestructuración cognitiva y el
manejo del estrés se caracterizaron como variantes de la terapia cognitiva-
conductual. Los resultados de la revisión sistemática indican que las terapias
psicológicas se asocian con mejoras significativas en el control glucémico en
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10 estudios con niños y adolescentes, con una reducción agrupada absoluta
de la hemoglobina glucosilada de un 0,5%. Esta reducción es pequeña, pero
suficiente para reducir el riesgo de desarrollo y progresión de complicaciones
microvasculares diabéticas. La mayoría de las intervenciones psicológicas
utilizaron variantes de las terapias cognitivas-conductuales.

Hilliard et al.72 hicieron una revisión de las intervenciones
comportamentales contemporáneas diseñadas para promover un automanejo
y un manejo familiar óptimo de la diabetes tipo 1, que se consideran bien
establecidas. Parten de que la adherencia a las recomendaciones de los
profesionales de la salud requeridas por el complejo régimen de cuidado de
la diabetes es crucial para el cuidado de esta enfermedad. Sin embargo, con
mucha frecuencia, el control que hacen las familias y los propios pacientes no
alcanza los niveles óptimos, lo que impacta de manera considerable en sus
resultados de salud. Hilliard et al.72 revisaron las bases teóricas de las
intervenciones conductuales desarrolladas en diabetes pediátrica, valorando
la eficacia de estas intervenciones para mejorar el control de la enfermedad
tanto por el paciente como por la familia, así como el impacto de las
intervenciones psicológicas en los resultados de la diabetes. Revisaron las tres
teorías empleadas con más frecuencia para fundamentar las intervenciones
psicológicas orientadas a mejorar el cuidado de los niños con diabetes: la
teoría social cognitiva74, la teoría de sistemas familiares75 y el modelo
ecológico-social76. La teoría cognitivo-social plantea que la autoeficacia de las
personas, o la confianza en su habilidad para llevar a cabo determinadas
conductas y las expectativas que tienen sobre sus resultados, o las
consecuencias positivas o negativas que anticipan de cada comportamiento,
influye en las conductas de salud. Entre los jóvenes con diabetes tipo 1, una
mayor autoeficacia y unas expectativas de resultados más positivos predicen
una mejor adherencia al tratamiento. Una mayor autoeficacia ayuda a los
jóvenes a llevar a cabo el esfuerzo necesario que conllevan los
comportamientos de cuidado de la diabetes. Además, una alta autoeficacia
mediatiza la relación entre tener más responsabilidad en la diabetes y
demostrar una mejor adherencia al tratamiento, y entre un entorno familiar
organizado, comprensivo y alentador, y el control glucémico. En el segundo
marco teórico que revisan, la teoría de sistemas familiares, el comportamiento
de los jóvenes se comprende en el contexto de las interacciones familiares.
Los factores familiares se han demostrado como poderosos predictores de los
resultados de salud de los niños con diferentes condiciones crónicas. La teoría
de sistemas familiares se centra tanto en las interacciones adaptativas como
en las inadaptadas, asociándolas con el manejo de la enfermedad de los niños.
Las interacciones familiares características asociadas con los resultados de la
diabetes tipo 1 incluyen comunicación y conflictos familiares relacionados
con la diabetes, compromiso parental y monitorización o apoyo parental. El
tercer modelo mencionado, el modelo ecológico-social, plantea la influencia
en las conductas de salud de las interacciones dinámicas y recíprocas de muy
diversos factores, tanto del niño como de la familia, la comunidad y la
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sociedad. Las intervenciones comportamentales se plantean influir en
procesos psicosociales y comportamentales que ralentizan, detienen o incluso
invierten las trayectorias de deterioro del control glucémico. Al menos dos
revisiones sistemáticas y un metaanálisis77-79 concluyen que las
intervenciones comportamentales pueden tener modestos, pero significativos,
impactos en la calidad de vida, la adherencia al régimen y el control
glucémico, con un tamaño del efecto promedio de pequeño a mediano.
Efectos de esta magnitud, equivalentes a una reducción absoluta de la
hemoglobina glucosilada por encima del 0,5%, se han vinculado con
reducciones significativas del riesgo de complicaciones de la diabetes. Los
mayores efectos se han demostrado con intervenciones comportamentales o
multicomponente frente a las exclusivamente educativas, que tratan procesos
familiares o emocionales modificables relacionados con la diabetes, que
comienzan más pronto después del diagnóstico y que incluyen entrenamiento
en habilidades de solución de problemas. Las intervenciones psicológicas
específicas que Hilliard et al.72 incluyen en su revisión son los programas de
entrenamiento en solución de problemas, las intervenciones familiares, las
terapias multisistémicas, las aplicaciones para teléfonos móviles (mhealth) y
las intervenciones desarrolladas en los sistemas sanitarios. Los programas de
entrenamiento en solución de problemas enseñan a los jóvenes habilidades
relacionadas con el automanejo eficiente de la diabetes tipo 1, y están entre las
aproximaciones comportamentales más comunes. En esta amplia categoría de
intervenciones psicológicas se incluyen programas que enseñan
afrontamiento, solución de problemas y habilidades en el manejo del estrés.
Estas intervenciones han demostrado mejoras en la calidad de vida, en las
habilidades de afrontamiento y en el control glucémico de los pacientes con
diabetes tipo 1 hasta un año después de la intervención, cuando se
compararon los resultados con los de grupos control equivalentes. Dado el
papel tan importante de la colaboración familiar en el manejo de la diabetes
tipo 1, muchas intervenciones conductuales se han basado en la mejora de la
colaboración, el apoyo, la comunicación y la prevención de conflictos en las
familias de los pacientes. Algunos de estos programas han desarrollado
versiones web con resultados prometedores. Las intervenciones multisistema,
por su parte, tratan de mejorar los resultados de la diabetes con
intervenciones individuales, familiares, comunitarias y de acceso a recursos.
El contenido de cada intervención y su formato varían según las necesidades
individuales de los pacientes y sus dificultades para el manejo de la diabetes,
pero típicamente incluyen contingencias comportamentales, terapia
cognitivo-conductual y manejo de casos. Este tipo de intervenciones han
demostrado un aumento de la adherencia, una disminución de las
hospitalizaciones y una mejora del control glucémico en los seguimientos de
hasta 2 años en comparación con los cuidados estándar. Otra línea de
intervención con un auge importante son las adaptaciones de los programas
online de intervención en diabetes. Este tipo de intervenciones basadas en la
web se ha mostrado eficaz para mejorar las habilidades en solución de
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problemas, los comportamientos de automanejo de la diabetes y el control
glucémico. Una tendencia novedosa de intervenciones de base tecnológica es
la incorporación de la tecnología de telecomunicaciones en teléfonos móviles,
además de las basadas en la web, para apoyar el cuidado de los jóvenes con
diabetes; por ejemplo, intervenciones basadas en mensajes, que recuerdan las
tareas de cuidado de la diabetes o con textos motivacionales. Se han
desarrollado aplicaciones para teléfonos inteligentes que monitorizan tareas
relacionadas con la diabetes, y también juegos electrónicos motivacionales.
Las evaluaciones iniciales de estos métodos indican beneficios en la
motivación, la autoeficacia y la adherencia, y que los jóvenes disfrutan
utilizando estos recursos, aunque todavía no se tienen datos consistentes
sobre su efecto en los indicadores de control glucémico. El último tipo de
intervenciones conductuales revisado por Hilliard et al.72 son las llevadas a
cabo en contextos clínicos, como por ejemplo entrenar al personal sanitario
para valorar y discutir con los pacientes adolescentes aspectos de la calidad
de vida relacionada con la diabetes durante las consultas habituales, o para
promover la colaboración de los padres en los controles de la glucosa en
sangre. De todas formas, los autores de la revisión hacen notar la necesidad
de ampliar los trabajos de investigación en este ámbito para superar
dificultades metodológicas, como los pequeños tamaños de las muestras y la
escasa diversidad étnica o racial y socioeconómica de estas. Sin embargo, a
pesar de esta necesidad, Hilliard et al.72 concluyen que las intervenciones
comportamentales para jóvenes con diabetes tipo 1 están bien establecidas,
fundamentadas teóricamente y tienen un potencial importante para
promover el bienestar, mejorar la adherencia y optimizar el control
glucémico. Es necesario adaptar estas intervenciones para niños pequeños y
adultos jóvenes, los extremos cronológicos menos investigados en este
campo, y también a otros tipos de diabetes diferentes de la tipo 1, dado el
creciente número de jóvenes diagnosticados de diabetes tipo 2, especialmente
adolescentes de familias de grupos étnicos minoritarios.

Programas de transición para los adolescentes
diabéticos
La adolescencia es un periodo en el que los pacientes con diabetes pueden ser
particularmente vulnerables. La necesidad de cumplir las demandas de
cuidado de la diabetes (control de la alimentación, del ejercicio, de la
glucemia, de la medicación, etc.) con los desafíos normales de la adolescencia
sitúa a los chicos y chicas con diabetes en una difícil tesitura. En la actualidad,
la transición de los pacientes desde los servicios pediátricos a las unidades de
diabetes de adultos se reconoce como un componente clave del cuidado de
los adolescentes con esta enfermedad80. Como en otras enfermedades
crónicas, el enfoque del tratamiento de la diabetes es diferente en los equipos
de diabetes pediátricos y de adultos. Durante la infancia, la responsabilidad
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del tratamiento de la enfermedad recae en la familia, en especial en los
padres. En la edad adulta, esa responsabilidad recae de forma exclusiva en el
paciente. El cambio de un modelo a otro puede ocasionar problemas que hay
que prevenir. Durante la adolescencia se debe ir variando el enfoque del
tratamiento de forma progresiva, para conseguir que los padres vayan
cediendo al paciente responsabilidades del manejo de la enfermedad y que
este lo termine asumiendo80. Si la relación entre el paciente y su familia y el
equipo diabetológico pediátrico es buena, lo deseable sería que el tratamiento
durante la adolescencia siguiera a cargo del mismo equipo sanitario80. Lo
mismo que hemos comentado con respecto a otras enfermedades crónicas, el
momento de llevar a cabo la transferencia al especialista en diabetes de
adultos dependerá de que el nivel de madurez física y emocional del paciente
le permita asumir la responsabilidad de su tratamiento. La edad cronológica a
la que se alcanza esta madurez puede variar entre una persona y otra, pero
una referencia frecuente son los 17 años como edad media a partir de la cual
se aconseja llevar a cabo la transferencia80. La transición debe planificarse en
colaboración con los equipos diabetológicos pediátricos y de adultos, y
consensuarse con los pacientes y sus familias, planificando aspectos antes,
durante y después de la transición80. Cuando la transición no se desarrolla de
manera adecuada, puede producirse una pérdida de seguimiento de los
pacientes y un empeoramiento de su control. Existe un consenso general80

respecto a algunos aspectos que deben tenerse en cuenta cuando se organiza
un proceso de transición para jóvenes diabéticos:

• La necesidad de reeducación de los pacientes antes de la transición.
Los adolescentes deberían pasar por un programa «centrado en el
paciente» y que contemple aspectos generales del tratamiento de la
diabetes tipo 1 y específicos para la adolescencia.

• La necesidad de que el equipo pediátrico haga un informe completo
detallado de la evolución del paciente hasta el momento de la
transición.

• Acordar la transición del equipo diabetológico de pediatría al de
adultos, valorando en cada contexto la mejor opción de una
transición programada.

• Dar tiempo al paciente y a la familia para que se acostumbren al
cambio y lo vivan como una oportunidad de mejorar. La transición
debe ir preparándose desde 2-3 años antes, favoreciendo el equipo
pediátrico que se vaya trasladando de forma progresiva la
responsabilidad del manejo de la diabetes de la familia al propio
paciente.

• Nombrar un «coordinador» del proceso de transición que se ocupe de
contactar con los pacientes hasta un año después de la transferencia,
y que pueda recoger información acerca de la satisfacción percibida
por el paciente, el grado de control metabólico antes y después del
cambio, y la asiduidad con que asiste a las citas médicas.
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• Posibilidad de crear un «grupo de iguales» de adultos jóvenes, a
cargo del equipo diabetológico de adultos, para pacientes durante el
primer año posterior a la transición.

• Posibilidad de crear una «consulta de transición» en la que dos
especialistas, diabetólogos pediátrico y de adultos, atiendan juntos al
paciente en dos citas consecutivas.

Desde las organizaciones médicas y de pacientes se ha recomendado hacer
una transición gradual, evitando un cambio brusco que se pueda
experimentar como una interrupción del tratamiento, y se han señalado
algunos ámbitos de particular relevancia en este proceso81:

• Tener en cuenta que el cambio de la infancia a la vida adulta es un
proceso gradual; las personas cambian gradualmente desde la
infancia hasta la vida adulta y, por lo tanto, deben evitarse cambios
abruptos y hay que promover cambios progresivos de una a otra
modalidad.

• Se conoce que hay un riesgo de empeoramiento del control de la
diabetes en esta etapa de la vida, por lo que los equipos médicos
deben individualizar apropiadamente los aspectos educativos,
adaptando el mensaje y haciendo énfasis en el autocontrol de la
diabetes y en la adherencia al tratamiento.

• Abordar los factores que favorecen la aparición de
descompensaciones agudas de la diabetes, como la interrupción de la
supervisión familiar, la falta de asistencia a las citas médicas, el
consumo de tóxicos, la práctica de ejercicio físico de forma intensa e
irregular, etc.

• Considerar que los adolescentes y los jóvenes con diabetes tienen una
frecuencia mayor de síntomas de ansiedad, de depresión y de
trastornos de la conducta alimentaria, con lo que la evaluación
médica de estos pacientes debe incluir la posibilidad de una
evaluación psicológica cuando sea necesario.

• Abordar con los pacientes los temas de salud sexual y reproductiva.
Se les debe asesorar sobre contracepción, enfermedades de
transmisión sexual y la necesidad de un control metabólico óptimo
antes de la concepción.

• Educar a los pacientes sobre el efecto del consumo de alcohol, tabaco
y drogas en el riesgo de complicaciones de la diabetes y en la
percepción de los síntomas de la hipoglucemia, con el peligro que
ello implica, especialmente si los pacientes conducen.

Las recomendaciones de la Sociedad Española de Diabetes/Sociedad
Española de Endocrinología Pediátrica para la transición insisten en la idea
de una transición planificada de forma conjunta entre los equipos
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diabetológicos de pediatría y de adultos, adaptada a los recursos de cada
centro y planteándola siempre como un proceso que tiene un tiempo de
duración, no como un hecho puntual80. Entre sus indicaciones sobre las
actividades previas al cambio de equipo médico destacan:

• Informar de forma detallada y progresiva, a lo largo de 1-2 años, a la
familia y al paciente sobre la futura transición y cómo se va a
realizar.

• Reeducar al paciente el año anterior a la transición, incluyendo un
recuerdo del tratamiento global de la diabetes y conceptos específicos
en relación con la adolescencia. Los temas que se proponen incluyen
conceptos generales, objetivos de control, tratamiento
(insulinoterapia, alimentación y ejercicio físico), tratamiento y
prevención de la hipoglucemia y de la descompensación
hiperglucémica, prevención de las complicaciones tardías de la
hiperglucemia, enfermedades, viajes y salidas nocturnas,
anticoncepción y planificación del embarazo, prevención de
enfermedades de transmisión sexual, prevención del consumo de
tóxicos y efectos derivados de estos, y aspectos psicosociales.

• Cambio progresivo de abordaje en la consulta, pasando la
responsabilidad del tratamiento de la familia al paciente. Desde una
edad cercana a la pubertad se considera recomendable desdoblar la
consulta en dos sesiones, asistiendo inicialmente el paciente solo y
después acompañado de sus padres. De esta forma, el paciente se va
implicando y responsabilizando cada vez en mayor medida de su
tratamiento, y se favorece una asistencia centrada en el paciente
similar a la que va a recibir por los especialistas de adultos. De todas
formas, es necesario que la familia siga siendo copartícipe de las
decisiones del tratamiento, pero cada vez más situada en segundo
plano.

• Preparar un informe detallado que resuma la evolución del paciente
hasta la fecha.

• Nombrar un responsable de coordinar el proceso de transición que
contactará con los pacientes para hacer un seguimiento del proceso,
de la satisfacción del paciente con respecto a este, de su control
metabólico y de su estado de salud global.

• Organizar «consultas de transición», en las que los pacientes sean
atendidos de forma conjunta por los especialistas en diabetes
pediátrica y adulta. Es necesario que se mantenga una continuidad
de los objetivos y de las pautas del tratamiento.

La experiencia de los jóvenes y de sus familias en relación con el proceso de
transición puede proporcionar importantes indicaciones para diseñar este
proceso, de manera que responda mejor a las preocupaciones y las
necesidades de los pacientes. Hilliard et al.82 llevaron a cabo un estudio para
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describir las preocupaciones, las expectativas, las preferencias y las
experiencias de jóvenes diabéticos y sus padres antes y después de ser
transferidos desde un servicio pediátrico a un servicio de adultos.
Participaron en su estudio dos muestras de jóvenes con diabetes tipo 1, una
compuesta por adolescentes antes de ser transferidos desde el servicio de
diabetes pediátrica al servicio de adultos y otra de jóvenes que ya estaban
siendo atendidos en un servicio de adultos. Los participantes de ambos
grupos completaron cuestionarios cuantitativos y proporcionaron respuestas
cualitativas a preguntas abiertas. Todos los participantes enfatizaron la
importancia de la preparación temprana para los procesos de transición a los
servicios sanitarios adultos. Del estudio se concluye que los profesionales
sanitarios necesitan ser conscientes de las características especiales de los
pacientes que cambian de un modelo pediátrico de cuidado de la diabetes a
un modelo de adultos. Lo mismo que respecto a otras enfermedades crónicas
que ya hemos mencionado, tres aspectos resultan clave en el diseño de estos
procesos de transición: la preparación, la educación y la evaluación48.
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Resumen y conclusiones
Se entiende por enfermedad crónica en los niños y los adolescentes un
problema de salud que les afecta durante un tiempo prolongado, que
requiere tratamientos o tecnologías especializadas, y que provoca
limitaciones en las funciones, actividades o roles de los pacientes en
comparación con sus compañeros sanos. Las enfermedades crónicas en la
infancia y en la adolescencia pueden tener implicaciones considerables para
el bienestar psicosocial de los niños y de sus familias. La presencia de
síntomas físicos, como el dolor y la fatiga, junto con los cuidados necesarios
para el control de la enfermedad, pueden interferir con diversos aspectos de
la vida diaria, no solo de los niños, sino también de sus padres y de sus
hermanos. El impacto psicológico de la enfermedad crónica en los niños y los
adolescentes es de naturaleza multifacética y puede afectar al ajuste
psicológico individual del niño y a sus actividades y nivel de funcionamiento
en una amplia variedad de contextos. Pero, además, el impacto de la
enfermedad crónica trasciende al niño e incluye a los miembros de su familia.
De todas formas, no hay una relación directa entre condiciones crónicas de
salud y ajuste psicosocial de los niños; más bien lo que se observa es una
amplia variedad de respuestas al estrés que implica sufrir una enfermedad
crónica en la infancia o la adolescencia, y en consecuencia, una gran
variabilidad en los niveles de ajuste psicosocial de los niños con
enfermedades crónicas. Los resultados de las investigaciones parecen indicar
que el ajuste psicosocial de los niños a las enfermedades crónicas es peor
cuando las alteraciones físicas afectan al cerebro, cuando hay altos niveles de
estrés y bajos niveles de autoestima, cuando el funcionamiento familiar está
caracterizado por una baja cohesión y escaso apoyo, y cuando los niveles de
malestar de las madres son especialmente elevados.

Como resultado de los avances médicos de los últimos 30 años, la
supervivencia de los pacientes con cáncer pediátrico se ha incrementado muy
considerablemente, pero los niños y los adolescentes con cáncer siguen
enfrentándose a situaciones médicas y emocionales que pueden alterar su
adaptación psicológica global. El impacto psicosocial de un diagnóstico de
cáncer sobre el niño y su familia está bien establecido, pero a pesar de ello, el
cuidado psicosocial de los niños con cáncer y sus familias no se proporciona
de manera sistemática ni consistente. El cuidado psicosocial es esencial, tanto
durante la enfermedad como después de ella. Un amplio cuerpo de
evidencias ha documentado los riesgos psicosociales para los niños y sus
familias durante y después del tratamiento del cáncer, así como la efectividad
de intervenciones para reducir el malestar y apoyar a los pacientes y las
familias. La psicooncología pediátrica ha permitido conocer aspectos muy
relevantes sobre el funcionamiento psicosocial y comportamental de los niños
con cáncer y sus familias. Las principales líneas de investigación en los
aspectos psicosociales del cáncer pediátrico tienen que ver con
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la comunicación con los niños y los adolescentes con cáncer, con cómo ayudar
a los niños con cáncer que tienen que someterse a tratamientos que implican
procedimientos dolorosos y efectos colaterales, con el ajuste psicológico de los
niños con cáncer y, últimamente, con cambios positivos que el cáncer
pediátrico puede originar en los pacientes y en sus familias en relación con las
prioridades vitales, los comportamientos resilientes, más aprecio por la vida y
las relaciones sociales, y menos conductas de riesgo. En el capítulo se han
revisado los estándares de calidad en el cuidado psicosocial de los niños con
cáncer y sus familias, que están avalados por las evidencias y por el acuerdo
de los profesionales. El diagnóstico de cáncer pediátrico es una experiencia
estresante que afecta a toda la familia, altera los roles y responsabilidades
familiares y su funcionamiento diario, pues la familia tiene que acomodarse a
las necesidades del niño enfermo. En el capítulo se revisa la investigación
llevada a cabo sobre el impacto del diagnóstico de cáncer pediátrico en los
padres, los hermanos y los abuelos de los niños, y sobre el impacto de las
intervenciones psicológicas en el bienestar de los niños con cáncer y sus
familias.

El cuidado psicológico de los niños que padecen otros problemas crónicos
de salud, y de sus familias, es cada vez más relevante, con un cuerpo de
investigación creciente al respecto que permite formular planteamientos de
intervención avalados por evidencias. En el capítulo se revisa con detalle el
impacto psicológico de otras enfermedades crónicas: las cardiacas, el asma y
la diabetes. La mejora espectacular de las tasas de supervivencia de los niños
con estas enfermedades crónicas ha aumentado la importancia concedida a su
efecto en el funcionamiento psicológico de los niños y en su calidad de vida, y
ha cambiado la meta del cuidado médico de estos pacientes, que ya no es solo
lograr la supervivencia a largo plazo, sino también conseguir el mejor
desarrollo posible tanto psicológico como cognitivo. En este sentido, la
psicología pediátrica tiene un papel creciente en el cuidado de los niños y los
adolescentes con enfermedades crónicas y de sus familias. Sus principales
aportaciones tienen que ver con la evaluación del impacto de la enfermedad
en el desarrollo psicológico de los niños, en sus comportamientos y en su
funcionamiento emocional y social, así como del impacto de la enfermedad
en el sistema familiar. A partir de estos conocimientos se han diseñado y
evaluado diferentes programas de intervención psicológica para promover el
bienestar de los niños y sus familias en estas circunstancias.
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Las situaciones más difíciles:
urgencias, unidad de cuidados
intensivos y cuidados paliativos
pediátricos
Ana M. Ullán

Las situaciones más difíciles: urgencias, unidad de cuidados intensivos y cuidados
paliativos pediátricos.
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Psicología pediátrica en los servicios de
urgencias
Tres contextos hospitalarios son particularmente difíciles desde la perspectiva
de la experiencia psicológica de los niños, las familias y los profesionales que
les atienden, por lo inesperado o por la gravedad que implican: los servicios
de urgencias, las unidades de cuidados intensivos (UCI) y los servicios de
cuidados paliativos pediátricos. En este capítulo revisaremos las evidencias
disponibles sobre las necesidades de atención psicológica y los mejores
cuidados en este sentido a los niños y las familias que pasan por estas
situaciones.

Los servicios de urgencias de los hospitales son puntos clave, no solo para
la prestación de los primeros auxilios médicos en situaciones graves, sino
también para proporcionar una primera ayuda psicológica a los pacientes y
sus familias que pasan por circunstancias de extrema vulnerabilidad. Cuando
un niño y su familia llegan a un servicio de urgencias, bien sea por una
enfermedad grave o por un accidente, la amenaza para la vida del niño o lo
inesperado de lo ocurrido colocan a ambos, el niño y su familia, en una
situación de vulnerabilidad psicológica acusada que, además, puede tener
repercusiones a largo plazo para el bienestar de todos. El concepto de
«primera ayuda psicológica» responde a la necesidad del personal sanitario
de disponer de recursos para abordar, desde el punto de vista psicológico,
estas situaciones graves o imprevistas muy frecuentes en los servicios de
urgencias pediátricas.

Primera ayuda psicológica en situaciones de
emergencias pediátricas
La interacción del funcionamiento psicológico y emocional y el bienestar
físico es especialmente evidente durante las emergencias médicas pediátricas
y sus consecuencias1. En los servicios de urgencias, los niños enfermos o
accidentados y sus familias pueden experimentar un gran sufrimiento
psicológico con potenciales implicaciones para su bienestar físico y mental.
Sin una adecuada atención a las cuestiones de salud mental de los pacientes
que se atienden en los servicios de urgencias no pueden alcanzarse resultados
óptimos de salud para los niños y las familias1. Sin embargo, los
habitualmente saturados servicios de urgencias hospitalarias apenas cuentan
con atención formal de salud mental disponible para los niños y,
generalmente, la primera ayuda psicológica es prestada por los profesionales
médicos, de enfermería y paramédicos, que están en una posición óptima
para hacerlo. Todo el equipo multidisciplinar implicado en las emergencias
pediátricas tiene un papel potencial para abordar las necesidades
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emocionales de los niños y sus familias, y para llevar a cabo intervenciones
que mitiguen las secuelas psicológicas negativas de las experiencias por las
que los niños y sus familias pasan en los servicios de urgencias.

Horowitz et al.1 revisaron las reacciones psicológicas de los niños y los
padres cuando tienen que ser atendidos por servicios médicos de emergencia.
Entienden por reacciones psicológicas los componentes emocionales,
comportamentales y cognitivos de las respuestas de los niños a las
emergencias médicas y al tratamiento médico de emergencia. La respuesta
emocional de los niños a una emergencia médica depende de varios factores
clave, como la edad y el nivel evolutivo del niño, la gravedad del evento
médico (tanto la real como la percibida), la intensidad del dolor
experimentado y la capacidad del niño para comprender, preguntar y hablar
acerca del evento1. La forma en que ocurrió el evento es un factor crucial, ya
que, por ejemplo, una enfermedad afecta psicológicamente de manera
diferente que un accidente. Otro factor mediador señalado por Horowitz
et al.1 es la relación del niño con sus padres o con las personas responsables
de él. La forma en que reacciona la familia y apoya al niño durante la crisis
médica puede influir en gran medida a su recuperación. Además, ciertas
enfermedades y los efectos colaterales de determinados medicamentos
pueden repercutir en la conducta y en el estado mental de los niños. Por estas
razones, es importante que el personal de emergencias preste cuidadosa
atención a la ansiedad e intente entender su etiología1. Niños que en
circunstancias normales están bien ajustados psicológicamente pueden
experimentar durante una crisis médica niveles altos de activación emocional
y malestar psicológico. Los profesionales deben ser precavidos frente a la
interpretación de estas reacciones de los niños y las familias como anormales,
y por el contrario, ser conscientes de que las respuestas emocionales y
comportamentales pueden ser reacciones comprensibles frente a estresores
agudos psicológicos o fisiológicos.

Horowitz et al.1 señalan el consenso que existe en cuanto al papel esencial
de los padres o sustitutos en la experiencia de cuidado de los niños en los
servicios de urgencias. Este es un aspecto particular de las emergencias
pediátricas en comparación con los servicios de emergencias de adultos. El
niño no es el único paciente que requiere atención en un servicio de urgencias
pediátricas. La atención a los padres es fundamental, puesto que ellos son
clave para la recuperación de los niños y son el mejor recurso para apoyarles
y afrontar el estrés, además de desempeñar un papel vital en el seguimiento
del paciente pediátrico una vez que es dado de alta del servicio de urgencias.
Atender a las necesidades de los padres y la familia es trascendental para la
recuperación de la salud del niño. La comunicación con los padres es
sumamente importante para obtener información sobre los antecedentes y el
consentimiento para el tratamiento, y comprender su experiencia emocional
puede ser crucial para el cuidado de sus hijos. Llama la atención lo diversas
que pueden ser las estructuras familiares y cómo los adultos que acompañan
a los niños en los servicios de urgencias pueden tener diferentes relaciones
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con ellos1. Los cuidadores primarios del niño pueden ser sus padres
biológicos, pero también sus padres adoptivos u otros familiares. Los padres
pueden estar solteros, casados o divorciados, y las responsabilidades del
cuidado del niño pueden ser compartidas por miembros de la familia extensa
o por miembros informales de la familia. Los accidentes serios y las
enfermedades graves de los niños son un estresor muy fuerte para sus
cuidadores. Los padres o cuidadores reaccionan a las emergencias pediátricas
de manera diferente, y su preocupación no siempre es proporcional a la
gravedad de la condición del niño. La respuesta de los padres está
mediatizada por una serie de factores psicológicos que incluyen sentimientos
de culpa, miedo, preocupación por aspectos económicos, shock, fatiga,
confusión y frustración. El propio estrés preexistente de los padres o sus
problemas de salud pueden hacer más difícil enfrentarse con el estrés
adicional de una crisis de salud en el niño. Los padres de recién nacidos, por
su parte, están en una categoría de estrés particularmente alto por varias
razones, como la preocupación por la fragilidad de la vida del recién nacido,
la falta de sueño, los cambios repentinos en el comportamiento del bebé y su
nuevo papel como padres. La comunicación empática entre los profesionales
sanitarios y los padres puede reducir su ansiedad1. Pero es que, además, la
respuesta de los padres influye en gran medida en las reacciones del niño,
porque cuando el niño es testigo de la ansiedad de sus padres puede
alarmarse mucho, y habitualmente observa a los padres para calibrar su
propia respuesta ante una situación. El estrés de los padres también puede
afectar adversamente a su propia capacidad para consolar a su hijo, para
comprender la información médica, para participar en las decisiones de
cuidado médico y para recordar instrucciones respecto a la atención de las
necesidades de salud de los niños una vez que son dados de alta. Tratar
directamente el estrés de los padres no solo les ayuda a ellos, sino que
también beneficia al niño y a los profesionales sanitarios.

Otro aspecto que se destaca es la importancia de tener en cuenta los
aspectos evolutivos de los niños en las emergencias médicas1. Para los bebés
que pasan por una emergencia médica se menciona la incomodidad como el
estresor principal. Esta incomodidad está causada generalmente por el dolor,
por estar en un medio no familiar, por ser manipulados por personas
extrañas y por experimentar necesidades básicas como hambre o falta de
sueño, exacerbadas por una visita prolongada al servicio de urgencias. El
apego de los bebés a los padres es un aspecto fundamental que hay que tener
en cuenta en la atención a estos niños en los servicios de urgencias. Implicar a
los padres en todos los pasos del tratamiento puede ser extremadamente útil.
Por el contrario, la separación de los padres, incluso durante breves
procedimientos médicos, puede ser un importante estresor para muchos
niños pequeños. Los preescolares experimentan ansiedades similares a los
bebés y, como ellos, necesitan calma y consuelo de personas familiares. Un
aspecto clave en relación con los niños de este grupo de edad es que la
mayoría pueden expresarse verbalmente y participar en conversaciones
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simples. Aunque hay que tener en cuenta que, como sus habilidades de
comunicación todavía son muy limitadas, los preescolares pueden
malinterpretar lo que está ocurriendo (p. ej., percibir que los médicos quieren
hacerles daño cuando los exploran o los tratan) y pueden sentirse ansiosos,
impotentes y sobrecargados por todos los estímulos presentes en un ocupado
servicio de urgencias. No es infrecuente que un niño de esta edad manifieste
comportamientos extremos (berrinches, hiperactividad, incontinencia, no
querer separarse de sus padres, timidez o mutismo) cuando se produce una
interrupción brusca de su rutina habitual. En esta fase, de nuevo los padres
son la principal fuente de consuelo y apoyo para los niños. Reconocer la
importancia de la relación entre los padres y los niños es clave, y su
implicación para apoyar a los niños durante los tratamientos en urgencias se
considera un aspecto trascendental1. Los niños en edad escolar pueden
interpretar lo que ocurre mucho mejor que los niños más pequeños. Sus más
desarrolladas habilidades lingüísticas y su mejor comprensión les ayudan a
enfrentarse al desafío que supone una emergencia médica. Los adultos, sin
embargo, deberían recordar que el pensamiento de los niños es muy concreto,
que pueden tener solo una comprensión parcial de la enfermedad o el
accidente, y que a menudo están muy influidos por las reacciones y las
respuestas de sus padres. Los niños en edad escolar pueden sentirse
culpables por lo ocurrido y experimentar un temor muy fuerte por lo que les
sucederá en consecuencia. Bajo estrés, su comportamiento puede incluir
excesiva reserva, lloros y tácticas de retraso, y manifestarse como enfadados,
no cooperadores, temerosos o huidizos. Hay que dedicar tiempo a considerar
lo que estos comportamientos podrían representar, preguntando a los padres
cómo reaccionan los niños habitualmente bajo estrés. La adolescencia es un
periodo de rápido cambio en el desarrollo psicológico y social, con un
aumento de las habilidades de pensamiento abstracto, una intensa
autoconciencia, un importante crecimiento físico y una fuerte influencia de la
presión social. Los adolescentes tienen una mayor capacidad emocional (y
legal) para la autodeterminación, pero pueden ser bastante ambivalentes
sobre la implicación de los padres en su tratamiento, deseando que estén con
ellos para que les conforten, pero a la vez sentirse abochornados por sus
propias necesidades de dependencia. Las estrategias de afrontamiento en esta
edad pueden incluir apatía, minimización de los síntomas y bromear sobre
ellos. Los adolescentes más jóvenes pueden tener una comprensión real de la
condición médica que les afecta y del tratamiento menos sofisticada de lo que
aparentan, llevando al personal médico y a los padres a valorar erróneamente
que están preparados para asumir la responsabilidad sobre aspectos del
autocuidado tras ser dados de alta. Durante la permanencia en el servicio de
urgencias puede producirse un aumento de la autoconciencia del adolescente,
pero también una pérdida de autonomía y de imagen corporal, y preocuparle
mucho el efecto del tratamiento en su apariencia física (qué aspecto tendrá
con una férula o con una cicatriz). Además, los adolescentes con
enfermedades crónicas pueden experimentar profundas sensaciones de

337

https://booksmedicos.org


desesperanza y enfado durante las crisis médicas, y reaccionar con rechazo
hacia el personal sanitario, la familia y la enfermedad. Una fortaleza clave de
los adolescentes es su potencial para comunicarse efectivamente sobre sus
sentimientos y preguntar acerca de su cuidado, siempre que confíen en que el
personal sanitario está honestamente comprometido con ellos. Los
profesionales sanitarios que dedican tiempo a conectar con los adolescentes y
preguntarles de manera directa diferentes cuestiones pueden ser capaces de
implicarse con ellos con más efectividad durante el proceso de tratamiento.

Los niños y los padres que pasan por situaciones médicas graves debido a
enfermedades o accidentes tienen un riesgo importante de desarrollar
síntomas de estrés postraumático. El estrés traumático médico-pediátrico, que
analizamos con detalle en el capítulo 1, se entiende como una constelación de
reacciones de los niños y los padres al dolor, las lesiones, los procedimientos
médicos y las experiencias de tratamiento invasivas o atemorizantes, todas
ellas situaciones muy frecuentes en los servicios de urgencias pediátricas de
los hospitales2. El servicio de urgencias es uno de los contextos donde las
circunstancias pueden colocar a los niños y a sus familias en un riesgo
evidente de experimentar estrés traumático. Los cuidados médicos que
garanticen la supervivencia de los pacientes son prioritarios, pero lo que se
plantea es que estos cuidados deben hacerse del modo menos traumático
para los niños3. La separación de los padres, los ruidos fuertes y el
equipamiento extraño pueden aumentar el miedo y el dolor que
experimentan los niños, y dado que la interpretación de la gravedad de un
evento es uno de los principales determinantes de los síntomas posteriores de
estrés traumático, disminuir la sensación de horror, miedo y desesperanza
puede marcar importantes diferencias en la probabilidad de sufrir problemas
posteriores3. Informes anecdóticos de padres y profesionales sanitarios
indican que muchos niños experimentan dificultades emocionales y
comportamentales como resultado de enfermedades o accidentes1, y varias
investigaciones empíricas han documentado las consecuencias psicosociales
de las emergencias médicas.

Protocolos de intervención psicológica en las
urgencias pediátricas
El grupo de trabajo sobre trauma médico del National Child Traumatic Stress
Network ha desarrollado un protocolo de primeros cuidados psicológicos en
las emergencias médicas. El protocolo, denominado D-E-F, acrónimo de los
términos en inglés Distress, Emotion y Family, se creó con el objetivo de
disponer de una guía basada en la evidencia para promover los primeros
cuidados psicológicos de los niños enfermos o accidentados4. Con el fin de
aumentar la conciencia entre los profesionales de la salud sobre el estrés
traumático asociado a los eventos médicos pediátricos, y de promover una
práctica sanitaria que tenga en cuenta el potencial trauma que pueden
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experimentar los niños y las familias en los servicios de urgencias, en las UCI
o en los servicios de ingresos pediátricos de los hospitales, el National Child
Traumatic Stress Network desarrolló una guía completa sobre el estrés
traumático médico pediátrico y un kit de instrumentos dirigidos a los
profesionales sanitarios3. Este material incluye una introducción al estrés
traumático asociado con la experiencia de la enfermedad o los accidentes de
los niños y los eventos médicos relacionados, consejos prácticos y
herramientas para los profesionales sanitarios, y folletos impresos que
pueden darse a los padres, con consejos basados en la evidencia para poder
ayudar a sus hijos a afrontar la situación. Los materiales están disponibles
también en español y pueden descargarse libremente de la web
(https://www.nctsn.org/resources/informacion-en-espanol). El material para
los profesionales sanitarios (https://www.nctsn.org/resources/pediatric-
medical-traumatic-stress-toolkit-health-care-providers) hace hincapié en los
síntomas del estrés traumático y en los modos de evaluar y prevenir el
malestar, proporcionar apoyo emocional a los niños y ayudar a la familia. El
protocolo D-E-F es un método para prevenir y tratar las respuestas de estrés
traumático, y se basa en promover la atención de los profesionales sanitarios
en tres aspectos: reducir el malestar de los niños, promover el apoyo
emocional y tener en cuenta a la familia.

El primer aspecto del protocolo D-E-F tiene que ver con la valoración del
malestar (distress) de los niños. Su valoración requiere una evaluación del
dolor de los niños aplicando los protocolos del hospital, pero también de sus
miedos y preocupaciones, y de su pena y su duelo si hay alguien más
enfermo o herido, o si el niño ha sufrido otras pérdidas. Las recomendaciones
de este protocolo con respecto al malestar de los niños son:

• Proporcionar al niño tanto control como sea posible sobre la
situación. En este sentido, el niño debería comprender qué es lo que
está sucediendo, poder decir algo sobre lo que ocurre y tener algún
control sobre el manejo del dolor.

• Valorar activamente y tratar el dolor de los niños utilizando los
protocolos de manejo del dolor del hospital.

• Escuchar cuidadosamente para saber cómo entienden los niños lo que
sucede. Después de explicar a los niños el diagnóstico o los
procedimientos, se les debe preguntar si quieren que se les repitan
las explicaciones. Además, hay que ser conscientes de que la
comprensión de los niños puede ser incompleta o equivocada.

• Clarificar cualquier concepción errónea de los niños. Debe
proporcionarse información precisa utilizando palabras e ideas que
los niños puedan comprender.

• Proporcionar consuelo y esperanzas realistas. Describir a los niños lo
que se está haciendo les ayuda a sentirse mejor. Se les debe recordar
que hay muchas personas trabajando para ayudarles.

• Prestar atención al duelo y a la pérdida. Se recomienda animar a los
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padres a escuchar las preocupaciones de sus hijos y a estar abiertos a
hablar acerca de las experiencias del niño. Si es necesario, se
movilizarán los servicios y protocolos de duelo del hospital.

El siguiente aspecto contemplado en el protocolo se refiere al apoyo
emocional. La valoración del apoyo emocional incluye saber qué necesita el
niño en ese momento, preguntando a los padres qué es lo que ayuda a sus
hijos a enfrentarse con experiencias que les asustan o les enfadan, y
preguntando al niño que es lo que le ayudaría a estar mejor. Se debe
considerar quién está disponible para ayudar al niño, valorando si los padres
comprenden la enfermedad o el accidente y el plan de tratamiento, si son
capaces de ayudar al niño a calmarse, y si pueden acompañar al niño durante
los procedimientos. Asimismo, hay que preguntar a los padres si cuentan con
apoyo de otras personas que pudieran ayudarles y que deberían ser avisadas
de lo que sucede. Las recomendaciones del protocolo D-E-F con respecto al
apoyo emocional son:

• Alentar la presencia de los padres, animándoles a estar con sus hijos
tanto como sea posible durante su estancia en el hospital. Asimismo,
se debe animar a que los padres hablen con sus hijos sobre sus
preocupaciones, temores y esperanzas. Los padres conocen al niño
mejor que nadie y pueden ayudar a los profesionales a entender sus
necesidades y sus recursos de afrontamiento.

• Capacitar a los padres para confortar y ayudar a sus hijos. El
protocolo recomienda ayudar a los padres a comprender la
enfermedad o el accidente y el plan de tratamiento, de manera que
ellos puedan dar a los niños explicaciones adecuadas a su edad. Se
debe alentar a los padres a que usen los modos de tranquilizar y
calmar a los niños que utilizan habitualmente en casa. Los padres
pueden agradecer sugerencias específicas de los profesionales sobre
cómo ayudar a los niños durante los procedimientos, por ejemplo,
diciéndoles que les cojan de la mano y les hablen mientras los
profesionales actúan.

• Alentar el apoyo social y la implicación en actividades «normales». Se
sugiere que se facilite la realización, en la medida de lo posible, de
actividades adecuadas a la edad de los niños, y que se adapten a su
situación médica, como jugar, dibujar, ver vídeos, estar con su
familia, etc. También se recomienda promover el contacto del niño
con sus amigos, compañeros de clase y profesores a través de cartas,
llamadas o mensajes electrónicos.

El tercer aspecto contemplado en el protocolo D-E-F se refiere a la familia.
El protocolo recomienda valorar el malestar de los padres, los hermanos y
otros miembros de la familia que pueden presentar dificultades particulares
frente a la situación de emergencia. Se recomienda, asimismo, valorar la

340

https://booksmedicos.org


existencia de otros estresores, además de la situación médica, que pudieran
afectar a la familia (dificultades económicas, de alojamiento, laborales, etc.), y
se señalan los siguientes aspectos para ayudar a las familias:

• Alentar a los padres en el autocuidado básico, animándoles a que
cuiden de sus propias necesidades de sueño, nutrición y descanso del
hospital.

• Recordar las necesidades emocionales de los miembros de la familia.
Se recomienda ayudar a los padres a tener en cuenta a amigos,
familiares u otras redes de apoyo, como comunidades religiosas. Si
los padres u otros miembros de la familia están teniendo dificultades
de afrontamiento, puede ser recomendable usar los servicios del
hospital o, incluso, remitirlos a un profesional de salud mental.

• Ser sensible a las necesidades de recursos que las familias pueden
tener. Estos problemas pueden interferir con la recuperación del
niño. Si se identifican los problemas, pueden utilizarse recursos,
como los servicios sociales, para abordarlos. Entre las dificultades
que pueden experimentar las familias en una situación de
emergencia médica se encuentran el alojamiento, problemas
económicos, de seguro médico, de idioma, de emigración o el
cuidado de otros niños.

El protocolo, además, indica ocho recomendaciones para que los padres
puedan ayudar a los niños a enfrentarse a la experiencia de ir al hospital por
una emergencia médica:

• Los padres son las mejores personas para ayudar a los niños a
enfrentare a una situación de emergencia médica. Aunque a veces
puede ser difícil, deben intentar calmar y tranquilizar a los niños, por
ejemplo, abrazándoles y felicitándoles repetidamente, sujetando su
mano durante los procedimientos y distrayéndoles con historias y
dibujos.

• Ser pacientes con los niños. Las reacciones de los niños pueden
incluir llantos, berrinches, gemidos, aferrarse a los padres, etc. Estos
sentimientos y comportamientos son comunes, y pasajeros. Si la
conducta del niño se hace inmanejable, estaría bien poner los mismos
límites y reglas que se usan en casa.

• Ayudar a los niños a comprender lo que está pasando, usando
palabras simples que puedan entender. Si los niños necesitan pasar
por procedimientos dolorosos, hay que ser honesto sobre el hecho de
que puede dolerle, pero también explicarle el propósito del
procedimiento para ayudarle a sentirse mejor.

• Permitir y ayudar a los niños a hablar de sus preocupaciones y sus
sentimientos sobre el hecho de estar en el hospital. Los niños más
pequeños a menudo se expresan mejor a través del juego, de dibujos
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o contando historias. Hay que escuchar al niño y ayudarle a entender
que sus sentimientos son normales.

• Los niños a menudo saben más de lo que admiten, pero fácilmente
pueden malinterpretar la información o los sentimientos de las
personas. Deben hacerse preguntas para descubrir qué sabe el niño o
qué imagina, asegurándole que él no ha hecho nada malo por lo que
esté siendo castigado con un problema de salud.

• Ayudar al niño a ver al personal del hospital como personas que van
a cuidarle. Recordar al niño que este personal tiene mucha
experiencia en ayudar a los niños a sentirse mejor. Animarle a
participar preguntando sus propias cuestiones a los médicos y el
personal de enfermería. Es importante que los padres tengan una
información correcta, así que también deben preguntar al personal
cualquier duda que tengan.

• Los niños están a menudo más afectados cuando se quedan solos. Un
miembro de la familia o alguien conocido debe estar con ellos tanto
tiempo como sea posible. Cuando los padres tienen que salir, deben
explicar al niño por qué y cuándo volverán.

• Los padres deben cuidarse también a sí mismos. Si los padres están
preocupados, enfadados o no pueden dormir, es más difícil que
puedan ayudar al niño. Si lo necesitan, deben pedir ayuda a amigos y
familiares. Hablar de sus preocupaciones con otros adultos, como
miembros de la familia, amigos, doctores, etc., puede ayudarles.

Si los profesionales sanitarios son más conscientes del potencial trauma que
pueden experimentar los niños y las familias en las emergencias médicas1, es
posible prevenir mejor este trauma, reconociendo con prontitud las
respuestas traumáticas e interviniendo de forma temprana cuando los niños
experimentan malestar psicológico agudo.
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Humanización y psicología pediátrica en
las unidades de cuidados intensivos
pediátricos
Las tasas de supervivencia de los pacientes, niños y adultos, que requieren
cuidados intensivos para el tratamiento de enfermedades o lesiones graves
han mejorado significativamente en las últimas décadas, con una disminución
muy importante de la mortalidad, pero como consecuencia de ello con un
aumento considerable de la morbilidad. Esto ha ocasionado un cambio en el
foco de interés de la comunidad internacional de cuidados intensivos, que ha
pasado de centrarse en la reducción de la mortalidad a hacerlo en la
optimización de los resultados de los supervivientes5. Este cambio del foco de
interés desde la mera supervivencia a una perspectiva más amplia de los
resultados de los pacientes5 ha impulsado la propuesta de marcos teóricos
como el del síndrome poscuidados intensivos6. Este marco conceptual identifica
daños potenciales para los pacientes que pasan por la UCI en tres ámbitos:
salud mental, función cognitiva y resultados físicos. Este modelo también
reconoce que la familia de los pacientes que han pasado por la UCI y
sobreviven a menudo experimentan daños en su salud mental. Aunque el
modelo se diseñó para poblaciones adultas, se ha realizado también una
versión para poblaciones pediátricas5 (fig. 7.1).
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FIGURA 7.1  Síndrome poscuidados intensivos pediátricos5.

El punto central de esta versión del modelo es el niño, ya sea bebé,
preescolar, escolar o adolescente. Se reconoce la heterogeneidad de las
poblaciones pediátricas que reciben tratamiento en las UCI, tanto por edad
como por condiciones fisiológicas, cognitivas, evolutivas y sociales. Además,
una creciente proporción de los niños atendidos en las UCI padecen
enfermedades crónicas y discapacidades evolutivas previas a su ingreso que
deben tenerse en cuenta. La enfermedad o los accidentes graves en la infancia
tienen lugar en un periodo de importante crecimiento y maduración, y el
estado de partida del niño puede influir en su trayectoria de recuperación
que, de vuelta, puede afectar a su calidad de vida durante mucho tiempo. La
familia del niño puede estar profundamente afectada por su enfermedad y
sufrir secuelas de esta, además de tener una gran influencia en los resultados
de salud del niño una vez que es dado de alta. El paso por una UCI pediátrica
puede afectar a varios ámbitos de la vida del niño y tener consecuencias
físicas, cognitivas, emocionales y sociales. La experiencia de pasar por una
UCI en los niños tiene unas particularidades que la diferencian de la de los
pacientes adultos, como la interdependencia de la familia, la importancia de
nivel de madurez del niño y de su desarrollo psicosocial, y que las
trayectorias de recuperación pueden afectar la vida de los niños durante largo
tiempo5. Además, cuando el ingreso en la UCI es intermitente, como en
muchos casos de enfermedades crónicas graves en la infancia, las
implicaciones pueden ser aún mayores y resulta necesario explorar con más
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detalle cómo puede afectar esta experiencia repetida a la vida de los niños
que padecen enfermedades crónicas graves5.

El impacto psicológico del ingreso de los niños
en la UCI
El estudio de la experiencia de los niños en las UCI presenta unas dificultades
metodológicas particulares7. Por definición, los niños en estas unidades están
gravemente enfermos y la mayor parte de las veces no es posible hablar con
ellos porque están inconscientes o muy sedados. Además, en una elevada
proporción de los casos, los pacientes pediátricos tratados en las UCI son
menores de 2 años, con las dificultados que esto implica para comunicarse
con ellos y valorar su malestar psicológico. Hay también cuestiones éticas en
la aproximación a las familias para que participen en las investigaciones
cuando los niños están todavía ingresados en las UCI y la gravedad de su
estado implica que puedan morir durante su ingreso. Los comités de ética son
remisos a permitir la aproximación a las familias después de eventos
traumáticos. La gran ansiedad de las familias, incluso cuando el niño está ya
fuera de peligro, puede limitar la capacidad de los padres para dar el
consentimiento informado para que su hijo participe en la investigación. Si la
investigación requiere que los niños rememoren acontecimientos traumáticos,
los padres pueden pensar que esto podría perjudicarles y, en consecuencia,
no permitir su participación. El seguimiento longitudinal después del alta
también es difícil porque, habitualmente, las UCI, situadas en hospitales de
centros urbanos, atienden pacientes de zonas geográficas amplias y las
familias pueden vivir a distancias considerables del hospital, lo que hace
difícil contactar con ellas para el seguimiento.

A pesar de estas dificultades metodológicas, las investigaciones
desarrolladas sobre la experiencia de los niños en las UCI han conseguido
evidencias sobre cuatro cuestiones importantes: a) los recuerdos de los niños
sobre su estancia en la UCI; b) el malestar a corto plazo que pueden
experimentar durante los ingresos en la UCI; c) el malestar a largo plazo de
los pacientes pediátricos que han pasado por la UCI; y d) las variables que
están asociadas con peores resultados psicológicos7.

Varios estudios han tratado sobre lo que recuerdan los niños de su paso
por la UCI. Generalmente, los niños tienen dificultades para recordar y
comprender qué les ha sucedido en la UCI, sus recuerdos son parciales y a
veces delirantes, como pesadillas y alucinaciones. En algunos casos, lo que
recuerdan son sueños perturbadores de su experiencia en la UCI. En
ocasiones recuerdan el dolor y la visión de escenas dramáticas que les
causaron impresión, pero los recuerdos son fragmentados, aunque pueden
ser persistentes en el tiempo. Con respecto al malestar psicológico a corto
plazo de los niños mientras están ingresados en la UCI, los resultados de las
investigaciones que revisó Colville7 estaban muy condicionados por las
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pautas de sedación y analgesia que se les aplicaban. Los registros
observacionales de los pacientes pediátricos ingresados en las UCI indicaban
que una importante proporción de ellos, más de la mitad, estaban dormidos o
fuertemente sedados. Los niños que estaban despiertos y alerta, en general,
estaban desconectados del entorno. Algún estudio de los revisados encontró
elevados indicadores de estrés en los niños ingresados en las UCI una vez que
habían sido desentubados, aunque estos datos no se corroboran en otros
estudios. Los resultados de los trabajos revisados por Colville7 acerca del
malestar psicológico a largo plazo de los niños que habían pasado por UCI
pediátricas son más coherentes y, en general, llaman la atención sobre los
elevados niveles de estrés postraumático experimentado por los niños
semanas y meses después de ser dados de alta. Algún estudio también llama
la atención sobre cambios positivos en los niños, además de los negativos
señalados, como resultado de la experiencia de pasar por un ingreso en una
UCI, especialmente en el sentido de que reconocían tener menos miedos
infantiles que sus iguales de edad y sexo. Las variables asociadas de forma
más clara con peores resultados psicológicos son los problemas
comportamentales premórbidos. Varios de los estudios revisados
encontraron una asociación entre este tipo de problemas comportamentales y
el desarrollo de malestar psicológico después de pasar por la UCI. En la
mayor parte de los estudios revisados no se encontró, sin embargo, una
relación clara entre la gravedad de la enfermedad, medida por el tiempo de
estancia en la UCI o por el riesgo estandarizado de mortalidad, y las
dificultades psicológicas a largo plazo. No obstante, sí se encontró una
asociación entre el grado de amenaza a la vida percibida por los niños o por
los padres y un mayor malestar a largo plazo en el niño. También se halló una
correlación significativa entre la percepción de los padres de la probabilidad
de que el niño pudiera morir y su propio estrés en los seguimientos a largo
plazo. Algunos estudios observaron que los niños más pequeños y los que
habían sufrido procedimientos más invasivos reportaban mayor malestar en
el seguimiento a 6 semanas después del alta. El efecto de la edad disminuye
con el tiempo, pero el efecto del número de procedimientos invasivos no
disminuye. Sin embargo, los autores no demostraron que los niños pudieran
recordar estos procedimientos invasivos, y la evidencia de los estudios sobre
los recuerdos de los niños indica que no pueden hacerlo. De todas formas, el
escaso y distorsionado recuerdo que los niños pueden tener de su experiencia
de ingreso en una UCI, muy mediatizado por las condiciones de salud que
presenten y por la medicación analgésica y anestésica que reciban, no implica
que los procedimientos a los que son sometidos no les afecten a largo plazo, y
que puedan relacionarse con estrés postraumático y con ansiedad tiempo
después de ser dados de alta de la UCI.

Varios de los estudios revisados por Colville7 encontraron una relación
entre el malestar de los niños y el de los padres, aunque la dirección de esta
relación y los mecanismos subyacentes no están claros, pero se sugiere que el
propio estado emocional de los padres durante la admisión de sus hijos en la
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UCI puede impactar de manera negativa en la recuperación psicológica de los
niños. La conclusión de la revisión es que hay evidencias de que una minoría
significativa de niños puede sufrir problemas psicológicos después de seguir
un tratamiento en una UCI pediátrica. Desde el punto de vista clínico, es
necesario reconocer lo problemáticos que resultan para el niño sus recuerdos
ilusorios o distorsionados, y la importancia de ayudarle, con explicaciones
adecuadas a su edad, a superar la confusión acerca de lo que le ocurrió
durante ese tiempo que no puede recordar correctamente. La elevada
prevalencia de la ansiedad en los padres, muy asociada con los resultados
psicológicos de los niños, señala la necesidad de proporcionar apoyo a los
familiares durante y después de la admisión. Las evidencias disponibles
acerca de las alteraciones de los niños asociadas a su ingreso en una UCI, con
una minoría significativa de niños que experimentan niveles altos de estrés
postraumático meses después de ser dados de alta, llaman la atención sobre
la necesidad de más apoyo psicológico para este grupo de pacientes y sus
familias, y de llevar a cabo más investigaciones longitudinales sobre los
factores de riesgo asociados con el malestar tras el ingreso en una UCI
pediátrica7.

Resultados similares a los comentados obtuvieron Rennick y Rashotte8 en
una revisión sistemática de la investigación publicada sobre los efectos
psicológicos tras el ingreso en una UCI pediátrica. En su revisión incluyeron
28 investigaciones que se agrupan en cuatro categorías: a) la percepción y el
recuerdo que tienen los niños de la UCI; b) los resultados psicológicos de los
niños ampliamente definidos; c) las respuestas de estrés postraumático; y d)
el nivel general de salud y de calidad de vida de los niños tras un ingreso en
la UCI. Los hallazgos de esta revisión sugieren que tras el ingreso en una UCI
los niños pueden tener secuelas psicológicas negativas, que pueden
manifestarse hasta un año después del alta. La revisión señala la influencia de
la interpretación del niño de la experiencia de la enfermedad sobre las
secuelas comportamentales y emocionales. Con respecto a la percepción y el
recuerdo que tienen los niños de su paso por la UCI, en la revisión de
Rennick y Rashotte8, igual que comentamos en la de Colville7, se señala que
los primeros estudios sobre el tema indicaban que los niños podían recordar
diferentes aspectos de su paso por la UCI, y que además les podían provocar
ansiedad y tenían un carácter distorsionado. Las investigaciones más
recientes, sin embargo, son contradictorias: algunas señalan que los niños
experimentan amnesia de su paso por la UCI y otras que pueden recordar
ciertos aspectos de la experiencia. Las investigaciones sobre los recuerdos de
los niños de sus experiencias en la UCI han sido importantes para llamar la
atención sobre la necesidad de diseñar sistemas de cuidado en estos entornos
que tengan menos impacto negativo en los recuerdos de los pacientes
pediátricos.

Los resultados de los estudios revisados por Rennick y Rashotte8 centrados
en los efectos psicológicos de los niños una vez dados de alta en las UCI
indican que, a pesar de no tener recuerdos precisos de la experiencia, esta
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puede afectar a la respuesta psicológica de los niños. Varios estudios de los
revisados indicaban cambios comportamentales negativos y elevados niveles
de ansiedad en los niños hasta un año después del alta de la UCI, aunque no
siempre estaba claro si los daños neurológicos, resultado de los eventos que
habían provocado la hospitalización del niño, podían ser la causa de estos
cambios, y no la hospitalización en la UCI per se. Sin embargo, los estudios
longitudinales amplios revisados han reportado un aumento de los miedos 6
meses y 1 año después del alta, menor sentido del control y un incremento de
los síntomas de estrés postraumático. Los niños más pequeños, los más
gravemente enfermos y, en particular, los expuestos a un alto número de
procedimientos invasivos, tienen un mayor riesgo de secuelas psicológicas
negativas. Además, una elevada ansiedad de las madres y los patrones de
comportamientos prehospitalización de los niños son importantes predictores
de cambios comportamentales negativos después del alta de la UCI. Mejorar
el afrontamiento de las madres puede tener un impacto positivo en la salud
mental de los niños después de pasar por una enfermedad grave.

Con respecto a los síntomas de estrés postraumático, los estudios revisados
por Rennick y Rashotte8 indican que la evaluación de dichos síntomas está
siendo usada de manera creciente como marco de diagnóstico para evaluar la
respuesta psicológica de los niños a la hospitalización en una UCI. Los
estudios señalan que algunos niños pueden desarrollar síntomas de estrés
postraumático, y que el malestar aumentado de los padres, la duración de la
estancia en la UCI, los recuerdos ilusorios o distorsionados, y la admisión de
emergencia son posibles predictores de la aparición de estos síntomas.
Finalmente, cuatro de los estudios revisados por Rennick y Rashotte8

valoraron los resultados psicológicos tras el paso por una UCI pediátrica
como una dimensión del nivel general de salud de los niños o de su calidad
de vida. En promedio, estos estudios indican que los niveles de salud y de
calidad de vida de los niños después de estar ingresados en una UCI
disminuyen, con un 16-28% de ellos que sufren deterioro de su bienestar
emocional tras la hospitalización en una UCI. Estos estudios son robustos por
el tamaño de las muestras, pero proporcionan poca información, según los
autores de la revisión, sobre la naturaleza de las dificultades psicológicas de
los niños tras el paso por la UCI. A pesar de los avances conseguidos en la
investigación sobre el impacto psicológico de los ingresos en una UCI
pediátrica, desde una perspectiva práctica se considera que queda por
resolver la cuestión de identificar aquellos niños que tienen mayor riesgo de
presentar secuelas psicológicas negativas, de manera que pudieran realizarse
intervenciones y seguimientos adecuados8. Conocemos algunos predictores
de estas secuelas, como la edad del niño, la gravedad de la enfermedad y el
número de procedimientos invasivos a los que el niño está expuesto. Además,
el malestar de los padres, la duración de la estancia en la UCI y los recuerdos
ilusorios también se han identificado como posibles predictores de los
síntomas de estrés postraumático en los niños tras el paso por una UCI. Los
investigadores han identificado síntomas de malestar que podrían manifestar
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los niños después de estar ingresados en una UCI, como altos niveles de
ansiedad, miedos, cambios comportamentales, disminución de la autoestima
y la autoconfianza, y síntomas de estrés postraumático. Tras su revisión,
Rennick y Rashotte8 concluyen que la creciente preocupación por la
posibilidad de que los niños tengan secuelas psicológicas negativas tras su
paso por una UCI ha incrementado la investigación en este campo. Mientras
que los primeros estudios se centraron en la precisión de los recuerdos de los
niños, el trabajo más reciente adopta una definición más amplia de resultados
psicológicos, que incluye la ansiedad, los miedos, la autoestima, la
autoconfianza, el bienestar, el locus de control, la calidad de vida y los
síntomas de estrés postraumático. Se reconocen la importancia de la
interpretación que el niño hace de su experiencia de enfermedad grave y la
influencia que esta interpretación tiene en su respuesta comportamental y
emocional, mientras se intentan identificar predictores de resultados
psicológicos negativos. Aunque la investigación, en este sentido, es incipiente
todavía, resulta fundamental para que los clínicos puedan evaluar, intervenir
eficazmente y prevenir secuelas psicológicas en los niños y en sus familias
tras la hospitalización en una UCI.

Intervenciones psicológicas de apoyo a los niños
que pasan por la UCI y a sus familias
Una de las intervenciones psicológicas para niños con enfermedades graves
que pasan por una UCI y sus madres más citadas es el programa Creating
Opportunities for Parent Empowerment (COPE)9. El programa partía de los
resultados de un estudio piloto previo sobre los efectos a corto plazo de un
programa de intervención educativo-comportamental para madres de niños
gravemente enfermos. Los investigadores trataron de determinar si los
resultados podían replicarse en un ensayo controlado aleatorizado, que
permitiese evaluar si el programa de intervención psicológica podría tener
efectos positivos mantenidos sobre el proceso y los resultados del
afrontamiento de las madres y de los niños hasta un año después del alta
hospitalaria. El diseño del programa COPE está basado en la teoría de la
autorregulación, en la teoría del control y en la hipótesis del contagio
emocional. Sobre estas bases teóricas, los investigadores plantearon la
hipótesis de que la intervención fortalecería las creencias y el conocimiento de
las madres sobre los comportamientos y las emociones típicas que pueden
esperarse de un niño cuando se está recuperando de una enfermedad grave, y
mejoraría su habilidad para facilitar el ajuste de los niños. Se esperaba que las
madres participantes en el programa COPE experimentaran un estado de
ánimo menos negativo durante y después de la hospitalización, comparadas
con las madres del grupo control. Basándose en la hipótesis del contagio
emocional, se pensaba, además, que el mejor afrontamiento de las madres
podría dar lugar a unos mejores resultados en los niños. Se diseñó un ensayo
aleatorizado controlado en el que los sujetos se asignaban al azar, después de
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dar el consentimiento informado, para recibir el programa COPE o un
programa control. Ambos grupos recibieron un programa de intervención
educativo-comportamental (COPE o control), que se proporcionaba en tres
fases: fase 1, entre 6 y 16 horas después de que el niño fuera admitido en la
UCI; fase 2, entre 2 y 16 horas después de que el niño fuera transferido desde
la UCI a la unidad pediátrica general; y fase 3, entre 2 y 3 días después de que
el niño fuera dado de alta del hospital. Se consideraron elegibles para
participar en esta investigación todas las madres que leían y hablaban inglés
y tenían niños admitidos en una de las dos UCI de los dos hospitales
participantes, siempre que la admisión del niño en la UCI hubiera sido no
planeada, el niño tuviera entre 2 y 7 años, se esperase que sobreviviera, no
hubiera tenido ingresos previos en una UCI, no tuviera cáncer y no hubiera
diagnóstico o sospecha de abusos sexuales o físicos. Participaron 174 madres,
90 en el grupo COPE y 84 en el grupo control. El programa COPE se centraba
en aumentar el conocimiento y la comprensión de las madres del rango de
comportamientos y emociones que los niños pequeños manifiestan
típicamente durante y después de la hospitalización, y en orientar su
participación en el cuidado emocional y físico de los niños. La fase 1 de la
intervención consistió en proporcionar información sobre estos aspectos, en
audio y por escrito. La fase 2 del programa era una intervención «de
recuerdo» que se llevaba a cabo brevemente después de la transferencia
desde la UCI a la unidad de ingreso pediátrico, y consistió en facilitar a las
madres información por escrito y en audio que reforzaba los contenidos
importantes de la primera fase, proporcionándoles información adicional
sobre la respuesta de los niños durante y después de la hospitalización, y
sugerencias para que pudieran mejorar los resultados de afrontamiento de los
niños. Se les proporcionaba, además, un libro de trabajo con actividades para
llevar a cabo con los niños. El libro contenía tres actividades para completar
antes del alta hospitalaria; por ejemplo, un juego de muñecos para fomentar
la expresión de emociones de manera no atemorizante, un juego médico
terapéutico para fomentar que los niños tuvieran un mayor sentido del
control sobre su experiencia en el hospital, y una historia, titulada Los deseos
de Jenny, sobre una niña que se enfrentaba con éxito a una hospitalización
estresante. En la fase 3 del programa COPE se proporcionada otra
intervención de recuerdo, 2 o 3 días después del alta hospitalaria, que
consistía en una llamada telefónica en la cual se seguía un guion preparado
para tratar, durante unos 5 minutos, las reacciones y los comportamientos
típicos de los niños cuando volvían a casa después del hospital, así como los
comportamientos de las madres que pudieran facilitar la adaptación de los
niños, y se animaba a las madres a continuar realizando las actividades del
libro que habían recibido en el hospital. Las madres del grupo control
recibieron un programa estructuralmente equivalente, también de tres fases.
En la primera se les proporcionaba información escrita y en audio sobre los
servicios y las políticas de la UCI; en la segunda se le proporcionaba
información escrita y en audio sobre la unidad general de ingreso pediátrico
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y sus políticas, y un libro de actividades que contenía propuestas no
relacionadas con el hospital; y en la fase 3 se telefoneaba a las madres 2 o 3
días después del alta y se les recordaba que debían contactar con su pediatra
de atención primaria si el niño tenía problemas o síntomas no usuales. Tanto
en el grupo experimental como en el grupo control se evaluaron los
resultados emocionales de las madres, en concreto su ansiedad, estado de
ánimo negativo y depresión. Se valoraron también el estrés de las madres
relacionado con la UCI y con la unidad de ingreso pediátrico, y el estrés
poshospitalización. Asimismo, se evaluaron los resultados funcionales de las
madres, en concreto la implicación en los cuidados físicos y emocionales del
niño, y la participación de los padres en el cuidado, y también se evaluaron
las creencias parentales. El ajuste de los niños se valoró en relación con el
estrés poshospitalización y con escalas de comportamiento infantil. En
promedio, los resultados del estudio indicaron que las madres que
participaron en el programa COPE se involucraron más en el cuidado físico y
emocional de sus hijos en la unidad pediátrica, estuvieron menos estresadas,
reportaron menos estados de ánimo negativos un año después de la
hospitalización, y tuvieron menos síntomas de estado de ánimo negativo y de
depresión 1 mes después del alta hospitalaria, menos síntomas de estrés
postraumático 6 meses después de la hospitalización y menos depresión
comparadas con las madres del grupo control. Los niños de las madres que
participaron en el programa COPE tuvieron menos problemas de ajuste con
el tiempo comparados con los niños de las madres del grupo control,
diferencia que se ponía de manifiesto a los 3 y 6 meses del alta hospitalaria.
Un año después del alta del hospital, las madres que habían participado en el
programa COPE valoraban a sus hijos con menor hiperactividad y con una
mayor adaptación que las madres del grupo control. Como se había
hipotetizado, las madres del grupo COPE experimentaron una mejora en las
emociones y los comportamientos maternales que se relacionaba con menores
problemas de ajuste en los niños durante el seguimiento tras el alta
hospitalaria. Los autores concluyen que, dados los resultados obtenidos, el
programa COPE podría ser sistemáticamente suministrado a las madres de
los niños admitidos de manera inesperada en las UCI.

Actualmente existen dos versiones del programa COPE, una para UCI
neonatales y otra para UCI pediátricas, y en su página web
(http://www.copeforhope.com/index.php) se encuentra información y
documentación acerca de ellas. Los aspectos clave de estas dos versiones del
programa son su enfoque basado en la evidencia y su modelo de intervención
centrado en la familia. Las dos versiones del programa COPE encajan con las
guías internacionales de cuidados de recién nacidos y pacientes pediátricos
en las UCI10. Estas guías reconocen la necesidad de diseñar sistemas de
cuidados centrados en las familias y en los que la atención psicológica del
paciente/familia forme parte indispensable del modelo de cuidados
intensivos.

Cuando los niños ingresados en las UCI son bebés prematuros, el contacto
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piel con piel con sus cuidadores puede considerarse una estrategia de apoyo a
los niños y a los padres, que tiene además una importante dimensión
psicológica. El contacto piel con piel es uno de los elementos que definen el
«cuidado canguro» junto con la lactancia materna, el alta temprana del
hospital y el seguimiento posterior al alta11. El método de «cuidado canguro»
se concibió inicialmente como una alternativa para el cuidado de recién
nacidos de bajo peso en contextos de escasos recursos hospitalarios, pero hoy
en día se considera la intervención más factible, fácilmente disponible y
preferida para disminuir la morbilidad y la mortalidad neonatal en los países
en desarrollo12. Los componentes básicos del método de «cuidado canguro»
son el contacto piel con piel entre el recién nacido y su madre lo más
temprano y prolongado posible, la lactancia materna, el alta temprana del
hospital y el seguimiento del bebé en su casa13.

El método de «cuidado canguro» representa un modo de humanizar la
atención neonatal mediante la promoción del vínculo entre el bebé y su
madre, y de la lactancia materna, que son dos elementos esenciales para la
supervivencia y el desarrollo óptimo de los bebés que nacen con bajo peso12.
Como sistema formal de cuidado, el «cuidado canguro» fue creado en 1978
por el pediatra colombiano Edgar Rey para afrontar la escasez de
incubadoras y las altas tasas de infecciones y de abandonos que padecían los
bebés nacidos prematuros en su hospital. Este método tiene un impacto
demostrado en el funcionamiento fisiológico del recién nacido prematuro,
pero también tiene un impacto psicológico y social en la familia12.

Los beneficios fisiológicos del método de «cuidado canguro» están bien
establecidos. Un metaanálisis11 ha demostrado que disminuye las tasas de
mortalidad infantil, el riesgo de infecciones por sepsis, la hiperglucemia, la
hipertermia y las readmisiones en el hospital. También incrementa las tasas
de lactancia materna exclusiva. Asimismo, se ha demostrado que este método
facilita la ganancia de peso en los bebés prematuros14. Se han llevado a cabo
revisiones sistemáticas y metaanálisis11,13 para explorar la relación entre el
«cuidado canguro» y los resultados biopsicosociales de los bebés, que indican
que aquellos cuidados con este método muestran una regulación de las
emociones significativamente mejor durante el primer año que los cuidados
con el sistema estándar, y aunque no se encontraron efectos en otros
parámetros examinados, se halló que la duración del método de «cuidado
canguro» estaba asociada con el desarrollo motor y cognitivo de los bebés.
Los efectos a largo plazo de este método se cree que son multifactoriales, y
que los beneficios pueden estar mediados por una mejora en algunos
resultados neonatales, como un incremento promedio de la estabilidad
fisiológica, una disminución de las infecciones neonatales, una reducción del
estrés por dolor en los bebés y un aumento de la probabilidad de lactancia
materna exclusiva al alta. La mejora de estos aspectos, que se ha vinculado
con el método de «cuidado canguro», es probable que influya también en los
resultados psicosociales14. Además, puede mejorar el desarrollo de las redes
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neuronales del cerebro del bebé prematuro a través de una información
sensorial positiva proporcionada por el contacto piel con piel con la madre o
el padre. El método proporciona una combinación de varios inputs sensoriales
(táctiles, visuales, auditivos, olfativos y propioceptivos) que, todos juntos,
contribuyen a reforzar el comportamiento y la regulación del bebé. Los
efectos beneficiosos sobre las funciones psicológicas pueden extenderse
durante la infancia e incluso más allá, debido a que se promueven las mutuas
interacciones de padres e hijos y a que con este modelo de cuidados se
desarrollan la sensibilidad y la capacidad de respuesta de los niños11.
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Cuidados paliativos y cuidados para el
final de la vida para los niños y sus
familias
Aunque morir es parte de la vida, la muerte de un niño tiene un impacto
devastador y duradero en su familia y entre quienes lo han querido y
cuidado. Además, los profesionales sanitarios tienen la obligación de
asegurar que las vidas de los niños no terminan con miedo, dolor y malestar
que se pueda prevenir, y que las familias en fase de duelo son confortadas. El
informe When Children Die: Improving Palliative and End-of-Life Care for Children
and Their Families, del Institute of Medicine15, planteó qué se podía y se debía
hacer más para prevenir y aliviar el sufrimiento físico y emocional de los
niños moribundos y el dolor psicológico de sus familias, para respetar la
dignidad personal del niño agonizante y de la familia en duelo, y para
permitir que todos los que se ven afectados por la muerte de un niño tengan
la oportunidad de tratar sus sentimientos y preocupaciones. Aunque hay
muchas cuestiones sin responder acerca del cuidado óptimo de las personas
en estas trágicas situaciones, también hay una gran cantidad de
conocimientos acerca de lo que puede hacerse para mejorar el cuidado de los
niños moribundos y de sus familias, atendiendo no solo a sus necesidades
físicas, sino también a sus necesidades emocionales, espirituales y culturales.
El informe del Institute of Medicine15 hace hincapié en la necesidad de
mejorar la educación profesional de un amplio espectro de grupos,
desarrollar políticas de salud públicas de apoyo apropiadas y proporcionar
servicios de alta calidad para el final de la vida y el duelo para los niños y las
familias. Tratar estas necesidades requiere conocimientos científicos y datos
acerca del cuidado de los niños con condiciones médicas mortales,
incluyendo los que mueren de forma repentina e inesperada.

Los índices de mortalidad infantil mejoraron sustancialmente a lo largo del
siglo XX, y niños que antes morían por problemas asociados a la
prematuridad, complicaciones del nacimiento y anomalías congénitas ahora
tienen muchas más probabilidades de sobrevivir. Igualmente, la mejora de los
tratamientos de las infecciones en la infancia, los antibióticos y las vacunas
han permitido sobrevivir a muchos más niños. El número de niños que
mueren en los países desarrollados es, afortunadamente, pequeño, pero el
impacto de la muerte de un niño es devastador y obliga a considerar este
aspecto en relación con el cuidado integral de los niños y las familias en los
contextos de salud, como son los hospitales. Aunque no es posible aliviar
todo el sufrimiento que conlleva la muerte de un niño, se puede ayudar a
preparar al niño y la familia para lo que sucederá. La muerte de un niño es
una pérdida duradera para las madres, los padres, los hermanos y otros
miembros de la familia y los amigos íntimos que le sobreviven. No importan
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las circunstancias; la muerte de un niño es una experiencia que altera la vida.
En el mejor de los casos, los profesionales pueden ayudar a los implicados a
sentir que hicieron todo lo que pudieron por ayudarle, que los sufrimientos
evitables fueron prevenidos y que los padres fueron buenos padres15; en el
peor, los encuentros de las familias con los sistemas sanitarios les dejarán
recuerdos dolorosos del sufrimiento innecesario del niño, amarga memoria
de palabras descuidadas e hirientes, y arrepentimientos para toda la vida de
decisiones tomadas. Entre estos dos extremos, las familias a menudo
experimentarán tanto cuidado excelente como incompetencia, compasión
mezclada con insensibilidad. Cambiar la experiencia de los niños y las
familias hacia el mejor cuidado, eliminando las peores prácticas, es una meta
alcanzable, y lograrla dependerá de que se realicen cambios en las actitudes,
las políticas y las prácticas implicadas no solo entre los profesionales de la
salud, sino en todo el sistema sanitario, incluyendo más investigación para
completar los huecos de conocimiento sobre lo que constituye el mejor
cuidado paliativo, el mejor final de la vida y el mejor cuidado para el duelo
para los niños y las familias con diferentes necesidades, valores y
circunstancias15.

Ampliamente considerados, los cuidados paliativos buscan prevenir o aliviar
el malestar físico y emocional producido por una condición médica que
amenaza la vida o su tratamiento, ayudar a los pacientes en tales condiciones
y a sus familias a vivir tan normalmente como sea posible, proporcionarles
información oportuna y precisa, y apoyarles en la toma de decisiones15. Estos
cuidado y asistencia no están limitados a las personas que van a morir, y
pueden ser proporcionados simultáneamente con tratamientos curativos o
que estén orientados a prolongar la vida. La atención al final de la vida, por su
parte, se centra en preparar para una muerte anticipada (p. ej., comentando
con anticipación el uso de tecnologías de soporte vital) y manejar la fase final
de una condición médica fatal (p. ej., retirando los tubos de respiración).
Juntos, los cuidados paliativos y el cuidado para el final de la vida pueden
promover una comunicación clara y culturalmente sensible que asista a los
pacientes y a sus familias para comprender el diagnóstico, el pronóstico y las
opciones de tratamiento, incluyendo sus potenciales beneficios y perjuicios.

Los cuidados paliativos y los cuidados al final de la vida presentan algunos
problemas comunes en los niños y los adultos15. Por ejemplo, los pacientes y
las familias asustados y enfadados pueden recibir explicaciones confusas y
mezcladas sobre el diagnóstico, el pronóstico y las opciones de tratamiento.
Estas explicaciones, además, pueden proporcionarse en momentos poco
oportunos para asimilar una información impactante, hacer preguntas y
considerar metas y decisiones. Los pacientes de todas las edades sufren una
inadecuada valoración y manejo del dolor y del malestar, a pesar de la
existencia de terapias eficaces que podrían ayudarles. Tanto para los niños
como para los adultos, los médicos pueden aconsejar e iniciar tratamientos
sin una adecuada consideración o explicación del potencial sufrimiento que
pueden causar frente a sus posibles beneficios. Puesto que tanto los médicos
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como los pacientes y las familias son remisos a discutir sobre la muerte, se
pierden oportunidades para planificar respuestas a crisis razonablemente
predecibles asociadas con problemas médicos fatales. El fallo en preparar
para la muerte puede privar a las familias de la oportunidad de apreciar el
último tiempo con un ser querido y despedirse definitivamente de él. Todos
estos problemas son comunes a pacientes adultos y niños cuando se
enfrentan a condiciones fatales, pero además de estos problemas comunes,
cuando los pacientes son niños hay determinados aspectos de los cuidados
paliativos, de los cuidados al final de la vida y del duelo que son únicos o
particularmente evidentes. En primer lugar, deben considerarse las
diferencias evolutivas entre bebés, preescolares, niños en edad escolar y
adolescentes que pueden afectar al diagnóstico, al pronóstico, a las estrategias
de tratamiento y de comunicación, y a la toma de decisiones. Por otro lado,
no es infrecuente que los niños gravemente enfermos y sus familias tengan
que desplazarse de su lugar de residencia para recibir el tratamiento, lo que
les aleja de sus redes de apoyo social, además de suponer una sobrecarga
económica a la familia e interferir considerablemente en el ámbito laboral de
los padres. Además, los niños y las familias jóvenes están
desproporcionadamente representados entre la población emigrante que
resulta en especial vulnerable a malentendidos relacionados con el lenguaje,
las experiencias culturales, los valores acerca de la vida, la enfermedad, la
muerte y las terapias médicas y no médicas.

Se han planteado unos principios de trabajo para cuidados paliativos
pediátricos, para el cuidado al final de la vida y para el duelo de los niños y
sus familias15:

• El cuidado apropiado para los niños con condiciones médicas que
amenazan la vida y sus familias estará diseñado para ajustarse al
nivel de desarrollo físico, cognitivo, emocional y espiritual de cada
niño.

• Los buenos cuidados involucran y respetan tanto al niño como a la
familia.

• Las familias son parte del equipo de cuidados.
• El cuidado efectivo y compasivo para los niños con condiciones que

amenazan la vida y para sus familias es una parte integral e
importante del cuidado desde el diagnóstico hasta la muerte y el
duelo.

• Los profesionales que cuidan a los niños tienen una responsabilidad
especial en su propia educación y en la de otros sobre la
identificación, el manejo y la discusión de la última fase de los
problemas médicos fatales de los niños.

• Se necesitan cambios, tanto individuales como de las organizaciones,
para proporcionar consistentemente excelentes cuidados paliativos,
cuidados para el final de la vida y para el duelo, a los niños y las
familias.
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• Es necesaria más y mejor investigación para aumentar la
comprensión de las prácticas o perspectivas clínicas, culturales y
organizativas que puedan mejorar los cuidados paliativos, los
cuidados al final de la vida y el duelo de los niños y las familias.

Los cuidados paliativos para los niños y la atención al final de la vida y al
duelo para los pacientes pediátricos y sus familias tienen muchos objetivos y
dimensiones que relacionan el bienestar físico, emocional y espiritual de cada
niño y cada familia, y sus necesidades de ayuda práctica, con la coordinación
del cuidado, la preparación para el futuro y el mantenimiento de una vida tan
normal como sea posible. Cuando los padres se enfrentan a las noticias de
que su hijo tiene una condición potencialmente mortal, en general quedan
impactados y muchas veces se niegan a aceptar que su hijo puede morir y
sienten que deben intentar hacer todo lo posible para salvarlo. A la vez
quieren proteger al niño del dolor y del sufrimiento, de manera que es fácil
que ambos aspectos entren en conflicto. Esta situación coloca a los padres en
la necesidad de una información clara, oportuna y sensible acerca de los
beneficios y daños potenciales de los diferentes cursos del cuidado. Esta
comunicación requiere no solo habilidades técnicas e intelectuales, sino
también empatía, educación, experiencia, trabajo en equipo, tiempo y
reflexión, además de apoyo de los sistemas administrativos y financieros.

La comunicación en cuidados paliativos y en
cuidados para el final de la vida
La comunicación implica un intercambio de información, pero también una
forma de compartir ideas y sentimientos. En el contexto clínico de los
cuidados paliativos pediátricos y del final de la vida, la comunicación,
entendida como intercambio de ideas y sentimientos, es la meta de buena
parte del trabajo de los profesionales sanitarios, y las conversaciones con los
pacientes y las familias son el «método» que se usa para alcanzar este fin. En
este sentido, la comunicación es una herramienta clínica, pero es mucho más
que eso16, puesto que la comunicación es el método primario a través del cual
los clínicos forjan relaciones de mutua confianza, respeto y cuidado con los
niños y las familias que cuidan. Comunicarse bien con las familias y los niños
es cuidarlos bien16. La escucha activa, el silencio y la comunicación no verbal
son aspectos tan esenciales de la comunicación en cuidados paliativos como
las palabras, ya que permiten comprender las necesidades y los valores del
niño y de su familia, y adaptar el plan de cuidados de ambos a lo que quieren
y lo que necesitan16.

La comunicación efectiva en cuidados paliativos pediátricos16 se entiende
como un proceso que:

• Permite el desarrollo de conocimientos compartidos entre el niño, la
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familia y el equipo médico, facilitando que los clínicos conozcan al
niño y a la familia, y que puedan proporcionarles la información que
necesitan para tomar decisiones y cuidar al niño de manera óptima.

• Es el medio a través del cual se establece una relación de mutuo
respeto, cuidado y confianza entre el niño, la familia y el equipo
médico, se facilita el apoyo oportuno y se proporciona un entorno
seguro para la expresión de emociones y el reconocimiento y la
exploración de sentimientos.

• Permite la toma de decisiones compartidas entre el niño, la familia y
el equipo médico.

La primera tarea de comunicación de los profesionales sanitarios en el
contexto que estamos examinando no es, contrariamente a lo que se piensa
con frecuencia, proporcionar información al niño y a su familia, sino
conocerlos, aprender de ellos, saber cuáles son sus necesidades, sus valores y
deseos, lo que les gusta y lo que no, a lo que dan importancia, sus
perspectivas de futuro, etc. Para ello, los profesionales sanitarios necesitan
escuchar a los niños y a sus familias, y valorar cómo perciben e interpretan la
situación médica que les afecta. A partir de este punto, el clínico puede
definir el nivel de información que el niño y la familia necesitan, y corregir
cualquier mala interpretación que tengan16. Hay que considerar también que
la comunicación ocurre a lo largo del tiempo, más que durante una única
conversación, de manera que la información que se intercambia puede ser
revisitada y procesada durante el curso de la enfermedad.

La conversación con un niño y su familia en el contexto de los cuidados
paliativos puede empezar por cuestiones referidas a cómo entienden y
experimentan la enfermedad: «han pasado muchas cosas en los últimos días, pero
primero me gustaría empezar escuchándote sobre cómo ves tu enfermedad en este
momento», o «sé que ya hemos hablado sobre tu enfermedad, pero me gustaría estar
seguro de que recuerdas los aspectos más importantes, ¿podemos repasar cómo lo ves
tú en este momento?»16. Con preguntas de este tipo se puede iniciar la
conversación con el niño y con sus padres, e ir ampliando los temas que se
abordarán según la conversación continúe. Una vez que se está seguro de que
el niño y la familia comprenden bien la situación médica, los clínicos pueden
querer pasar a tratar temas importantes. Algunos pacientes desean
información completa sobre su enfermedad, pero otros no, y solo quieren una
información que sean capaces de manejar y discutir. A algunos padres,
además, les preocupa mucho el impacto que la información sobre la
enfermedad puede tener en el niño, y es necesario solicitar su permiso para
comentar aspectos específicos con el niño y ofrecerles la oportunidad de
compartir estas preocupaciones. A veces, los niños hacen preguntas
indirectas, y una técnica de comunicación conveniente puede ser utilizar su
mismo lenguaje para responderle16. Esta técnica de usar cuidadosamente las
palabras que el niño ha elegido lo hace sentirse respetado y escuchado. Otra
estrategia útil que se señala es pedir permiso para tratar alguna cuestión: «¿te

358

https://booksmedicos.org


parecería bien que hablásemos sobre lo que te gustaría o lo que no te gustaría que
ocurriera si las cosas no salen bien?»16. Si se pide permiso a los niños y a los
padres para iniciar la conversación sobre algún tema, cabe la posibilidad de
no obtenerlo, porque no estén preparados para hablar sobre ese aspecto y
prefieran no hacerlo de momento, y hay que respetar esta decisión. Si, a pesar
de todo, las circunstancias obligan a considerar ese tema como absolutamente
necesario, se debe ser honesto y abierto sobre la cuestión16.

Dependiendo de la edad del niño, de su nivel evolutivo y de las
preferencias y preocupaciones de sus padres sobre el tema, se decidirá si
compartir la información médica con él y hasta qué punto. En los niños
mayores y los adolescentes, negarles esta posibilidad puede aumentar su
ansiedad y hacerles pensar que no se está siendo completamente honestos
con ellos16. Por el contrario, incluirles en las conversaciones al respecto es una
forma de respetar sus propios derechos, y puede ayudar a los adolescentes a
participar en su cuidado y en la toma de decisiones16.

Cuando los clínicos proporcionan información a los niños y a sus padres
deben utilizar un lenguaje que todos puedan entender, y comprobar cada
poco que les están comprendiendo. La regla simple de «primero pregunta,
después cuenta, y luego vuelve a preguntar» es apropiada tanto para los
niños como para los padres, porque incorpora los principios de valorar los
conocimientos, proporcionar información adicional y volver de nuevo a
evaluar los conocimientos16. A veces puede suceder que la información que
los clínicos consideran importante no es congruente con lo que la familia y el
niño quieren saber16. Por ejemplo, un niño puede querer saber si podrá jugar
o cuándo volverá a casa, y un adolescente puede estar preocupado por su
apariencia o por si podrá volver al colegio. Los clínicos deben comprender las
prioridades de los niños y los padres para proporcionarles información que se
dirija a sus preocupaciones específicas.

Muy a menudo, la comunicación en el contexto que estamos examinando
implica una sobrecarga emocional para el personal sanitario que la lleva a
cabo. A la dificultad de la tarea de la comunicación se une ser testigo de los
sufrimientos presentes y anticipados de las familias y los niños. Todo ello
puede ocasionar experiencias de dolor, malestar y ansiedad en el personal
sanitario que está implicado en estos procesos. Como resultado, los
profesionales pueden tratar de evitar las conversaciones con las familias y los
niños sobre cuestiones especialmente sensibles acerca del final de la vida y
del duelo. La formación del personal en habilidades de comunicación y la
supervisión, el reconocimiento y el apoyo adecuado de los colegas pueden ser
instrumentos particularmente eficaces de soporte al personal e,
indirectamente, a los niños y las familias16.

El cuidado psicológico del niño al final de la vida
A pesar de los avances en los cuidados paliativos pediátricos de las dos
últimas décadas, los problemas de naturaleza psicológica en relación con
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estos continúan recibiendo escasa atención16. Sabemos, sin embargo, que el
dolor y la falta de comunicación se relacionan con dificultades psicológicas de
los niños en cuidados paliativos, como depresión y ansiedad16. El vínculo
entre dolor y depresión es especialmente relevante en el contexto de los
cuidados paliativos pediátricos, y la falta de comunicación es otro factor que
se ha relacionado con mayores dificultades psicológicas de los niños en
cuidados paliativos16. Sin una información evolutivamente apropiada, los
niños pueden experimentar preocupaciones y alteraciones del estado de
ánimo cuando se dan cuenta de que los adultos que les cuidan están pasando
por una situación angustiosa.

Idealmente, el cuidado psicológico debería formar parte de toda la
trayectoria de la enfermedad del niño17. El estado psicológico del niño en
cuidados paliativos debe valorarse con regularidad para planificar y
proporcionarle unos cuidados óptimos, y esta información psicológica puede
tener un papel muy importante en el cuidado integral del paciente pediátrico.
Esto no significa que el trabajo directo con el niño tenga que ser llevado a
cabo por un psicólogo. La disponibilidad de consulta psicológica en cuidados
paliativos a menudo es limitada, y puede ser que haya otras personas con
quien el niño ya tenga una buena relación que estén mejor situadas para
proporcionarle apoyo emocional. En este caso, el papel del psicólogo
profesional podría ser actuar como recurso para la persona que directamente
está con el niño17. A veces el niño prefiere hablar con sus padres, y el trabajo
del psicólogo tiene que ver con apoyar a los padres. Otras veces el niño quiere
proteger a sus padres del sufrimiento de hablar de sus preocupaciones sobre
el final de la vida, y prefiere abordar estos temas con alguien de fuera de la
familia en quien confíe. Y en ocasiones pueden darse situaciones mixtas, en
las que la presencia y el apoyo del psicólogo puede ayudar a los niños a
hablar con sus padres sobre estos aspectos tan emocionalmente intensos.

El apoyo emocional a los niños puede prestarse de formas muy diversas17.
Algunas veces es suficiente estar en calma junto al niño y no es necesario
hablar ni decir nada, y otras veces es necesario escucharle y responder a sus
preguntas, o proporcionarle oportunidades para expresarse creativamente a
través de actividades artísticas, música, escritura, fotografía o jugando, de
modo que pueda expresar sus estados de ánimo, sus recuerdos, sus
sentimientos y sus preocupaciones. Cada niño y cada familia son diferentes y
sus necesidades psicológicas también lo son, y por ello es esencial tener en
cuenta a cada uno de manera individual, considerando qué le ocurre, cómo lo
interpreta y el sentido que le da17.

Frente a otros tópicos de la psicología, la investigación sobre atención
psicológica a los niños en el final de la vida y a sus familias en el proceso de
duelo es escasa18. Muy pocos estudios han examinado el papel del apoyo no
farmacológico en el contexto de los cuidados paliativos pediátricos. Los
informes clínicos sugieren que el dolor y la pérdida anticipatoria, el enfado y
los conflictos entre el paciente y su familia al final de la vida pueden ser
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abordados desde la psicoterapia. Por otro lado, dado el impacto de los
síntomas físicos en el bienestar emocional, la terapia cognitivo-conductual
orientada a reducir las náuseas, el dolor, la fatiga y el insomnio pueden tener
un papel útil en mejorar los síntomas depresivos de los niños gravemente
enfermos.

Los elementos generales del cuidado psicológico y emocional de los niños y
las familias en las situaciones de enfermedad grave y del final de la vida
incluyen los siguientes aspectos15:

• Evaluación del nivel psicológico del niño e identificación de síntomas
y trastornos psicológicos.

• Proporcionar una adecuada psicoterapia, medicación psicotrópica o
intervenciones comportamentales como parte integral del cuidado
general del niño.

• Aconsejar al personal médico del niño, los padres y otras personas
sobre estrategias o pasos que pueden realizarse para manejar o
minimizar los problemas de malestar emocional.

• Evaluar los síntomas psicológicos en los padres y hermanos del niño
(y a veces en otros miembros de la familia).

• Remitir a grupos de apoyo para niños enfermos, hermanos sanos y
padres para poder compartir experiencias de vivir con una
enfermedad como la que padecen.

• Apoyar en el duelo a las familias después de la muerte del niño.

La tristeza y cierto grado de ansiedad son reacciones normales ante una
enfermedad grave, y pueden intensificarse si los tratamientos curativos
fracasan y la muerte se aproxima15. Muchos de los problemas psicológicos
pueden caracterizarse como reacciones de ajuste a las situaciones y
experiencias que se viven en estas circunstancias, y es importante reconocer
que el malestar es normal y no sobredimensionar la patología psicológica en
los niños. Sin embargo, minimizar o no reconocer esta patología puede
implicar también un riesgo de desatención a estos niños15. La depresión
clínica, la ansiedad y las reacciones de estrés postraumático pueden
comprometer la calidad de vida de los niños en las fases avanzadas de la
enfermedad, ya que pueden ser causa de sufrimiento emocional intenso,
aumento del malestar físico, afectar negativamente a las relaciones con la
familia y los amigos, e interferir en las actividades diarias (apetito o sueño).

Los síntomas psicológicos en los niños gravemente enfermos tienen a
menudo diversos orígenes15. Por ejemplo, la condición clínica del niño, su
tratamiento o ambos pueden ocasionar síntomas de delirio. El dolor físico, la
disfunción neurológica y el malestar psicológico están íntimamente
relacionados. El estrés de la familia también puede contribuir al malestar
psicológico del niño. La psicoterapia para niños y adolescentes gravemente
enfermos o moribundos puede proporcionarles la oportunidad de expresar su
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pena e integrar lo que ellos han experimentado en su corta vida15, tratando
cuestiones como el enfado y el dolor por la enfermedad, la ansiedad sobre los
procedimientos médicos, las preocupaciones por los miembros de la familia,
la depresión por la separación de sus amigos y por perderse actividades
normales para su edad, y el miedo a la muerte. Además de tratar estas
cuestiones, la psicoterapia puede ayudar a los niños a clarificar sus propios
puntos de vista sobre cómo quieren vivir y cómo desean prepararse para la
muerte, lo que puede afectar a decisiones de tratamiento15. Frente a la muerte
de un niño no hay reglas que determinen las mejores opciones de actuación18.
El papel de los psicólogos en los equipos de apoyo a los niños y las familias
en estas situaciones tiene que ver con mejorar la comunicación y fortalecer las
relaciones, y facilitar la toma de decisiones18.

El duelo de los padres, los hermanos, la demás
familia y los amigos
La muerte de un niño afecta a muchas personas. En primer lugar, a sus
padres y sus hermanos, también a sus abuelos y a otros familiares, a sus
compañeros de colegio y a sus amigos, y a los profesionales sanitarios que
han cuidado al niño y a la familia durante un tiempo, más o menos largo,
pero muy cargado emocionalmente. Y cada persona experimenta el duelo de
una forma particular. La pena de los adultos puede manifestarse de
diferentes modos, con sentimientos, por ejemplo, de tristeza, enfado, culpa,
autorreproche, ansiedad, soledad, impotencia, conmoción, anhelo,
emancipación, alivio o insensibilidad16; y también con sensaciones físicas,
como presión en el estómago, nudos en la garganta, opresión en el pecho,
dolor en los brazos, hipersensibilidad al ruido, dificultad para respirar, falta
de energía, fatiga, sensación de despersonalización, debilidad muscular,
sequedad de boca o pérdida de la coordinación. También puede afectar a sus
cogniciones, por ejemplo con incredulidad, confusión, preocupación,
sensación de presencia del fallecido o experiencias «paranormales». Los
comportamientos pueden alterarse, y así se observan problemas del sueño o
del apetito, distracción, aislamiento social, pérdida de interés en las
actividades que antes habían sido una fuente de satisfacción, sueños con
difuntos, llanto, evitar recuerdos del fallecido, suspirar, hiperactividad
inquieta, visitar lugares o acariciar objetos que recuerdan al fallecido.
Tampoco es infrecuente que aparezcan dificultades sociales en esta etapa, en
las relaciones interpersonales y en el ámbito laboral, y cambios espirituales,
como una intensa búsqueda del significado de la vida, hostilidad hacia Dios o
conciencia de que los propios valores son inadecuados para enfrentarse con la
pérdida. Cuando el hijo fallecido es hijo único, los padres pierden su estatus
como tales, y en las familias monoparentales la muerte del hijo aboca a las
personas a un futuro vacío. Algunos padres comienzan a desear tener otro
hijo que puedan cuidar, y otros empiezan a buscar un empleo en un
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momento en que están emocionalmente y físicamente exhaustos.
Los niños experimentan el duelo de manera diferente, y sus reacciones

pueden ir desde un gran malestar a lo que podría parecer una falta completa
de preocupación16. Pueden sentirse incapaces de hablar o de parar de llorar, o
reaccionar como si no ocurriese nada anormal. Todas estas reacciones —y
más— son normales y no significan que el niño sea insensible o esté
reaccionando excesivamente16. Los hermanos tienen probablemente los
sentimientos más complicados16. Su comprensión de la muerte depende en
parte de su edad. Un niño pequeño puede pensar que algo que él hizo pudo
causar la muerte de su hermano. Muchos hermanos desean que la vida
vuelva a la normalidad y piensan que sus padres tendrán ahora tiempo y
energía para ocuparse de ellos, en lugar de exclusivamente de su hermano
enfermo. Sin embargo, sus expectativas rara vez se cumplen, porque el
tiempo y la energía de los padres se consumen por la pena y el duelo. La pena
de los niños está influida por el modo en que los adultos próximos a ellos
afrontan el duelo, cómo comparten con ellos la naturaleza y las circunstancias
de la muerte de su hermano, y cómo manejan su propio dolor. Además, la
irreversibilidad de la muerte es una idea que los niños no llegan a
comprender sino gradualmente entre los 5 y los 10 años de edad, y solo en la
adolescencia son ya conscientes de que la muerte es irreversible, universal,
inevitable y permanente, y que les puede ocurrir a ellos también16.

El sufrimiento y el duelo no afectan únicamente a la familia del niño
fallecido. También la comunidad escolar, profesores y alumnos compañeros
del niño, quedan profundamente afectados por su muerte. Y lo mismo sucede
con el personal sanitario que cuidó al niño y la familia durante la
enfermedad, que puede sentirse profundamente entristecido por su pérdida.

El duelo se ha descrito como una sucesión de fases por la que las personas
deben pasar o como una serie de tareas que han de ser completadas, pero
ninguna de estas perspectivas es lo suficientemente flexible en términos
conceptuales como para recoger la compleja y profunda experiencia de
sufrimiento y pérdida de las personas afectadas por la muerte de un niño. Las
familias pueden recibir ayuda en estas circunstancias mediante una
comunicación abierta entre ellos y con amigos, expresando sus sentimientos y
pensamientos de pena, con información acerca de lo que les ocurre y por qué,
recordando a la persona que murió, o reuniéndose y hablando con otros que
han pasado por similares experiencias16. La sociedad en general todavía
encuentra difícil hablar acerca de la muerte, y más todavía si alguien ha
sufrido una pérdida de este tipo. Hablar de la muerte de un niño es un
desafío y puede dar lugar a mucha ansiedad, incluso en profesionales con
experiencia, que pueden preferir no hablar sobre lo ocurrido16. Sin embargo,
seguir hablando de la persona que murió —ofreciendo información,
recuperando recuerdos, compartiendo sentimientos— es una de las cosas más
importantes que los miembros de la familia pueden hacer para ayudarse unos
a otros en el proceso de duelo. Hablar ayuda incluso a los niños más
pequeños a no olvidar a su hermano, y a los adultos a recordar más al niño
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que vivió que al niño que murió16. Los padres tratan de proteger a sus hijos
supervivientes de ser testigos de su dolor y pueden hacerlo enseñándoles
que, a pesar de su angustia, pueden continuar con sus tareas cotidianas.
También puede ayudar utilizar formas de expresión, como escribir poemas o
preparar un diario de recuerdos. Las familias agradecen las explicaciones que
desde el hospital se les puedan dar sobre las circunstancias y las razones de la
muerte del niño. Los hermanos aprecian las informaciones claras de qué
ocurrió y por qué, y escucharlos da la oportunidad de corregir
malentendidos, añadir información adicional y responder cuestiones. La
dimensión espiritual de las creencias y los valores de las familias cobra una
relevancia especial en estas circunstancias. Mantener vivo el recuerdo del
niño fallecido tiene mucha importancia, tanto para sus padres como para sus
hermanos, y las actividades que estimulan y refuerzan los recuerdos son
sumamente valiosas16. Algunas personas necesitan experimentar su dolor
solos, pero para muchas puede servirles de alivio compartirlo con otras que
hayan pasado por situaciones parecidas, porque les ayuda a compartir su
historia, explorar estrategias positivas de afrontamiento que han seguido
otras personas, disminuir su sensación de soledad o encontrar modos de
recordar a la persona que murió, y no solo cómo murió, entre otros
aspectos16.

En ocasiones, los padres o los hermanos pueden necesitar ayuda
terapéutica profesional después de la muerte de un niño, cuando el duelo es
tan prolongado que impide sus actividades cotidianas y ya es difícil
diferenciarlo de una depresión. Sin embargo, la mayoría de los niños y las
familias son capaces de afrontar estas dramáticas situaciones, en especial si
pueden hablar entre ellos de lo que ocurrió, de los recuerdos de la persona
fallecida, compartir sus sentimientos y pensamientos, y si tienen la
oportunidad de encontrarse con otras personas que hayan pasado por
circunstancias similares16.
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Resumen y conclusiones
En este capítulo hemos analizado las evidencias disponibles acerca de la
atención psicológica en tres contextos hospitalarios particularmente difíciles,
por lo inesperado o por la gravedad que implican, como son los servicios de
urgencias, las unidades de cuidados intensivos y los servicios de cuidados
paliativos pediátricos. Los servicios de urgencias de los hospitales son puntos
clave, no solo para la prestación de los primeros auxilios médicos en
situaciones graves, sino también para proporcionar una primera ayuda
psicológica a los pacientes y sus familias que pasan por circunstancias de
extrema vulnerabilidad. La interacción del funcionamiento psicológico y
emocional y el bienestar físico es especialmente evidente durante las
emergencias médicas pediátricas y sus consecuencias. En los servicios de
urgencias, los niños enfermos o accidentados y sus familias pueden
experimentar un alto grado de sufrimiento psicológico con potenciales
consecuencias para su bienestar físico y mental. Todo el equipo
multidisciplinario implicado en las emergencias pediátricas tiene un papel
potencial para abordar las necesidades emocionales de los niños y sus
familias, y para llevar a cabo intervenciones que mitiguen las secuelas
psicológicas negativas de las experiencias por las que los niños y las familias
pasan en los servicios de urgencias. La respuesta emocional de los niños a
una emergencia médica depende de varios factores clave, como la edad y el
nivel evolutivo del niño, la gravedad del evento médico (tanto la real como la
percibida), la intensidad del dolor experimentado, la capacidad del niño para
comprender, preguntar y hablar acerca del evento, la forma en que este
ocurrió, y la relación del niño con sus padres o con las personas responsables
de él. Hay un gran consenso sobre el papel esencial de los padres o de los
cuidadores sustitutos en la experiencia de los niños en los servicios de
urgencias. En el capítulo se comentan algunos protocolos de intervención
psicológica en las urgencias pediátricas, y se llama la atención sobre la
necesidad de que los profesionales sanitarios sean más conscientes del
potencial trauma que pueden experimentar los niños y las familias en las
emergencias médicas, y que este trauma puede prevenirse mejor
reconociendo con prontitud las respuestas traumáticas e interviniendo de
forma temprana cuando los niños experimentan malestar psicológico agudo.

El segundo contexto que se examina en el capítulo son las UCI. El paso por
una UCI pediátrica puede afectar a varios ámbitos de la vida del niño y tener
consecuencias físicas, cognitivas, emocionales y sociales. El estudio de la
experiencia de los niños en las UCI presenta unas dificultades metodológicas
particulares. A pesar de ello, las investigaciones sobre la experiencia de los
niños en la UCI han conseguido evidencias sobre los recuerdos de estos
acerca de su estancia, el malestar a corto plazo que pueden experimentar
durante los ingresos en la UCI, el malestar a largo plazo de los pacientes
pediátricos que han pasado por ella y las variables que están asociadas con
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peores resultados psicológicos. Además de revisar estas evidencias, en el
capítulo se describen y comentan algunos programas de intervención
psicológica para mejorar la experiencia de los niños que ingresan en una UCI,
haciendo hincapié en los bebés prematuros y en los sistemas de
humanización de los cuidados de estos.

La parte final del capítulo está dedicada a la atención psicológica a las
personas que pasan por la dramática experiencia de vivir de cerca la muerte
de un niño. Aunque morir es parte de la vida, la muerte de un niño tiene un
impacto devastador y duradero en su familia y entre quienes lo han querido y
cuidado. Se han planteado unos principios de trabajo para cuidados
paliativos pediátricos, para los cuidados al final de la vida y para el duelo de
los niños y sus familias, y en este contexto se señala la comunicación como
una herramienta básica de los profesionales sanitarios que atienden a los
niños y las familias. Esta comunicación requiere no solo habilidades técnicas e
intelectuales, sino también empatía, educación, experiencia, trabajo en
equipo, tiempo y reflexión, además de apoyo de los sistemas administrativos
y financieros. A pesar de los avances en los cuidados paliativos pediátricos de
las dos últimas décadas, los problemas de naturaleza psicológica con relación
a estos continúan recibiendo poca atención. Sabemos, sin embargo, que el
dolor y la falta de comunicación se relacionan con dificultades psicológicas de
los niños en cuidados paliativos, como depresión y ansiedad. La muerte de
un niño afecta a muchas personas, y cada persona experimenta el duelo de
una forma particular. No hay recetas universales para ayudar a las familias
que pasan por este doloroso trance, pero sí sabemos que algunas medidas
pueden aportar cierto alivio. Las familias pueden recibir ayuda en estas
circunstancias a través de una comunicación abierta entre ellos y con amigos,
expresando sus sentimientos y pensamientos de pena, con información acerca
de lo que les ocurre y por qué, recordando a la persona que murió, o
reuniéndose y hablando con otros que han pasado por similares experiencias.
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La presencia y la participación de los
padres en el cuidado de los niños
hospitalizados
Los cuidados psicológicos de los niños hospitalizados requieren, como hemos
venido insistiendo, que el niño en el hospital sea considerado como parte
integral de su familia. Cuidar bien al niño es cuidar bien a su familia, y
viceversa, cuidar bien a una familia en el hospital es cuidar bien al niño. El
papel de la familia en la humanización de los cuidados pediátricos es tan
relevante que la implicación y la atención a la familia puede considerarse una
dimensión clave de los procesos de humanización de los hospitales
pediátricos, pero las familias forman parte de un contexto social y cultural
que también puede ser muy diverso. Esta diversidad social y cultural de las
familias y de los pacientes supone un desafío para la humanización de los
hospitales pediátricos, que han de responder a diferentes sistemas de valores
y creencias en relación con la salud y distintas interpretaciones de las
situaciones médicas. La mediación cultural en los hospitales aparece como
una herramienta de apoyo a las familias y a los profesionales que las
atienden.

La presencia de los padres y su implicación en el cuidado de los niños en
los hospitales es un tema que marca la evolución histórica de la
hospitalización pediátrica. Durante la primera mitad del siglo XX, los niños
en los hospitales eran cuidados exclusivamente por los profesionales
sanitarios, y las visitas de los padres estaban muy restringidas o prohibidas1.
Estas prácticas comenzaron a cambiar en torno a los años 1950 y 1960, en gran
parte debido al trabajo de investigadores como Bowlby2, que señaló las
consecuencias emocionales, psicológicas y evolutivas de la separación entre la
madre y el niño, y Robertson3, que se centró específicamente en la
observación directa de niños en los hospitales y documentó cambios en sus
comportamientos cuando eran separados de sus madres. El informe Platt, de
1959, realizado por encargo del gobierno británico a una comisión
parlamentaria para que investigase las condiciones de los niños en los
hospitales, supuso un punto de inflexión en este tema de ámbito
internacional4. En este informe se recogieron 55 recomendaciones, entre las
que se incluían permitir y facilitar la presencia de los padres en los hospitales
con sus hijos. La separación forzada de los padres cuando los niños
ingresaban en un centro hospitalario, norma habitual en muchos hospitales
hasta las últimas décadas del siglo pasado, imponía a los niños un
sufrimiento tan alto y con consecuencias tan importantes en su desarrollo que
se acuñó el término «hospitalismo» para referirse al síndrome emocional y
comportamental de los niños que pasaban por esta separación forzada de sus
figuras de apego, en hospitales o en otros contextos. En 1986, el Diario Oficial
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de las Comunidades Europeas publicó una resolución sobre la Carta Europea de
los Niños Hospitalizados en la que se señalaba, entre otros, el derecho de los
niños a recibir el apoyo de los familiares o de otras personas de su entorno.
Contar con la presencia de sus padres en el hospital no solo es reconocido
como una necesidad de los niños, sino como un derecho. La carta reconoce
expresamente el derecho de los niños a estar acompañados de sus padres o de
la persona que los sustituya el máximo tiempo posible durante su
permanencia en el hospital. Además, señala también que la presencia de los
padres no será la de unos espectadores pasivos, sino que deben ser elementos
activos de la vida hospitalaria. Fue necesario más de medio siglo para que se
reconociera la importancia fundamental de contar con la presencia y el apoyo
de los padres en los hospitales para el bienestar de los niños, y varias décadas
más para que este reconocimiento se trasladase a la práctica diaria de los
hospitales.

La participación de los padres en el cuidado de los niños hospitalizados se
ha convertido en un concepto básico de la atención hospitalaria pediátrica y
en un elemento fundamental de los denominados «cuidados centrados en la
familia». Power y Franck5 revisaron la investigación sobre la participación de
los padres en los hospitales llevada a cabo en las últimas décadas. Los
resultados de su revisión indican que los padres necesitan, desean y esperan
poder participar en el cuidado de sus hijos cuando tienen que ingresar en un
hospital. Los padres quieren estar con sus hijos en el hospital, necesitan
información sobre su cuidado y apoyo práctico y emocional, quieren
involucrarse en el cuidado básico de sus hijos (alimentación, higiene y
consuelo) y supervisar cómo son atendidos. La necesidad de información de
los padres y de instrucciones detalladas fue un tema recurrente en varios de
los estudios revisados por Power y Franck5. Sin información sobre la
enfermedad del niño y sus necesidades médicas, los padres se sienten
incapaces de implicarse en su cuidado. En varios estudios, los padres
describían el tipo de apoyo que necesitaban o deseaban del personal
sanitario: apoyo emocional, tratamiento individualizado y respeto. También
indicaban la necesidad específica de que se reconociese y valorase por los
equipos sanitarios su conocimiento del niño y de su cuidado. Los padres
desean establecer una buena conexión con los equipos sanitarios para que
estos puedan ocuparse del niño si ellos están ausentes, o si el niño está
demasiado enfermo como para que lo atiendan en sus necesidades básicas.

La participación de los padres implica que alimentan, lavan, cambian,
abrazan y proporcionan cuidado emocional, y en ocasiones llevan a cabo
tareas más técnicas, como administrar oralmente medicación o registrar
signos vitales5. Cuando las necesidades de los niños son complejas, los padres
se sienten responsables de comprobar que los tratamientos siguen las pautas
establecidas y de mantenerse en contacto con todos los cuidadores. Los
padres de los niños con enfermedades agudas o crónicas comprobaban las
condiciones del niño, así como el tratamiento y la competencia de los
cuidadores5. Solo tres estudios de los revisados por Power y Franck5 usaron
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métodos de observación directa para registrar los comportamientos de los
padres. Estos estudios confirmaron que las actividades de los padres en el
hospital consistían fundamentalmente en cuidados maternales, como dar
consuelo a los niños, dejando las tareas más técnicas para el personal
sanitario. Sin embargo, también se encontró que los padres con experiencia de
roles técnicos en casa tenían una gran participación y que, además, esta
participación en las tareas técnicas se asociaba a un menos malestar de los
niños. En los estudios revisados por estos autores5 se pone de manifiesto que
los padres sienten que su presencia y su participación en el cuidado de sus
hijos hospitalizados es importante y beneficiosa para los niños, por el
conocimiento que tienen de ellos y su habilidad para calmarlos y consolarlos.
Sin embargo, también creen que su participación es beneficiosa para ellos
mismos. Los padres temen cometer errores o interferir en los cuidados
médicos y que el personal sanitario desapruebe su implicación. También se
constata la dificultad que tienen para participar en procedimientos médicos
dolorosos. No obstante, la presencia activa de los padres, como ya hemos
comentado, puede ser una estrategia que alivie de manera considerable el
sufrimiento de los niños durante este tipo de procedimientos. El personal
sanitario puede facilitar la participación de los padres animándoles a hacerlo,
comentando sus expectativas y siendo sensibles a sus necesidades,
proporcionándoles información y enseñándoles de qué modo deben
comportarse, escuchándoles y supervisando cómo ejecutan las tareas. La
revisión comentada5 incluye cinco trabajos de intervención que sugieren que
dar instrucciones y guías a los padres les capacita para participar en el
cuidado de los niños en el hospital, más allá de las actividades básicas de
cuidado, con resultados favorables tanto para los padres como para los niños.

En general, existe un sesgo de género en el cuidado de los niños en los
hospitales. Dentro de las familias, las madres y los padres difieren en cómo
experimentan y de qué manera reaccionan ante la enfermedad y la
hospitalización de su hijo. Estas diferencias reflejan los roles parentales
tradicionales, caracterizados por una división del trabajo en las familias
basada en el género. Habitualmente son las madres las que asumen más
responsabilidades de cuidado directo del niño cuando está hospitalizado, y
en muchas investigaciones que tratan sobre las familias de los niños
hospitalizados los datos sobre el género de los participantes reflejan esta
desigual implicación de padres y madres en el cuidado directo de los niños.
Ambos pueden estar profundamente afectados por la enfermedad que ha
causado la hospitalización del niño, pero muy a menudo reaccionan de forma
distinta ante la situación. Además, factores económicos relacionados con las
profesiones que ejercen los padres y las madres, factores de socialización y los
estereotipos respecto a la expresión emocional de los hombres y las mujeres
condicionan también las respuestas diferenciales de unos y otros ante la
hospitalización del niño. En general, las madres y los padres manifiestan
respuestas diferentes en varios aspectos. Se han analizado las similitudes y las
diferencias en el modo en que las madres y los padres perciben, responden
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emocionalmente y se comportan en las tareas de cuidado de la familia y las
que se relacionaban con una enfermedad seria de un hijo. Brown y Barbarin6

utilizaron para ello un cuestionario en el que se pedía tanto a los padres como
a las madres que valorasen determinados aspectos de la experiencia de la
enfermedad de sus hijos y de las tareas relacionadas con ella. Los resultados
indicaron que las madres concentraban mucha de su energía en tratar los
aspectos médicos de la enfermedad del niño, sintiéndose personalmente
responsables de estas cuestiones e invirtiendo gran cantidad de tiempo en
ellas. Los padres, por su parte, experimentaban más estrés e invertían más
tiempo en obtener recursos económicos, tanto para los gastos de la casa como
para los gastos médicos. Aunque este esquema representa los roles
tradicionales, la enfermedad de un niño y su hospitalización pueden alterar
los papeles de los miembros de la familia, las tareas de las que se encargan e,
incluso, su sistema de valores.

374

https://booksmedicos.org


El cuidado centrado en la familia
El cuidado centrado en la familia se ha adoptado como filosofía en los
cuidados pediátricos1, y significa que los clínicos incorporan el conocimiento
y la convicción de que la familia es la constante en la vida de los niños, que
estos se ven afectados por y afectan a aquellos con los que se relacionan, y
que incluir a las familias en los procesos de cuidado permite a los niños
recibir los cuidados de más alta calidad. Formalmente, adoptar esta filosofía
de cuidado en pediatría sirve para proporcionar un marco para los cuidados
pediátricos que tenga en consideración no solo la salud física de los niños,
sino también su desarrollo psicológico y emocional que tiene lugar en el
contexto de la familia1. Los cuidados centrados en la familia se han
convertido en el modelo de cuidado más usado para estructurar la
implicación de los padres en el cuidado de la salud de sus hijos, tanto en los
países desarrollados como en aquellos en vía de desarrollo7.

Los elementos clave que definen los cuidados centrados en la familia son8:

• Incorporar en la política y en la práctica el reconocimiento de que la
familia es la constante en la vida del niño, mientras que los sistemas
de servicios y el personal de apoyo dentro de estos sistemas fluctúan.

• Facilitar la colaboración entre la familia y los profesionales en todos
los ámbitos de los cuidados, en el hospital, en casa y en la
comunidad, tanto en el cuidado del niño individual como en el
desarrollo, la implementación, la evaluación y la evolución de
programas, y en las políticas de formación.

• Intercambiar información completa y no sesgada entre las familias y
los profesionales de forma comprensiva todo el tiempo.

• Incorporar en la política y en la práctica el reconocimiento y el
respeto de la diversidad cultural, las fortalezas y las peculiaridades
en todas y entre todas las familias, incluyendo la diversidad étnica,
racial, espiritual, social, económica, educativa y geográfica.

• Reconocer y respetar diferentes métodos de afrontamiento e
implementar políticas integrales y programas que proporcionen
apoyo evolutivo, educativo, emocional, ambiental y financiero para
responder a las necesidades diversas de las familias.

• Alentar y facilitar el apoyo de unas familias a otras, promoviendo
redes de ayuda mutua.

• Asegurar que los servicios hospitalarios, en casa y en la comunidad, y
los sistemas de apoyo para niños con necesidades de salud especiales
y que requieren cuidados evolutivos específicos, y para sus familias,
son flexibles, accesibles y completos para responder a diversas
necesidades identificadas por las familias.

• Apreciar a las familias como familias y a los niños como niños,
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reconociendo que poseen una amplia variedad de fortalezas,
preocupaciones, emociones y aspiraciones más allá de sus
necesidades de servicios especializados de salud y evolutivos.

Los cuidados centrados en la familia son un modo de cuidar a los niños y a
las familias en los contextos sanitarios que asegura que el cuidado se planifica
alrededor de toda la familia y no solo del niño o de una persona individual,
en el cual todos los miembros de la familia se reconocen como destinatarios
del cuidado7. Este modelo se ha relacionado con una reducción de los efectos
adversos de la hospitalización y la ansiedad, y encaja con la ideología
prevaleciente de la implicación del consumidor en los servicios de salud7.
Tres características clave se asocian con el cuidado centrado en la familia: a)
valorar el conocimiento y la experiencia de los padres, b) apoyar a estos en
sus papeles como cuidadores, y c) incorporar la experiencia de los padres en
el cuidado clínico y psicosocial de los niños9. Se ha sugerido que el aspecto
central de los cuidados centrados en la familia es la relación entre esta y los
profesionales de la salud10. Para proporcionar este tipo de cuidado, los
profesionales deben tener una actitud y una práctica de respeto, colaboración
y apoyo, y los sistemas sanitarios tienen que proporcionar apoyo a los
profesionales, instalaciones adecuadas para las familias, servicios accesibles e
innovadores, y oportunidades para que la familia participe en la política y en
la toma de decisiones1.

Los cuidados centrados en la familia se han planteado como el estándar
para todos los niños y todas las familias que pasan por el sistema sanitario11.
El concepto de cuidados centrados en la familia ha ido evolucionando. En un
inicio enfatizaba la implicación parental en el cuidado, para ir haciendo cada
vez más hincapié en la colaboración entre padres y personal sanitario, y
finalmente, en la provisión de cuidados a la familia como unidad. Aunque
son variados, los programas de cuidados centrados en la familia comparten
cinco características12:

• Coalición respetuosa entre los equipos sanitarios y la familia, con el
objetivo de incluir a esta en la toma de decisiones y el cuidado de los
niños.

• Comunicación abierta entre los equipos sanitarios y la familia, con un
enfoque particular de los equipos sanitarios orientado a comprender
las percepciones y las preocupaciones de las familias.

• Ser conscientes de las fortalezas de las familias y apoyarlas.
• Aceptar la individualidad y la diversidad.
• Reconocer a la familia como expertos en el cuidado de los niños.

El diseño de hospitales centrados en la familia requeriría tener en cuenta
aspectos estructurales, educativos, de implicación de las familias y de
promoción de la comunicación entre estas y los profesionales que las
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atienden13. Se necesitan instalaciones que faciliten que las familias estén en el
hospital en unas condiciones básicas de comodidad e higiene. Camas, baños,
lavanderías, lugares para guardar las pertenencias, para almacenar y
preparar comidas, sitio para aparcar los coches, y servicios de televisión e
internet, pueden considerarse parte de estos diseños de hospitales centrados
en las familias. También hay que considerar, además de estos aspectos
estructurales, aspectos educativos, no solo del personal sanitario, sino
también del personal administrativo que trata con las familias, y del personal
de cuidado y mantenimiento del hospital que trata con ellas y que también
necesita formación sobre los sistemas de cuidados de las familias. El modelo
de cuidados centrados en la familia requiere una colaboración muy estrecha
entre los profesionales sanitarios y las familias, para lo cual resultan
esenciales las habilidades de comunicación. Cuando la unidad de cuidados es
la familia, y no el paciente individual, los planteamientos asistenciales varían,
se amplían y diversifican, y se proporciona a los niños unos servicios de más
calidad.

El cuidado centrado en la familia se basa en unas relaciones de
colaboración que se guían por los siguientes principios14:

• Escuchar y respetar a cada niño y su familia, teniendo en cuenta su
contexto cultural, socioeconómico, étnico y racial, y las experiencias
del niño y la familia, e incorporándolos en la planificación del
cuidado de acuerdo con las preferencias del paciente y su familia.

• Garantizar la flexibilidad en las políticas organizativas, los
procedimientos y las prácticas para que los servicios respondan a las
necesidades, las creencias y los valores culturales de cada niño y cada
familia, y se faciliten las opciones de los niños y sus familias respecto
a la aproximación al cuidado.

• Compartir la información de manera completa, honesta y no sesgada
con los pacientes y sus familias de forma continua, y de modo que
sea útil para que puedan participar en el cuidado y en la toma de
decisiones al nivel que ellos elijan. La información sanitaria para los
niños y las familias debería estar disponible considerando la
diversidad cultural y lingüística de la comunidad, y teniendo en
cuenta la formación sanitaria. En los hospitales, las rondas de los
médicos en las habitaciones de los pacientes con el personal de
enfermería y la familia presentes pueden mejorar el intercambio de
información y promover la implicación de la familia en la toma de
decisiones.

• Proporcionar o asegurar apoyo formal o informal (p. ej., de iguales)
para los niños y las familias durante cada fase de la vida del niño.

• Colaborar con los padres y las familias en todos los aspectos del
cuidado sanitario: en la prestación de cuidado al niño individual, en
la educación profesional, en el desarrollo, la implementación y la
evaluación de programas, y en el diseño de servicios y de
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instalaciones de salud. Como parte de esta colaboración, los
pacientes y sus familias pueden actuar como consultores de comités
y de grupos de trabajo que traten diversas cuestiones, como el diseño
de instalaciones, la mejora de la seguridad de los pacientes, las
iniciativas para aumentar la calidad de los servicios, etc. En el área de
la investigación médica, los pacientes y las familias deberían tener
voz en la elaboración de la agenda de investigación, en determinar
cómo participarán los niños y las familias en las investigaciones, y en
decidir cómo se compartirán los hallazgos de la investigación con los
niños y las familias.

• Reconocer y construir sobre las fortalezas de los niños individuales y
las familias, y empoderarlos para que descubran sus propias
fortalezas, construyendo confianza y participando en la toma de
decisiones acerca del cuidado de su salud.

El cuidado centrado en la familia puede mejorar los resultados de los
pacientes y las familias, mejorar sus experiencias en relación con los servicios
de salud, aumentar su satisfacción con ellos y la de los profesionales
sanitarios, disminuir los costes sanitarios y promover un uso más efectivo de
los recursos14.
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Necesidades y apoyo psicológico de los
hermanos sanos del niño hospitalizado
La familia de un niño hospitalizado no son solo sus padres; sus hermanos
sanos son una parte fundamental de la familia de un paciente pediátrico.
Cuidar a la familia del niño hospitalizado es cuidar también a estos otros
niños, muy a menudo «invisibles» para los servicios sanitarios, pero cuyo
bienestar psicológico puede estar muy afectado por la enfermedad y la
hospitalización de su hermano. En la filosofía del cuidado centrado en el
paciente y en la familia se espera que los padres estén en el hospital las 24
horas del día acompañando a su hijo ingresado. Esto implica una
reestructuración, generalmente muy profunda, de la vida familiar. Los padres
no pueden estar al cuidado de los hermanos del niño hospitalizado, que en
estas circunstancias suelen ser atendidos por otros miembros de la familia o
por amigos. Esta situación puede afectar al bienestar de estos niños. La mayor
parte de los estudios sobre hermanos de niños enfermos han tratado la
repercusión en los hermanos sanos de enfermedades concretas como el
cáncer, la diabetes, etc. Un metaanálisis15 sobre el funcionamiento psicológico
de los hermanos en familias con niños con enfermedades crónicas valoró
cómo estas pueden afectar a sus hermanos, de manera tanto positiva como
negativa. Los resultados de este metaanálisis indican un efecto negativo de
las condiciones crónicas de salud de un niño sobre sus hermanos sanos. Los
hermanos de niños con enfermedades crónicas tienen más problemas
psicológicos, internos y externos. Los hermanos mayores y los hermanos de
los niños más gravemente enfermos tienen un mayor riesgo de problemas
psicológicos, según este metaanálisis.

Hay pocos estudios, y algunos ya antiguos, sobre el efecto de la
hospitalización de los niños sobre sus hermanos sanos16. Lo que sí está claro
es que el impacto de la hospitalización de un hermano sobre la experiencia de
un niño es grande y puede dar lugar a unas reacciones alteradas ante los
cambios que la hospitalización del hermano implica en la familia, a una fuerte
ansiedad de separación de los padres y a sentimientos de confusión y
desagrado17. También se ha observado que la hospitalización de un niño
puede ocasionar problemas en los hermanos sanos en varios aspectos, como
dificultades de concentración, de sueño y apetito, incremento de la soledad y
preocupaciones por su propia salud17. Las reacciones de los niños a la
hospitalización de un hermano dependen de varios factores, como la edad de
los hermanos, la relación previa que tuvieran antes de la hospitalización, las
explicaciones que se les han dado, dónde se quedan a vivir durante la
hospitalización del hermano y con quién, y cómo perciben los cambios en los
comportamientos de los padres18. Niinomi y Fukui16 examinaron la
frecuencia tanto de problemas como de crecimiento personal en hermanos de
niños hospitalizados, así como las variables que podían relacionarse con
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ambos aspectos. Sus resultados indican que más del 15% de los hermanos de
pacientes pediátricos ingresados en un hospital estaban en el rango clínico de
problemas psicológicos internos desde la perspectiva de sus madres y de sus
cuidadores principales.

Varios estudios han mostrado que proporcionar a los hermanos apoyo y
una información adecuada a su edad alivia la confusión, la ansiedad y los
efectos adversos emocionales y comportamentales de la hospitalización de su
hermano enfermo18. Visitar al hermano hospitalizado con frecuencia parece
ayudar a disminuir el impacto estresante de la situación, aunque varios
estudios sugieren la conveniencia de que los equipos sanitarios proporcionen
información y apoyo a los hermanos dependiendo de las circunstancias19. Los
padres pueden tener dificultades para transmitir información sobre el estado
del niño hospitalizado a sus hermanos, en particular si la información es
negativa o preocupante, pero los niños a quienes no se les explica
adecuadamente qué es lo que ocurre pueden elaborar sus propias teorías,
muchas veces más atemorizantes que la realidad en sí. La investigación
sugiere que la información realista y adecuada al nivel evolutivo del niño es
esencial para los hermanos19. Esta información puede ser proporcionada por
los padres, por el personal de enfermería o por otros profesionales que
trabajen en el hospital (psicólogos, especialistas en juego, etc.).

El apoyo psicológico a los hermanos de los niños hospitalizados puede
disminuir su estrés y mejorar su experiencia de la situación. De vuelta, estas
mejoras pueden tener un impacto positivo en el estado psicológico de los
padres y del niño hospitalizado. La humanización de los cuidados pediátricos
en los hospitales requiere considerar la situación psicológica de la familia del
niño ingresado, en la que los hermanos sanos tienen un papel central, aunque
muy a menudo «invisible» al sistema sanitario, lo mismo que sucede con
otros miembros de las familias, como los abuelos, cuyo bienestar psicológico
puede estar notablemente afectado por la hospitalización del niño. El cuidado
centrado en la familia, por lo tanto, no debería estar limitado al niño
hospitalizado y a sus padres, sino que debería incluir a su red familiar más
amplia (hermanos, abuelos, etc.) en la medida en que el funcionamiento
óptimo de esta red es una garantía del buen cuidado del niño durante y
después de dejar el hospital.
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La gestión de la diversidad cultural de las
familias en el hospital
Los niños hospitalizados forman parte de una familia, y las familias forman
parte de un entorno cultural y social cuyo sistema de creencias y valores tiene
una enorme importancia. Quién debe cuidar al niño y cómo ha de prestarse
este cuidado, cuáles son sus necesidades y quién debe responder de ellas, son
cuestiones culturales. Cuando las familias y los profesionales sanitarios
comparten el contexto cultural, estos aspectos no necesitan apenas negociarse,
porque hay un entendimiento compartido. Sin embargo, las condiciones de
globalización y de intercambio cultural actuales, y los intensos flujos de
población, colocan a los hospitales pediátricos en un punto muy particular,
donde convergen y conviven personas y familias con diferentes perspectivas
culturales tanto generales como particulares acerca de la salud y su cuidado.
Las familias jóvenes están sobrerrepresentadas en la población emigrante, de
manera que uno de los primeros lugares donde la emigración se hace notar es
en los sistemas de atención sanitaria pediátrica. Los hospitales, que forman
parte de estos sistemas, terminan recibiendo pacientes que son miembros de
familias de diferentes orígenes culturales y cuyos sistemas de creencias,
valores e idiomas pueden, o no, ser conocidos por el personal sanitario,
dependiendo, entre otras cosas, de la experiencia en trabajo multicultural del
hospital y de sus profesionales. En este contexto, la mediación cultural cobra
cada vez más presencia en el ámbito sanitario. La gestión de la diversidad
cultural en relación con el cuidado de la salud, muy especialmente cuando se
trata de la salud de los niños, se impone en los hospitales e incluye servicios
básicos como los de interpretación lingüística, pero también servicios de
apoyo a la diversidad cultural que ayuden a profesionales y pacientes a
entenderse y respetarse.

Los efectos de la inmigración en los sistemas de salud son particularmente
importantes y se relacionan no solo con el perfil de la morbilidad y la
necesidad de atención, sino también con las barreras que se producen por la
posibilidad de incomprensión cultural e idiomática20. Los servicios de
mediación cultural en los hospitales facilitan la traducción lingüística, pero
sobre todo deben ayudar a afrontar el reto de la comunicación entre
profesionales y personas de culturas diferentes y distintos valores, normas y
comportamientos respecto a la salud y la enfermedad20.

Cuando los niños tienen problemas médicos, es muy importante que sus
padres comprendan a los profesionales sanitarios, porque el desarrollo del
tratamiento y el cuidado de los niños depende básicamente de los padres.
Pero cuando los profesionales sanitarios y los padres no comparten la misma
cultura, como puede ser el caso de las minorías étnicas o de la población
inmigrante, la mutua incomprensión entre padres y profesionales sanitarios
puede dar lugar a un diagnóstico incorrecto, un mal seguimiento del
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tratamiento y un uso inadecuado de los sistemas de salud21. La mutua
incomprensión entre los pacientes y los profesionales sanitarios alcanza unos
niveles preocupantemente altos en general, pero que son mucho más
elevados en el caso de los grupos étnicos minoritarios. Van Wieringen et al.21

analizaron la influencia de la comunicación y las creencias de los pacientes en
la comprensión y el cumplimiento de las indicaciones de los profesionales
sanitarios por parte de los padres que acudían con sus hijos a una consulta
médica. En el estudio se concluyó que en el 24% de las consultas no había
habido una mutua comprensión de los problemas de salud, pero esta
incomprensión aumentaba hasta el 33% de las consultas en el caso de las
minorías étnicas. Los autores también concluyeron que las minorías étnicas
experimentan la relación y la comunicación con los profesionales sanitarios
de forma más negativa que la población nativa, y que este aspecto está
asociado a un peor cumplimiento de las indicaciones de los profesionales
para el cuidado de los niños.

Son varios los obstáculos que dificultan o impiden una comunicación
efectiva en el ámbito de la salud cuando los profesionales sanitarios y las
familias son de grupos culturales distintos. La primera y más evidente es el
idioma. Varias investigaciones en los Estados Unidos han llamado la atención
sobre el hecho de que una limitada competencia en inglés de los pacientes
pediátricos y sus familias se asocia con un uso incrementado de pruebas
diagnósticas y unas tasas más altas de hospitalización22. También se ha
analizado el efecto de las barreras lingüísticas en los errores médicos. Cohen
et al.23 llevaron a cabo un estudio para determinar si los pacientes pediátricos
hospitalizados cuyas familias presentaban barreras lingüísticas tenían más
probabilidades de sufrir eventos médicos serios que los pacientes similares
cuyas familias no tenían dichas barreras. Los resultados de su estudio
indicaron que los pacientes de familias que hablaban español y cuyo nivel de
inglés era bajo, y que en consecuencia requirieron un intérprete para
comunicarse en el hospital, tuvieron el doble de riesgo de un evento médico
serio, en comparación con los pacientes que no requirieron un intérprete
(11,3% frente a 5,5%). Los autores del trabajo concluyen que las barreras
lingüísticas aumentan considerablemente el riesgo de sufrir un evento
médico serio durante la hospitalización de los niños, y esto aunque la
investigación se llevó a cabo en un hospital que tenía servicios permanentes
de interpretación para varios idiomas, incluido, por supuesto, el español. Los
resultados de este estudio tienen importantes implicaciones para mejorar la
calidad de los cuidados pediátricos que se prestan en los hospitales a los
niños de grupos culturales no dominantes, y sugieren que minimizar las
barreras lingüísticas puede ser una clave importante para limitar los errores
médicos en los pacientes pediátricos hospitalizados.

De todas formas, los problemas de comunicación no son solo problemas
con el idioma, sino también diferencias profundas en lo que unos y otros
piensan acerca de la salud, la enfermedad y los cuidados sanitarios21. A ello
se añade que el nivel de educación formal de la población inmigrante es,
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generalmente, más bajo que el de la población autóctona, lo que puede ser
otro obstáculo importante que dificulte la comunicación efectiva entre los
padres y los profesionales sanitarios. La mediación cultural en los contextos
hospitalarios no se reduce a unos servicios de interpretación lingüística
absolutamente imprescindibles, sino que implica la necesidad de que todos
los profesionales sanitarios reflexionen acerca de hasta qué punto las
prácticas profesionales y los principios éticos que las regulan tienen una
determinación cultural y, en consecuencia, pueden o no admitir una revisión
crítica cuando los pacientes y sus familias y los profesionales que les atienden
en los hospitales no comparten el contexto cultural. Por ejemplo, comunicar la
gravedad real de una situación médica potencialmente fatal a un adolescente
puede ser considerado una crueldad para un paciente muy vulnerable en
ciertos contextos culturales, y en cambio, en nuestro contexto cultural, puede
considerarse un derecho del paciente a conocer su estado de salud y lo que
puede esperar de los tratamientos médicos. Las diferentes perspectivas
culturales colocan a los profesionales sanitarios en la necesidad de equilibrar
sus obligaciones con respecto al cuidado y la autonomía del paciente, a
comunicarse honestamente con él, pero también a respetar su sistema de
valores y el de su familia, que puede coincidir con el del profesional o
discrepar de él. Rosenberg et al.24 discuten el concepto y los límites del
relativismo cultural en el contexto sanitario y, algo muy interesante, hacen
unas sugerencias para aliviar el malestar y el conflicto que pueden producirse
cuando hay desencuentros intensos entre los valores y las preferencias de las
familias y los de los profesionales en dos situaciones concretas. La primera,
cuando una familia llega al hospital desde otro país y no está familiarizada
con las prácticas médicas occidentales. Estos autores24 recomiendan tener
conversaciones con la familia que puedan minimizar el conflicto y que
incluyan descripciones simples, pero claras, de cómo funciona el sistema
(p. ej., «nuestro hospital es un hospital universitario y los estudiantes supervisados
forman parte del equipo de cuidados»), e informar sobre las normas del hospital
(p. ej., «cuando cuidamos adolescentes intentamos comprender sus necesidades y las
de su familia. Esto significa que, a menudo, hablamos directamente con el propio
adolescente»). Estas conversaciones deberían mantenerse con el equipo de
cuidados antes de la admisión del paciente, ya que algunos aspectos del
cuidado sanitario occidental pueden hacer sentirse asustados y extraños a
familias no familiarizadas con ellos. Conversar sobre estos temas puede evitar
posteriores confusiones y malestar. Disertaciones avanzadas y explicaciones
sobre las prácticas y los valores occidentales permiten compartir y explorar
mutuamente las necesidades de la familia. Este proceso puede evitar
posteriores malinterpretaciones, incluyendo una ansiedad elevada del
paciente y la familia. Rosenberg et al.24 sugieren identificar valores más
universales compartidos por los diferentes grupos sociales y culturales, y
tomarlos como puntos de partida para facilitar una alianza con la familia. Las
familias y los profesionales sanitarios deben dedicar tiempo y esfuerzo para
desarrollar una comunicación que explore los valores individuales y
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compartidos, las expectativas y los límites, y que permita la evolución de las
opiniones morales y las necesidades de todos los implicados en el cuidado del
paciente pediátrico en un contexto de diversidad cultural24.

En ocasiones, sin embargo, puede producirse una confrontación cuando la
perspectiva que mantiene la familia es considerada inadecuada desde el
punto de vista de los profesionales sanitarios, porque contradice sus normas
éticas o por considerarla dañina para el paciente. En tal caso, el cuidado del
niño hospitalizado puede requerir intervenciones más drásticas, incluso de
tipo judicial. En estas circunstancias, formulaciones generales como los
derechos de los niños pueden resultar de ayuda para orientar a los
profesionales. Pero incluso en estas situaciones es necesario recordar que el
cuidado psicológico de los niños en los hospitales debe ser una dimensión
básica de la calidad asistencial que se les presta, y que este cuidado incluye
también el cuidado de su familia. La diversidad cultural es una realidad cada
vez más presente en los hospitales pediátricos, y su gestión eficaz es un
aspecto central de la humanización de los cuidados de los niños en los
hospitales.
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Resumen y conclusiones
En este capítulo se ha analizado el lugar que ocupan la familia y el contexto
cultural en el cuidado humanizado de los niños en los hospitales. Los
cuidados psicológicos del niño hospitalizado requieren que este sea
considerado como parte integral de su familia. El papel de la familia en la
humanización de los cuidados pediátricos es tan relevante que la implicación
y la atención a la familia puede considerarse una dimensión clave de los
procesos de humanización de los hospitales pediátricos. La presencia de los
padres y su implicación en el cuidado de los niños en los hospitales es un
tema que marca la evolución histórica de la hospitalización pediátrica. Fue
necesario más de medio siglo para reconocer la importancia fundamental de
contar con la presencia y el apoyo de los padres en los hospitales para el
bienestar de los niños, y varias décadas más para que este reconocimiento se
trasladase a la práctica diaria de los hospitales. La participación de los padres
en el cuidado de los niños hospitalizados se ha convertido en un concepto
básico de la atención hospitalaria pediátrica y un elemento fundamental de
los denominados «cuidados centrados en la familia». El cuidado centrado en la
familia se ha adoptado como filosofía en los cuidados pediátricos, y significa
que los clínicos incorporan el conocimiento y la convicción de que la familia
es la constante en la vida de los niños, y que incluir a las familias en los
procesos de cuidado permite a los niños recibir una atención sanitaria de más
alta calidad. Formalmente, adoptar esta filosofía de cuidado en pediatría sirve
para proporcionar un marco para los cuidados pediátricos que tenga en
consideración no solo la salud física de los niños, sino también su desarrollo
psicológico y emocional, que tiene lugar en el contexto de la familia. El
cuidado centrado en la familia puede mejorar los resultados de los pacientes
y las familias, enriquecer sus experiencias en relación con los servicios de
salud, aumentar su satisfacción con ellos y la de los profesionales sanitarios,
disminuir los costes sanitarios y promover un uso más efectivo de los
recursos. La humanización de los cuidados pediátricos en los hospitales
requiere considerar la situación psicológica de la familia del niño ingresado,
en la que los hermanos sanos tienen un papel central, aunque muy a menudo
«invisible» al sistema sanitario. En este capítulo hemos analizado el impacto
psicológico de la hospitalización de un niño en sus hermanos sanos y hemos
comentado cómo apoyar a estos niños.

Los niños hospitalizados forman parte de una familia, y las familias forman
parte de un entorno cultural y social cuyo sistema de creencias y valores tiene
una enorme importancia. Quién debe cuidar al niño y cómo ha de prestarse
este cuidado, cuáles son sus necesidades y quién debe responder de ellas, son
cuestiones culturales. Cuando las familias y los profesionales sanitarios
comparten el contexto cultural, estos aspectos no necesitan apenas negociarse,
porque hay un entendimiento compartido. Sin embargo, las condiciones de
globalización y de intercambio cultural actuales, y los intensos flujos de
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población, colocan a los hospitales pediátricos en un punto muy particular,
donde convergen y conviven personas y familias con diferentes perspectivas
culturales, tanto generales como particulares, acerca de la salud y su cuidado.
Las familias jóvenes están sobrerrepresentadas en la población inmigrante, de
manera que uno de los primeros lugares donde la inmigración se hace notar
es en los sistemas de atención sanitaria pediátrica. Los hospitales reciben
pacientes que son miembros de familias de diferentes orígenes culturales y
cuyos sistemas de creencias, valores e idiomas, pueden o no ser conocidos
por el personal sanitario. En este contexto, la gestión de la diversidad cultural
en relación con el cuidado de la salud de los niños se impone en los
hospitales, e incluye servicios básicos como la interpretación lingüística, pero
también servicios de apoyo a la diversidad cultural que ayuden a los
profesionales y los pacientes a entenderse y respetarse.
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Humanización de los hospitales
pediátricos
Cuando se habla de «entornos hospitalarios más humanos» se hace referencia
a características espaciales, físicas, organizativas y funcionales que los
entornos de cuidado de la salud deberían tener para reducir el nivel de estrés,
tanto de los pacientes y de sus familias como de los trabajadores sanitarios, y
para promover y aumentar el bienestar y la calidad de vida de los usuarios
del hospital1. La humanización del hospital incluye aspectos de organización,
relacionales y terapéuticos, además de cuestiones ambientales y sociales2, y
ha de entenderse como parte de la cultura del cuidado del paciente. Cuando
los pacientes son niños, esta cultura del cuidado debe partir del
reconocimiento de las necesidades particulares de los niños y de las familias
enfrentados al proceso de enfermedad y hospitalización, y de la forma que
tienen los niños de interpretar y dar sentido al entorno que les rodea3.
Humanizar un hospital pediátrico significa, básicamente, atender a las
necesidades integrales de los niños y de sus familias, no solo de cuidados
físicos, sino también de atenciones psicológicas y sociales que garanticen para
ellos el mayor bienestar. Cada uno de los capítulos de este libro ha abordado
un aspecto de lo que podríamos considerar dimensiones básicas de la
humanización de los hospitales para los niños desde el punto de vista
psicosocial. En concreto, hemos tratado la humanización de los espacios
físicos del hospital, señalando cómo el diseño del hospital debe adaptarse
para que responda mejor a las necesidades de los niños y de las familias (v.
cap. 2). Los procesos de comunicación se han contemplado como elementos
básicos de la atención a los niños y las familias (v. cap. 3). El dolor de los
niños, entendido como una experiencia subjetiva, y su alivio, entendido como
un derecho, se han considerado como un aspecto básico en el cuidado
psicosocial de los niños hospitalizados (v. cap. 4). La ocupación del tiempo de
hospitalización, con propuestas creativas y adaptadas a las condiciones
médicas y evolutivas de los niños (v. cap. 5), se ha contemplado también
como un factor crucial en el cuidado de los niños hospitalizados sensible a las
necesidades psicológicas de estos pacientes. En ese sentido, también se ha
destacado el apoyo psicológico a los niños con enfermedades crónicas y a sus
familias (v. cap. 6), y el cuidado psicológico de los niños y las familias que se
enfrentan a situaciones especialmente graves en el hospital, en los servicios
de urgencias, en las unidades de cuidados intensivos y en los servicios de
cuidados paliativos (v. cap. 7). Se ha señalado, además, la importancia del
contexto familiar del niño y del contexto cultural de la familia (v. cap. 8) para
el diseño de una atención hospitalaria a los pacientes pediátricos que
responda a los estándares de calidad y humanización recogidos en las
declaraciones internacionales de derechos de la infancia.

Tras el recorrido que hemos hecho a lo largo del libro sobre las evidencias

391

https://booksmedicos.org


que puede aportar la investigación psicológica de cara a mejorar el cuidado
de los niños en los hospitales en cada uno de los temas mencionados,
podemos hacer una síntesis utilizando como eje el concepto de humanización
de las atenciones sanitarias. La humanización del cuidado remite al proceso en
el cual el paciente se sitúa en el centro de las atenciones sanitarias4, teniendo
en cuenta la realidad completa de esa persona, sus sentimientos, sus
conocimientos y sus creencias acerca de su salud. Cuando hablamos de
cuidados humanizados nos estamos refiriendo a cuidados que respondan
a las necesidades de quienes los reciben como personas, no solo como
pacientes o como enfermos. En línea con el concepto de salud concebida
como bienestar físico, psicológico y social, la humanización tiene que
entenderse como parte de la cultura del cuidado del paciente. Además, la
humanización de los hospitales no solo es una cuestión de filosofía del
cuidado, de cómo pensamos que deben prestarse los cuidados, sino de
resultados de salud. Unos cuidados humanizados son más respetuosos con
los derechos de los niños y pueden ser unos mejores cuidados en términos de
resultados de salud. Los derechos de los niños, las evidencias científicas y el
quehacer profesional convergen (fig. 9.1) en un concepto, el de la
humanización de los hospitales, que puede orientar el diseño, el desarrollo y
la evaluación de los cuidados desde perspectivas capaces de integrar, junto a
los conocimientos médicos, los que aporta la investigación psicológica de cara
a mejorar los cuidados de los niños y las familias en los hospitales.

FIGURA 9.1  Humanización de los cuidados, derechos de los niños, evidencias
científicas y quehacer profesional.

Desde el punto de vista mantenido a lo largo del libro, la humanización de
los hospitales infantiles trata de dar respuesta a las necesidades psicosociales
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de los niños y sus familias, ofreciendo un entorno de hospitalización que
minimice su malestar psicológico y el estrés asociado a la enfermedad y al
tratamiento, y que promueva la resiliencia y el crecimiento postraumático de
los niños y de sus familias. Para ello, es necesario que el diseño de las
atenciones sanitarias en los hospitales tenga en cuenta aspectos como los que
hemos analizado en los capítulos de este libro: la comunicación con el niño y
con su familia, el control del dolor y de los síntomas de malestar, que el
entorno esté diseñado para adaptarse a usuarios infantiles (esto es, que sea un
hospital hecho «a la medida de los niños»), que el niño tenga la posibilidad de
llevar a cabo en el hospital actividades con las que pueda ocupar de manera
positiva su tiempo de hospitalización, y en definitiva, que el diseño de la
atención hospitalaria esté orientado hacia el niño y la familia, hacia sus
necesidades y perspectivas. Una atención centrada en el paciente pediátrico
reconoce la necesidad de una estrecha colaboración entre los pacientes, las
familias y el personal sanitario para el cuidado eficiente de la salud de los
niños y de su bienestar5. El conocimiento de las necesidades y de los puntos
de vista de los pacientes pediátricos y de sus familias se constituye como un
aspecto esencial en el diseño de los sistemas de hospitalización humanizados.
Por esta razón, la investigación psicosocial sobre estas necesidades y puntos
de vista debería configurarse como un factor clave de los hospitales
pediátricos. Llevar a cabo esta investigación requiere alianzas estratégicas
entre los propios hospitales y otros centros de investigación, como las
universidades. A diferencia de lo que sucede con la industria farmacéutica,
que puede rentabilizar económicamente los resultados de la investigación
sobre tecnologías sanitarias y medicamentos, en el caso que nos ocupa los
resultados de la investigación sobre humanización de hospitales, aunque
tengan una aplicación importante en la mejora de la calidad asistencial que se
presta a los niños, no pueden comercializarse, y en consecuencia no hay, en
principio, beneficios económicos que financien esta investigación.
Seguramente sea eso lo que explique el peso tan diferente en términos
económicos de los presupuestos que se dedican a uno u otro tipo de
investigación. Sin embargo, la humanización de los hospitales pediátricos y el
bienestar psicológico de los niños y de las familias es una responsabilidad
compartida que afecta a todos los niveles profesionales implicados en la
hospitalización pediátrica, asistenciales y de gestión, y a los investigadores
que han de buscar las mejores evidencias que apoyen unos sistemas de
cuidado eficientes y mejores también desde el punto de vista de la
experiencia psicológica de los niños y sus familias. Es cierto que no siempre
pueden tenerse más fondos, pero seguro que siempre pueden mejorarse los
sistemas de gestionar los disponibles, de cara a potenciar una investigación
que no es comercial, pero que responde al imperativo ético de asegurar el
cumplimiento de los derechos de los niños a recibir el mejor cuidado posible
en los hospitales, también en la dimensión psicológica.

Para sintetizar las ideas clave sobre la dimensión psicosocial de la
humanización de los hospitales pediátricos que hemos tratado de desarrollar
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a lo largo del libro planteamos el protocolo ABCDEEF, una regla
mnemotécnica que recuerda aquellos aspectos que necesariamente deben ser
considerados en una hospitalización pediátrica humanizada: la atención al
bienestar, a la comunicación, al dolor, a las emociones y al entorno, y a la
familia del niño. Este protocolo puede servir de síntesis y conclusión del libro,
y de recordatorio de todas las cuestiones de naturaleza psicosocial que deben
considerarse cuando los niños ingresan en un hospital y tienen que ser
atendidos en él. El protocolo ABCDEEF se resume en la figura 9.2, en la que se
recogen las dimensiones básicas de la humanización de los hospitales para
niños en función de las evidencias que la investigación psicológica puede
aportar y que se han ido comentando a lo largo del libro. Estas evidencias
tienen que ver con la atención al bienestar, la importancia de los procesos de
comunicación, la evaluación y el alivio del dolor, tener en consideración las
experiencias emocionales de los pacientes, cuidar el entorno del hospital para
que se adapte a usuarios de edades diferentes y con diferentes necesidades, y
finalmente, considerar la familia como la unidad de cuidados en el hospital
pediátrico.

FIGURA 9.2  Protocolo ABCDEEF para la humanización de los hospitales
pediátricos.

Cada uno de los aspectos señalados puede considerarse una dimensión de
humanización del hospital pediátrico desde el punto de vista psicosocial. Las
evidencias de la investigación que se han recogido en el libro respecto a cada
uno de estos temas avalan su consideración en este sentido, y la necesidad de
que la atención a los niños y las familias en los hospitales incorpore estos
conocimientos para hacer efectivos los derechos de los niños al mejor cuidado
de la salud. La humanización de los hospitales pediátricos demanda el
diseño, el desarrollo y la evaluación de sistemas de cuidados centrados en el
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niño y su familia, sensibles a sus necesidades psicológicas y que sean capaces
tanto de incorporar los conocimientos actuales sobre bienestar psicológico
como de generar nuevos conocimientos al respecto que contribuyan al avance
científico en este sentido. Si tenemos en cuenta, además, que en muchas
ocasiones los servicios de pediatría de los hospitales han sido punta de lanza
en el cuidado psicológico de los pacientes, y que sus innovaciones se han
incorporado, adaptándolas, a otros servicios hospitalarios diferentes, estamos
convencidos de que la humanización de los hospitales pediátricos puede ser
el comienzo de un movimiento importante de humanización de los hospitales
en general, en el que la atención centrada en el paciente y en su bienestar
integral constituya el eje central del diseño y del desarrollo de los cuidados
sanitarios.
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