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Resumen

Cuando una enfermedad incurable afecta a un nino, es tributa-
rio en el mismo momento del diagnostico adoptar un modelo de
atencion centrado en los cuidados paliativos. Dicho modelo plan-
tea un abordaje multidisciplinar de los cuidados a dispensar, diri-
gidos a atender de forma integral las necesidades biolégicas, psi-
cologicas, sociales y espirituales tanto del nifio enfermo como de
sus familiares, velando por su méaximo confort y bienestar. En
este contexto se ubica Hogar de arrullos, un proyecto de inter-
vencion cuyo objetivo es la mejora de la calidad de vida de pa-
cientes paliativos pedidtricos y sus familias, atendidos por el equi-
po psicosocial de la Fundacié d’Oncologia Infantil Enriqueta
Villavecchia, a través de la musicoterapia, el juego y la narrati-
va; canales de comunicacion cercanos a la naturaleza del niflo y
facilitadores de la comunicacion y expresion de su mundo inter-
no. Con ello se busca el desarrollo de procesos de resiliencia a
nivel familiar que posibiliten afrontamientos adaptativos a la
adversidad, disminuir el malestar emocional y ofrecer un espa-
cio de sostén que facilite el manejo de emociones dificiles con
presencia y disponibilidad emocional.

Palabras clave
Cuidados paliativos, musicoterapia, juegos de mesa, narrativa,
resiliencia.

INTRODUCCION

Enfermedad pediatrica incurable, dolor y sufri-
miento

La irrupcién de una enfermedad incurable en la vida de un
niflo, la sintomatologia asociada a la misma y su evolucion,
las pérdidas sucesivas consecuentes y los cambios requeri-

Abstract

When an incurable disease affects a child, it is necessary at the
very moment of diagnosis to adopt a care model focused on pa-
lliative care. This model proposes a multidisciplinary approach
to the care to be provided, aimed at comprehensively addressing
the biological, psychological, social, and spiritual needs of both
the sick child and their families, ensuring their maximum
comfort and well-being. Hogar de arrullos is in this context, an
intervention project whose objective is to improve the quality of
life of pediatric palliative patients and their families, cared for by
the psychosocial team of the Fundacié d'Oncologia Infantil Enri-
queta Villavecchia, through of music therapy, play and narrati-
ve; communication channels close to the nature of the child and
facilitators of communication and expression of their internal
world. This seeks to develop resilience processes at the family
level that enable adaptive coping to adversity, reduce emotional
discomfort and offer a space of support that facilitates the mana-
gement of difficult emotions with emotional presence and availa-
bility.
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dos en su dia a dia tanto para el nifio como para toda la
familia; provocaran dolor y sufrimiento de forma inevita-
ble. Ambos términos, sin ser sinénimos, guardan estrecha
relacion. Por un lado, aparecera dolor, definido por la Inter-
national Association for Study of Pain (IASP) en 2020 co-
mo “toda experiencia sensorial y emocional desagradable
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asociada o similar a la asociada a un dafo tisular, real o
potencial” (dolor.com, 2022). La forma de vivir el dolor
sera distinta para cada individuo y estard mediatizada por
los procesos de neurocepcion (respuesta a un estimulo, in-
terno o externo, previa al influjo de la conciencia; Porges,
2010), percepcion (informacion sensorial ya mediada por
procesos cognitivos superiores) y la huella epigenética de
los aprendizajes realizados a través de las experiencias vita-
les. La informacion resultante de la interaccién entre estos
procesos determinara la cualidad y el grado de dolor expe-
rimentado por la persona; pudiendo afectar de forma signi-
ficativa a todas sus dimensiones: fisica, social, emocional y
espiritual, tal como ilustra el concepto “dolor total”, (Saun-
ders, 1964), reflejado en la Figura 1.

Figura 1.
Concepto de dolor total (Saunders, 1964)
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cepcién de recursos propios de afrontamiento frente la ad-
versidad, dotandoles este hecho de mayor sensacion subjeti-
va de control, factor protector clave frente al distress emo-
cional.

Por el contrario, si la percepcion de recursos de sustento,
externos e internos, tanto del propio nifio como de sus fami-
liares, resulta escasa, o es excedida por la percepcion de
amenaza de la situacién de enfermedad, pueden aparecer
dificultades de regulacion emocional y, como consecuencia,
mayor sufrimiento.

La presencia de sufrimiento desregulado dara lugar a efec-
tos nocivos tanto en la posibilidad de responder de forma
adaptativa a los requisitos de afrontamiento practicos y
afectivos que la evolucion de la enfermedad les exija, como
en la relacién y comunicaciéon entre paciente, familia y
equipo médico. Estos son los postulados del modelo de re-
cursos y amenazas (Bayés, 2006), que se expone de forma
sucinta en la Tabla 1.

Tablal.
Modelo de recursos y amenazas de Bayés (2006)

‘ Fisico ‘
[
ESPIRITUAL Sintoman, efectos adver PSICOLOGICO
trataneent
(Por qué & mi?, |t ! | Enfsdo por
pérdda de sentido diagndstico, retrasos
wial senbmmientos de terapeuticos
ulps POt malos ater a0t Imagen
OIOOrtamientos Ccorporal medo al
pentamiento ' | dodor/muerte
: SOCIAL -
Preocupacién poe 2
famBa/amigos, miedo &
abandano/aisismiento,
pérdida particpacshn active
m B oescusta, pirdda de

Nota: Tomado de (Saunders, 1964) en The Management of Ter-
minal Illness (Arnolds, 1967).

Por otro, se gestara sufrimiento, definido como “una valora-
cion subjetiva del significado o sentido que se atribuye al
dolor u otras experiencias percibidas como amenazadoras,
sean las que sean” (Kahn, 1996, p.10); valoracién influida
directamente por el estado de animo tanto del paciente pa-
liativo pediatrico como de sus familiares y por la percep-
ci6n de cada uno de ellos acerca de los recursos disponibles
que poseen para afrontar una situacién tan altamente ame-
nazante. En consecuencia, la definiciéon de sufrimiento se
ampli6 segun lo propuesto por Pilar Arranz en 2004 a “la
consecuencia, dindmica y cambiante, de la interacciéon en-
tre amenazas y recursos, modulada por el estado de ani-
mo”; abriendo la puerta a considerar el sufrimiento como
un concepto dinamico y modificable. En este sentido, el
sufrimiento se podra aliviar si las personas aumentan la per-

AMENAZAS RECURSOS RESPUESTA
DESENCAD- COGNICION EMOCION SUFRIMIENTO
NANTE
ADVERSIDAD INCERTIDUMBRE
SALUD: CONTROL Miedo/Valor ADECUADA
Noticia PERCIBIDO Confianza/Suspicacia ADAPTATIVA
Evolucion Ansiedad /Serenidad INADECUADA

Situacion Terminal Entusiasmo/ DESADAPTATIVA
Desanimo...

Ultimos dias

Duelo

Nota: Esquema relacional-emocional basado en el modelo de
recursos y amenazas (Bayés, 2006) y del model TRAC (Ellis,
1998).

Tras lo expuesto, surgen dudas importantes: ;qué tipo de
manifestaciones, tanto de dolor como de sufrimiento, expre-
saran el nifio enfermo y sus familiares?, ;qué incidencia
tendran éstas en su calidad de vida y en su adaptacion a la
situacién de enfermedad?, y en relaciéon con ello, ¢de qué
formas podemos acompafiar tanto al nifio enfermo como a
sus familiares a una regulacién emocional suficiente, que
les facilite adoptar afrontamientos adaptativos a los desafios
que la situaciéon de enfermedad pediatrica incurable les po-
ne por delante? El concepto respuesta de crisis general,
ofrece un modelo para darles respuesta.
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Respuesta de crisis general

Como se ha descrito anteriormente, la situaciéon de enfer-
medad pediatrica incurable, ya desde el momento de su
diagnostico, supone un fuerte traumatismo que acarreard
dolor y sufrimiento de forma inevitable por la real amena-
za de pérdida de la vida del nifio. El concepto respuesta de
crisis general (Wainrib, 2000, pp. 34-35), define qué tipolo-
gia de respuestas pueden ser evocadas por los afectados de
una situacién inesperada y altamente amenazadora, como
la que nos ocupa. Dichas respuestas poseen las caracteristi-
cas siguientes:

1. A nivel cognitivo: se ven desbordadas las
habilidades de resoluciéon de problemas y recur-
sos de afrontamiento.

2. A nivel psicologico: el estado temporal de shock
puede ser seguido por negacioén, confusion, te-
mor, terror, tristeza, aplanamiento emocional,
incredulidad, excitabilidad e inquietud; reaccio-
nes que pueden alterar el equilibrio psicolégico
del individuo.

3. A nivel fisiologico: pueden presentarse alteracio-
nes de stress general tales como cambios en el
ritmo cardiaco, la respiracion y sudoracién exce-
siva.

El tipo y formato que adoptaran estas respuestas estara in-
fluenciado por la interaccion entre el propio individuo, las
caracteristicas propias de la enfermedad incurable y su esta-
dio de desarrollo, la cualidad de la relacién con el equipo
médico asistencial y el funcionamiento intrafamiliar; pu-
diéndose evocar respuestas individuales al traumatismo que
podran ubicarse dentro del denominado continuo dilata-
cién-constriccion (Lillibridge y Klukkens, 1978). Este con-
cepto define una gama de conductas y actitudes reactivas
frente a un trauma que se sitdan entre un extremo de frial-
dad emocional e imperturbabilidad aparente (constriccion),
y otro de intensas y explosivas expresiones de emotividad
(dilatacion); considerandose la proximidad a ambos extre-
mos como desreguladora para la persona y, por ende, fuen-
te de bloqueo de recursos de afrontamiento y de funciones
cognitivas superiores.

Asi pues, para acompafiar a cada individuo a la regulacion,
debera considerarse en qué punto del citado continuo se
encuentran sus respuestas reactivas al traumatismo vy, bien
actuar en aras de facilitar la conexiéon emocional y la verba-
lizacién de la experiencia vivida para postbilitar la reexperi-
mentacion y reprocesamiento de informacién emocional,
en el caso de respuestas cercanas al extremo de constric-
cioén; bien acompaiar a la persona a disminuir su reactivi-
dad emocional ofreciendo contencién desde la validacion,
la proximidad fisica y la emision de expresiones asegurado-
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ras de presencia y disponibilidad emocional, en el caso de
respuestas intensas y dilatadas.

Ademas de todo lo expuesto, cuando los afectados por un
traumatismo son nifios, deben tenerse en cuenta importan-
tes consideraciones especificas, dadas las implicaciones que
su momento madurativo tiene en sus reacciones al dolor y
al sufrimiento, su permeabilidad al estado emocional de sus
referentes afectivos y las necesidades especificas de aten-
ci6n que en base a ello presentan.

Impacto de la enfermedad pediatrica incurable en
los nifios

Para poder determinar qué tipo de reacciones psicologicas
apareceran en un nifo tras la llegada de una enfermedad
incurable a su vida deben considerarse dos factores clave:

* El nivel de adquisicion de los conceptos “enferme-
dad” y “muerte”, segun su estadio evolutivo.

* La sensibilidad del nifio al ambiente emocional de
su nicho afectivo, a los cambios tanto en su en-
torno cotidiano como en sus rutinas habituales
y al estado emocional de sus figuras de referen-
cia en el cuidado.

Centrandonos en el primer factor, es necesario previamen-
te definir ambos conceptos. Por “enfermedad”, se entiende
una alteraciéon mas o menos grave del funcionamiento del
organismo, y por “muerte”, el final de la vida, siendo éste
un concepto multidimensional para cuya comprensiéon es
necesaria la integracion de tres elementos:

. Universalidad: todo el mundo muere. M4s tarde
0 mas temprano.

. Irreversibilidad: de la muerte no hay retorno
posible.

. Cese de los procesos corporales: el cuerpo ya no

funciona (no respira, no se mueve, no come,
etc.). (Rogers et al., 2017, pp.585-590).

Asi pues, la relacion entre ambos conceptos vendra deter-
minada por la gravedad que presente la enfermedad diag-
nosticada, pudiendo ser causa de muerte si ésta es lo sufi-
cientemente elevada. En este sentido, la comprensiéon que
un nifio tiene tanto de ambos conceptos como de la rela-
cion entre ellos difiere de forma significativa entre las distin-
tas fases de su desarrollo evolutivo, hecho que determinara
qué elementos de su propia situacion de enfermedad y qué
percepciones en sus familiares y entorno proéximo le genera-
ran mayor y menor angustia. La toma de conciencia de
esta cuestion permitira definir el enfoque comunicativo y
de atencién a los cuidados que el nifio requiera de forma
adecuada y ajustada a sus necesidades. A continuacion, se
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presenta la Tabla 2 para enumerar recomendaciones especi-
ficas de manejo del sufrimiento psicologico del nifio enfer-
mo, segln su etapa de desarrollo.

Tabla 2.
Recomendaciones para el manejo psicosocial del sufrimiento psicoldgico
en el mifio enfermo.

Edad Recomendaciones de manefo psicosocial en cuidados paliativos pe-
mental de  ditricos
desarrollo

Disminuir el sufrimiento a través del contacto directo,
masaje, mecerlo, acunarlo, moverlo y hablarle suave-
0-2 afnos mente.
Optimizar el confort fisico.
Promover la coherencia del entorno, los objetos y los
cuidadores.
Proporcionar oportunidades para jugar y/dibujar.
Ayudar a identificar y verbalizar sus sentimientos y
miedos.
Usar un lenguaje especifico y concreto.
Confrontar con delicadeza los pensamientos magicos.
Ha de asegurar que no se sienta responsable de lo que
tiene.
Ser tolerante con los comportamientos regresivos.
Proporcionar oportunidades para el juego, el dibujo y
el arte,
Identificar y normalizar miedos especificos.
Asegurarse de que el nifio no se siente responsable.
Dirigir las distorsiones y percepciones.
Ayudarles a compartir sus pesadillas.
Ayudarles con el control de los impulsos.
Proporcionar oportunidades para dibujar y escribir.
Fomentar la discusion de sus preocupaciones.
Controlar el impulso de actuar e identificar sus senti-
mientos.
Permitirles tomar un papel activo en la planificacién
de sus cuidados al final de la vida.
Ayudarles a encontrar compafieros que apoyen sus sen-
13-18 aflos  timientos.
Dar permiso para la regresion.
Ayudarles a controlar sus impulsos para evitar compor-
tamientos imprudentes.
Abordar los sentimientos de impotencia.

2-6 anos

6-9 anos

9-13 afios

Nota: Recomendaciones para el manejo psicosocial en cuidados
paliativos pediatricos en diferentes edades de desarrollo. Fuente:
Medicina Paliativa en Ninos y Adolescentes

La familia, el nicho afectivo del nifo, es el otro elemento
fundamental que debe ser tenido en cuenta. No en vano, es
en la familia donde tiene lugar el crecimiento emocional
del nifio, y en ella se encuentra la fuente principal de sostén
y de cuidado cuando un miembro estd enfermo, convirtién-
dose ésta en su sistema principal de bienestar. Desde el mo-
mento del diagnéstico de una enfermedad pedidtrica incu-
rable, la familia al completo se verd afectada, generandose
un sistema nuevo de demandas y restricciones de comporta-
miento que conllevaran la necesidad de desarrollar nuevas
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habilidades y capacidades de afrontamiento frente a proble-
mas desconocidos hasta ese momento (Baider, 2000); asi
como la apertura de una profunda crisis emocional.

De igual modo, la angustia provocada por las nuevas de-
mandas y la intensa crisis emocional vivida por una situa-
cion en la que la vida de un niflo se encuentra amenazada
prematuramente, puede generar un contexto interaccional
entre el nifio y sus familiares en el que se instaure y perpe-
tae el miedo y el temor de manera no consciente, copartici-
pando todos los miembros de la familia de esta situacién
(White, 1989). Esto es asi dado que la muerte o la amenaza
de muerte, especialmente cuando afecta a un nifo, es el
suceso vital que mas pensamientos dirigidos emocionalmen-
te y mas reactividad emocional genera en aquellos que ro-
dean al enfermo. Esta elevada reactividad emocional me-
diatizara la calidad y cualidad de las interacciones entre los
miembros del sistema familiar, pudiéndose ubicar éstas en
un continuo entre los denominados sistemas abiertos, aque-
llos en los que un miembro individual del sistema puede
comunicar cuestiones privadas, sentimientos y fantasias, de
forma libre, y se sentird escuchado y correspondido; y los
sistemas cerrados, aquellos en los que se evita o niega la
comunicaciéon de sentimientos y/o pensamientos privados
como consecuencia de un reflejo emocional automatico,
cuya mision es proteger al individuo de la ansiedad que
emana de la otra persona al escucharle (Bowen, 2016).

Asi pues, se puede concluir que a mayor reactividad emo-
cional individual, mayor tendencia a constituir sistemas de
comunicacion cerrados frente a la situaciéon de enfermedad
pediatrica incurable, construyéndose en tal caso un contex-
to interaccional que, por un lado, reforzara los temores y
miedos del paciente y, por otro, obstaculizara de forma sig-
nificativa la posibilidad de manejar informacién tanto prac-
tica como afectiva acerca de la evoluciéon de la enferme-
dad, con las consecuentes dificultades de adaptacion a la
misma que podran derivarse. Con todo, se considera que el
problema fundamental estriba en la posibilidad de encon-
trar apoyo y sustento en la familia gracias a la posibilidad
de comunicar y compartir pensamientos, sentimientos y
fantasias acerca de la enfermedad y de la muerte; siendo
para ello necesario acompanar tanto al paciente como a
sus familiares a la regulaciéon emocional y a recuperar un
equilibrio interno suficiente a pesar de tener que lidiar con
emociones dificiles, pudiendo dar lugar a un sistema de re-
laciones mas abierto que facilite la relaciéon de cuidado y la
comunicacién entre el paciente, la familia y el equipo médi-
co.

Resiliencia familiar: un modelo para sostenerse
en las heridas
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Desde otra perspectiva, la resiliencia familiar se define co-
mo “la capacidad desarrollada en una familia, sacudida
profundamente por una desgracia, para sostener y ayudar
a uno o varios de sus miembros, victimas directas de cir-
cunstancias dificiles” (Delage, 2020, p. 91); entendiéndose
como una capacidad que puede darse en cualquier familia.
Las posibilidades resilientes que se desarrollen en una fami-
lia, les permitird movilizar recursos para mantener su fun-
cionalidad, integrar la experiencia de sufrimiento y apoyar
las resiliencias individuales de cada uno de sus miembros
para seguir adelante con la vida (Delage, 2010).

En este sentido, para que el desarrollo de capacidades resi-
lientes a nivel familiar sea posible, deben darse e interac-
tuar los siguientes 7 factores:

1. En su sistema de creencias, la familia debe
incorporar la siguiente: a pesar de todo, de una
situacién traumatica se puede salir adelante.

2. Percepciéon de control y posibilidad de actuar
frente a la situacién; alimenta la esperanza y
aporta sosiego emocional.

3. Redistribucion de tareas y roles, si es preciso,
para mantener la funcionalidad familiar.

4. Recuperar sensaciéon de seguridad gracias a la
cualidad de las relaciones establecidas a nivel
intrafamiliar y con el entorno.

5. Etica relacional (Boszormenyi-Nagy, 2003):
disponibilidad emocional y preocupacion por el
cuidar de los otros miembros de la familia.

6. Espiritualidad: que la familia pueda manejar
actividad no racional en su sino.

7. Mentalizaciéon: que todos los miembros de la
familia puedan tener acceso a dar un sentido y
generar una historia del traumatismo vivido pa-
ra poder seguir encontrando un sentido al vivir.
Este séptimo factor es imprescindible, y resultan-
te de todos los anteriores.

A continuacién, se muestran en la Figura 2 los 7 factores
enumerados se encuentran mutuamente vinculados por
una relaciéon circular

Para desarrollar estos factores en una situaciéon tan comple-
ja como la de enfermedad pedidtrica incurable, serd necesa-
rio un abordaje de los cuidados a dispensar por parte de los
profesionales asistenciales desde un modelo transdiscipli-
nar, que asegure una atencién centrada en la persona e inte-
gral, tomando en cuenta todas las dimensiones individuales
del nifio enfermo y también de sus familiares, entendiendo

REVISTA DE MUSICOTERAPIA TR
Figura 2.
7 factores clave para el desarrollo de la resiliencia_familiar.
Esperanzas
Vida espiritual Creencias
Etica
g ! Control
relacional

Mentalizacion

Scgunidad

Funcionahidad

Nota: Los principales elementos de la resiliencia familiar (Dela-
ge. 2010)

al nifio y su familia como una unidad de atencién indivisi-
ble, dada la ya mencionada necesidad del nifio de nutrirse
de los afectos y el apoyo que sus familiares, referentes afecti-
vos y agentes de bienestar para él, le puedan brindar.

Cuidados paliativos pediatricos: un modelo inte-
gral de atencion

Los cuidados paliativos pediatricos se definen, segin la So-
ciedad Espanola de Cuidados Paliativos Pediatricos
(PEDPAL), como “los cuidados activos totales del cuerpo,
la mente y el espiritu del nifio, incluyendo también el apo-
yo a la familia” (p. 34). Este enfoque asistencial, segin reco-
mendaciones de la Academia Americana de Pediatria
(AAP) en 2017, es ya tributario des del momento del diag-
noéstico de enfermedad pedidtrica incurable, y debe aplicar-
se se administre o no tratamiento activo ante dicha enfer-
medad.

Los aspectos principales especificos de los cuidados paliati-
vos pediatricos son los siguientes:

1. En los pacientes paliativos pediatricos se
presentan gran variedad de enfermedades, cuya
duracién y evolucion es impredecible.

2. Amplio espectro en la edad de los pacientes,
abarcando desde la etapa neonatal hasta los 18
afnos.

3. Reducido ntmero de pacientes, con compara-
ci6én con pacientes terminales adultos.

4. Disponibilidad limitada de farmacos especificos
para ninos.

5. Los nifios estan en continuo desarrollo fisico,
emocional y cognitivo, lo cual incide en el abor-
daje de sus cuidados de forma relevante, desde
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la dosis de medicacion a administrar hasta el
estilo de comunicacién y apoyo a adoptar.

6. Los padres han de conformar la unidad de
atencion e intervenciéon junto a su hijo, dado
que estan directa y fuertemente involucrados
tanto en la toma de decisiones como en los cui-
dados a dispensarle.

7. Los cuidados paliativos pediatricos son un area
nueva de conocimiento.

8. Implicacién emocional: resulta extremadamente
dificil para familiares, cuidadores y equipo asis-
tencial aceptar el fracaso del tratamiento curati-
vo y la muerte de un niflo.

9.  Afliccion o duelo: tras la muerte de un nifio
existe mayor probabilidad de duelo complicado.

10. Adultos responsables legales de los nifos: a
menudo no se respetan los derechos y deseos de
los nifios y su participacion a la hora de elegir y
tomar decisiones en su proceso de final de vida.
Este hecho desencadena conflictos entre ética,
conducta profesional y cuestiones legales subya-
centes.

11. Impacto social: resulta muy dificil para el nifio y
la familia mantener su papel activo en la socie-
dad (colegio, trabajo, ingresos, etc...).

En este modelo de atencion, el presente proyecto de inter-
vencion pretende situar la musicoterapia como terapia com-
plementaria a las que ya se estén aplicando a cada caso e
integrada en un equipo transdisciplinar de atencién psicoso-
cial.

La musicoterapia, el juego y la narrativa como tu-
tores de resiliencia

El término tutor de resiliencia (Cyrulnik, 2003), hace refe-
rencia a una persona, una actividad, un interés; incluso a
cuestiones mas efimeras como una cancién, una pelicula o
una historia; que nos acompana incondicionalmente y se
convierte en un sostén, administrando confianza e indepen-
dencia por igual a través del desarrollo de los procesos de
resiliencia (Puig y Rubio, 2010). Dichos elementos se con-
vierten en un factor de crecimiento que, a menudo, se pro-
yectan como un camino, nos pone a salvo y nos conduce
hacia un nuevo desarrollo tras el traumatismo.

A través de la musicoterapia, entendida como “el uso profe-
sional de la musica y sus elementos como una intervencion
en entornos médicos, educacionales y cotidianos con indivi-
duos, grupos, familias o comunidades que buscan optimi-
zar su calidad de vida y mejorar su salud y bienestar fisico,
social, comunicativo, emocional, intelectual y espiritual
(WFMT, 2011); y el uso combinado del juego y la narrati-
va; se busca en el presente proyecto que tanto el musicotera-
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peuta como dichas actividades sean por si mismas tutores
de resiliencia para el nifo enfermo y sus familiares, favore-
ciendo de esta forma el desarrollo de la resiliencia familiar
en aras de poderse sostener y adaptar a la situacién de en-
fermedad de la mejor manera posible.

La base de esta premisa es que la musica, el juego y las his-
torias son los lenguajes que al nino le resultan mas natura-
les. De ellos adquieren sus primeros aprendizajes y recursos
para sostenerse en la vida y en el mundo y, por ende, ten-
dran un gran potencial como tutores de resiliencia acercan-
do su mundo interno al de su familia de forma suave.

En lo concerniente a la musica, vemos que desde después
del nacimiento tenemos predisposiciones biologicas que
nos acercan al ritmo, cuyos efectos se reflejan fisiologica-
mente de forma natural (por ejemplo, en los ritmos cardia-
co y respiratorio); y también a las emociones y los afectos,
siendo la melodia de nuestros sollozos nuestro primer acto
verbal que comunica necesidades y estados emocionales a
quienes nos quieren y nos cuidan.

Tomando en cuenta esta naturalidad con la que los distin-
tos elementos de la musica influyen en un nifio y el hecho
de que la musica “funciona como vehiculo para transmitir
vivencias” (Naranjo, 2015, p.30) gracias a los significados
que le aportan la asociaciéon de una melodia y armonia a
un tempo, motivos ritmicos e intervalos; se considera que a
través de la musicoterapia se pueden obtener importantes
beneficios en el nino afectado de una enfermedad incura-
ble a nivel de autoconocimiento, toma de conciencia de
estados emocionales y necesidades propias, regulacién emo-
cional, procesamiento cognitivo de la experiencia de enfer-
medad acorde a su estadio evolutivo y en el manejo del do-
lor, tanto fisico como emocional.

Ademas, la musica contribuye a la promocion del desarro-
llo de los 7 pilares que potencian la resiliencia familiar ante-
riormente expuestos, facilitando la mejora de la comunica-
ci6én entre el nifio enfermo y sus familiares, asi como la dis-
ponibilidad emocional y la motivaciéon al cuidado mutuo;
ayudando asi a que la familia pueda aportar seguridad, sus-
tento y apoyo a sus miembros en situacion de vulnerabili-
dad mediante el uso de un idioma que acerca a los adultos
la realidad interna del nifio. De esta forma, se posibilitara
la generacién de un contexto interaccional con menor reac-
tividad emocional frente a las manifestaciones del avance
de la enfermedad en el nifio y, por ende, con mayor capaci-
dad de sustento, disponibilidad emocional y comunicacion
abierta y libre.

En este sentido, el uso del juego y la narrativa como facilita-
dores no musicales, amplificara los mensajes que a través
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de la musicoterapia se transmitan y ayudara a crear un con-
texto de interaccién basado en lo simbdlico, suavizando asi
la experiencia de abordaje de la situacion de enfermedad,
la descarga de tensiones internas y el manejo de emociones
dificiles. A partir de estas consideraciones, el objetivo princi-
pal de este trabajo es el de mejorar la calidad de vida de los
pacientes paliativos pediatricos y sus familiares, atendidos
por el equipo de atencidén psicosocial de la Fundacié d’On-
cologia Infantil Enriqueta Villavecchia, mediante el desa-
rrollo de procesos de resiliencia familiar a través de la musi-
coterapia, el juego y la narrativa.

Materiales y Método

Participantes

Pacientes paliativos pediatricos y sus familiares, en contexto
domiciliario, atendidos por el equipo de atenciéon psicoso-
cial de la Fundaci6 d’Oncologia Infantil Enriqueta Villa-
vecchia.

Recursos

. Un musicoterapeuta.

. Instrumentos armoénicos: guitarra y guitalele.

. Instrumentos melodicos: xilofén, campanas,
boomwhackers.

. Instrumentos de pequefia percusién: bongoes,
tambor, triangulo, carraca, caja de truenos, palo
de lluvia.

. Misica pregrabada: listados aplicacion Spotify:.

e Juegos de mesa simbolico-proyectivos: Dixit,
Tkonikus Monster Kit, Dream on, Feelinks Reve-
lations, Emotio y Wavelength.

e Juego de mesa narrativo: Untold.

Procedimiento

En primera instancia tendra lugar la derivacion a musicote-
rapia por parte del equipo de atenciéon psicosocial y, tras
ella, se definiran los objetivos terapéuticos de forma conjun-
ta. Seguidamente se realizara la sesion inicial, junto al pro-
fesional derivante, en la que se llevara a cabo una primera
exploracion de necesidades y se tomaran medidas pretest
de los siguientes instrumentos: termémetro de distress emo-
cional para nifios, DME, DERS y ER 14.

A continuacion, se efectuaran 4 sesiones de seguimiento,
con periodicidad semanal o quincenal en funcién de las
necesidades que vayan emergiendo durante el proceso tera-
péutico. Para garantizar un adecuado seguimiento de la
eficacia de la intervencion, se llevara a cabo una evaluacion
continuada de lo ocurrido en cada sesion a través de hojas
de registro y material videografico en aquellos casos que la
familia de su consentimiento. Dicho seguimiento sera co-
municado en encuentros de coordinacién regulares con el
profesional derivante y el equipo psicosocial al completo si
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se precisa por criterios de complejidad y/o idoneidad se-
gun las necesidades a atender. Para finalizar la interven-
cién, se llevard a cabo una visita de cierre, en la que se to-
maran medidas postest en termémetro de distress emocio-
nal, DME, DERS y ER14; y se cumplimentara un cuestio-
nario de satisfaccion con el conjunto de la intervenciéon mu-
sicoterapéutica.

Estimulos y medidas empleados

Estimulos. Técnicas de musicoterapia activas: improvisa-
cién, interpretacién instrumental con percusiéon y canto,
songwriting; y receptivas: escucha musical grabada y en
vivo; combinadas con ejercicios de respiracién consciente y
regulacion autébnoma mediante expresion corporal. Juegos
de mesa de caracter simbolico-proyectivo: Dixit, Ikonikus,
Monster Kit, Dream On, Feelinks Revelations, Emotio y
Wavelength: externalizaciéon simbolica del problema (enfer-
medad) en un dibujo o carta con pictograma que lo repre-
sente, etiquetaje de las emociones vinculadas a ¢l en cada
miembro y establecimiento de didlogo musical con ellas
para regularlas, mediante improvisacion, canto y expresion
corporal.

Creacién y narraciéon de cuentos y metaforas terapéuticas,
usando el juego de mesa UNTOLD como facilitador, pu-
diéndolo aplicar también en técnicas de songwriting;

Medidas

. Malestar emocional: cuestionario DME
(adultos) (Limonero, 2012) y termémetro de dis-
tress emocional (niflo enfermo) (Patel, 2020).

. Regulaciéon emocional: cuestionario DERS
(Gratz y Roemer, 2014).

. Resiliencia: cuestionario ER 14 (Sanchez-Teruel,
2015).

. Fichas de registro de sesién elaboradas ad hoc
para la presente investigacion.

. Cuestionario de satisfaccién elaborado ad hoc, a
través de la herramienta digital Google Forms.

Aprobacién ética

El disefio de esta propuesta de intervenciéon cumple con los
principios fundamentales que establece la bioética: benefi-
cencia, no maleficencia, autonomia y justicia. Todas las se-
siones y actividades de musicoterapia propuestas buscan el
maximo bien para el nifio enfermo y su familia, no resultar
latrogénicas favorecer la autonomia tanto del paciente co-
mo de sus familiares y ofrecer a todos los beneficiarios del
proyecto las mismas oportunidades de acompanamiento y
cuidado. En este sentido, se definen y adaptan los objetivos
terapéuticos de forma multidisciplinar, en estrecha comuni-
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caciéon y colaboraciéon con el equipo de atencién psicoso-
cial paliativo pediatrico.

Resultados

Los resultados que se espera obtener son una disminucién
del malestar emocional, expresada en una disminucién sig-
nificativa de las puntuaciones pre y postest en DME y ter-
moémetro de distress emocional, asi como; mejora en la re-
gulacién emocional, expresada en disminucién de las pun-
tuaciones en DERS antes y después de las sesiones de musi-
coterapia. Se espera también el desarrollo de procesos de
resiliencia familiar, que deberd traducirse en un incremen-
to en las puntuaciones de ER14 tras las mediciones obteni-
das postest.

CONCLUSIONES

La musicoterapia como tratamiento complementario a las
intervenciones médicas y psicologicas en pacientes paliati-
vos pediatricos y sus familiares es un modelo de interven-
cibén que, aparte de ser poco invasivo y no ocasionar efectos
secundarios, ofrece un medio muy eficaz para atender de
forma holistica al paciente en todas sus dimensiones (fisica,
psicoemocional, sociofamiliar y espiritual) y favorecer de
este modo el modelo de Atencién Centrada en la Persona
(ACP), vigente en nuestra sanidad actual y mas necesario
que nunca. En este mismo sentido, consideramos también
a la musicoterapia un medio para favorecer la humaniza-
cién de la salud en general, y de los cuidados a nivel hospi-
talario en particular, tanto en procesos de ingreso por agu-
dizaciones, largas estancias, UCI’s y, por supuesto, cuida-
dos paliativos, tanto a nivel de adultos como pediatrico.

Pero es en este Gltimo contexto, los cuidados paliativos pe-
diatricos, donde el uso de la musica conjuntamente con
otros elementos facilitadores de la introspeccion y la expre-
si6n a un nivel narrativo y simbélico, como el juego y las
historias, deviene mas pertinente y relevante, al ser todos
ellos medios de comunicacion y expresion congruentes con
el idioma que al nifio le resulta mas natural en su realidad
interna: la musica, el juego y las historias ficcionales; el idio-
ma en que realiza sus primeros aprendizajes e interioriza-
ciones acerca del mundo y de la vida, siendo por ello una
via de acceso primordial a su realidad psicolégica, sus con-
flictos, sus necesidades emocionales y su mundo espiritual.

Por todo lo expuesto, consideramos son amplios los benefi-
cios que la musicoterapia puede aportar en este contexto,
siendo comun nuestro planteamiento a este respecto con el
de otras investigaciones consultadas; abogando algunas de
ellas por los elevados beneficios que supondria la creacion
de una estrategia que integrara la musicoterapia en la aten-
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cién paliativa pediatrica, debiendo incluir dicha estrategia
cuatro factores fundamentales: trabajo transdisciplinar,
aporte de modelos de aproximacion teérica, disefio de estra-
tegias de intervencién especificas e investigacion (Clark,

2014).

Elementos en comun con otras investigaciones acerca de la
Intervencién con musicoterapia en contexto de los cuida-
dos paliativos pediatricos

El presente proyecto de intervencion parte de la base de los
beneficios recogidos en los estudios consultados acerca de
la aplicaciéon de la musicoterapia en el ambito de los cuida-
dos paliativos pediatricos. Con ellos comparte el plantea-
miento de mejora del bienestar y la calidad de vida tanto
del paciente paliativo pediatrico como de sus familiares a
través de la musicoterapia, existiendo evidencia acerca de
los efectos positivos en esta direcciéon en estudios como el
realizado por Bradt, y Dileo, (2011) y Stegemann y Ge-
retsegger (2019), sefialando este ultimo ademas que la musi-
coterapia es una forma de intervenir bien aceptada mayori-
tariamente por parte de quien la recibe.

Este tltimo estudio refiere también la existencia de eviden-
cia favorable al alivio del dolor y otros sintomas que pade-
cen pacientes paliativos pediatricos, evidencia que también
confirman otros estudios, como el realizado por Carter
(2004) y Tucquet, (2014); buscando el presente proyecto
también la intervencién directa en manejo sintomatico de
los pacientes.

En lo concerniente a los familiares y el proceso de duelo
tras el fallecimiento del paciente, el presente proyecto de
intervencion pretende aportar factores protectores ante la
posible complicacion y eventual patologizaciéon del proceso
de duelo. Frente a este hecho existe evidencia de los benefi-
clos que la musicoterapia aporta para facilitar el transito
por el proceso de duelo (Clements-Cortés, 2015).

Cabe destacar también la existencia de videncia acerca de
la valoracion subjetiva positiva que los familiares efectian
acerca de la recepcién de musicoterapia dentro de la aten-
ci6n dispensada en situacién de enfermedad pediatrica in-

curable (Gallagher et al., 2006).

Tanto el trabajo con la familia en su conjunto, como la faci-
litacion del transito por los procesos de duelo vinculados a
la situacién de terminalidad, son también elementos centra-
les del presente proyecto de intervencién. Los aspectos dife-
renciales e innovadores que este proyecto de intervencién
ofrece tienen que ver, por un lado, con el énfasis en el desa-
rrollo de procesos de resiliencia no tan sélo individuales,
sino también a nivel familiar, y por otro, con la combina-
cién de técnicas de musicoterapia con el uso de facilitado-
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res basados en juegos de mesa y narrativa terapéutica. La
visién de la familia como un sistema abierto, con una reali-
dad y un funcionamiento que va mas alla de la suma de las
realidades internas y externas de sus miembros, permite la
insercién de los principios subyacentes a la intervencién
mediante la musicoterapia en una dimension de mayor
complejidad que trasciende la esfera individual: la dimen-
si6n estructural, comunicativa y relacional de la familia.

Partiendo de esta 6ptica, las técnicas de musicoterapia se
dirigiran no solamente a facilitar el bienestar a titulo indivi-
dual tanto del paciente con de los familiares que con él con-
viven y ejercen la labor de cuidadores; sino que también
propondran modificaciones en aquellas pautas de interac-
cién que se identifiquen como fuentes de sufrimiento y/o
afrontamientos desadaptativos, promocionando asi la auto-
nomia individual y facilitando la disponibilidad emocional
y al comunicacién a nivel afectivo desde una dimensién
suave, ludica y tierna.

Todo ello desembocara en la posibilidad de ampliar formas
y recursos de afrontamiento frente a la dura adversidad
que la enfermedad pediatrica incurable supone vy, por ende,
el desarrollo de procesos que desarrollen la resiliencia; esa
capacidad de sobreponerse y salir adelante, como persona
y como familia, frente una situaciéon que sin duda les supo-
ne una ruptura con la vida en algtin nivel.

Finalmente, destacar el uso de dinamicas basadas en juegos
de mesa simbolico-proyectivos y de técnicas de narrativa
terapéutica, que permiten una forma suave y no invasiva
de abordar necesidades y conflictos emocionales en los ni-
fos, en un lenguaje que les es muy familiar, hecho que dis-
minuye considerablemente la ansiedad existente en los pa-
dres y familiares acerca de como poder acompaifiarles y co-
municarse afectivamente con ellos; fomentando ademas el
sentimiento de presencia y proactividad en los cuidados a
dispensar al paciente.

Financiacién

El proyecto estara financiado completamente con los
fondos que aporta la Fundacié d’Oncologia Infantil Enri-
queta Villavecchia; apostando por la integracion en su equi-
po de atencién psicosocial en atencion paliativa pediatrica
de un musicoterapeuta, y dotando de fondos para la adqui-
sicion de recursos materiales.
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