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ABSTRACT

A bibliometric study of the Spanish scientific production in Clinical Psychology published in international journals
during a period of 50 years (1971-2020) is carried out. There are 3636 papers published in 130 Clinical Psychology
journals, which contained 16135 author signatures, corresponding to a total of 8547 authors. 70.76% of the authors are
temporary and only 2.01% have participated in the completion of 10 or more papers. It is observed that the increase
in the number of Clinical Psychology studies carried out in Spanish institutions is related to the presence of a greater
number of Spanish journals of this discipline in the Web of Science, which confirms the degree of maturity that
Clinical Psychology has reached in Spain, which is manifested by the increase in the number of papers published in
international journals and the increase in the number of Spanish Clinical Psychology journals in WoS.

Cincuenta aiios de investigacion espafiola en psicologia clinica a través de la
Web of Science (1971-2020)

RESUMEN

Se realizo un estudio bibliométrico de la produccion cientifica espafiola en Psicologia Clinica publicada en revistas
internacionales durante un periodo de 50 afios (1971-2020). Hay 3636 articulos publicados en 130 revistas de Psicologia
Clinica, que contenian 16135 firmas de autores, correspondientes a un total de 8547 autores. E1 70.76% de los autores
son temporales y s6lo el 2.01% ha participado en la realizacion de 10 o mas trabajos. Se observa que el aumento del
numero de estudios de Psicologia Clinica realizados en instituciones espaiiolas esta relacionado con la presencia de un
mayor numero de revistas espafiolas de esta disciplina en la Web of Science, lo que confirma el grado de madurez que
ha alcanzado la Psicologia Clinica en Espafia, lo que se manifiesta en el aumento del nimero de articulos publicados en
revistas internacionales y el aumento del numero de revistas espafiolas de Psicologia Clinica en WoS.
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Introduction

Publication practices in international scientific commu-
nication media are, in recent years, one of the hallmarks of
research identity of Spanish scientists. These communication
practices have led to the relevance of bibliometric studies and
their usefulness to detect quality research (Weighman & Butler,
2011). In the Psychology field they are especially abundant,
analyzing, among other issues, the degree of internationalization
of a country’s journals, the research activity of its scientists, the
productivity of research in different countries or the situation of
a certain specialty.

The interest in scientific production as an index of quality
and as a criterion to compare the growth and development of a
discipline or area of knowledge has led to the strengthening of
bibliometric studies (Riffo, 2011). Bibliometry has been extended
and implemented as an essential methodological technique for
the evaluation of scientific production and of all the phenomena
linked to the communication of science, becoming a fundamental
tool to build and know the present and the history of research
in various plots of science such as Medicine, Psychology or
Education (Lopez Ferrer & Osca-Lluch, 2009).

The scientific production of a given thematic area or field is a
good indicator of the progression of research and the generation
of knowledge. The analysis of scientific productivity is a need that
is related to multiple aspects, such as the financing of universi-
ties, the evaluation and promotion of researchers, the financing
of research, adaptation to the European Higher Education
Area, etc. (Musi-Lechuga et al., 2005). Its bibliometric analysis
allows an examination of the way it has been investigated and
disclosed. The nature of scientific knowledge is very different
according to scientific fields and even specialties. Evaluating the
scientific product and the productivity of scientists is not an easy
task. To describe the scientific contribution of an investigation,
it is necessary to distinguish between quality, importance or
relevance and current impact. Quality, per se, is indicative of
how well the research may be carried out, either because of the
knowledge it provides, because of its methodological correctness
or because of the originality with which the project has been
designed. Scientific importance or relevance is a quality that
refers to the potential influence that research has or may have
for the advancement of scientific knowledge and finally, there
is the concept of impact, a quality that would interpret the
supposed immediate repercussion of a research in a scientific
communication system (Cami, 1997).

For the evaluation of the work that scientists do, an extended
factin most cases is to totally or partially reduce scientific activity
to the publication of works in specialized journals, estimating the
quality of a scientist based on the medium where he published.
The impact factor is the most widely used bibliometric index at
an international level to evaluate and compare scientific journals
and scientific production. It is one of the indicators taken into
account when evaluating the quality of a journal and for this
reason it is also common, and especially in Spain, to use the
impact factor as the main criterion for evaluating the quality
of work scientific. Although originally created to determine
the influence of scientific journals, today it is used not only as
an indicator of their “quality”, but is also applied to assess the
research articles that they publish, the authors who write them
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and the institutions in which they work (Jiménez-Contreras et
al., 2010).

Within the field of Clinical Psychology, different bibliometric
studies have been carried out that have analyzed some aspects of
the Clinical Psychology journals published in Spanish (Agudelo
et al, 2003), the one published in Spanish journals (Alcain &
Ruiz -Galvez, 1998), the analysis of some Spanish magazine or
the most relevant Ibero-American journals related to Clinical
Psychology and health (Ariza & Granados, 2012; Tortosa et
al., 2019), knowing the state of the art in the field of Clinical
Psychology in Latin America (Bregman et al., 2015) or the trend
of published articles on Clinical Psychology in Chile, Latin
America and Spain (Riffo, 2011).

The objective of this work is to analyze the international
visibility and impact of Spanish research in Clinical Psycho-
logy published in international journals indexed in the multi-
disciplinary databases of the Web of Science (WoS) in order to
know the characteristics and evolution of psychology Spanish
clinic in the last 50 years and check if there are changes in the
publication habits of its researchers, in its international aspect.

Method

To carry out the study, all the papers published in journals
included in the thematic category of Clinical Psychology in the
Web of Science databases were selected.

To identify all the Spanish scientific production in this
discipline collected in these databases, a search strategy was
developed through the combination of the selection of works
carried out in Spanish institutions in each of the years analyzed
and subsequently selecting those that are classified thematically
as Clinical Psychology papers. In this way, the search was limited
to the production of researchers whose work center affiliation will
be associated with any Spanish institution and for a time window
between 1971 and 2020. The search was carried out during the
first week of July 2021. All records were exported to a Microsoft
Access database. A total of 3,636 records containing 16,135 author
signatures were retrieved. Next, the different variants of the
authors were unified, checking the coincidence in the workplaces
of the different variants.

Various indicators of scientific productivity, collaboration
and impact were calculated. The main indicator is the number of
published works, which has been applied to authors and journals.
Finally, the Journal Citation Reports (JCR) databases were
consulted in order to know the position of the journals most used
by Spanish researchers in Clinical Psychology.

Results

Spanish scientific production in Clinical Psychology: Papers,
authors and signatures

Researchers working in Spanish institutions have published
over the period 1971-2020 a total of 3636 papers published in
journals collected in any of the WoS databases and classified
under the thematic area of Clinical Psychology. The papers
contained a total of 16135 signatures corresponding to 8547
authors.
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Figure 1 allows us to graphically observe the evolution of
Clinical Psychology works published by decade.

3000
2500 2387
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1000
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5 28
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Figure 1.
Evolution of the works published per decades.

1981-1990 1991-2000 2001-2010 2011-2020

Table 1.

Looking at the production for years, it is observed that the
first work carried out with the collaboration of authors who
work in a Spanish institution published in a journal of Clinical
Psychology indexed in WoS was in 1966. It is the work entitled
Identification and leadership in group psychotherapy, carried
out by Marti Tusquets, J.L. (Universitat de Barcelona, Spain)
and Moll, P. P. (University of Michigan, USA), which was
published in the International Journal of Group Psychotherapy.
It was not until 1977 that new Spanish papers published in
Clinical Psychology journals indexed on the Web of Science
(WoS) began to be published; however, it was not until 1987
when the number of 10 papers published per year was surpassed
and it is from of the year 2007 when it is possible to surpass
the publication of more than 100 works per year. Table 1 shows
the relationship of these first works, together with their authors,
journal and year of publication. It should be mentioned that all
the papers have been published in English except one that has
been published in German.

First Spanish works published in Clinical Psychology journals indexed in WoS between 1977 and 1987.

Authors and year Title

Journal

Lopez Ibor (1977) Some Characteristics of Depression
Reynolds (1977)
Vila & Beech (1977)

Avia & Kanfer (1980)

Authority, discipline and School principal
Vulnerability and conditioning in relation to human menstrual cycle

Coping with aversive-stimulation - The effects of training in a self-
management context

Vila & Beech (1980)
Carrobles et al. (1981)

Premenstrual symptomatology - Interaction hypothesis

Shaping and generalization procedures i the EMG-Biobeedback treatment of
tension headaches

Paniagua & Baer (1981)
Lobo et al. (1986)

A procedural analysis of the symbolic forms of behavior-therapy

Validity of the scaled version of the general health questionnaire (GHQ-28)in
a Spanish population

Arboix et al. (1987)
Buigues & Vallejo (1987)

Auditory ear extinction in lacunar syndromes

Therapeutic response to phenelzine in patients with panic disorder and
agoraphobia with panic attacks

De la Fuente (1987) As. of visual l-imagery (VMI) in brain-damaged patients

Junque et al. (1987) Speed retrieval of short-Term-Memory in Parkinson disease

Junque et al. (1987) Reverdible left-ear extincion in normal-pressure hydrocephalus

Litvan et al. (1987) Multiple memory deficits in multiple-sclerosis - Exploring the working memory

system

Mayor et al. (1987) Driving again after stroke - Influence of clinical-variables and reaction-Time

performance

Pefia Casanova et al. (1987) Development and application of a basic and general neuropsychological

battery - The Barcelona Test
Poveda et al. (1987) Mental-Health-Care in Spain, 1960-1985

Vazquez Barquero et al.
(1987)

Vendrell et al. (1987)
Vendrell et al. (1987)

A community mental-health survey in Cantabria - A general description of
morbidity
Auditory Agnosia - CT and anatomic findings (Study of a case)
Written word recognition and word-picture matching in aphasic patients

Vizcarro Guarch et al.
(1987)

The role of perceptual laws in the Rorschach test

Zeitschrift fur Klinische Psychologie und Psychotherapie
Individual Psychologist
Bristish Journal of Social and Clinical Psychology
Cognitive Therapy and Research

British Journal of Social and Clinical Psychology
British Journal of Clinical Psychology

Behaviorism

Psychological Medicine

Journal of Clinical and Experimental Neuropsychology
Journal of Clinical Psychiatry

Journal of Clinical and Experimental Neuropsychology
Journal of Clinical and Experimental Neuropsychology
Journal of Clinical and Experimental Neuropsychology
Journal of Clinical and Experimental Neuropsychology

Journal of Clinical and Experimental Neuropsychology

Journal of Clinical and Experimental Neuropsychology

International Journal of Mental Health

Psychological Medicine

Journal of Clinical and Experimental Neuropsychology
Journal of Clinical and Experimental Neuropsychology

Journal of Personality Assessment
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It is observed that there is a constant rate of work production
and an increasing increase in the publication of articles and
reviews, especially as of 2010, reaching, in some cases, per-
centages that exceed 60 percent of all published works.

Documentary typology and Clinical Psychology Journals
most used by Spanish authors between 1971 and 2020

In relation to the documentary typology, it is observed that
89.74% (3307 works) are articles and reviews. The original arti-
cle is the one with the most frequency (86.47%, 3,144 works)
and the reviews are revision or updating works, which are
generally the most cited, surely due to their approach and the
extensive bibliography they provide. The remaining 329 works
are divided into 10 other documentary types, with conference
abstracts (4.70%, 171 papers) and editorials (1.57%, 57 papers)
being the most numerous, followed by letters to the editor (1,
29%, 47 papers), book reviews (.96%, 35 papers), corrections
and notes with 6 papers each (.17%) and the remaining 7 papers
(.19%) are distributed among others three types of documents:
new item, bibliography and film review.

Throughout the 50 years analyzed, the 3636 papers were
published in 130 different journals. The number of titles has been
increasing each year, going from 5 titles in the decade 1971-
1980 to 94 in the decade 2011-2020. As can be seen in Figure
2, in general there has been a gradual increase in the number
of different journals in which the works have been published,
especially in the number of foreign journals, which exceed 5
publications in the period 1971-1980 at 88 in the period 2011-
2020. The presence of Spanish Clinical Psychology journals is
very limited, although a slight increase can be seen from the
decade 1991-2000, going from a single Spanish journal to the 6
journals in the decade 2011-2020.

The scientific works of any discipline are not distributed
evenly among a determined number of journals, but it is possible
to detect in all subjects a higher concentration of articles in a
limited set of journals. Bradford (1948) proposed the study of
this phenomenon by arranging the journals in decreasing order
of productivity, that is, according to the number of articles
that each of them contributes to the discipline in question and
trying to identify this distribution. This same distribution is
also used to study in which journals researchers working in an
institution in the area of Clinical Psychology concentrate their
publications throughout the period analyzed. Table 2 shows the
list of Clinical Psychology journals where researchers working
in Spanish institutions have published 50 percent of the papers
during the period 1971-2020. In this case, we observe that the two
publications most used by researchers in Clinical Psychology
working in Spanish institutions are two Spanish journals, which
together account for almost 24 percent of all Spanish production
in Clinical Psychology in the last 50 years collected in the
databases of the Web of Science (WoS). It is about the journal
Behavioral Psychology-Psicologia Conductual, edited by the
Veca Foundation for the Advancement of Behavioral Clinical
Psychology (in Spanish Avance de la Psicologia Conductual)
and directed by Professor Vicente E. Carballo (Universidad
de Granada) and the International Journal of Clinical and
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Health Psychology, edited jointly by the Spanish Association
of Behavioral Psychology (4sociacion Espariola de Psicologia
Conductual — AEPC, in Spanish language), the Colombian
Association for the Advancement of Behavioral Sciences (in
Spanish: Asociacion Colombiana para el Avance de las Ciencias
del Comportamiento, ABA-Colombia) and the Portuguese
Association of Behavioral Therapy/Portuguese Society of
Behavioral and Cognitive Psychotherapies (in Portuguese:
Associagao Portuguesa de Terapia do Comportamento (APTC)/
Sociedade Portuguesa de Psicoterapias Comportamentais e
Cognitivas) and which is Directed by Professor Juan Carlos
Sierra (Universidad de Granada).

However, if we stop to see the evolution of the publication
habits of Spanish researchers in Clinical Psychology throughout
the period, it is observed that the number of articles published in
the different journals has been increasing over time and also the
number of journals, but it must be taken into account that some
of these journals have not been indexed from the same date
in the WoS databases, but some have been incorporated later.
When we analyze the Clinical Psychology journals indexed in
WoS where researchers working in Spanish institutions have
published over the different decades, it is observed that the
number of journals used by Clinical Psychology researchers
working in Spanish institutions increases, but some of them
stand out especially for their contribution to the Spanish
dissemination of Clinical Psychology throughout the period
analyzed (see table 2). During the period 1971-1980, as we have
indicated previously, Spanish researchers published 5 papers in
indexed journals in the thematic category Clinical Psychology
of the Web of Science (WoS). It is striking that these 5 works
were published in 5 different magazines, 4 of them American
and 1 German. However, during the decade 1981-1990, not
only did the number of journals where the works have been
published increased, but we also found that, of the 15 journals
used, there are 2 publications that stand out for being the ones
that agglutinate 50% of all production. Subsequently, during the
decade 1991-2000, there is a significant increase in production
compared to the previous decade, concentrating almost 50% of
all production in the Spanish journal Behavioral Psychology-
Psicologia conductual. However, during the period 2001-2010,
there is a change in the publication habits of researchers that
is accompanied not only by a continuous increase in their
production, but also by a greater dispersion in the publication
journals, in this case being 6 publications that concentrate
just over 50% of the works and among which are two Spanish
publications, the International Journal of Clinical and Health
Psychology (17.94%) and Behavioral Psychology-Behavioral
Psychology (9.34%). This trend continues during the 2011-
2020 decade, where it is observed that there are 9 publications
that in this case contribute more than 50% of the Clinical
Psychology works carried out with the collaboration of a
Spanish institution and among which are 5 Spanish journals:
Behavioral Psychology-Psicologia conductua (12.02%), Inter-
national Journal of Clinical and Health Psychology (8%),
Revista de Psicoterapia (5.61%), Clinica y Salud (4.78%) and
Revista Clinica Contempordnea (3.52%).
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Figure 2.
Evolution of publishing journals.
Table 2.
List of journals most used by Spanish authors (1971-2020).
Journals Countries Number of works %
Behavioral Psychology-Psicologia Conductual Spain 510 14,03
International Journal of Clinical and Health Psychology Spain 358 9,85
Revista Iberoamericana de Diagnostico y Evaluacion-E Avaliacao Psicologica Argentina 158 4,35
Revista de Psicoterapia Spain 134 3,69
European Eating Disorders Review United Kingdom 132 3,63
Journal of Clinical Psychiatry United States of America 120 33
Clinica y Salud Spain 114 3,14
European Journal of Investigation in Health Psychology and Education Switzerland 107 2,94
Revista Argentina de Clinica Psicologica Argentina 97 2,67
Terapia Psicolégica Chile 96 2,64

Table 3 shows the titles of the publications that account for 50%
of all scientific production during the different decades, together
with the percentage of their production throughout the different
decades analyzed.

Psychology journals published in Spain are oriented towards
concrete strategies and plans to improve their indexing, which has
undoubtedly improved the professionalization of editorial acti-
vities with the aim of generating strategies and resources aimed
at enhancing the visibility of journals (Tortosa-Pérez et al., 2020).
This is observed in the data analyzed in this work, where it should
be noted that in the WoS Clinical Psychology subject category there
is an increasing presence of Spanish journals, which are achieving a
higher degree of visibility, as a consequence of their incorporation
into these databases and that it contributes to the dissemination of
Spanish research in this discipline.

Autorship and scientific production

Regarding the authorship of the works, the analysis and
standardization of the 16185 authorship signatures has allowed the
identification of a total of 8347 authors, of which 4287 (51.36%)
are men and 4009 (48.03%) are women. There is a total of 51
authors (.61%) that it has not been possible to identify due to lack of
data for their identification, all of them being eventual authors, that
is, they have only participated in the realization of a single work
throughout the entire period analyzed (1971-2020).

Regarding the production of the authors, it is observed that
during the study period 70.76% (5906) of the authors are temporary.
Among the authors who have done more than one work (29.24% of
the total), the most frequent is that they have participated in the
realization of 2 works (13.77%, 1099 authors) or 3 works (5.62%,
469 authors). Only 2.01% of the authors (168) have participated in
the completion of 10 or more papers during the period studied. If we
focus on the individual production of the authors with the highest
production, it is observed that there are 16 authors, 8 women and 8
men, who reach a high level of productivity with 30 or more works
published in Clinical Psychology journals collected by WoS in the
period under study (table 4).

There are 5 authors who stand out for having published more
than 50 works. The most productive author over the years analyzed
is Fernando Fernandez-Aranda, doctor in Psychology, specialist
in Clinical Psychology and director of the Eating Disorders Unit
of the Department of Psychiatry of the Bellvitge University
Hospital (Unidad de Trastornos Alimentarios del Departamento
de Psiquiatria del Hospital Universitario de Bellvitge). In addition,
he is a professor in the Department of Clinical Sciences of the
Bellvitge Campus of the Faculty of Medicine and Health Sciences
of the Universitat de Barcelona (UB) and scientific director of the
Bellvitge Biomedical Research Institute (Instituto de Investigacion
Biomédica de Bellvitge -IDIBELL). He is a renowned researcher
in the field of eating disorders, and is currently the principal
investigator of the Neurosciences program at IDIBELL and group
leader and coordinator of the Obesity Subprogram at CIBERobn.
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Table 3.
Most used journals by Spanish researchers.

Period 1981-1990

Number of works (%)

Journal of Clinical and Experimental Neuropsychology 3571
Psychological Medicine 14.29
13 journals 50.00
Total 15 journals 100.00
Period 1991-2000

Behavioral Psychology-Psicologia Conductual 47.72
Psychological Medicine 5.61
47 journals 46.67
Total 49 journals 100.00
Period 2001-2010

International Journal of Clinical and Health Psychology 17.94
Journal of Clinical Psychiatry 11.60
Behavioral Psychology-Psicologia Conductual 9.34
International Journal of Eating Disorders 4.62
International Psychogeriatrics 4.62
Psychological Medicine 3.87
72 journals 48.01
Total 78 journals 100.00
Period 2011-2020

Behavioral Psychology-Psicologia Conductual 12.02
International Journal of Clinical and Health Psychology 8.00
Revista Iberoamericana de Diagnéstico y Evaluacion-E Avaliacao Psicologica 5.95
Revista de Psicoterapia 5.61
Clinica y Salud 4.78
European Journal of Investigation in Health Psychology and Education 4.48
European Eating Disorders Review 4.11
Terapia Psicologica 3.81
Revista Clinica Contemporanea 3.52
85 journals 47.72
Total 94 journals 100.00

Susana Jiménez Murcia, doctor in psychology, is Coordinator
of the Pathological Gambling and Behavioral Addictions Unit
in the psychiatry service of the Bellvitge University Hospital.
She is a researcher at IDIBELL and Associate Professor at the
Faculty of Medicine and Health Sciences of the University of
Barcelona. Member of the research group of the Center for
Biomedical Research in Network-Physiopathology of Obesity
and Nutrition (CIBERobn) of the Carlos III Health Institute.

Roser Granero Pérez, doctor in psychology, is professor
of Behavioral Sciences Methodology at the UAB Department
of Psychobiology and Methodology. She is a researcher at the
CIBERobn Group (Center for Biomedical Research Network
on Obesity and Nutrition, Instituto Carlos 111, Spain) and at the
Department of Psychiatry of the Bellvitge University Hospital.

Cristina Botella Arbona is Professor of Psychology at the
Department of Basic, Clinical and Psychobiology Psychology
at the Jaume I University of Castellon. She is the director of
the Labpsitec group and head of one of the groups belonging to
the CIBER action “Physiopathology of Obesity and Nutrition”.
Director of the “Psychological Assistance Service” of the Jaume
I University of Castellon.

Enrique Echeburua Odriozola, is a professor of Clinical
Psychology at the University of the Basque Country (UPV /
EHU), a full-time academic at Jakiunde (Basque Academy
of Sciences, Arts and Letters) and an elected member of the
Spanish Academy of Psychology. He directs the research group
in Clinical and Health Psychology (group A of the Basque
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University System) and is a member of the Research Group in
Mental Health and Psychiatric Assistance of the IIS Biodonostia
(Neuroscience Group).

Susana Jiménez Murcia, doctor in psychology, is Coordinator
of the Pathological Gambling and Behavioral Addictions Unit
in the psychiatry service of the Bellvitge University Hospital.
She is a researcher at IDIBELL and Associate Professor at the
Faculty of Medicine and Health Sciences of the University of
Barcelona. Member of the research group of the Center for
Biomedical Research in Network-Physiopathology of Obesity
and Nutrition (CIBERobn) of the Carlos 111 Health Institute.

Roser Granero Pérez, doctor in psychology, is professor of
Behavioral Sciences Methodology at the UAB Department of
Psychobiology and Methodology. She is a researcher at the
CIBERobn Group (Center for Biomedical Research Network
on Obesity and Nutrition, Instituto Carlos III, Spain) and at the
Department of Psychiatry of the Bellvitge University Hospital.

Cristina Botella Arbona is Professor of Psychology at the
Department of Basic, Clinical and Psychobiology Psychology
at the Jaume I University of Castellon. She is the director of
the Labpsitec group and head of one of the groups belonging to
the CIBER action “Physiopathology of Obesity and Nutrition”.
Director of the “Psychological Assistance Service” of the Jaume I
University of Castellon.

Enrique Echeburtia Odriozola, is a professor of Clinical
Psychology at the University of the Basque Country (UPV / EHU),
a full-time academic at Jakiunde (Basque Academy of Sciences,
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Arts and Letters) and an elected member of the Spanish Academy
of Psychology. He directs the research group in Clinical and Health
Psychology (group A of the Basque University System) and is a
member of the Research Group in Mental Health and Psychiatric
Assistance of the IIS Biodonostia (Neuroscience Group).

Discussion

This work has allowed us to know the evolution of Spanish
research in Clinical Psychology over half a century, as reflected
in the scientific publications included in the databases of the Web
of Science (WoS). The scientific production of a given discipline
or subject area is a good indicator of research and the generation
of knowledge. All scientific knowledge to be accepted as such
must be subjected to scrutiny, validation and critical judgment
of the scientific community itself. Furthermore, journals play
a unique role in the institutionalizing process of any scientific
discipline. Their existence or nonexistence, their number,
their internationalization and their positioning in international
rankings, help to explain degrees of institutionalization of
countries, regions or continents (Tortosa-Pérez et al., 2020).

The results of this work show that the publication of works in
journals indexed in the WoS in the category of Clinical Psychology
and carried out in collaboration with researchers working in
Spanish institutions has had an exponential growth throughout
the entire period 1971-2020 and this has been motivated, in
part, by the increase in the number of journals included in the
WoS indexed in the category of Clinical Psychology in these
databases. Until well into the 21st century, the presence of
Spanish psychology journals in JCR was practically anecdotal,
however, the data shows that the growth in the number of journals
in WoS contributes to the visibility of Spanish research among
the international community.

In relation to the publication habits of Spanish researchers
in Clinical Psychology, it is observed that the number of works
has been increasing progressively, especially from the decade
1991-2000, a period in which the Spanish journal Behavioral
Psychology-Psicologia conductual, plays a fundamental role,
since it is in 1994 when their works begin to be indexed in the

WoS. However, during the years 2001-2006 the works published
in this journal cease to be indexed in WoS and it is from the year
2007 when they are added to these databases again, where the
journal Behavioral Psychology-Behavioral Psychology continues
to be included. since then in the thematic category Psychology
Clinical in the SSCI database. Since 2009, it has been in quartile
4 in the JCR database (except in 2012, 2013 and 2016, when it
was in quartile 3). It currently occupies position 111 of the 131
journals included in the thematic category “Psychology Clinical”
in JCR.

During the decade 2001-2010 it is observed that there is another
journal that stands out for its contribution to the dissemination of
Spanish research, it is the International Journal of Clinical and
Health Psychology, whose works began to be included in 2005
in the WoS databases and that since 2007 has been occupying
privileged positions in the JCR databases (quartiles 1 and 2).
Since 2017, it occupies quartile 1 and is currently located in
position 14 of the 131 journals included in the thematic category
Psychology Clinical in JCR.

Finally, during the period 2011-2020 we see that these two
publications, Behavioral Psychology-Behavioral Psychology and
Journal of Clinical and Health Psychology, continue to be the two
journals most used by Spanish researchers to publish their work,
emphasizing once again Behavioral Psychology- Behavioral
psychology as the publication where there is a greater number of
published works by authors working in Spanish institutions, the
second place being ranked by the International Journal of Clinical
and Health Psychology and by journals Revista Iberoamericana
de Diagnosis y Evaluacion-e Avaliacao Psicologica, Revista de
Psicoterapia and Clinica y Salud. It can be affirmed that this period
is characterized by having a high number of articles published
in Spanish and Latin American journals, but that, given that
many of them have just been incorporated in recent years, their
contribution when analyzing the entire period studied unnoticed.
Certainly, the incorporation of more Spanish journals to WoS,
together with a large number of journals from Hispanic countries,
will contribute to improving the ranking of journals from these
countries and will give greater visibility to their research and its
position in the different rankings.

Table 4.

Most productive authors (1971-2020).
Authors Institutions Number of works
Fernandez-Aranda, Fernando Hospital Universitari de Bellvitge and Universitat de Barcelona 78
Jiménez-Murcia, Susana Hospital Universitari de Bellvitge and Universitat de Barcelona 56
Granero Pérez, Roser Universitat Autonoma de Barcelona and Hospital Universitari de Bellvitge 54
Botella Arbona, Cristina Universitat Jaume [ 53
Echeburua, Enrique Universidad del Pais Vasco 52
Vieta, Eduard Universitat de Barcelona and Hospital Clinic de Barcelona 42
Caballo, Vicente E. Universidad de Granada 41
Menchon, José Manuel Hospital Universitari de Bellvitge and Universitat de Barcelona 41
Penelo, Eva Universitat Autonoma de Barcelona 37
Treasure, Janet Kings Coll London, Dept Psychol Med, London 36
Feixas, Guillem Universitat de Barcelona 36
Sierra, Juan Carlos Universidad de Granada 36
Barios, Rosa Universitat de Valéncia 35
Calvete, Esther Universidad de Deusto 35
Ballester Arnal, Rafael Universitat Jaume [ 35
Garcia-Palacios, Azucena Universitat Jaume [ 30
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If we focus on the production of the authors, the high number
of eventual authors (70.76%) is striking and, on the other hand,
it is also striking that, among the 16 authors with the highest
production, it is observed that there is the same number of men
as women. The role of the Center for Biomedical Research in
Network-Physiopathology of Obesity and Nutrition (CIBERobn)
of the Carlos III Health Institute should also be highlighted,
since its members are among the researchers with the greatest
Spanish production in Clinical Psychology.

For this reason, identifying the differences and similarities
in the publishing habits of Clinical Psychology authors between
large and medium-sized producers and finding out if there are
significant differences based on the sex of the authors, will be
the subject of future studies and an analysis of the topics of
emerging lines of research, as well as the presence of Spanish
authors on the editorial committees of the most prestigious
clinical journals.

As a final conclusion, we can affirm that, according to the
data provided by the WoS, Spanish Clinical Psychology is
reaching a high degree of maturity, which is manifested not
only by the increase in the number of papers published in
international journals over time, but also due to the increase in
the number of Spanish journals in these databases, which will
contribute to the expansion of Spanish research in this discipline
at an international level and to the recognition of the Spanish
contribution to this discipline.
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RESUMEN

La explotacion sexual infantil y adolescente en Espafa es un problema que requiere de una deteccion temprana de sus
victimas. Son escasas las herramientas que permitan llevar a cabo esta deteccion y no se dispone de ninguna en lengua
espafiola. En este estudio se presenta una herramienta para la valoracion del riesgo de sufrir explotacion sexual en
menores desde los 11 aflos mediante la seleccion de aquellos indicadores que mejor la predicen. A partir de una revision
sistematica de publicaciones en Europa, se prepar6 una bateria de indicadores, los cuales fueron estudiados y filtrados
en una consulta a expertos mediante panel Delphi para generar el primer instrumento que fue sometido a valoracion en
una segunda fase de consulta con profesionales considerados como pares. El disefio final se acabé de perfilar por cuatro
expertos de universidades espafiolas. La herramienta de deteccion del riesgo de explotacion sexual en la infancia y
adolescencia EDR-ESIA ha demostrado ser un buen instrumento de deteccion y cribado, para su aplicacion en servicios
educativos, de atencion primaria de salud y servicios sociales de nuestro pais.

Detection of Child Sexual Exploitation Through the Evaluation of Risk Indica-
tors in Spain

ABSTRACT

Child sexual exploitation in Spain is a problem that requires the early detection of victims. There are few tools that
enable this detection, and none are available in Spanish. This study presents a tool for assessing the risk of suffering
sexual exploitation in minors from 11 years of age, by selecting the indicators that best predict it. Based on a systematic
review of publications in Europe, a battery of indicators was prepared, then studied and filtered via consultation with
experts using a Delphi panel to create the first instrument, which was then evaluated in a second phase consultation
with professionals considered as peers. The final construct was completed by four experts from Spanish universities.
The tool for detecting the risk of sexual exploitation in childhood and adolescence, EDR-ESIA, has proven to be a good
detection and screening instrument, for application in educational services, primary health care, and social services.
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Deteccion de la explotacion sexual en la infancia y la adolescencia mediante la evaluacion de indicadores de riesgo en Espafia

Introduccion

La explotacion sexual infantil y adolescente (ESIA) es una
violacion fundamental de los derechos de los nifios y nifias y
una forma grave de victimizacion sexual donde coexisten el
abuso y la agresion sexual junto a la explotacion econdmica de
las y los menores (Estes y Weiner, 2002). Se trata de un tipo
de victimizacion sexual en la infancia en la que una persona o
grupo aprovecha una situacion de desequilibrio de poder para
coaccionar, manipular o engafiar a un nifio, nifia o adolescente a
cambio de algo que la victima pueda querer o necesitar, o bien a
cambio de un aumento de estatus o posicion en el grupo social
(Beckett et al., 2017). Un elemento clave en la definicion de la
ESIA refiere al menor utilizado no sélo como objeto sexual
sino también como objeto comercial (Miller-Perrin y Wurtele,
2017), lo que supone unas diferencias a tener en cuenta respecto
a otras formas de victimizacion sexual en las necesidades de
intervencion y tratamiento de estas victimas (Cole et al., 2016).

Sibien se ha considerado la ESIA como una practica vinculada
a paises en vias de desarrollo, ya fuera para la explotacion de
los menores dentro de estos paises, o para su transporte a paises
desarrollados para ser explotados sexualmente alli, actualmente
se reconoce que es un problema también en Europa (Benavente
et al., 2021b). Asi, estudios recientes han empezado a analizar el
fenémeno en Espafia (véase Pereda et al., 2021), que se configura
tanto como un pais con menores que son explotados sexualmente
dentro de la region, como un pais de transito y/o exportacion,
segun informes del Observatorio de Infancia (2017) y otras
fuentes oficiales del Estado Espafiol (Ley 26/2015).

Debido a la escasez de estudios sobre ESIA, la identificacion
de las victimas sigue siendo dificil para los profesionales y la
sociedad en general (Felner y DuBois, 2017; Marcus et al., 2012).
Esta dificultad se debe en parte al caracter oculto y clandestino
en el que se suele consumar la explotacion sexual, pero también
a la falta de una herramienta de deteccion estandarizada y
validada para su uso en entornos donde se atiende a nifios, nifias
y adolescentes vulnerables, lo que obstaculiza gravemente la
capacidad para una deteccion temprana de las victimas y asi
poder ofrecer una atencion especifica (Greenbaum y Crawford-
Jakubiak, 2015).

Si bien los pocos estudios que existen indican que hay mas
nifias que niflos victimas de ESIA en Europa y que la edad
promedio se sitia entre los 13 y los 15 afios, ningun joven es
inmune a la explotacion sexual (Averdijk et al., 2020). La ESIA
se da en todos los grupos étnicos y niveles socioculturales
(Berelowitz et al., 2012), si bien la cualidad de menor migrante
no acompafiado supone un riesgo afiadido a valorar (Digidiki y
Bhabha, 2018). A su vez, se ha encontrado que las experiencias
previas de victimizacion sexual en la infancia suponen un alto
riesgo de explotacion (De Vries y Goggin, 2020), asi como
mantener relaciones sexuales tempranas y de riesgo (Lalor y
McElvaney, 2010). Haber tenido contacto con el sistema de pro-
teccion y/o justicia juvenil es otro de los factores de riesgo a
considerar, vinculado con experiencias previas de victimizacién
y desproteccion en las familias de origen (Panlilio et al., 2019).
El consumo de alcohol y drogas es también un factor de riesgo
muy relevante que, a su vez, facilita que la victima permanezca
en la situacion de explotacion (Franchino-Olsen, 2021). Las

fugas y encontrarse en situacion de sinhogarismo es un factor
de riesgo constatado (Klatt et al., 2014). Los explotadores no
solo son personas desconocidas para el menor, sino que también
pueden serlo los miembros de su propia familia, profesionales
de su entorno y otros cuidadores (Beckett, 2011; Brayley et al.,
2014). La necesidad de vinculos y pertenencia conduce a muchos
adolescentes a ser mas influenciables por sus iguales, loverboys
o incluso sus propios familiares e implicarse en situaciones de
explotacion (Reed et al., 2019).

En los ultimos anos, se han desarrollado distintas herra-
mientas de cribado dirigidas a ayudar a los profesionales en
la identificacion de menores victimas o en riesgo de ESIA. La
mayoria se han desarrollado en el Reino Unido y los Estados
Unidos de América y se basan en una lista de indicadores de
riesgo o factores de vulnerabilidad relacionados con la ESIA.
El uso de este tipo de herramientas facilita a los profesionales
la toma de decisiones, estableciendo el nivel de intervencion
dependiendo de si los indicadores sugieren que la o el menor esta
en riesgo de ser explotado sexualmente o puede estar siéndolo
(Brown et al., 2016).

La ESIA constituye un problema grave para la salud de las
victimas ya que estan expuestas a un mayor riesgo de sufrir
lesiones, infecciones de transmision sexual, abuso de sustancias,
afecciones médicas cronicas que no son tratadas, problemas de
alimentacion y desnutricion, trastorno de estrés postraumatico,
depresion, ansiedad y otros problemas de salud mental que
pueden provocar incluso el suicidio o la tentativa de realizarlo
(Greenbaum y Crawford-Jakubiak, 2015; Lanctot et al., 2020).
Sin embargo, estos jovenes tienen grandes dificultades para
reconocer las situaciones de abuso y maltrato en las que se en-
cuentran, siendo aun mayor la proteccion que debe brindarseles
por parte de aquellos profesionales con los que mantengan
contacto (Stativa, 2000). Los estudios indican que la mayoria de
las victimas han sido atendidas en los servicios de salud en uno
u otro momento de su infancia, ademdas de estar escolarizados,
mientras son objeto de la explotacion (Greenbaum et al., 2018).
Resulta, por ello, crucial que el personal de salud y educacion,
asi como el de servicios sociales, adquieran un conocimiento
profundo del problema y estén preparados para identificar,
intervenir y prevenir la ESIA (Franklin y Smeaton, 2017).

Desarrollo de la EDR-ESIA

Conocer los factores de riesgo de la ESIA es fundamental para
una deteccion precoz de los casos y el desarrollo de estrategias
de prevencion (Franklin et al., 2018). Asi, como respuesta a los
casos de explotacion que se hicieron publicos en el afio 2020 en
Mallorca, y que han supuesto la implementacion de mejoras en
la deteccion de estos casos y en la intervencion con sus victimas,
se disefié una herramienta de deteccion del riesgo de explotacion
sexual en nifias, nifios y adolescentes. Esta herramienta ha recibido
el nombre de Eina de Deteccio del Risc d’Explotacié Sexual en la
Infancia i la Adolescéncia (EDR-ESIA).

Se trata de un instrumento exploratorio y breve, ya que esté
disefiado para aplicarse en los servicios que tienen contactos
regulares con menores de edad, como el sistema sanitario,
educativo y de servicios sociales, cuyo tiempo es limitado.
Obviamente, una prueba con mayor potencia tendria que aplicarse
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en un contexto de exploracion especializado y, probablemente,
incluir muchos mas items, pero esto dificultaria el uso entre
los profesionales que deben realizar la deteccion temprana. No
se trata de una prueba de diagnodstico de la ESIA, sino de un
instrumento capaz de detectar de una manera rapida y sencilla
posibles situaciones de riesgo de ESIA en servicios sociales,
educativos y sanitarios normalizados. Su papel es el de alertar
ante aquellos casos en los que se obtengan altas puntuaciones,
iniciando el proceso de estudio y analisis que permita confirmar
si se esta produciendo una situacion de explotacion.

Para iniciar el proceso de disefio de la herramienta, se realizé
una revision sistematica, complementada por un estudio de los
instrumentos disponibles (Benavente et al., 2021b). El método
de validacion inicial supuso tres fases de consulta: (1) un panel
Delphi de expertos, (2) una revision por pares, y (3) una revision
final por expertos, como muestra la Tabla 1.

Tabla 1.
Fases de validacion del instrumento de deteccion del riesgo de ESIA.

Revision sistematica
internacional

Se seleccionaron aquellos estudios que inclujan instrumentos
especificos para la deteccion y/o valoracion de la ESIA,
descartando los que se centraban en trafico de menores con
otros fines. Las herramientas consultadas estan actualmente en
uso en otros paises y algunas de ellas se encuentran validadas
empiricamente (Armstrong, 2017). Los items aparecidos
con mas frecuencia en estas herramientas fueron agrupados
por categorias: identificacion del menor, estructura familiar,
nivel escolar, consumo de sustancias, problemas con la ley,
aspecto fisico, salud, relaciones interpersonales, pertenencias,
informacion que aporta (Benavente et al., 2021b).

Consulta Delphi
internacional para
contrastar la primera
propuesta

Se realiz6 una consulta mediante panel de expertos Delphi
donde participaron de las dos rondas completas 22 expertos
nacionales e internacionales. Se consensuaron acuerdos
sobre la relevancia de ciertos indicadores, conductas o
comportamientos para predecir el riesgo de sufrir ESIA o de
estar sufriéndola. Dicho panel cont no sélo con la opinion
de expertos académicos, sino también de profesionales que
trabajan en instituciones dedicadas a la atencion e intervencion
directa con jovenes victimas de ESIA (Benavente et al.,
2021a). Fruto de ello, se elabor6 un borrador de la herramienta
con los items resultantes de la consulta Delphi, mas aquellos
encontrados en la revision bibliografica de las herramientas
de deteccion que existen en la actualidad (Armstrong, 2017;
Polaris Project, 2019).

Consulta de expertos
profesionales
nacionales,
implicados en
procesos de
intervencion social
con menores

Consultation of
national research
experts

Se reuni6 a 36 informantes cualificados en grupos de trabajo,
tras recibir un borrador de la herramienta. Los profesionales
realizaron las indicaciones pertinentes para la adaptacion
del instrumento a la realidad actual de los nifios, nifias y
adolescentes que son atendidos en sus servicios y, por tanto,
propuestas de mejora del instrumento.

En esta ultima fase participaron cuatro expertos investigadores
de diferentes universidades nacionales (Universidad de
Barcelona, Universidad de las Islas Baleares, Universidad de
Oviedo y Universidad del Pais Vasco) quienes revisaron la
herramienta definiéndose asi la cuarta y ultima version de la
misma.

Descripcion de la EDR-ESIA

La version final de la herramienta EDR-ESIA se compone
de 88 items a cumplimentar por el profesional, recogidos de los
informes, historia clinica y/o expedientes del menor repartidos
en cuatro apartados: (1) Identificacion del menor y la familia (22
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items), (2) Indicadores diana de ESIA (13 items), (3) Indicadores
de riesgo subdivididos, a su vez, en: (a) Indicadores de riesgo
significativo, (b) Indicadores de riesgo medio, (c) Otros
indicadores de riesgo con 12 items cada subcategoria (hasta
49 items en el total de indicadores) y (4) Vulnerabilidades del
menor (17 items).

Se ha considerado para la utilizacion durante la fase de
validacion empirica, y para facilitar el criterio de decision del
profesional, otorgar puntuacion sélo a los ‘Indicadores diana de
ESIA’ que se incluyen en la Tabla 2.

Tabla 2.
Indicadores diana de ESIA seleccionados

1. Obtencion de bienes a cambio de sexo.
2. Captador/a de otras/os menores para explotacion sexual.
3. Posesion injustificada de dinero, joyas, moviles u otros objetos de valor.
4. Menor de 13 afios activa/o sexualmente.
5. Relaciones sexuales de riesgo.
6. Implicacion en actividad sexual online.
7. Infecciones de transmision sexual de repeticion.
8. Conocidas/os y/o amigas/os relacionadas con la explotacion sexual.
9. Relacion con personas y lugares cercanos a la prostitucion.

10. Relaciones con amigas/os y/o parejas mayores que la/el menor (mas de 5 aflos
de diferencia).

11. Relaciones y/o encuentros por internet con desconocidos.
12. Abuso/dependencia de alcohol y/o otras drogas.

13. Lesiones fisicas de origen desconocido de forma reiterada.

Para facilitar su cumplimentacion, cada uno de los items de
indicadores de riesgo se definen en la misma herramienta y se
indica como puntuarlos seglin el grado en que se manifiestan.
La puntuacion para cada uno de estos items se indica como leve:
1; moderado: 2; grave: 3, considerandose como resultado final la
siguiente puntuacion >9 puntos: riesgo establecido; 6-9 puntos:
riesgo probable; 1-5 puntos: a criterio profesional.

Se calcularon los valores de sensibilidad y especificidad
generando 507 casos diferentes, mediante un procedimiento de
simulacién de situaciones de explotacion sexual y de situaciones
limitrofes, con combinaciones de situaciones diferentes. Se
sometieron a la identificaciéon con los 13 indicadores diana.
Solo en los casos en los que se obtenian mas de 9 puntos se
consideraba positiva la identificacion de ESIA, correspondiendo
a los niveles mas altos de “riesgo establecido en la escala”.
Dichas situaciones se valoraron también con un gold estandar
construido a partir de la identificacion coincidente como caso de
ESIA en tres escalas de referencia internacional, de tal manera
que solo se consideraba identificado como un verdadero caso
de ESIA cuando la identificacion era coincidente entre las tres
escalas. Estas escalas son la Commercial Sexual Exploitation-
Identification Tool (CSE-IT) de Basson (2017), el Sexual
Exploitation Risk Assessment Framework (SERAF) de Clutton
y Coles (2007) y la guia del Kent and Medway Safeguarding
Children Board (2017).

Aplicando los criterios para interpretar pruebas diagnosticas
a la situacion de ESIA, la sensibilidad se ha definido como la
probabilidad de clasificar correctamente a una persona en una
situacién ESIA, configurando la capacidad de la escala para
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detectar la ESIA (Pérez et al., 2021). En la estimacion realizada
la probabilidad es alta, igual a un 94,87%, tomando como
referencia aquella situacion con mas de 9 puntos, de acuerdo al
umbral establecido anteriormente.

La especificidad se ha definido como la probabilidad de
clasificar correctamente a una persona que no padece ESIA
(Trevethan, 2017). Es decir, la probabilidad de que para una
persona que no se encuentra en una situacion de ESIA se obtenga
un resultado negativo (igual o inferior a 9 puntos), dejando esas
situaciones en condiciones de determinar el nivel de riesgo a
partir de otras exploraciones o del criterio profesional experto.
En la estimacion realizada, la probabilidad es alta, aunque
menor a la de la sensibilidad, igual a un 82,91%.

Se han calculado también los valores predictivos como
medidas de la capacidad discriminante. El valor predictivo
positivo consiste en la probabilidad de encontrarse en una
situacion efectiva de ESIA si se obtiene un resultado positivo
en la escala. El resultado es igual al 86,62%. El valor predictivo
negativo es la probabilidad de que una persona con un resultado
negativo en la escala (inferior o igual a 9 puntos), esté realmente
en una situaciéon dudosa. En este caso la probabilidad es de un
93,27%.

Discusion

La ESIA es un problema que hemos empezado a afrontar en
Espafia recientemente, de forma similar a lo que ha sucedido en
el resto de paises europeos (Benavente et al., 2021), para el que
los profesionales necesitan herramientas y recursos. Existe un
amplio consenso sobre la necesidad de un diagndstico temprano
de la ESIA para la proteccion efectiva de sus victimas (Felner
y DuBois, 2017). Por ello, es urgente desarrollar herramientas
que aumenten la capacidad de deteccion profesional y que ésta
pueda hacerse de forma precoz, dada las dificultades de manejo
y de gestion de los casos de ESIA por parte de los profesionales
encargados del cuidado de las y los menores en nuestro pais.

Si bien existen algunos instrumentos similares al que se
presenta en este articulo en el ambito internacional (Basson,
2017; Clutton y Coles, 2007; Kent and Medway Safeguarding
Children Board, 2017), estas iniciativas son escasas, provienen
de paises angloparlantes, y no existe ningin recurso parecido
en lengua espafiola al que puedan tener acceso profesionales
de nuestro pais. Asi, los resultados de este primer estudio de
validacion de la herramienta EDR-ESIA, realizado en varias
fases y comparado con los tres instrumentos internacionales
mas reconocidos en este ambito, muestran que los profesionales
espafioles pueden disponer de un instrumento capaz de predecir
con un elevado grado de acierto situaciones de alto riesgo de
ESIA en menores de 11 afios o mas.

La EDR-ESIA tiene como finalidad su aplicacidon en servicios
de atencion primaria de educacion, salud y servicios sociales.
El uso de una herramienta comun es un importante avance en
este ambito que proporcionara a los profesionales implicados
en la atencion de las y los menores un instrumento de trabajo,
compartido y accesible, con el que se intenta reducir al maximo
el componente de subjetividad. Con esta herramienta comtn
se intenta poner el foco en situaciones que al presentarse de
forma aislada no revierten una gran importancia, pero que, al

darse de forma conjunta, conforman unos riesgos ante los que
cualquier persona en contacto con la infancia y la adolescencia
debe estar alerta.

Las caracteristicas de los indicadores considerados, permiten
concluir que no existe un funcionamiento diferencial en
relacion a diferentes individuos en la misma situacion, ya que el
lenguaje descriptivo permite poco margen para las evaluaciones
distorsionadas. Técnicamente, se trata de observaciones de los
profesionales de situaciones que pueden ser descritas (Anguera
et al., 2018). Las declaraciones de las personas analizadas son
secundarias, respecto de dichas observaciones, por lo que el
margen de distorsion es casi inapreciable, es decir, si la situacion
se puede documentar, el indicador funciona siempre de la misma
manera en sujetos diferentes. De esta forma, se facilita y favorece
una deteccion precoz y, por tanto, un trabajo de prevencion
mas eficaz. Sin embargo, cabe tener en cuenta que si bien la
obtencion de una alta puntuacion en los indicadores clave del
instrumento indica que el menor se encuentra en una situacion
de riesgo probable de ESIA, no existe una certeza de que sea
asi. Por el contrario, el hecho de obtener bajas puntuaciones en
los indicadores clave del instrumento no significa tampoco que
ese menor se encuentre libre de riesgo. En este sentido, una baja
puntuacion puede deberse a falta de colaboracion o atencion
por parte del profesional que lo cumplimenta, y por ello las
puntuaciones no tienen porqué reflejar el riesgo real en todos
los casos. La creacion de un nuevo instrumento supone, ademas,
formar a los profesionales en las particularidades de la ESIA
en Espafia, sensibilizarlos ante la importancia de la deteccion
temprana de estas situaciones, en las consecuencias que puede
suponer para el o la joven y también generar dispositivos de
supervision. La ESIA es un problema multicausal y complejo,
que no responde a soluciones sencillas (Pereda et al., 2021).

La ESIA es un problema sobre el que queda mucho que hacer
en nuestro pais. Estudios futuros en este ambito deben incluir la
vision de las victimas y los factores de riesgo y motivaciones que
aluden para implicarse en situaciones de explotacion, respetando
los principios éticos y de proteccion de los niflos, nifias y
adolescentes (Pereda, 2019). Cabe también valorar la eficacia de
EDR-ESIA aplicada a una muestra de profesionales de diferentes
regiones de Espafia, y reconocer la existencia de un problema
que, como se estd viendo, afecta a todas las comunidades
auténomas de nuestro pais.

Conclusiones

El objetivo del presente estudio fue presentar la escala EDR-
ESIA, desarrollada para mejorar la deteccion de situaciones
de riesgo de ESIA en nuestro pais. La escala final, comparada
con los escasos instrumentos internacionales actuales
(Basson, 2017; Clutton y Coles, 2007; Kent and Medway
Safeguarding Children Board, 2017) y con las investigaciones
llevadas a cabo en este ambito (Armstrong, 2017, Brown et
al., 2016; Felner y DuBois, 2017), ha demostrado incluir los
indicadores mas relevantes para la identificacion de la ESIA
y ser facilmente aplicable en el contexto de los servicios
en contacto con menores. La escala EDR-ESIA supone un
instrumento prometedor, con una buena validez de contenido,
viable y operativo para cribar situaciones de ESIA en Espafia.
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La herramienta cumple las funciones de valoracion del riesgo
de ESIA, de registro de la actuacion que se recomienda segiin
la valoracion del riesgo actual y de alerta ante las situaciones
de riesgo a las autoridades competentes. Asi, se trata de un
recurso para aquellos profesionales espafioles que detecten una
situacion de vulnerabilidad y/o de riesgo en menores vinculada
con posibles situaciones de explotacion y supone un avance
frente a un tema que estamos empezando a afrontar en nuestro
pais y para el que se necesitan mas investigaciones y estudios.
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RESUMEN

Las Dinamicas de Resistencia y Rechazo Filio-Parental conforman un patron relacional disfuncional complejo, que se
hace visible mediante actitudes y conductas de rechazo de hijos e hijas a mantener una relacion afectiva con alguno
de los progenitores, mostrando habitualmente una fuerte cercania al otro. Tienen su méaxima expresion durante las
separaciones y divorcios, especialmente si son judicializados por via contenciosa, por lo que mantienen importantes
implicaciones, tanto para la Psicologia Clinica como para la Psicologia Forense. El presente trabajo revisa la evolucion
historica de los modelos explicativos, proponiendo para el ambito hispanohablante un término y una definicion utiles
para analizar, comprender, intervenir y evaluar este tipo de dinamicas familiares.

Child-to-Parent Resist-Refuse Dynamics.
Conceptual history and proposal of denomination in Spanish

ABSTRACT

Resist-Refuse Dynamics or Parent-Child contact problems constitute a complex dysfunctional relational pattern, which
is made visible through the child’s attitudes and behaviors of refusing to maintain an affective relationship with one of
the parents, usually showing a strong alliance with the other. These problems and dynamics are most seen during family
conflicts, especially if these conflicts are litigated, in which case they have important implications, both for clinical
psychology and forensic psychology. The present work reviews the historical evolution of the explanatory models,
providing for Spanish-speaking areas a useful term and definition for the analysis, understanding, intervention, and
assessment of these kinds of family dynamics.
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Nota del autor

La autoria de este articulo es de profesionales de la psicologia
pertenecientes al Bizkaiko Psikologia Elkargoa / Colegio de
Psicologia de Bizkaia.

El rechazo de un o una menor a mantener relacion con alguno
de sus progenitores se ha explicado, durante las Gltimas décadas
por medio de diferentes constructos tedricos con la intencidon de
lograr avances en el conocimiento cientifico, psicoterapéutico, de
gestion de conflictos, en la legislacion y en el ambito judicial. Sin
embargo, estas concepciones se basaron inicialmente en perfiles
de posibles rechazos, los cuales no abarcaban toda la casuistica.
Ademéds, estas denominaciones hacian referencia a supuestas
causalidades atribuidas a estos hechos, lo cual distorsionaba los
intentos de un acercamiento objetivo al fenomeno. Al no existir
otra denominacion mas general y neutral, el uso de un concepto
o término daba lugar a que se identificase un rechazo con una
determinada causalidad.

Estas primeras explicaciones y terminologias, parciales y
sesgadas atribuian causalidades en su denominacion, y fueron
apoyadas cada una por distintos movimientos sociales que,
aun hoy, presionan al sistema judicial familiar. Dentro de este
tipo, se observan al menos tres tendencias': una que se centra
en situaciones de maltrato intrafamiliar (a la mujer y a los hijos
e hijas); otra que lo hace sobre las dindamicas familiares y la
alienacion parental cuando existen problemas de conyugalidad,
separacion o divorcio, y/o de disputa sobre la custodia de las y los
hijos; y una tercera que defiende que el rechazo es simplemente
un acto de voluntad de las y los menores, que forma parte de sus
derechos, y se intenta que se centre la atencion sobre todo en las
necesidades que tienen las y los menores, las repercusiones de
estas dinamicas familiares en sus vidas, asi como su derecho a
que su opiniodn sea tenida en cuenta.

Centrandonos en lo que ocurre en Espafa, la situacion
actual es demasiado confusa y controvertida socialmente, tanto
que hacia mediados de 2021 se publico una ley?> mediante
la cual se establece que no se pueden tomar en consideracion
“planteamientos tedricos o criterios sin aval cientifico que
presuman interferencia o manipulacion adulta, como el llamado
sindrome de alienacion parental”.

Asi, los distintos perfiles profesionales que intervienen con
familias y menores pueden sentirse desorientados o cohibidos
por variadas y 16gicas razones, en diferentes momentos: el deber
analizar lo mas objetivamente posible las diversas dinamicas
familiares, al establecer ciertas hipotesis de trabajo que exceden
a su formacion académica, al intervenir profesionalmente con sus
pacientes o clientes marcando lineas de accion, y al evaluar los
resultados de esas intervenciones.

El presente articulo intenta, por una parte, realizar un
recorrido histérico por las problematicas que presentan estas
familias y, por otra, aportar un término y una definicion tedrica
de estos fenomenos, para el ambito de lengua hispana y acorde
con los consensos actuales logrados en el &mbito anglosajon, que

1 Seminario impartido por Matthew Sullivan (2020) en Barcelona con el titulo: Understanding,
Evaluating and Responding to the Resist/ Refuse Dynamics. Organizado por el Col legi Oficial
de Psicologia de Catalunya.

2 Ley Organica 8/2021, de 4 de junio de proteccion integral a la infancia y la adolescencia frente
ala violencia, articulo 1. apartado 2

sean neutrales y utiles para analizar, comprender, intervenir y
evaluar la situacion de aquellas familias en las que se presentan
problemas de contacto de un progenitor con sus hijos o hijas.

El constructo tedrico que proponemos se denomina en castellano
(espailol): Dinamicas de resistencia y rechazo filio-parental (en
adelante DRRFP). En el presente articulo, tras una revision his-
torica de los diferentes conceptos y términos asociados a estas
dinamicas y utilizados por la literatura cientifica, explicaremos la
justificacion de nuestra propuesta, ofreciendo una definicion que
pretende completar e integrar las diversas dinamicas de resistencia
y rechazo filioparental.

Evolucién historica de los abordajes de las
Drrfp

En 1924, la Sociedad de las Naciones (o Liga de las Naciones)
aprob6 una Declaracion de los Derechos del Nifio® que ya en su
principio 3 decia “El nifio debe ser el primero en recibir alivio en
momentos de angustia”, y posteriormente otra Declaracion en 1959
incluia diez principios de los cuales el sexto establece que:

“El nifio (o nifia), para el pleno y armonioso desarrollo de su

personalidad, necesita amor y comprension. Siempre que sea

posible, debera crecer al amparo y bajo la responsabilidad

de sus padres y, en todo caso, en un ambiente de afecto y

seguridad moral y material; salvo circunstancias excep-

cionales, no debera de separarse al nifio de corta edad de su
madre”.

Lo anterior, sin embargo, no fue suficiente para proteger los
derechos de la infancia, ya que legalmente, esta Declaracion no
partia con caracter obligatorio.

El Maltrato infantil en sus diferentes manifestaciones, algunas
de ellas innegables por la evidencia de los hechos, se estudia sobre
todo a partir de la segunda mitad del siglo XIX (Santos, 2002).
En estos casos se entendia que el rechazo de las hijas o hijos a
mantener contacto con ese progenitor o progenitores era algo a lo
que se encontraba explicacion en el propio hecho del maltrato. En
ocasiones la atribucion de la responsabilidad resultaba polémica,
ya que el progenitor o progenitores maltratadores podrian alegar
que el hecho en si era una forma efectiva o tradicional de educar
dado el comportamiento del o la menor.

En las ultimas décadas ha tomado fuerza otra vision com-
plementaria a la anterior, que especifica que el maltrato infantil, tal
y como aparece en la legislacion espafiola®, también se ejerce, por
ejemplo, al ser las y los nifios testigos de la violencia de género o
de cualquier tipo de violencia en el ambito familiar e, incluso, en
los casos de difusion de datos privados.

Lo que habitualmente solia preocupar a las instituciones y al
profesional, era la situacién del maltrato en si y su efecto en las
victimas, no la situacion de aislamiento de un progenitor por la
resistencia o el rechazo de sus hijos o hijas a tener contacto con el
padre o la madre maltratador. De igual forma, en caso de separacion
o divorcio, la custodia de la descendencia habitualmente se
otorgaba casi exclusivamente a las madres, siendo infrecuentes las
disputas judiciales entre los progenitores padres por la misma. En
el caso de resistencia y rechazo de un o una menor al contacto con

3 https://es.wikipedia.org/wiki/Declaraci%C3%B3n_de_los_Derechos_del_Ni%C3%B1o
4 Ley Organica 8/2021, de 4 de junio, de proteccion integral a la infancia y la adolescencia frente
a la violencia, articulo 1. apartado 2.
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un progenitor (generalmente el padre), se atribuia a problemas en el
ejercicio de la parentalidad, entre las principales razones motivados
por maltrato, abusos sexuales o abandono (Polak & Moran, 2017).
Es en la actualidad cuando los rechazos por este tipo de causas ha
pasado a denominarse Rechazos justificados.

Por otro lado, en los afios 50, 60 y en la década de los afios 70,
en terapeutas vinculados a la Terapia Familiar Sistémica se abre
otra via de estudio y terminologia sobre las resistencias y rechazos
filioparentales. La mayoria de estos profesionales provenian del
trabajo terapéutico con la infancia y/o con la esquizofrenia. Serian
explicaciones mas relacionadas con lo que ahora se denominan
Rechazos injustificados (como la alienacién parental) o con
situaciones hibridas (parte del rechazo es justificado y parte es
injustificado). Se presenta a continuacion el recorrido conceptual
propuesto por estos autores y autoras en orden cronoldogico.

En 1956 se destaca el concepto Doble Vinculo, propuesto por
Gregory Bateson, Don Jackson, Jay Haley, & John Weakland
(1956), el cual surge al intentar explicar la forma de comunicacion
en familias en las que estuviera presente la esquizofrenia de algin
miembro, y que aplicado a familias con rupturas conflictivas podria
manifestarse por mensajes cruzados, como por ejemplo decir
“tienes que ir con tu padre (o madre)” a la vez que por el tono o la
expresion no verbal se entiende “me enfadaré si vas con tu padre
(o madre)”. Para el o la menor, a quien le une un fuerte vinculo
con ese progenitor, no habria escapatoria posible y siempre actuaria
mal, pues tendria que desobedecer para no enfadarle, por lo que no
iria a visitar al otro progenitor, o enfadarle al obedecerle e ir.

A su vez Theodore Lidz y sus colaboradores (1957) proponen
abordar el Cisma marital como el efecto a largo plazo de una
escalada asimétrica, un conflicto marital en el que ninguna de las
partes cede implicando finalmente a las y los hijos que a su vez
participan de esta dinamica lo cual podria derivar en alglin tipo de
esquizofrenia.

Afinales de los afios 60 surge el concepto de Triangulo propuesto
por Murray Bowen (1966), en el contexto de tratar el tema de la
dificultad de individuacion de las y los menores en ciertas familias.
Posteriormente, en la década siguiente Salvador Minuchin (1974)
plantea el concepto de Triangulacion, y mas tarde Jay Haley (1976)
el Triangulo perverso, a la complejidad de las relaciones diadicas
en las parejas que acaban incorporando a un hijo o hija en medio
del conflicto.

También en los afios 70 Ivan Boszormenyi-Nagy y Geraldine
M. Spark (1973) hablan de Lealtades invisibles, los Conflictos de
lealtad y el Libro de cuentas (deudas y méritos de cada miembro
familiar), términos propuestos para definir cuando el rechazo que
un menor puede sentir hacia un progenitor choca con la lealtad que
le debe, o por el contrario, verse reforzado por la lealtad que debe
al otro progenitor.

En linea con lo explicado, Judith S. Wallerstein y Joan B. Kelly
(1976) tratan sobre los efectos del divorcio en el ajuste infantil, y
describieron la oposicion observada en los hijos o hijas a mantener
un régimen de comunicacién y estancias con el progenitor no
custodio, comportamiento denominado Alienamiento patolégico o
Alianza profana (Unholy alliance) entre uno de los progenitores e
hijo o hija, en oposicién al otro progenitor, y al hijo o hija como
rechazadores. Por su parte, Landrum S. Tucker y Thomas P.
Cornwall publicaron un caso de psicosis de una madre que influia
en el hijo en contra del padre, que denominaron Folie a Deux (locura
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de dos), y Roy Meadow describi6 el Sindrome de Munchausen por
poderes, concepto relacionado con el rechazo filio-parental en la
medida que uno de los progenitores arriesga la salud de su propio
hijo o hija, inventandose sintomas falsos o provocando sintomas
reales para evitar que tenga contacto con el otro progenitor (Molina
& Capdevila, 2019).

Ya en los aflos 80 en Estados Unidos se reforma la legislacion
posibilitando de una manera mas evidente la custodia compartida
de hijas e hijos en caso de divorcio y Judith S. Wallerstein y Joan
B. Kelly (1996) observaron como se incrementaban las disputas
judiciales por conseguir esa custodia. Ademas estimaron que
la prevalencia de hijos estrechamente aliados con sus madres y
participantes en la campafia de denigracion y rechazo hacia sus
padres que era de un 25% en casos de separacion y divorcio. La
expresion Tiempo de visita (Visitation time) utilizada en ambitos
judiciales, mas tarde fue sustituida por Tiempo de parentalidad
(Parenting Time), y de los conflictos sobre el mismo surgen
las Interferencias al tiempo de parentalidad (Parenting time
interferences), también llamadas Interferencias parentales
(Parental interferences) (Gonzalez, 2016).

Hacia finales de los afios 80 Richard Gadner defini6 el Sindrome
de alienacion parental (S.A.P) como una alteracion surgida casi
exclusivamente en el contexto de disputa por la custodia de
la descendencia y que posteriormente caracterizO mediante la
descripcion de una serie de sintomas. John W. Jacobs se refirio al
Sindrome de Medea aludiendo a que la madre, y en ocasiones el
padre, descargaba sus frustraciones con agresividad hacia la prole,
llegando incluso a utilizar ésta como un instrumento de poder y
venganza hacia su expareja (Tejedor, 2015).

En esta década de los 80 es cuando Michael White y David
Epson proponen las teorias y técnicas basadas en la narrativa,
por las que cuantas mas historias alternativas sean capaces de
generar las familias, mas posibilidades tienen sus miembros de
crecer, individuarse, y desarrollar sus capacidades emocionales
e intelectuales. En 1989 Mara Selvini Palazzoli, Stefano Cirillo,
Matteo Selvini, & Anna Maria Sorrentino (1990) publicaron
el libro Los juegos psicoticos en la familia relacionando las
problematicas comunicacion y dindmicas que se dan en ciertas
familias y la formacioén de psicosis en edades juveniles (Pereira,
1994). En las familias con DRRFP parece que estas opciones se
reducen, al presentar visiones mas rigidas, quizas porque ampliar
las opciones podria suponer aceptar narrativas de la otra parte con
la que se esta en conflicto.

El 20 de noviembre de 1989 se logrd aprobar el texto final de
la Convencion sobre los Derechos del Nifio®, cuyo cumplimiento
seria obligatorio para todos los paises que la ratificasen, entre ellos
esta Espafia, convirtiéndose en Ley en 1990. En su Articulo 9 en los
tres primeros apartados dice:

“l. Los Estados Partes velardn por que el nifio no sea

separado de sus padres contra la voluntad de éstos, excepto

cuando, a reserva de revision judicial, las autoridades
competentes determinen, de conformidad con la ley y los
procedimientos aplicables, que tal separacion es necesaria
en el interés superior del nifio. Tal determinacion puede ser
necesaria en casos particulares, por ejemplo, en los casos en
que el nifio sea objeto de maltrato o descuido por parte de
sus padres o cuando éstos viven separados y debe adoptarse

5 https://www.unicef.es/causas/derechos-ninos/convencion-derechos-ninos
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una decision acerca del lugar de residencia del nifio. 2. En

cualquier procedimiento entablado de conformidad con

el parrafo 1 del presente articulo, se ofrecera a todas las

partes interesadas la oportunidad de participar en él y de dar

a conocer sus opiniones. 3. Los Estados Partes respetaran

el derecho del nifio que esté separado de uno o de ambos

padres a mantener relaciones personales y contacto directo

con ambos padres de modo regular, salvo si ello es contrario

al interés superior del niflo.”

Hoy, la Convencién ya ha sido aceptada por todos los paises
del mundo excepto Estados Unidos.

En la década de los 90, en un intento de explicar las dindmicas
familiares y los roles de coparentalidad, entendiendo que en
ciertas mujeres existia un intento de reforzar o salvaguardar
su identidad como madres, Sara M. Allen y Alan J. Hawkins
propusieron el constructo tedrico Control materno de acceso
(Maternal gatekeeping). Estos autores consideraban que en esas
madres se observaban una serie de creencias y comportamientos
que lograban inhibir la colaboracion de los hombres en el cuidado
del hogar y de la prole (Austin et al., 2013). Esta idea derivaba
del concepto Controlador de acceso (Gatekeeper) que ya Kurt
Lewin en 1943 propuso, y que describia como las madres eran
las que controlaban la alimentacion en las familias y los padres
controlaban las finanzas domésticas.

En la década de los 2000 Joan B. Kelly y Janet R. Johnston
explicaron el rechazo filio-parental centrando la atencién mas
en el nifio o nifia, y describieron al nifio alienado (alienated
child) como “alguien que expresa de manera libre y persistente
sentimientos negativos e irracionales de ira, odio, rechazo o miedo
hacia uno de sus progenitores, sentimientos desproporcionados
segun la experiencia real que el niflo mantiene con el progenitor
rechazado”. A su vez intentan con su Modelo multifactorial
recoger toda una serie de factores posibles explicativos de la
conducta del rechazo del o la menor a un progenitor; factores que
irian desde los relacionados con el progenitor rechazado, los del
progenitor favorito, los relacionados con el conflicto o la ruptura
conyugal, los propios del o la menor, la relacién con hermanos,
asi como los referidos a la familia extensa o las instituciones y
profesionales que intervienen (Kelly & Johnston, 2001).

Asi mismo, estas investigadoras establecen un continuo en
las relaciones filio-parentales, que van desde 1. una relacion
normal, en la que las hijas e hijos quieren estar con ambos
progenitores, o incluso puede existir una afinidad con uno de
ellos; 2. en el siguiente estado se detecta ambivalencia de los
deseos de las hijas e hijos, pues a veces muestran alianza con uno
de los progenitores y/o alejamiento del otro progenitor debido a
relaciones previas de maltrato; 3. el tercer estado es aquel en el
que no existe ambivalencia, sino un rechazo continuo a uno de
los progenitores, que puede ser debido a una alienacion parental
y/o por un alejamiento del progenitor rechazado debido a los
maltratos que éste infrinja al hijo o hija (Kelly & Johnston, 2001).

Por su parte Amy Baker y Douglas Darnall identificaron una
serie de estrategias de los progenitores alienadores para poner
a la descendencia en contra del otro progenitor y de su familia
extensa, tales como: hablar mal del otro progenitor, limitar o
interferir en el tiempo de crianza o en las comunicaciones con el
hijo o hija, manipulaciéon emocional, alianza poco saludable, etc.
(Molina & Capdevila, 2019).

Aceptando en gran medida y cuestionando a la vez parte de los
planteamientos de Kelly y Johnson, dos investigadoras, Jo-Anne
M. Stoltz y Tara Ney (2002), profundizando en planteamientos
sistémicos responden que las respuestas los nifios o nifias no
son necesariamente irracionales, pues pueden estar ajustadas
al contexto en el que viven. Es decir, no son el problema sino
el intento de solucion de una situacion muy compleja con
paradigmas enfrentados (la colaboracion parental y el apego vs.
la rivalidad ante la custodia) en la que muchos sistemas se ven
implicados en distintas dindmicas (familiar, escolar, asistencial,
clinica, judicial, etc.). Estas autoras defienden no etiquetar lo
que sucede, con el objetivo de no distorsionar el abordaje del
conflicto, es decir, que no implique, de principio, la asuncion
de un diagndstico. También reevaltian el problema utilizando
el término Resistencia a la visita (Resistance to visitation), que
definen como “cualquier conjunto de conductas por parte del nifio
o nifia, progenitores, y otros envueltos en el conflicto que llevan
al cese o significativo impedimento de visita con el progenitor
no custodio”.

Como ayuda al abordaje de la psicologia forense del fenomeno,
Benjamin B. Garber (2007) propone una denominacién mas
descriptiva y neutral, sin atribuir causalidades, asi como también
Stoltz y Ney hablan de dinamicas familiares proponiendo el
término Resistencias y rechazos a las visitas del nifio/a (Child’s
visitation resistance and refusal — VRR). Con ello se pretende
también que no se identifique automaticamente, el rechazo del
menor al contacto con un progenitor con una intervencion de
alienacion promovida por el otro progenitor.

Por lo tanto, se empieza ya a intentar nombrar y abordar las
resistencias y rechazos filio-parentales de una manera mas neutral
y auténticamente sistémica, sin denominar a éste fenomeno de
forma que pueda condicionar desde el principio su comprension y,
por lo tanto, la posible intervencién. Se entiende que son posibles
tanto las situaciones de maltrato como las dindmicas familiares,
coparentales o conyugales conflictivas, a veces con mas peso de
unas o de otras, y en otras ocasiones, en situaciones hibridas.

En 2006 Leslie M. Drozd propone el término de Control
de acceso protector (Protective gatekeeping) por el que un
progenitor limita el acceso del otro a sus hijos o hijas, ya que
cree que hay razones fundadas para limitar la involucracion y
tiempo de parentalidad del otro progenitor, debido al riesgo de
daflo emocional o fisico sobre el nifio o nifia. Para Liz Trinder
seria un Control de acceso justificado (Justified gatekeeping)
(Austin et al., 2013).

Ya en la década de 2010, Barbara Fidler y Nick Bala (2010)
en un articulo que titulan “Nifios/as que se resisten al contacto
post-separacional con un progenitor”, utilizan la expresion
Problemas de Contacto entre Progenitor e Hijo/a (Parent-Child
Contact Problems — PCCP). Este es uno de los dos términos més
utilizados en la actualidad en el ambito anglosajon, sobre todo en
aquellos profesionales que participan en la Association of Family
Conciliation and Courts (en adelante AFCC), el cual intenta ser
neutral, sistémico y que no hace referencia a una causalidad
determinada.

Al mismo tiempo Steven Friedlander y Margorie G. Walters
(2010) distinguieron los rechazos segin provinieran de un
Distanciamiento realista (Realistic strangement) o de una
Relacion enredada (Enmeshment). El distanciamiento realista
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seria un deterioro de la relacion progenitor e hijo o hija como
resultado de las limitaciones y carencias del progenitor rechazado,
como consecuencia de la existencia de violencia de pareja, abuso
o maltrato, estilos de crianza excesivamente rigidos o distantes,
pasivos, inmaduros o narcisistas, dificultades para controlar
ira o decepcidn, mostrarse ambivalentes en la relacion con sus
hijos o hijas, o culpabilizar del rechazo al otro. La relacion
enredada seria aquella en la que las fronteras psicologicas entre
el progenitor e hijo o hija estan poco definidas, mezclandose sus
identidades y roles.

Varios autores (Austin, Pruett, Kirkpatrick, Flens, & Gould,
2013) proponen redefinir y nombrar el término Control materno
de acceso (Maternal gatekeeping) de una manera mas neutra
para desvincularlo de la idea de que sdlo lo ejercen las madres,
planteando el térmiono Control parental de acceso (Parental
gatekeeping), para definir dindmicas en las que cualquier
progenitor podria participar situandose en un punto dentro de
un continuo, que va desde un control parental de acceso muy
facilitador (apoyar y propiciar el contacto con el otro progenitor),
a un control parental de acceso muy restrictivo (desaprobar y
obstaculizar el contacto de los hijos o hijas con el otro progenitor).

Complementando lo anterior, otros autores (Saini, Drozd,
& Olesen, 2017) afiaden la distincién de control parental de
acceso de tipo adaptativo y no adaptativo. El adaptativo, por
un lado, se produce cuando los progenitores buscan alentar y
apoyar el sentido de seguridad y bienestar de sus descendientes,
pudiendo ser adaptativo facilitador cuando alienta el contacto;
o bien adaptativo restrictivo el que limitaria o impediria el
contacto con el otro progenitor por ejercer éste una parentalidad
inadecuada (el que Leslie M. Drozd llamaba protector) (Thomas
& Holmes, 2019). Por otro lado, el control parental de acceso no
adaptativo, puede ser desadaptativo facilitador cuando se refiere
a la abdicacion de un progenitor que permite que el hijo o hija
esté con el otro progenitor sin tener en cuenta el impacto de este
contacto en el bienestar y sentimientos de aquel o aquella; o puede
ser desadaptativo restrictivo que obstruye, impide o interfiere en
el contacto de manera injustificada, motivado por su incapacidad
para separar sus propios sentimientos de ira y/o traicion, lo que
daria lugar a dindmicas como la Alienacién Parental. Como
quinta opcidn estaria el control parental de acceso inconsistente,
aquel que se ejerce a veces de manera adaptativa, y otras veces
de manera desadaptativa.

Pero no todo depende del comportamiento de los progenitores.
También hay que tener en cuenta las vulnerabilidades del o la
menor (Drozd, Olesen & Saini, 2013), siendo relevante este
aspecto si antes de los cinco afios ha tenido problemas de
temperamento (emocionales), si ha estado expuesto a trauma, si
ha tenido una infancia adversa o, por tltimo, si tiene estrategias
de comportamiento autoculpatorias o evitativas.

Posteriormente Margorie G. Walters y Steven Friedlander
(2016), utilizaron también conceptos con perspectiva sistémica
al hablar de Dindmicas de rechazo y resistencia (Resist-refuse
dynamics — RRD), aunque en inicio se referian a aquellas
dinamicas relacionadas con la alienacion parental. Sin embargo,
la mayor parte de profesionales del &mbito anglosajon lo utilizan
actualmente de manera que este término comprende todo tipo
de rechazos, por lo que seria equivalente a los Problemas de
contacto entre progenitor e hijo o hija (Parent-child contact
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problems — PCCP). Ambos términos se usan indistintamente en
la actualidad en ambitos profesionales en paises anglosajones
(Fidler & Bala, 2020).

En Espafia, por un lado, surgen los estudios de Francisco
Granados hacia finales de los afios ochenta cuando estudio6 las
familias con situaciones de alta conflictividad en los divorcios y,
por otro, Marta Ramirez, Pilar de Luis y Vicente J. Ibafiez hacia
mediados de los noventa y relacionado con la mentalizacion,
comparan las situaciones familiares de alienaciéon parental con
el Sindrome de Estocolmo. Hacia 2005 se empezd a utilizar en
Espafia el término Sindrome de alienacion parental por Ramén
Arce, Francisca Farifia y Dolores Seijo, a la vez que Asuncion
Tejedor, estando ya este término casi en desuso en Estados
Unidos. Mas tarde, en 2013, Asuncién Tejedor, Asunciéon Molina
y Nuria Vazquez adoptan el término Interferencias parentales
(Molina y Capdevila, 2019). Las Interferencias Parentales com-
prenden a la Alienacion Parental como un subtipo de éstas, no
como términos equivalentes (Gonzalez, 2016). Juan Luis Linares
(2015) con una perspectiva mas sistémica propuso el concepto de
Practicas alienadoras familiares como sustitucion del término y
concepto Alienacion parental, si en esa dindmica familiar hubiera
un manipulador exitoso y un manipulador fracasado.

También en Espafia, en 2021 se aprobd la Ley Organica
8/2021, de 4 de junio, de proteccion integral a la infancia y la
adolescencia frente a la violencia®, la cual en su articulo 11 habla
sobre el derecho de las y los menores a ser escuchados, para lo cual
se plantea la necesidad de capacitacion profesional a las personas
que les atienden y, en su tercer apartado: “3. Los poderes publicos
tomaran las medidas necesarias para impedir que planteamientos
tedricos o criterios sin aval cientifico que presuman interferencia
o manipulacion adulta, como el llamado sindrome de alienacién
parental, puedan ser tomados en consideracion.” En el articulo 26
que trata de la prevencion en el ambito familiar, en el apartado
3.a) afiade:

“En ningin caso las actuaciones para promover la

parentalidad positiva deben ser utilizadas con otros objetivos

en caso de conflicto entre progenitores, separaciones o

divorcios, ni para la imposicion de la custodia compartida

no acordada. Tampoco debe ser relacionada con situaciones
sin aval cientifico como el sindrome de alienacion parental.”

Hacia una definicién operativa

El rechazo a la interaccion filio-parental ha sido objeto de
amplia controversia social, cientifica, juridica y clinica sobre
todo estas tres ultimas décadas. Sea por la complejidad del tema
a abordar, sea por los intereses de las distintas partes en casos de
disputas familiares judicializadas, o por cuestiones ideoldgicas
de defensa de unos colectivos u otros, existe actualmente una
desorientacion entre las y los profesionales sobre como proceder
al abordar una situacion en la que existe resistencia y rechazo de
las y los menores al contacto con un progenitor.

Por este importante argumento, el primer paso deberia ser
contemplar la elaboracion y posteriormente generalizar el uso de
un constructo y una terminologia que tuvieran un encaje adecuado
en la metodologia cientifica, que partieran de la neutralidad, que

6  BOE» num. 134, de 5 de junio de 2021, paginas 68657 a 68730 https://www.boe.es/eli/es
10/2021/06/04/8
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fuesen observables y medibles, que no se refiriesen a causalidades
y que, generasen un consenso inter e intraprofesional, por las
razones que mostramos a continuacion.

Las DRRFP, eclosionan o se intensifican principalmente en
procesos de separacion familiar altamente conflictivos, suelen
conllevar la intervencién del sistema judicial, aunque mantienen
también implicaciones en otros ambitos de intervencién, como
el clinico (por expresion somatica del rechazo y el posible
tratamiento de las consecuencias emocionales en los implicados),
el sistema de proteccion (medidas protectoras de un o una menor
en situacion de desamparo o riesgo de maltrato), los contextos de
tratamiento familiar (para minimizar el conflicto familiar) o el
sistema educativo (expresion del ajuste infantil).

El consenso profesional actual, al menos en el ambito
anglosajon tal como se refleja en los términos utilizados en el
altimo congreso celebrado en junio de 2021 por la AFCC’ sobre
esta problematica o en el libro de Abigail M. Judge y Robin M.
Deutsch (2017) sobre este tema, es que de modo general resulta
mas acertado definir y referirse a este fenomeno en términos de
Problemas de contacto entre las y los menores con un progenitor
(Fidler & Bala, 2010) o como Dinamicas de resistencia y rechazo
expresado por el hijo o hija hacia uno de sus progenitores (Walters
& Friedlander, 2016).

Por lo tanto, en el abordaje inicial de estas familias el
fendmeno a tratar no se denominaria en funcion de la ocurrencia
de conductas, actitudes o supuestas intenciones que muestran una,
otra o ambas figuras parentales, pues pudieran tener diferentes
explicaciones y no necesariamente generar rechazo del hijo o hija
hacia un progenitor.

La denominacion y definicion la estableceriamos mas
acertadamente en funcion de los resultados observables y
medibles que esos sucesos y dinamicas familiares tienen en la
relacion entre las y los menores con sus progenitores, esto es,
las resistencias y rechazos a relacionarse con un progenitor por
parte de las y los hijos. Se trata de un fenémeno al que en espafiol
también podemos afiadir Filio-parental, tal como también se
determino al definir y nombrar la Violencia filio-parental (VFP)
por parte de Roberto Pereira (2006), término que en la actualidad
esta ampliamente utilizado.

En este sentido, de forma operativa, proponemos nombrar a
este fendmeno como “Dinamicas de Resistencia y Rechazo Filio-
Parental (DRRFP)”* (Alvarcz et al., 2022; Arrospide, J., 2021,
2022) y definirlo como

“Un patrén relacional disfuncional complejo en el que
participan todos y cada uno de los componentes de la
unidad familiar (si bien con distinto nivel de implicacion y
responsabilidad), que se expresa mediante actitudes y conductas
de oposicion del o la menor a mantener una relacion afectiva
con alguno de los progenitores, que denominamos rechazado,
mostrando habitualmente una fuerte alianza con el otro
progenitor, que denominamos preferido”.

Conflicto de intereses

No existe conflicto de intereses.

7 https://www.afcenet.org/58thannualconference/
8  https://es.wikipedia.org/wiki/Din%C3%A lmicas_de Resistencia_y Rechazo Filio-Parental
(DRRFP)
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RESUMEN

Los estudios metamétodo describen procedimientos y examinan si los analisis empleados son los adecuados para un
ambito de investigacion, que en este caso es la regulacion emocional cuya relevancia psicologica ha aumentado en
los ultimos afios. El objetivo de este trabajo es el analisis metamétodo de las investigaciones cualitativas sobre las
estrategias de regulacion emocional. El analisis se realizo a partir de la lectura de resimenes y de textos completos
partiendo de 317 publicaciones. Al aplicar los criterios de inclusion, la muestra final cont6 con 25 estudios. Se
hallé coherencia entre los métodos de analisis y el foco de los estudios. La entrevista semiestructurada fue el
procedimiento comiin para la recogida de datos y el analisis tematico el método mas utilizado. El consenso entre
investigadores fue el control de calidad habitual. Para avalar la integridad metodoldgica se recomienda a los
investigadores cualitativos proporcionar mas informacion sobre los procedimientos y enfoques.

A metamethod study of qualitative research on emotion regulation strategies

ABSTRACT

Metamethod studies describe procedures and examine whether the analyses used are appropriate for an area of
research, in this case emotion regulation, which has increased in relevance within the field of psychology in recent
years. The objective of this study is to carry out a metamethod analysis of qualitative research on emotion regulation
strategies. The analysis was based on the reading of abstracts and full texts from 317 publications. When the
inclusion criteria were applied, the final sample consisted of 25 studies. Findings indicated consistency between the
methods of analysis employed and the focus of the studies. The semi-structured interview was the most common
procedure for data collection and thematic analysis the most used method. Consensus among the investigators
was the most widespread quality control. To support methodological integrity, it is recommended that qualitative
researchers provide more information on procedures and approaches.
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La lectura de metaanalisis ya es habitual entre los psicologos
Suele darse por hecho que se refieren a estudios cuantitativos,
aunque no sea el caso ya que existen metaanalisis cualitativos de
diversos tipos (Levitt, 2020; Paterson et al., 2001; Zhao, 1991).
Se trata de métodos de agregacion de analisis cuyo uso principal
es la deteccion de tendencias en los objetivos y resultados de las
investigaciones. También pueden enfocarse hacia los métodos,
técnicas, procedimientos, enfoques epistemologicos e incluso
valores (Levitt, 2020); conocer la perspectiva desde la que trabaja
un investigador permite seleccionar los hallazgos que deben ser
cuestionados, si fuera el caso.

Cuando se trata de investigacion cualitativa, los métodos de
agregacion se denominan metaandlisis cualitativos o metasin-
tesis (p.ej., Paterson et al., 2001). Y cuando se centran en analizar
los métodos que se han utilizado en los estudios empiricos
revisados, se emplea el adjetivo metamétodo. Uno de los
objetivos principales de los estudios metamétodo es documentar
la estandarizacion de los usos en un campo de investigacion;
también resultan utiles para mostrar las limitaciones de los
diferentes métodos (Levitt, 2020).

Los estudios metamétodo son poco conocidos pese a su
interés para nuestra disciplina dado el notable crecimiento de
la investigacion cualitativa sobre temas psicoldgicos (Delgado,
2013; Kidd, 2002; Levitt et al., 2018; Wertz, 2014). En los estadios
iniciales de un programa de investigacion, es clave contar con
una detallada descripcion de los fendmenos objeto de estudio.
De no ser asi, las observaciones requeridas para generar y
poner a prueba las teorias sustantivas partiran de las intuiciones
del experto o de las teorias implicitas en el lenguaje ordinario.
El hecho de no abordar un fendmeno no se reconoce como un
error metodologico (Laudan, 2000), aun sabiendo que una
descripcion cuidadosamente documentada podria servir para
detectar limitaciones en las teorias dominantes o descubrir la
existencia de mecanismos desconocidos (Rozin, 2009). Esta es la
razon principal por la que los métodos cualitativos, cuyo uso es
comun entre los psicdlogos (Delgado, 2013; Kidd, 2002; Madill &
Gough, 2008; Wertz, 2014), resultan de interés para el cientifico y
no solo, como podria pensarse, para el profesional.

Claro que el papel de los métodos cualitativos no se agota en
el contexto de descubrimiento: la clasificacion de los fendémenos
o sus propiedades, en general, y el estudio de la experiencia
subjetiva, en particular, son otros usos frecuentes en la practica
y en la investigacion psicologica (Delgado, 2010). Existen guias
para evaluar la calidad de estos estudios que instan a reportar
técnicas, enfoques epistemoldgicos y valores del investigador
si se consideran relevantes para la interpretacion de los result-
ados (Levitt, 2020; Levitt et al., 2018). Sin embargo, todavia es
habitual hallar articulos que no informan adecuadamente del
procedimiento seguido, limitandose a citar referencias de uno u
otro enfoque 0 a mencionar el programa comercial de software
empleado para organizar codigos y generar figuras.

De lo dicho anteriormente se deriva que los estudios
metamétodo seran de especial relevancia cuando estén dirigidos
a analizar investigaciones sobre nuevos constructos relativos a la
experiencia subjetiva cuya complejidad requiera una detallada
descripcion. Este es el caso de la regulacion emocional (RE), que
refiere al intento de influir sobre nuestras emociones, el momento
o el modo en el que se experimentan o expresan (McRae &
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Gross, 2020). Son varios los modelos, clasificaciones y términos
asociados a estrategias de RE (Braunstein et al., 2017; McRae et
al., 2012; Nook et al., 2021). Por ejemplo, en el modelo del proceso
(Gross, 1998), el mas extendido, las estrategias regulativas
pueden clasificarse en cinco familias: seleccion de la situacion,
modificacion de la situacion, despliegue atencional, cambio
cognitivo y modulacion de la respuesta.

La inadecuada seleccion e implementacion de las estrategias
regulativas (p. ej., valorar positivamente el consumo y abuso de
sustancias como estrategia adaptativa) puede derivar en diferentes
formas de psicopatologia. También los errores en la iden-
tificacion de una situacion que requiere regulacion emocional y
en la monitorizacion del proceso regulativo pueden dar lugar a
manifestaciones psicopatolégicas (Sheppes et al., 2015). En el
ambito de la intervencion, la mejora de la capacidad para regular
emociones se asocia a la mejora de sintomas clinicos de trastornos
como la depresion, la ansiedad, el consumo de sustancias, los
trastornos de la alimentacion y el trastorno limite de la personalidad,
por lo que se plantea que los tratamientos dirigidos a mejorar la RE
podrian estar contribuyendo a la reduccion de diversas patologias
psicologicas (Sloan et al., 2017).

Desde una perspectiva cuantitativa, ya es posible encontrar
revisiones de los test de RE mas empleados, test que, en muchos
casos, se refieren a variadas estrategias sin mencionar su
procedencia tedrica (Pérez-Sanchez et al., 2020a), preguntando
simplemente por la frecuencia de uso (McRae & Gross, 2020;
Naragon-Gainey et al., 2017). Especialmente estudiadas han sido
ciertas técnicas especificas, como la supresion y la revaluacion.
Las investigaciones llevadas a cabo mediante la Difficulties in
Emotion Regulation Scale (DERS) y el Emotion Regulation
Questionnaire (ERQ), los test mas empleados en la evaluacion
de la RE en adultos, han mostrado que sus puntuaciones tienen
propiedades psicométricas adecuadas (Pérez-Sanchez et al.,
2020b). Lo mismo puede decirse del Emotion Regulation Checklist
(ERC) para la evaluacion de la RE en niflos y adolescentes (Pérez-
Sanchez et al., 2022).

No cabe duda de que los test psicométricos permiten cuantificar
larelacion entre variables y hacer predicciones relativas a criterios
de interés, ademas de servir como apoyo en la toma de decisiones
(Muniz & Fonseca-Pedrero, 2019). Sin embargo, dada la compleja
naturaleza de la RE, su estudio se ha abordado también mediante
métodos cualitativos. De ahi que nuestro objetivo haya sido llevar
a cabo el estudio metamétodo de las investigaciones cualitativas
sobre las estrategias de RE desde comienzos del siglo XXI.

Método

Procedimiento y materiales

Labusquedaserealizo el 27 de julio de 2021 en Web of Science y
en Scopus. La estrategia de buisqueda fue la siguiente: (((“emotion
regulation strategies” OR “situation selection” OR “situation
modification” OR “attention deployment” OR “cognitive change”
OR “response modulation” OR “reappraisal” OR “suppression”))
AND ((“qualitative analysis” OR “thematic analysis” OR “content
analysis” OR “framework analysis” OR “grounded theory” OR
“phenomenological analysis” OR “narrative analysis” OR “life
history research” OR “conversation analysis” OR “discourse
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analysis” OR “ethnography”))). Los filtros aplicados fueron: a) el
aflo de publicacion (en las dos tltimas décadas), b) en el ambito de
la psicologia y c) en inglés.

Como puede verse en la Figura 1, se obtuvieron 317 estudios
a partir de los criterios de seleccion. En primer lugar, se
encontraron 63 titulos duplicados. Seguidamente, de los 254
resumenes examinados se descartaron 145 por los siguientes
motivos: 4 estaban publicados en un idioma diferente del inglés,
120 contenian una palabra clave que no se correspondia con las
establecidas en la estrategia de busqueda (p. ej., viral suppresion)
y en 21 la metodologia era experimental, psicométrica o de
revision/sintesis.

Web of Science:
»Estrategia de busqueda: 818
— [2001-2020]: 709

Scopus:
+Estrategia de biisqueda: 1113

— Psychology: 216
— English: 201

317 estudios
63 descartados por estar duplicados
254 estudios

145 resumenes excluidos por:
4 idioma diferentes del ingles
120 palabra clave irrelevante
21 metodologia no pertinente

109 estudios

84 articulos completos excluidos por:
17 palabra clave irrelevante

5 metodologia no pertinente
62 objetivo diferente

Figura 1.

Diagrama de flujo de la estrategia de busqueda y seleccion de los estudios.

Los 109 estudios restantes se revisaron a través del texto
completo. Se retiraron 84 articulos dado que en 17 las palabras
clave no se correspondian con las establecidas en el plan de
busqueda (p. ej., viral suppression o inmune suppression, ya que
no se refieren a la estrategia de RE denominada supresion), en 5
la metodologia era experimental, psicométrica o se utilizaba una
técnica cualitativa para denominar variables experimentales, y en
62 los objetivos no se adecuaban a los del estudio metamétodo.

Finalmente se seleccionaron los 25 articulos en los que
se empleaba la metodologia cualitativa para investigar las
estrategias de la RE en diferentes areas de la psicologia. Pueden
encontrarse estos articulos precedidos por un asterisco en la lista
de referencias bibliograficas.

Andalisis de los datos

En la fase inicial, los 254 resumenes obtenidos se registraron
en una base de datos para determinar si efectivamente se referian
a investigaciones cualitativas sobre estrategias de regulacion
emocional, ya que los motores de biisqueda utilizan palabras clave
que no siempre corresponden a los contenidos de interés para
los objetivos de los investigadores. Partiendo de la informacion
obtenida de los restimenes, se seleccionaron 109 estudios que

se analizaron a texto completo para continuar eliminando las
investigaciones que no fueran relevantes para nuestro objetivo,
como se ha sefialado en el apartado anterior

Para los 25 articulos finalmente seleccionados, se registrd
informacion sobre: a) el afio de publicacion, b) el nimero de
participantes, c¢) el método de analisis cualitativo, la guia y el
enfoque empleado, d) el formato de recogida de datos, e) los
criterios de calidad metodologica, f) el area de estudio, g) las
estrategias de regulacion emocional y h) el objetivo o foco del
estudio.

Los datos susceptibles de categorizacion fueron codificados
por las autoras con el fin de conocer la prevalencia de los distintos
métodos, el ambito de estudio, etc.; los desacuerdos se discutieron
hasta obtener consenso. Un estudio metamétodo requiere ademas
el andlisis de la coherencia entre las técnicas empleadas y el
foco de los estudios. De ahi que se incluyan los resultados de los
analisis junto con la discusion de los mismos en un solo apartado.

Resultados y discusion

La estrategia de busqueda se planifico para incluir los estudios
publicados en el siglo XXI. Una vez aplicados los criterios de
seleccion, puede verse que la mayoria de los textos seleccionados
para el analisis proceden de la segunda década.

En lo referente a las muestras, en la mayoria de los estudios
participaron entre 1 y 66 sujetos. En dos articulos se super6 la
centena (Speights et al., 2020; Stanley et al., 2012). Y tinicamente
en un estudio la muestra estaba compuesta por posts en lugar
de personas (Stevens & Wood, 2019). Los participantes en las
investigaciones fueron en su mayoria mujeres.

En cuanto a la recogida de datos, el reclutamiento de los parti-
cipantes se realizé principalmente de manera presencial (Tabla 1),
en universidades, hospitales, colegios, espacios deportivos o en
el hogar de los participantes. La recogida no presencial se llevo
a cabo mediante contacto telefonico, por correo electronico o en
plataformas digitales. En tercer lugar, también se puede observar
que la recogida de los datos se llevd a cabo casi siempre de
manera oral. Fueron 21 estudios los que emplearon entrevistas,
conversacion o preguntas abiertas dentro del formato oral. Todos
los estudios que emplearon la teoria enraizada o el analisis del
discurso como método de analisis de los datos emplearon este
formato. En 3 estudios se recurrié a la modalidad escrita y en
1 se recogi6 la informacién a partir del método de grupo focal
(que no se ha incluido como oral para resaltar que se trata de un
método de recogida de los datos bien diferenciado de la entrevista
individual). La entrevista semiestructurada es el método elegido
por practicamente todos los investigadores en este campo.

Cabe destacar que en 6 estudios se sefiald el criterio de
saturacion, procedente de la corriente de teoria enraizada y muy
discutido actualmente (Braun & Clarke, 2021a; 2021b). Pese a su
apariencia de objetividad, depende de la impresion por parte del
analista de que se ha alcanzado un punto en el que ya no aparecen
nuevos temas o insights. Braun y Clarke (2021a) han sefialado que
la saturacién ha terminado por servir, intencionadamente o no,
como recurso retdrico para justificar el tamafio de muestra; esto
es problematico para enfoques como el reflexivo, propuesto por
estas autoras, en el que se considera que los temas o contenidos del
analisis no son realidades objetivas que esperan a ser descubiertas
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por los investigadores, sino construcciones en las que los valores,
categorias, intereses, etc., se combinan con los textos analizados
para dar lugar a temas y subtemas fieles al objeto de estudio.

En relacion con los métodos de analisis, se encontrd que, en
13 estudios (Courvoisier et al., 2011; Gibbons & Groarke, 2018;
Littlewood et al., 2018; Martinent et al., 2015; Normann & Hoff
Esbjern, 2020; Porter et al., 2016; Ringnes et al., 2017; Robbins
& Vandree, 2009; Stevens & Wood, 2019; van der Horst et al.,
2019; Van Doren et al., 2020; Wang et al., 2013; Willén, 2015), se
habia empleado el analisis tematico (en 4 de estos casos el estudio
cualitativo formaba parte de un disefio mixto), en 8 el analisis de
contenido cualitativo (Drageset et al., 2010; Gumuchian et al.,
2017; Haver et al., 2014; Kurki et al., 2015; Moscovitch et al.,
2013; Stanley et al., 2012; Timraz et al., 2019; Williams, 2013), en
3 la teoria enraizada (grounded theory) (Lam et al., 2017; Morse
et al., 2014; Speights et al., 2020) y en 1 el analisis del discurso
(Ellis & Cromby, 2012). Segln se informaba en los articulos, las
indicaciones utilizadas para llevar a cabo el analisis tematico fueron
en general las propuestas por Braun & Clarke (2006) en su articulo
pionero. Para el analisis de contenido, la referencia usual fue Hsich
& Shannon (2005). En el caso de la teoria enraizada se utilizaron
diversas referencias, principalmente Strauss & Corbin (1998)
y Glaser (1978), representativas de las dos primeras vertientes
en las que se bifurco el procedimiento original de esta corriente
metodologica. Clasica es también la referencia proporcionada en
los articulos para fundamentar el analisis del discurso (Edwards &
Potter, 1992). En cuanto al software, 5 estudios utilizaron alguna
version de NVivo y solo 2, Atlas.ti. Los estudios que reportaron el
uso de programas informaticos para realizar el analisis de los datos
solian emplear una metodologia basada en el andlisis de contenido
cualitativo. Como indicabamos en la introduccién, es todavia
comun utilizar referencias o mencionar un programa comercial
de software para justificar el método, sin reflexionar sobre la
integridad metodologica de la investigacion. ;Se han seleccionado
procedimientos coherentes con el fendémeno que se estudia tal y
como se concibe desde el enfoque empleado (Levitt et al., 2018;
Malaga & Delgado, 2020)? Si no es asi, el criterio de fidelidad a la
materia objeto de estudio podria no alcanzarse.

Y siguiendo con la integridad metodolégica, solo algunos
estudios seflalaron el enfoque utilizado, complementando la
informacién sobre el método de andlisis, aunque no siempre
adecuadamente. Por ejemplo, decir que se utilizd un enfoque
“glaseriano”, “inductivo” o “exploratorio” no afiade informacion
sobre la orientacion ontologica o epistemoldgica que han imprimido
a la investigacion sus autores; en el primer caso, ademas, el método
empleado —teoria enraizada (junto a la referencia de Glaser, 1978)—
incluye el enfoque, a diferencia de lo que ocurre en el analisis
tematico estandar, que puede usarse como método “agndstico” y
por tanto requeriria ser complementado por un enfoque adecuado al
objetivo si se desea hacer una investigacion cualitativa de calidad.
En este sentido, el enfoque fenomenologico se hizo explicito en 2
articulos clasificados en la categoria de analisis tematico (Gibbons
& Groarke, 2018; Robbins & Vandree, 2009). El construccionismo
social se menciono en un unico caso (Gumuchian et al., 2017).

En cuanto al registro de los términos que describian la calidad
o rigor metodoldgico, cabe resaltar que 5 estudios —en su mayoria,
analisis de contenido— mencionaron el término frustworthiness.
Se trata de un concepto general que ha de acompaiiarse de
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criterios de calidad especificos. En la Tabla 2 se observa que el
consenso entre investigadores fue el procedimiento mas empleado
para conseguir integridad metodolégica. En 6 articulos, este
criterio se complementd con otros, tales como coherencia con
estudios previos (coherence), comprobacion con los participantes
(member checking), reflexividad (reflexivity), auditoria (audit
trail) o enraizamiento en los datos mediante ejemplos textuales
(grounding). Solo 4 de las investigaciones no proporcionaron
indicadores de calidad. Sin embargo, la mayoria hicieron referencia
a cuestiones muy bésicas como el consenso, que no siempre es
considerado relevante para un analisis tematico o de contenido
cualitativo (Braun & Clarke, 2021a; 2021b). Por ejemplo,
quienes se encuadran en enfoques discursivos (en contraste con
los experienciales; Reicher, 2000), encuentran que criterios como
el consenso o acuerdo entre codificadores son herederos de una
filosofia positivista que no refleja adecuadamente la orientacion
epistemoldgica de gran parte de los investigadores actuales.

Para analizar la coherencia entre el método de analisis em-
pleado y el objetivo o foco de la investigacion se recogieron el
ambito de aplicacion (categorizado como clinico/no clinico), las
estrategias de regulacion emocional empleadas y el foco del
estudio. En la Tabla 3 se observa que el estudio de la regulacion
emocional mediante metodologia cualitativa es habitual en
el ambito clinico. De los 10 articulos clasificados en el ambito
clinico, 4 se referian a pacientes que habian sido diagnosticadas
de cancer de mama, 2 estaban vinculados a los trastornos de
ansiedad y el resto a temas variados (abuso sexual, trastorno
limite de la personalidad, escleroderma o espondilosis).

Tabla 1.
Meétodo de andlisis de los datos en funcion del reclutamiento y de la recogida de los
datos.

Analisis de datos Total
Andlisis  Andlisisde  Teorfa  Analisis del
tematico  contenido  enraizada discurso
Reclutamiento
Presencial 8 5 0 0 13
No presencial 1 2 2 0 5
No facilitado 4 1 1 1 7
Recogida de los datos
Oral 11 6 3 1 21
Escrita 2 1 0 0 3
Grupo focal 0 1 0 0 1
Tabla 2.

Frecuencia del método de andlisis de los datos en funcion del control de calidad.

Control de calidad Andlisis de datos Total
Andlisis  Analisis de Teoria Analisis del
tematico  contenido  enraizada discurso

Consenso 10 5 0 0 15

Consenso + CO 0 1 1 0 2

Consenso + CP 0 0 1 0 1

Consenso +GD 0 1 0 0 1

Consenso + CO + CP 1 0 0 0 1

Consenso + RE + AU 0 1 0 0 1

No facilitado 2 0 1 1 4

Total 13 8 3 1 25

Nota: AU= auditoria; CO= coherencia; CP= comprobacion con los participantes; ED=
enraizamiento en los datos; RE= reflexividad.
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Tabla 3.
Frecuencia del método de andlisis de los datos en funcion del darea y de las estrategias
de regulacion emocional.

Andlisis de datos Total
Analisis Anélisis de Teoria Anélisis del
tematico contenido enraizada discurso
Area
Clinica 4 4 2 0 10
No clinica 9 4 1 1 15
Estrategias
RE 9 5 2 0 16
Afrontamiento 3 3 1 0 7
Supresion 1 0 0 1 2

Nota: RE = Regulacién emocional.

Los 15 estudios restantes se clasificaron en el &mbito no clinico
ya que sus objetivos se centraban en el estudio de la regulacion
emocional en investigaciones en areas académicas (basica, social
y educativa) o en aplicaciones en diversos campos (p.¢j., forense).
También las estrategias de regulacion emocional consideradas
variaron. Destacan, por una parte, agrupaciones generales de
estrategias de regulacion emocional (como las familias propuestas
en el modelo del proceso; Gross, 1998) y, por otra, técnicas mas
especificas como la supresion, la evitacion, la revaluacion, el
apoyo social, el pensamiento positivo o la conciencia ciéon. En 7
estudios se hizo referencia a estrategias de afrontamiento entre las
que se incluian también la supresion, la evitacion, la revaluacion
y la biisqueda de apoyo,junto a la distraccion, la aceptacion o las
técnicas de relajacion. Por ultimo, solo 2 estudios se centraron
en una unica estrategia deregulacion emocional: la supresion.
Desde el punto de vista tedrico,las denominadas estrategias de
afrontamiento suelen estudiarse vinculadas al manejo del estrés y
no al de las emociones. Sin embargo,se observa que las estrategias
concretas catalogadas como estrategias de afrontamiento son
también estrategias de RE y esto es asi tanto en la investigacion
cuantitativa como en la cualitativa.

La fidelidad al objeto de estudio, valorada mediante la
coherencia entre los enfoques/ métodos y el objetivo o foco de los
estudios, fue satisfactoria. En general, los analisis de contenido,
que suelen ser epistemoldgicamente mas conservadores, se
propusieron describir, examinar o explorar las estrategias
de RE en distintos ambitos. Solo uno de estos estudios, que
mencionaba el enfoque del construccionismo social (Gumuchian
et al., 2017), se plante6 como objetivo la comprension de las
estrategias de afrontamiento, objetivo que parece mas acorde con
un acercamiento fenomenoldgico. El Gnico analisis del discurso
se centrdé en los estilos expresivos asociados a la inhibicion
emocional (Ellis & Cromby, 2012). En las tres investigaciones
que emplearon la metodologia de la teoria enraizada también
hay coherencia método/ objetivos, ya que se centraron en
buscar posibles explicaciones —factores, influencias...—, bien
fundamentadas en los datos. El foco de los analisis tematicos
fue muy similar al de los analisis de contenido cualitativo. Es de
resaltar la fidelidad al objeto de estudio mostrada por el enfoque
fenomenologico del anélisis tematico de Robbins y Vandree
(2009), centrado en entender la experiencia de suprimir la risa.

La combinacion de andlisis tematico y enfoque fenomenoldgico
no es otra cosa que el método fenomenoldgico descriptivo,
cuyo papel en la Psicologia cientifica, y mas concretamente en
la investigacion de la experiencia emocional, es de destacar
(Delgado, 2010; 2013; Wertz, 2014).

En conclusion, el estudio metamétodo de la investigacion
cualitativa sobre las estrategias de RE refleja el creciente interés
por el estudio de este constructo psicologico en los ultimos afios.
La entrevista semiestructurada ha sido el procedimiento habitual
para la recogida de los datos; el analisis tematico, el método mas
comun. En general, la eleccion del método de andlisis ha sido
consistente con el objetivo del estudio. En futuras investigaciones,
convendria justificar la eleccion de los métodos cualitativos en
funcion del enfoque adoptado. También se recomienda emplear —y
describir— métodos de control de calidad coherentes con objetivos
y enfoques. Finalmente, en relacion con las estrategias de RE, cabe
esperar que futuros estudios contribuyan a mejorar la descripcion
y clasificacion de las técnicas regulativas en distintos contextos.
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RESUMEN

Las experiencias tempranas son clave como cimientos de las trayectorias de desarrollo. Sufrir adversidad temprana
esta relacionado con dificultades en regular el comportamiento, las emociones y la fisiologia. Las intervenciones
que promueven la sensibilidad parental pueden proteger a los nifios de las consecuencias negativas de la adversidad
tempranay promover trayectorias de desarrollo positivas. Una de estas intervenciones es Attachment & Biobehavioral
Catch-up (ABC), un programa de visitas domiciliarias basado en la evidencia que promueve un cuidado sensible y
contingente. En este articulo, revisamos los objetivos de la intervencion ABC y su eficacia. Describimos también la
supervision de la fidelidad al programa y su diseminacion, incluida la implementacion de ABC en diversos contextos
y con familias de habla hispana en Estados Unidos. Por tltimo, discutimos el potencial de implementar ABC en
Espafia y Latinoamérica como una innovacion en el campo de la intervencion familiar y la proteccion a la infancia.

Promoting parental sensitivity with an evidence-based early intervention

ABSTRACT

Early caregiving experiences set the stage for children’s developmental trajectories. Children who experience early
adversity are more likely to show difficulties regulating their behaviors, emotions, and physiology than children who
do not experience adversity. Parenting interventions designed to enhance parental sensitivity and responsiveness
can buffer children from the detrimental effects of early adverse experiences and ultimately enhance child outcomes.
One such intervention is Attachment and Biobehavioral Catch-up (ABC), an evidence-based home visiting program
developed to enhance parental sensitivity and responsive care. In this paper, we review the intervention objectives
and effectiveness of ABC. We then describe efforts made to supervise the fidelity and dissemination of ABC,
including its implementation in diverse cultural contexts and with Spanish-speaking families in the United States.
Lastly, we discuss the potential of ABC as a novel intervention to be implemented within the child welfare system
in Spain and Latin America.
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Sensibilidad parental en familias

En los primeros afos de vida se establecen los cimientos del
desarrollo socio-emocional, cognitivo y neurobioldgico, por lo
que la exposicion al estrés cronico y adversidad temprana durante
este periodo sensible tiene consecuencias especialmente negativas
en el desarrollo (Knudsen, 2004; Shonkoff et al., 2012; Sroufe et
al., 2010). Un cuidado sensible en la infancia temprana, por otro
lado, promueve un apego seguro y una regulacion comportamental
y fisioldgica adaptativa, patrones que estan relacionados con una
miriada de resultados positivos a largo plazo (Feldman, 2012; Groh
et al., 2017). Por lo tanto, los programas basados en la evidencia
enfocados en mejorar la sensibilidad parental son una manera eficaz
de promover el desarrollo infantil, especialmente para niflos' que
han sufrido adversidad temprana (Campbell et al., 2014).

Existen varias intervenciones tempranas basadas en la evidencia
que promueven un cuidado sensible, algunas de las cuales han
mostrado tanto mejoras en la sensibilidad parental como resultados
positivos en el desarrollo infantil (ver meta-analisis de Mountain
et al., 2017). Varios meta-analisis sugieren que las intervenciones
breves y que se centran especificamente en cambiar las conductas
parentales son las mas eficaces (e.g., Bakermans-Kranenburg et
al., 2003; Mountain et al., 2017). Considerando las consecuencias
negativas de la adversidad temprana en el desarrollo infantil, los
menores atendidos por el sistema de proteccion al menor (SPM)
estan en especial necesidad de un cuidado sensible, y, por lo tanto,
se beneficiarian particularmente de este tipo de intervenciones
(Muzi & Pace, 2021; Shonkoff et al., 2012).

A pesar de la importancia y necesidad de intervenciones
tempranas basadas en la evidencia en el campo de la proteccion
infantil, en Espafia las intervenciones en este campo suelen enfo-
carse en nifios de mas edad. Intervenir con nifios y sus familias lo
mas tempranamente posible es especialmente importante ya que
resulta mas complicado remediar las consecuencias negativas de
la adversidad temprana cuando los menores son mas mayores que
con intervenciones tempranas dirigidas a objetivos especificos
(Arruabarrena & Patl, 2012). En Latinoamérica, los programas de
intervencion temprana se enfocan a menudo en la salud perinatal y
la reduccion de la mortalidad infantil, y el alcance, financiacion y
calidad de estas intervenciones varia significativamente entre paises,
como es de esperar (Cardia et al., 2016). Los programas basados
en la evidencia que se enfocan especificamente en proteger a la
infancia del impacto negativo de la adversidad temprana, por tanto,
son escasos. Ademads, mientras que en algunos paises anglosajones
y escandinavos ha habido un esfuerzo notable en integrar pro-
gramas basados en la evidencia para la infancia y familias en el
SPM y otros servicios de apoyo a las familias, en Espafia son aun
pocos los programas basados en la evidencia en este campo. Cabe
recalcar algunas excepciones, como la implementacion de Triple
Py SafeCare en el Pais Vasco (de Paul et al., 2015), o programas
psicoeducativos -mayoritariamente grupales- de parentalidad
positiva, tanto centrados en el acogimiento familiar y el apoyo
a procesos como la reunificacion (e.g., “Caminar en familia”;
Balsells et al., 2015) como dirigidos a familias atendidas por los
servicios sociales (Rodrigo, 2016).

En esta revision introducimos el programa Attachment &
Biobehavioral Catch-up (ABC), una intervencion breve de visitas
domiciliarias, basada en la evidencia y disefiada para mejorar
la sensibilidad parental con nifios que han sufrido adversidad

1 En este articulo se ha empleado el masculino genérico por motivos de economia del lenguaje,
entendiéndose que tanto nifios como padres engloba a ambos géneros en cada caso.

temprana. Creemos que la introduccion de esta intervencion
puede suponer una innovacion en el campo de la intervencion
social, ademas de un nuevo recurso de utilidad en los servicios
para familias en situacion de riesgo psicosocial. Aunque no
estamos tan familiarizados con los complejos y diversos contextos
de intervencion familiar e infantil en paises Latinoamericanos,
creemos que intervenciones breves centradas en mejorar la
sensibilidad parental como ABC pueden ser también un recurso
util en estos paises (Cardia et al., 2016). Apoyando esta idea,
existe evidencia empirica sobre la eficacia de ABC en mejorar la
sensibilidad parental en familias Latinas en Estados Unidos (Berlin
et al., 2019), asi como sobre su relevancia cultural (Aparicio et
al., 2016). ABC, por tanto, es una intervencién novedosa con el
potencial de ayudar a la infancia y familias necesitadas de servicios
en Espafia y Latinoamérica al promover la sensibilidad parental y,
como consecuencia, el desarrollo infantil.

Attachment and biobehavioral catch-up: una intervencion
basada en el apego y en la neurobiologia

La literatura cientifica acerca de los efectos del apego seguro en
el desarrollo es extensa: la seguridad en el apego predice patrones
optimos de desarrollo neuroldgico, de regulacion del estrés, y de
salud mental en general (véase Schore, 2001). Los nifios que han
sufrido adversidad temprana (por ejemplo, estrés cronico, abuso,
rupturas en la relacion con sus padres, madres o cuidadores),
por otro lado, tienen mayor probabilidad de desarrollar patrones
de apego desorganizados, en comparacion con nifios que no han
sufrido adversidad temprana (Dozier et al., 2001; van [Jzendoorn et
al., 1999). Desafortunadamente, los patrones de apego desorgani-
zados son un factor de riesgo para problemas internalizantes y
externalizantes durante la nifiez, y para la psicopatologia de manera
mas general durante la adolescencia (Groh et al., 2017). Por tanto,
hay una gran necesidad de implementar programas de intervencion
que ayuden a disminuir los factores de riesgo asociados con las
experiencias de adversidad temprana.

ABC, una intervencion basada en la teoria del apego y en la
literatura acerca de la neurobiologia del estrés, fue creada con el
propdsito de promover tres comportamientos parentales que son
especialmente relevantes para los cuidadores de nifios que han
sufrido adversidad: 1) dar carifio y atencién para fomentar la
seguridad y organizacion en las relaciones de apego; 2) seguir la
iniciativa para apoyar el desarrollo de la regulacion fisioldgica,
emocional, y conductual; y 3) evitar comportamientos intrusivos
y atemorizantes.

Dar carifio y atencion

Es mas probable formar relaciones de apego seguro y organizado
cuando los cuidadores son sensibles y emocionalmente disponibles
a las necesidades de sus bebés, particularmente en momentos de
malestar (de Wolff & van [Jzendoorn 1997). Por ejemplo, un padre
que le pregunta a su hijo “;estas bien?” después de que su hijo se
cae, o una madre que abraza a su bebé cuando esté llorando. Sin
embargo, hay muchas barreras que pueden limitar a los cuidadores
en su habilidad de responder de manera sensible. En primer lugar,
los niflos que tienen experiencias de adversidad temprana tienden a
no mostrar que necesitan ser confortados o a incluso rechazar a los
cuidadores adultos, y, como resultado, sus cuidadores responden
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de manera similar al no proveerles carifio y atenciéon cuando lo
necesitan (Stovall-McClough & Dozier, 2004). En segundo lugar,
a los cuidadores que tienen altos niveles de estrés parental o una
historia de apego inseguro les puede resultar dificil responder de
manera sensible (Pereira et al., 2012). Por lo tanto, un objetivo
central de ABC es promover el apego seguro y organizado en
nifios que han sufrido adversidad temprana, apoyando a padres
a responder con carifio y atencion a sus nifios, particularmente
cuando estos no lo susciten o cuando esta respuesta parental
sensible no venga de manera espontanea para los cuidadores.

Seguir la iniciativa y deleitarse

Como se sefial6 anteriormente, las experiencias de adversidad
temprana pueden moldear el desarrollo neurobioldgico. De hecho,
se ha demostrado que el sistema de respuesta al estrés puede
verse alterado en bebés humanos y primates que son separados
de sus padres (Bernard & Dozier, 2010; Bruce et al., 2009;
Levine, 2001). El desarrollo normativo de la regulacion fisio-
logica tiene un rol crucial para los nifios pequefios ya que sienta
las bases para el desarrollo de habilidades de autorregulacion
emocional y conductual (Posner & Rothbard, 2000). Durante la
infancia, los bebés dependen de sus cuidadores como entes co-
reguladores de la fisiologia y comportamiento (Hofer, 2006), y
las habilidades de autorregulacion se desarrollan principalmente
mediante interacciones contingentes y responsivas con cuidadores
adultos (Shonkoff et al., 2012). Por lo tanto, otro objetivo de la
intervencion ABC es fomentar la autorregulacion en los nifios
mediante interacciones en las que los cuidadores sigan la iniciativa
de sus hijos y se deleiten o disfruten de esas interacciones. Por
ejemplo, una nifia puede estar jugando con un camién y el padre
puede seguir la iniciativa y decir “jOh aqui viene la conductora!”
mientras se deleita sonriéndole y aplaudiéndole.

Evitar comportamientos intrusivos y atemorizantes

Experiencias estresantes y de adversidad severa como la
pobreza, la discriminacion, y dificultades de salud fisica o mental
pueden obstaculizar que los adultos atiendan a las necesidades
infantiles de manera sensible y contingente (Mesman et al., 2012).
Ademas, los cuidadores con un historial de trauma no tratado o
altos niveles de estrés parental tienen mayor probabilidad de
comportarse de manera atemorizante con sus nifios (por ejemplo,
con gritos, golpes y amenazas; Jacobvitz et al., 2006). Este tipo
de comportamientos parentales pueden ser particularmente
perjudiciales para los nifios que han experimentado adversidad
temprana, ya que éstos son quienes mas necesitan cuidados
responsivos y sensibles. Por lo tanto, un tercer objetivo de ABC
es reducir los comportamientos intrusivos o atemorizantes, ya que
este tipo de comportamientos pueden poner en riesgo la capacidad
de desarrollar patrones de apego seguro y organizado (Schuengel
et al., 1999) y la autorregulacion (Bernard & Dozier, 2010).

Resumen de la intervencion ABC

ABC es un programa de diez visitas domiciliarias que fue
originalmente creado para ayudar a familias de acogida con bebés
de entre 6 y 24 meses de edad. Actualmente, el programa ABC
ha sido adaptado para familias atendidas por el SPM, familias
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con nifios adoptados internacionalmente, y familias con nifios
de entre 24 y 48 meses de edad. Los profesionales que han sido
formados en el programa ABC, llamados coaches parentales,
presentan contenido guiado por un manual que se centra en los
tres objetivos claves de la intervencion. Las familias que participan
en el programa también ven videos de otras familias para ilustrar
conceptos y conductas objetivo de la intervencion. Uno de los
objetivos centrales de ABC es modificar conductas parentales en
el mismo ambiente en el que ocurren, el hogar, con la idea de que
estos cambios se mantengan a largo plazo. En la Tabla 1 se muestra
un resumen de los contenidos tratados en cada sesion.

Tabla 1.
Resumen de las sesiones de la intervencion ABC

Sesion de la Intervencion Tema

Sesiones 1y 2 Dar atencion y carifio incluso cuando el nifio no lo elicita

Sesiones 3 y 4 Seguir la iniciativa del nifio y deleitarse

Sesion 5 Reducir las conductas intrusivas y sobre-estimuladoras
Sesion 6 Reducir las conductas atemorizantes
Sesiones 7y 8 Identificar y superar las voces del pasado

Sesiones 9y 10 Consolidar el cambio y celebrar el progreso

Comentarios en-el-momento

En el programa ABC, los comentarios “en-el-momento” (ITM
por sus siglas en inglés) son el principal mecanismo que modifica
las conductas parentales. Estos comentarios en vivo proporcionan
feedback inmediato y ayudan a dirigir la atencion del padre a las
conductas objetivo de la intervencion. Ademas, estos comentarios
incluyen descripciones detalladas de las conductas objetivo y
resaltan el efecto a largo plazo que estas conductas tienen en el
desarrollo infantil. El coach parental tiene una oportunidad para
comentar cada vez que el padre hace una de las conductas objetivo
(sigue la iniciativa con deleite o da carifio y atencion). Por ejemplo,
si el nifio pretende que esta comiendo un helado, y la madre dice,
“;Qué rico esta el helado!” el coach parental podria decir, “ella hizo
como si estuviera comiendo un helado y tu dijiste, "Qué rico esta el
helado!, jestas siguiendo su iniciativa! Estos pequefios momentos
le ayudan a desarrollar la auto-regulacion.” Uno de los aspectos
unicos del programa ABC es que los coaches parentales tienen
que realizar como minimo un comentario por minuto durante cada
sesion de 60 minutos de duracion. La frecuencia y calidad de los
comentarios ITM estan relacionadas con cambios positivos en las
conductas parentales (Caron et al., 2016).

Eficacia de ABC

La eficacia de ABC ha sido estudiada en varios ensayos clini-
cos aleatorizados con familias bioldgicas atendidos por el SPM
(Bernard et al., 2012), familias de acogida (Bick & Dozier, 2013;
Lind etal., 2017), familias con nifios adoptados internacionalmente
(Yarger et al., 2020), y familias con nifios inscritos en el programa
Early Head Start, un programa subvencionado por el gobierno
estadounidense dedicado a promover el desarrollo fisico, cognitivo,
social y emocional en la infancia (Aparicio et al., 2016). Los resul-
tados de estos ensayos han demostrado efectos positivos tanto en
los padres como en los nifios que recibieron el programa ABC, en
comparacion a un programa control centrado en el desarrollo de
lenguaje y motor.



Sensibilidad parental en familias

Beneficios en los cuidadores adultos

En cada uno de estos ensayos, ABC ha demostrado ser eficaz en
mejorar la sensibilidad y calidez parental, asi como en disminuir
conductas intrusivas. En un estudio con padres y madres atendidos
por el SPM, los que recibieron ABC mostraron mayor sensibilidad
durante una interaccion de juego con su bebé, y estos cambios se
mantuvieron tres afios después (Yarger et al., 2016). Resultados
parecidos se han encontrado con familias adoptivas (Yarger et al.,
2020) y de acogida (Bick & Dozier, 2013). Ademas, padres que
recibieron ABC también han demostrado desarrollar narrativas
relacionadas con el apego mas coherentes (Raby et al., 2021) y
una mayor atencion a las emociones en bebés, evaluado mediante
electroencefalograma (Bernard, Simons et al., 2015).

Beneficios en el desarrollo infantil

Ademas de estos efectos positivos en las conductas parentales,
la intervencion ABC ha demostrado efectos positivos a corto y
largo plazo en un abanico amplio de areas del desarrollo infantil.
Un estudio con familias atendidas por el SPM encontré que los
bebés en el grupo que recibié ABC mostraron un menor porcentaje
de apego desorganizados (32% frente al 57%) y desarrollaron
patrones de apego seguro con mas frecuencia que los del grupo
que recibid una intervencion control (52% frente a 33%; Bernard
et al., 2012), evaluado mediante la Situacion Extraiia (Ainsworth
et al., 1978). Estos resultados se mantienen a largo plazo, ya que
varios afios después, cuando los nifios tenian nueve afios, los que
recibieron la intervencion ABC mostraron mas seguridad en el
apego percibida, evaluada mediante la Escala de Seguridad de
Kerns (Zajac et al., 2020).

ABC también ha demostrado eficacia en mejorar la regulacion
fisiologica en los nifios que reciben la intervencion. Los bebés
atendidos por el SPM cuyos cuidadores recibieron ABC mostraron
un patron diurno de cortisol mas normativo y regulado, con valores
de cortisol mas altos al despertar y un descenso mas pronunciado
a lo largo del dia que los bebés en el grupo control (Bernard,
Dozier et al., 2015). Los efectos de la intervencion en el sistema
de regulacion del estrés siguieron siendo evidentes tres (Bernard,
Dozier, et al., 2015) y siete afos después de haber recibido la
intervencion (Garnett et al., 2020). También se han encontrado
beneficios de ABC en la regulacion del sistema nervioso autonomo
infantil, sugiriendo que ABC ayuda a promover patrones saludables
de regulacion del sistema nervioso auténomo en nifios que han
sufrido adversidad temprana (Tabachnick et al., 2019).

Ademas, ABC ha mostrado también beneficios en areas como
las funciones ejecutivas (Lewis-Morrarty et al., 2012; Lind et
al., 2017), lenguaje (Raby et al., 2019) o la metilacion de ADN
(Hoye et al., 2020). En definitiva, la evaluacion de eficacia de la
intervencion subraya como promover la sensibilidad parental en
los primeros afilos tiene efectos positivos en multiples niveles de
observacion y areas del desarrollo, que se extienden -al menos-
hasta la infancia media.

Implementacién de ABC en contextos comunitarios

Dada la eficacia demostrada de la intervencion ABC, el siguiente
paso era que el programa estuviera disponible para organizaciones
y agencias cuyo objetivo es ayudar a familias que viven en

comunidades con bajos recursos, tanto a nivel nacional como in-
ternacional. Uno de los aspectos clave para mantener la eficiencia
al implementar una intervencion a nivel comunitario es la fidelidad
al modelo (Hulleman & Cordray, 2009). Para asegurar este aspecto,
EB Caron, una investigadora del equipo ABC, desarrolld un
sistema de codificacion que cuantifica la frecuencia y calidad de los
comentarios ITM que los coaches parentales hacen en cada sesion de
ABC (Caron & Dozier, 2014). Este sistema forma parte del proceso
de formacion e implementacion y consiste en la revision de videos
y codificacion de comentarios ITM y conductas parentales. El uso
de este método asegura que los coaches parentales sean capaces
de identificar y comentar sobre las conductas parentales de forma
correcta y consistente con los objetivos de ABC. Resultados de
nuestros ensayos clinicos y esfuerzos iniciales de implementacion
de ABC en contextos comunitarios demuestran que los comentarios
ITM son uno de los aspectos criticos a la hora de mantener la
fidelidad de ABC, ya que una mayor frecuencia y calidad de los
comentarios predicen un mayor cambio en las conductas parentales
(Caron et al., 2016).

Creemos que el uso de un sistema de codificacion y monitoriza-
cion de la fidelidad es clave a la hora de implementar ABC tanto
en EEUU como internacionalmente. Por ejemplo, la evaluacion de
la sensibilidad parental usando medidas observacionales mostro
efectos positivos de la intervencion -con un tamailo de efecto
grandecuando ABC se implementa en contextos comunitarios (d =
0.83 — 0.8; Roben et al., 2017) e incluso cuando se implementa la
version virtual de ABC (Roben et al., 2022; Schein et al., 2022). De
hecho, los tamafos de efecto son tan grandes como los mostrados
en nuestros ensayos clinicos, lo que sugiere que el programa ABC
puede ser administrado en diferentes contextos sin perder eficiencia.

Implementacion de ABC en distintos contextos y culturas

Aunque el mecanismo de cambio de ABC -fomentar la
sensibilidad parental como manera de promover un apego seguro
y una buena autorregulacion- es, a grandes rasgos, universal
(Mesman et al., 2016), los cuidados parentales no ocurren en el
vacio. La cultura juega un papel importante al influir, entre otros
elementos en: al influir, entre otros aspectos, en las creencias y
comportamientos parentales, la aceptacion de la intervencion por
parte de las familias, o su apertura a aspectos de la administracion
de la intervencion (como las visitas domiciliarias o los comenta-
rios ITM; Castro et al., 2004; Kumpfer et al., 2012). Por lo tanto, el
contexto socio-cultural en el que las familias se encuentran debe ser
considerado cuando se implementa ABC en lugares con culturas
diversas, tanto dentro de EEUU como en otros paises. Esta es
una manera de maximizar la validez ecoldgica de la intervencion,
y por tanto, su alcance, el compromiso de los participantes y su
eficiencia (Cabassa & Baumann, 2013; Gonzales et al., 2016).

En el momento de escribir este articulo, ABC se encuentra en
9 paises: EEUU, Canada, Sudafrica, Taiwan, Australia, Suecia,
Noruega, Alemania y Rusia. El proceso de adaptacion de la
intervencion a esos diversos contextos se ha llevado a cabo me-
diante una estrecha colaboracion con los equipos y agencias
locales, como se detalla en Costello y colegas (2021). Dada la
diversidad étnica y cultural en EEUU, hemos tenido que abordar
también el reto de implementar ABC de una forma culturalmente
sensible dentro de este pais. Un ejemplo es el trabajo que hemos
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realizado para adaptar la intervencién ABC a familias Latinas en
EEUU, incluyendo la traduccién de los materiales o la creacion
de grupos de apoyo a coaches bilingiies en los que se discuten
aspectos culturales de la implementacion.

Una linea adicional en este sentido es el desarrollo de una
guia de buenas practicas para agencias que busquen implementar
ABC en lugares con distintas culturas o lenguas, tanto dentro de
EEUU como internacionalmente. Este marco operativo pretende
mantener el equilibrio entre fidelidad y adaptacion conservando
los componentes clave de ABC (por ejemplo, centrarse en la
sensibilidad parental, formato breve de visitas domiciliarias, o
los comentarios ITM) a la vez que se incorporan valores y prac-
ticas culturales que puedan facilitar la implantacion de ABC
en diferentes contextos culturales. Creemos que este enfoque
-basado en las buenas practicas en diseminacion internacional y en
adaptaciones culturales de intervenciones basadas en la evidencia-
permite implementar ABC con humildad cultural y de manera
sensible, a la vez que se mantiene la fidelidad al modelo y se
asegura su eficiencia (Escoffery et al., 2019; Gonzales et al., 2016).

Conclusiones y lineas futuras

ABC es una intervencion de visitas domiciliarias para familias
con bebés y nifios pequefios, basada en la evidencia y creada en
base a la teoria del apego y la neurobiologia del estrés. Con un
formato breve de 10 sesiones, ABC ha demostrado eficacia en
alcanzar su objetivo central de promover la sensibilidad parental
mediante el uso de varias técnicas, incluyendo los comentarios
ITM (considerados el ingrediente activo de la intervencion; Dozier
& Bernard, 2019).

ABC ha demostrado resultados positivos en varios ensayos
clinicos aleatorizados en un abanico impresionante de areas -tanto
de los cuidadores adultos como de los nifios-, entre ellas la sensi-
bilidad parental, la seguridad y organizacién en el apego de los
nifios, y su regulacion fisiologica y comportamental (por ejemplo,
Bernard et al., 2012; Bernard, Dozier et al., 2015). Estos efectos
de la intervencion son evidentes en diferentes niveles de observa-
cion bioldgicos y comportamentales (por ejemplo, patrones de
cortisol diurnos, funciones ejecutivas, control inhibitorio, etc.) y se
mantienen afios después de haber recibido la intervencion (Korom
etal., 2021). Mas allé de esta evaluacion de eficacia en condiciones
controladas, ABC ha mostrado un efecto comparable en mejorar la
sensibilidad parental cuando se implementa en condiciones reales
y diversas de intervencion (Roben et al., 2017), lo que atribuimos
a la intensiva supervision de fidelidad durante el afio de formacion
(Caron et al., 2016; Costello et al., 2019).

Desde esta posicion favorable de solida base de evidencia y
procedimientos de diseminacion establecidos, uno de los hori-
zontes mas interesantes para ABC es que continuie su expansion en
poblaciones y contextos diversos en todo el mundo. Creemos que
los profesionales, las familias y, en ultima instancia, la infancia en
Espaiia y Latinoamérica se podrian beneficiar de la implementacion
de ABC en sus comunidades, tanto por la necesidad de expandir
el acceso a servicios como ABC en estos paises como por la
viabilidad y aceptacion que hasta ahora ha demostrado ABC con
familias hispanohablantes en EEUU. Esta ilusionante perspectiva
solo seria posible si se da una estrecha colaboracion con agencias
locales y miembros del colectivo que podria recibir la interven-
cidn, para asegurarse de que realmente existe la necesidad de una
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intervencion como ABC y evaluar su ajuste a cada contexto socio-
cultural y organizacional (Chamberlain & Saldana, 2014). Somos
conscientes del reto que suponen las innovaciones en el campo
de la intervencion con familias e infancia y la introduccion de
intervenciones nuevas como ABC, pero creemos que el esfuerzo
mereceria la pena por su potencial de beneficiar a niflos y nifias y
sus familias.

Conflicto de intereses

MD desarroll6 y evalud la intervencion ABC y MBG, PC, FZ y
CR trabajan en la diseminacion de la misma desde una perspectiva
sin fines de lucro.
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RESUMEN

La comunicacion del diagnostico en enfermedades cronicas ha sido poco estudiada en oncologia pediatrica. Las
practicas clinicas para la revelacion son al final de la vida, pero poco al inicio de la enfermedad, por lo que no parece
haber claridad sobre como comunicar a las familias. Objetivo: conocer cuéles son las practicas de comunicacion del
diagnostico en niflos y jovenes con enfermedad oncologica. Método: revision sistematica segun lineamientos PRISMA.
Resultados: se encontraron 17 estudios que cumplian con los criterios de inclusion. Se identificaron dos protocolos
para comunicar el diagnostico y varias recomendaciones para hacer la revelacion segiin la edad del paciente, el derecho
a estar informado y la importancia de involucrar a la familia. Discusion: se requieren practicas de comunicacion
validadas que respondan a las necesidades de salud mental en oncologia pediatrica, que incluyan la cultura y contexto
de paciente y familia, asi como las barreras que dificultan la comunicacion.

Clinical practices of communicating the diagnosis in pediatric oncology: a
systematic review

ABSTRACT

Communication of diagnosis in chronic disease has been little studied in pediatric oncology. Clinical practices for
disclosure are mainly carried out at the end of life, not at the onset of the disease, and there does not seem to be
clarity on how to communicate to families. Objective: to understand the current communication practices of diagnosis
in children and young people with oncologic disease. Method: systematic review according to PRISMA guidelines.
Results: A total of 17 studies were obtained that met the inclusion criteria. Two protocols for communicating the
diagnosis were identified and several recommendations were found for disclosure according to the patient’s age, the
right to be informed, and the importance of involving the family. Discussion: validated communication practices are
required that respond to the mental health needs in pediatric oncology, considering the culture and environment of
patients and their families, and other barriers to effective communication.
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El cancer es un problema de salud publica que tiene efectos
psicoldgicos, afectivos, y sociales que interfieren en la calidad de
vida del paciente y su familia por lo que, a lo largo de la enfermedad
oncoldgica pueden manifestarse sentimientos de vulnerabilidad,
tristeza, temor, depresion, ansiedad, panico y aislamiento social
que también se presentan en el cancer infantil (Martinez, et al.,
2012, citado en Pozo et al., 2015). En menores de edad estos
sintomas pueden ser mas complejos debido a la situacion de
dependencia fisica, emocional y familiar en la que se encuentran.

En el cancer infantil intervienen pacientes, familia/cuidadores
y profesionales de la salud, por lo que es importante como se
comunica el diagnéstico. Esto se considera una habilidad clinica
clave en el campo de la oncologia, es un didlogo donde se brinda
informacion de manera satisfactoria y ninguno de los actores se ve
restringido para expresar opiniones, preguntas o preocupaciones.
La forma en que se hace deriva en un impacto positivo o negativo
en el afrontamiento de la enfermedad (Arraras et al., 2017).

En esta comunicacion el paciente y sus familiares o cuidadores
deben conocer todos los aspectos relacionados con la enferme-
dad (Moro et al., 2014). Se reconoce como uno de los elementos
principales del soporte que se ofrece a los pacientes con el
fin de que puedan mejorar su vivencia frente a los sintomas, el
funcionamiento emocional, su calidad de vida y el tratamiento de
la enfermedad (Arraras et. al., 2017). Con menores de edad esta
limitado por sus padres o cuidadores, debido a que son ellos quienes
deciden qué quieren expresarle a sus hijos. En ocasiones, prefieren
omitir aspectos relacionados con la enfermedad o simplemente
no decir la verdad, fendmeno que se conoce como conspiracion
del silencio, que hace referencia al “acuerdo implicito o explicito
por parte de familiares, cuidadores o profesionales para alterar la
informacion que se le brinda al paciente con el fin de ocultarle el
diagnostico o pronostico” (Barbero, 2006, p. 23).

Al momento de revelar el diagndstico el profesional debe
ser realista, y mantener la esperanza de los padres o cuidadores
identificando sus preocupaciones para resolverlas e intentando
deshacer mitos acerca de la enfermedad y su pronostico, asi como
proporcionar herramientas de control y recursos que faciliten la
comprension de la informacion. Luego de que tengan claridad de
la informacion que les han proporcionado y ésta sea suficiente, se
inicia el proceso de comunicacion con el paciente, el cual debe
acordarse en conjunto con el menor, su familia y el profesional
a cargo (Lorenzo & Cormenzana, 2012). Para una comunicacion
efectiva se sugiere que: a) incluya expresion verbal y no verbal
de pensamientos y sentimientos tanto positivos como negativos,
(b) escucha activa a preguntas del paciente relacionadas con la
enfermedad, (c) responder inicamente lo que el nifio pregunta sin
ir mas alla de lo que quiere saber, siempre en términos de la verdad
y reconociendo lo que es incierto (Lascar et al., 2013).

Igualmente, en la interaccion comunicativa con el nifio se
deben incluir tres aspectos que componen la triada terapéutica:
calidez, honestidad y empatia, aspectos que permiten que el
nifio se sienta en confianza para interactuar. Para ello se deben
reconocer las caracteristicas cognitivas y sus experiencias previas
con el fin de utilizar términos comprensibles para el menor durante
la conversacion (Lascar et al., 2013), en la cual es fundamental
decir la verdad al paciente de tal manera que al comprender la
enfermedad inicie un papel activo en el proceso de la misma. El
éxito de las discusiones deriva de las habilidades comunicativas
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del profesional al adaptar la informacion a la edad cronoldgica y la
madurez cognitivo-emocional del paciente (Arraras et al., 2017).

Comunicar un diagnodstico desalentador se considera una
practica compleja para el profesional de salud, ya que sus
componentes afectivos y emocionales suponen un quiebre en las
expectativas del paciente y su familia y/o cuidadores (Bascufian,
2013). Al dar el diagnoéstico se producen una serie de cambios
importantes en la vida del nifio, afectando sus dimensiones fisicas,
psicologicas y emocionales, por esa razon, la comunicacion del
diagnostico se constituye en la primera parte del tratamiento
(Puerto & Gamba, 2015).

Tanto nifios como padres manifiestan respuestas iniciales
relacionadas con el agobio y la incredulidad, lo que incide en
la realizacion de preguntas sobre la etiologia de la enfermedad
para entender la condicién de salud actual de su hijo (Bueno &
Marin de la Torre, 2008). Sucede con frecuencia que los padres no
estan preparados para recibir la noticia, por lo tanto, al momento
de la revelacion, se debe brindar apoyo psicologico para evitar
reacciones que transmitan sentimientos de temor y preocupacion
al nifio (Lorenzo & Cormenzana, 2012).

Segin Bueno & Marin de la Torre (2008) se evidencian tres
fases que experimentan los familiares al conocer el diagnostico:
la primera fase (corta duracion) hace referencia a la busqueda
descontrolada de informacion sobre el diagndstico, surge como una
estrategia de control respecto a la enfermedad, buscando soporte
y apoyo; sin embargo, otros padres recurren a mecanismos de
afrontamiento como aislamiento emocional, evitacion y negacion.
En la segunda fase (duracion variable) se presentan distintas
manifestaciones emocionales y conductuales por parte de los
padres y/o cuidadores como ansiedad, rabia, culpa o depresion. En
la tercera fase (mayor duracion) se da la aceptacion del diagnostico
¢ inicia otro desafio respecto al tratamiento y el pronostico.

Para conocer las practicas de revelacion del diagnostico, el
objetivo de esta investigacion fue identificar las intervenciones
existentes en salud para la comunicacion del diagnostico en
poblacion oncoldgica infantil. Se plantearon tres preguntas:
(Cuales son las practicas que se realizan para comunicar el
diagnostico en poblacion oncoldgica infantil?, ;Cuéles son los
elementos mas comunmente utilizados en dichas practicas?, ;Qué
razones dan los investigadores para hacer uso de esas practicas
para la revelacion del diagnostico? Por consiguiente, se llevo a
cabo una revision sistematica para resolver dichas preguntas que
pueden resultar de interés para profesionales de psicologia y otras
areas de la salud.

Método

Estrategia de busqueda. Esta revision se realizo siguiendo el
método PRISMA (fig 1). La busqueda sistematica se llevo a cabo
en las bases de datos Science Direct, PubMed, APA PsycArticles,
Biblioteca Virtual en Salud, ProQuest Central y Scopus, sin limite
de afo de publicacion ni pais del estudio, con corte al 30 de octubre
de 2020.

El algoritmo de busqueda utilizado fue ((“Truth disclosure”
OR “Health communication”) AND (Neoplasm OR “Oncological
disease”) NOT “Palliative Care” NOT “Breast Neoplasm” NOT
“Fertility Preservation™). Los términos fueron normalizados via
DeCS y MeSH.
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Biisqueda en Science Direct, PubMed,
APA PsycArticles, BibliotecaVirtual
en Salud (BVS) y ProQuest Central
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Articulos restantes
n=829 Preseleccion 1: articulos excluidos (n=684) por las
siguientes razones:
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diagnéstico
La practica de comunicacion fue en diagnéstico
diferente a cancer infantil

Revision de titulos de
las publicaciones
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para elegibilidad
n=145

¥

Andlisis preliminar Preseleccion 3: articulos excluidos (n = 58)
n=94 por las mismas razones de la preseleccion 1

!

Articulos seleccionados para Articulos no recomendadas por falta de descripcién
analisis final clara sobre como se realizo la practica de
n=36 icacién o r ion del di dsticon =19

l

Articulos anilizados a
profundidad para la revisién
sistematica
n=17

Preseleccion 2: articulos excluidos (n = 51)
por las mismas razones de la preseleccion 1

Figura 1.
Diagrama de flujo PRISMA.

Criterios de inclusion y exclusién. Se seleccionaron articulos
publicados de cualquier tipologia, incluso si la investigacion no era
exclusivamente en revelacion del diagnostico, cuyos participantes
fueran menores de 18 afios, padres o cuidadores de estos. El idioma
fue inglés y espafiol. Se excluyeron estudios cuya comunicacion del
diagnostico se realizé en diagnosticos diferentes al cancer infantil.

Seleccion de estudios. Un grupo de 5 auxiliares de investigacion
y 2 investigadoras realizaron la depuracion de articulos por titulo y
resumen. Se hizo una primera ronda de eliminacién por duplicado
y con base en los criterios de exclusion, lo que disminuyo la
muestra a 145. Con la segunda y tercera ronda de eliminacion
por no cumplimiento de criterios de inclusion se seleccionaron
36 estudios recomendados para analisis preliminar, de los cuales
queda ron 17 para el analisis final. Las tres fases se realizaron con
el fin de disminuir al maximo posible el error humano.

Extraccion de datos. Se conformaron dos equipos, cadauno con
una investigadora principal y dos/tres auxiliares de investigacion.
Cada equipo revisé el texto completo de los articulos del analisis
final, asegurando asi una extraccién de forma independiente y una
adecuada confiabilidad inter observador.

Resultados

Para realizar el analisis de datos se utilizo la herramienta
AtlasTi. Se inicié con un archivo que contiene toda la informacion
textual extraida de las 17 unidades de andlisis y posterior a esto
se realizd la codificacion y categorizacion producto del analisis.
El proceso surtid las siguientes fases: (a) extraccion de citas
(fragmentos significativos de informacion), (b) codificacion abierta
(relacion de citas en los co6digos) y (c) construccion de grupos de
codigos (categorias). Previo al analisis se identificaron aspectos de
su produccion cientifica.

Los afios de publicacion de los articulos fueron: 1983 (1),
1991 (1), 2008 (1), 2010 (1), 2014 (1), 2015 (1), 2016 (7) y 2017
(4). Los tipos de estudio correspondian a: articulos originales
(11), reportes de caso (3), articulos de reflexion (2) y revision de
literatura (1). Asimismo, 7 estudios fueron realizados en Estados
Unidos, 2 de India y el resto en Espafia, Noruega, Rumania, Iran,
Egipto, Alemania, Brasil y Suecia. En lo que respecta al idioma,
la mayoria de los articulos (94,1%) estaba publicado en inglés
y el restante en espafiol (5,8%). La base de datos en la que se
recuperaron mas articulos fue Biblioteca Virtual en Salud (8),
seguida de PubMed (5), ProQuest (2) y Scopus (2). En cuanto a
las practicas de revelacion se identificaron: comunicacion verbal
y protocolos.

Tipo de abordaje para la comunicacion del diagnéstico.
Se establecieron 7 codigos agrupados en 2 categorias: comunica-
cién verbal y protocolos. La comunicacion verbal debe basarse
en objetividad, control de emociones y empatia, ajustandose al
momento en el que se manifieste negacion por parte de los actores
(Afonso & Minayo, 2017). Esto debe realizarse a lo largo de mul-
tiples encuentros mediante los cuales se brinde informacion del
proceso, la enfermedad y el pronéstico actual, teniendo en cuenta
la calidad de la informacién y la sensibilidad de los profesionales
de la salud al comunicar (Sisk et al., 2017). Badarau et al. (2015)
expone que esto Unicamente sera efectivo si responde a las
necesidades de pacientes, familia y/o cuidadores y profesional de
la salud (El Malla et al., 2017).

En cuanto a los protocolos se encontrd el SPIKES, un paso a
paso de como adaptar la comunicacion del diagndstico en pacientes
oncologicos con emociones fuertes. Determina procedimientos
técnicomédico necesarios para la atencion de una situacion
especifica de salud (Korsvold et al., 2016). También se encontrd
el protocolo de intervencion psicologica en diagnoéstico reciente y
tratamiento de pacientes oncoldgicos infantiles, el cual se realiza
en los primeros momentos de la enfermedad, profundizando en la
adaptacion de la familia al diagndstico y al tratamiento médico
(Arenas et al., 2016).

Elementos de las practicas encontradas para hacer la
revelacion del diagnéstico. Se identificaron a partir de 8 codigos
y 4 categorias: necesidades de familia y/o cuidadores y pacien-
tes, contenido de la informacion al momento de comunicar un
diagnostico, intervencion o informacion a tener en cuenta a la
hora de realizar el tratamiento y, aspectos previos a tener en cuenta
antes de hacer la revelacion. Se ha encontrado que la comunicacion
en oncologia pediatrica incluye la comprension de expresiones
y control de las emociones, cuestiones bioéticas que requieren
sensibilidad, serenidad y verdad respecto al final de la vida
(Afonso & Minayo, 2017) (Fig. 2). Asimismo, se identifico que los
nifios desean recibir informacion honesta y directa manteniendo
la esperanza, recibiéndola al mismo tiempo que sus padres y/o
cuidadores, pero que pueda ser entendida segun su edad (Jalmsell
et al., 2016). La empatia es importante para promover consuelo,
confianza y esperanza durante el curso de la enfermedad (Afonso
& Minayo, 2017).

Es necesario tener en cuenta el significado y valor de la
informacion para que el nifio comprenda de mejor manera y se
responda a las expectativas de los padres (Landry-Dattée et al., 20106);
la informacién que es esencial para el paciente debe ser revelada con
el mejor relato posible (Gupta et al., 2010) pues el paciente tiene
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derecho a recibir informacion para discutir los beneficios, riesgos En cuanto a los aspectos previos a la revelacion del diagnostico,
y costos del tratamiento apropiado (Sisk et al., 2016). Asimismo, la edad es un factor de gran importancia, pues la comunicacion
es necesario evaluar constantemente las necesidades informativas en oncologia pediatrica resulta ser éticamente desafiante cuando
del nifio en intervalos regulares de tiempo, para hacer seguimiento los pacientes son jovenes (Petersen et al., 2017). Los padres
a la disposicion que este tiene dentro del proceso y garantizar su consideran que existe una capacidad cognitiva limitada en los
participacion (Levenson et al., 1983) (Fig. 2). nifios, por lo cual asumen que no comprenderan la enfermedad,

Con respecto a la informacién del diagndstico, los pacientes el diagndstico o el tratamiento (Claflin & Barbarin, 1991) (Fig 3).
prefieren que la comunicacion sea revelada de forma temprana Es importante la preparacion para la revelacion del diagnéstico
y directamente por los profesionales de la salud, ya que asi debido a que la buena comunicacién con el paciente es una
comprenden la gravedad de la enfermedad y es posible tomar responsabilidad de los profesionales de la salud que facilita tanto
decisiones informadas sobre el tratamiento a seguir (Rao et al., la adherencia al tratamiento como la colaboracién a la hora de
2016). Los profesionales recomiendan una comunicacion abierta someterse a los procedimientos médicos (Arenas et al., 2016).
y objetiva, brindando informacién con un “aire de optimismo” También es importante la relacion padre- hijo, pues el desacuerdo
(Badarau et al., 2015). El profesional debe tener competencia, entre estos produce circunstancias que dificultan los recursos del
calidez e interés, capacidad de escucha, paciencia y aceptacion, paciente para hacer frente a la enfermedad; esto explica que algunos
tolerancia a la expresion de la emocion, sensibilidad a los estados adolescentes necesiten mas apoyo y tranquilidad al principio,
de 4nimo, ademas de un buen juicio clinico y un uso adecuado del aunque también pueden adoptar un papel mas activo a medida que
lenguaje (Zieber & Friebert, 2008). La revelacion debera ser lo se desarrollen sus fortalezas y habilidades en el proceso (Levenson
mas integral y transparente posible para incrementar la esperanza et al., 1983).

de los padres y la confianza del profesional (Sisk et al., 2017).
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Es de suma importancia para el proceso la identificacion de
las necesidades existentes en los padres a la hora de comunicar,
ya que estos manifiestan preferencia por recibir informacion
detallada sobre el cancer de sus hijos, incluyendo el diagnoéstico y
el pronostico de la enfermedad, pues consideran dicha informacion
significativa y relevante en la toma de decisiones (Ilowite, 2017).
Adicionalmente, la comunicacion del diagndstico se considera
necesaria en su totalidad, ya que el que los adultos no comuniquen
supone mayor angustia para los nifios y nifias, dandoles a entender
un mensaje no deseado de la enfermedad como que es toxica,
peligrosa y que no se puede hablar de ella abiertamente (Claflin
& Barbarin, 1991).

En esta revision también se encontrd el protocolo de
intervencion psicologica en diagndstico reciente y tratamiento
de pacientes oncolégicos infantiles de Arenas (2016). Este
propone 5 pasos: (a) entrevista inicial con el profesional de la
salud, (b) primer contacto con la familia, (c) primer contacto
con el paciente infantil o adolescente, (d) entrevista con los
progenitores y (¢) multiples encuentros con el paciente. Ademas
de este, también se identificé el protocolo SPIKES de Korsvold et
al. (2016), el cual cuenta con una guia de 6 pasos para comunicar
malas noticias: (S), conocer la percepcion del paciente sobre su
condicion (P), posteriormente invitar al paciente, (I) brindarle
conocimiento e informacién (K), tener empatia y emocioén
a la hora de responderle (E) y brindarle una explicacion del
tratamiento (S).

Razones para comunicar el diagnostico. Fue el aspecto en
el que se encontré6 mayor fundamentacion, es decir, robustez
en virtud de la cantidad de citas. Se definieron 14 cddigos y
4 categorias que giran en torno a los principales actores del
proceso de comunicacion (pacientes, familias, oncologos) y al
proceso mismo (Fig. 4).

Atencién a reaccién
emocional familias

es parte de

El paciente es el integrante central ya que es sobre quien recae
todo el proceso y quien mayor comprension y acompafiamiento
necesita por parte de los demads actores (padres y/o cuidadores y
profesionales de la salud) a la hora de revelar.

Algunos pacientes se muestran menos receptivos a la
informacion adicional y confian méas en sus padres como
fuentes unicas de informacion al menos durante los primeros
periodos de tratamiento (Levenson et al., 1983). Por la etapa
de desarrollo en la que se encuentran, son mas propensos a
presentar emociones fuertes (Korsvold et al., 2016), en las que
se identifica un fuerte deseo por la participacion de sus familias
y/o cuidadores recibiendo informacion veraz acerca de su
diagnostico y pronodstico con el fin de sentirse mejor preparados
a la hora de enfrentar el proceso de la enfermedad (Jalmsell et
al., 2016); esto se apoya en el derecho a estar informados que
tienen los pacientes. Asimismo, dicha informacion a pesar de ser
revelada con completa veracidad debe adaptarse a la edad del
nifo, ya que la comunicacion del diagndstico tiene efectos en el
curso y la culminacion del tratamiento (Sisk et al., 2017).

Este derecho a estar informados expone un vinculo impor-
tante entre la comunicacioén y la edad del paciente, en el que es
importante considerar su edad y el lenguaje que se utilizara al
momento de comunicar, especialmente porque se esta frente a
un menor de edad. No obstante, los pacientes deben saber que no

se les esta mintiendo pero que se les contara inicamente lo que
deseen saber (Sisk et al., 2016). Esto representa un importante
cambio de paradigma, ya que el menor pasa de no saber nada
a decidir sobre la informacion que desea conocer acerca de si
mismo cuando esté listo para hacerlo (Petersen et al., 2017), y
esto pone de manifiesto una vez mas la importancia de comunicar
la informacion al paciente para el tratamiento, pero también de
cara a la relacion profesional de la salud-paciente-familia.

estd asociado con
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Razones para comunicar el diagnostico: oncologos (verde), paciente (azul), familia y/o cuidadores (naranja) y del proceso de comunicacion (rosa).
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Limitar la informacion puede evitar la angustia emocional
del nifio, sin embargo, con el tiempo estos declaran haber ex-
perimentado mayor angustia. Aunque no se los comuniquen
directamente saben de la enfermedad y sus efectos, pues los
sintomas de la enfermedad transmiten con mucha mas fuerza la
gravedad de la situacion que cualquier palabra que los adultos
oculten, probablemente porque los nifios captan la angustia
emocional de sus padres a pesar de que estos les intenten tran-
quilizar o se esfuercen por presentar una conducta tranquila
(Claflin & Barbarin, 1991).

De la misma forma que sucede con los pacientes y su deseo
por tener completo conocimiento del proceso de la enfermedad
sucede con las familias. La principal razén para comunicar es el
requerimiento que hacen de mayor informacion y mas encuentros
a lo largo del proceso cuando sus hijos tienen un mal prondstico
(Sisk et al., 2017). El estar al tanto y discutir periédicamente con
el profesional de la salud resulta de gran utilidad para ellos, pues
muestran preferencia por estar siempre informados fomentando
la autoayuda inmediata en la relacion con los tratamientos de sus
hijos para que de esta forma ellos mismos estén preparados para
participar lo mas posible en su propio tratamiento, conociendo
las implicaciones de sus comportamientos en el curso de la en-
fermedad (Levenson et al., 1983). De cumplirse lo anterior, sera
posible responder a las reacciones emocionales que las familias y/o
cuidadores tienen, pues son ellos mismos quienes mejor conocen a
sus hijos, por lo cual deben recibir orientacion para acompaifiar en
todo el proceso de la enfermedad (Arenas et al., 2016).

El proceso de comunicacion del diagndstico es relevante en si
mismo también desde la comprension del contexto principal de
desarrollo del paciente y la importancia que tiene el conocimiento
de los factores de riesgo y proteccion de las familias y/o cuidadores,
ya que ello al igual que la estructura familiar de apoyo con la que
cuente el nifio facilitara la adaptacion a la noticia del diagnostico
y el posterior tratamiento. Lo anterior determina el momento en
el que se considera prudente comunicar, el como hacerlo, el nivel
de involucramiento ideal para todos los participantes del proceso,
las claves para una buena comunicacion y la informacion que los
pacientes desean (Arenas et al., 2016). Levenson et al. (1983) tam-
bién identificaron argumentos a favor de la conveniencia de un
papel activo del paciente en el cuidado de su salud personal, pues
los nifios que expresan curiosidad por sus procedimientos médicos
generalmente muestran menos comportamientos ansiosos que los
niflos que participan de forma no tan activa.

Desde la perspectiva de los profesionales de la salud, se
identifico que comunicar un diagndstico de cancer conlleva a
enfrentar reacciones emocionales complejas que deben atenderse
en el mismo momento (Korsvold et al., 2016). Los profesionales
de la salud deciden comunicar al paciente su diagnostico de forma
completa y veras por encima de las decisiones de los padres y/o
cuidadores, ya que la no divulgacion o la divulgacion parcial del
mismo tiene como consecuencias la afectacion directa al trata-
miento, poniendo en peligro la relacion padre/cuidador-hijo y
médico-paciente. La comunicacion por parte de los profesionales de
la salud debe hacerse con el fin de obtener una mejor adaptacion al
diagndstico tanto del paciente como de sus familiares o cuidadores,
facilitando asi una calida relacion, donde el profesional se gana la
confianza del nifio y genera confianza a la vez que fortalece los
lazos terapéuticos (Jalmsell et al., 2016). Dicha comunicacién
funciona como un facilitador para el profesional sobre la com-
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prension del nifio acerca de su enfermedad, la adherencia al
tratamiento, la satisfaccion y la adaptacion a la enfermedad (EI
Malla et al., 2017). No obstante, esta puede verse afectada por
las reacciones agresivas o molestas evidenciadas en los padres o
cuidadores al momento de la divulgacion, ya que esto hace que
los profesionales modifiquen la informacion brindada para miti-
gar dichas reacciones. Sin embargo, estas pueden ser mitigadas
mediante multiples encuentros posteriores al diagndstico, ya que
estos proveen mayor tranquilidad a las familias y/o cuidadores.

Discusion

Esta investigacion tuvo como objetivo identificar las
intervenciones existentes en salud para la comunicacion del
diagnostico en poblacion oncoldgica infantil, y la busqueda de
esta informacion estuvo orientada por tres preguntas mediante
las cuales se expondran los principales hallazgos. A lo largo de
la revision y el proceso de analisis se hizo evidente la cantidad de
informacion acerca de la revelacion y sus practicas en poblacion
adulta y en distintos diagndsticos, asi como al final de la vida.
Esto evidencid que existe una cantidad limitada de informacion
en lo que a revelacion en poblacién oncologica infantil respecta;
es por esto que en la fase final del método PRISMA se obtuvo una
cantidad reducida de unidades de analisis (17 articulos).

El analisis realizado permitié identificar dos practicas para
comunicar el diagndstico en poblacion oncoldgica infantil. La
primera, definida como comunicacion verbal y la segunda rela-
cionada con protocolos para dicha revelacion. Ambas practicas
incluyen a todos los actores del proceso para llevar a cabo el
proceso de comunicacion del diagnostico.

En el marco de la comunicacion el actor principal es el paciente,
quien tiene derecho a recibir informacion respecto a su estado
de salud y enfermedad, teniendo en cuenta factores culturales y
familiares que puedan influenciar el proceso; sin dejar atras la
adaptacion de la comunicacion a su edad cognitiva. Por esta razon,
el profesional de salud asume el reto mas significativo al momento
de comunicar el diagndstico tanto al paciente como a la familia o
cuidadores, debido a que el uso de su lenguaje se relaciona con la
satisfaccion de los padres respecto a la informacion que reciben
sobre el estado de salud de sus hijos. Igualmente, el oncélogo debe
ser objetivo al momento de revelar, considerando la cantidad de
informacion que pueda ser oportuna para los padres o cuidadores.

Se identificaron necesidades y experiencias de los padres o
cuidadores respecto a la informacion recibida sobre la enfermedad
de sus hijos; se incluyen aqui caracteristicas de la comunicacion,
informacion del diagnostico y aspectos del tratamiento como
elementos del proceso comunicativo en oncologia pediatrica. El
contenido de la comunicacion debe responder a dichas necesidades
mencionadas con el fin de dar respuesta a las expresiones
emocionales que se derivan en el momento de la revelacion del
diagndstico.

Las razones descritas para comunicar el diagnostico se
fundamentan en la necesidad de atender las reacciones emocionales
propias del impacto psicologico de recibir esta noticia, que tanto
el paciente como su familia manifiestan durante el proceso de
comunicacion de la enfermedad. Su finalidad es fortalecer la
alianza terapéutica, la relacion médico-paciente, y promover la
adaptacion al diagnostico cumpliendo con el derecho que tiene
todo paciente a estar informado sobre su enfermedad para sentirse
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comprendido y acogido. La importancia de estos hallazgos radica
en los aspectos de la comunicacion que, aplicados con ética y
profesionalismo, permitan una mejor adherencia a la enfermedad y
su tratamiento por parte de todos los actores.

Aunque la literatura sefiala la importancia de atender a estas
necesidades de salud mental con relacion a estar debidamente
informado sobre un diagnostico se evidencia una necesidad
de practicas de comunicacion del diagnodstico que cuenten con
evidencia empirica sobre su eficacia y efectividad. En esta revision
sistematica se encontraron pocos estudios a nivel mundial que
muestren como se realiza la revelacion o cuéles son las utilizadas
para estos fines.

Una de las limitaciones de esta revision sistematica es que
la busqueda de estudios se hizo de manera restringida mediante
el uso exclusivo de términos normalizados por tesauro con los
cuales se elabord el algoritmo de buisqueda; en este ademas se
excluyeron términos relacionados con la revelacion en otros mo-
mentos como el final de la vida, la preservacion de la fertilidad,
entre otros. Esto dificulté el rastreo de investigaciones que podrian
estar indexadas con términos clave en lenguaje natural y no
normalizado. Adicionalmente la bisqueda se limité a bases de
datos especializadas en salud, quedando por fuera metabuscadores
o bases de datos de otros campos como las ciencias sociales y
humanas, en los que también se podria encontrar estudios sobre
el tema. Y otra limitacion fue que se tuvieron en cuenta articulos
originales o de revision, pero no se incluyeron tesis de posgrado u
otro tipo de publicaciones.

En el analisis realizado emergié una categoria que no estd
relacionada con las preguntas de investigacion planteadas, pero
que expone una vision interesante que aporta a la comprension
de la comunicacion del diagnoéstico: las barreras y preferencias
de la revelacion en oncologia pediatrica. Alli se recogen aspectos
familiares como la educacion y el lenguaje, los cuales impactan
de manera significativa al momento de revelar y suponen al
tiempo una adaptacion acorde con esas caracteristicas, que varia
entre culturas y sociedades (Ilowite et al., 2017). Asimismo, las
preferencias de la revelacion estan orientadas a la satisfaccion
con la informacion recibida en términos de cantidad y momento
oportuno para comunicar.

Lo anterior indica que hay otros factores a tener en cuenta que
afectan la informacion a revelar y que pueden constituirse como
aspectos claves al momento de llevar a cabo o disefiar practicas
para comunicar el diagndstico en sus fases iniciales. Con esto
se puede preparar a profesionales de la salud y las familias o
cuidadores en este contexto, al eliminar las barreras que impidan
una adecuada comunicacion en salud.

Es importante mencionar que a pesar de que los nifios mani-
fiesten el deseo de mas informacion se debe tener en cuenta el
marco ético y legal del proceso de comunicacion del diagnostico
pues, aunque el paciente manifieste verbalmente esta necesidad es
menor de edad y son sus padres quienes legalmente velan por su
salud y seguridad. Asimismo, el no contar con la aprobacion de
los padres para comunicar algun tipo de informacién acerca del
proceso socava en aspectos éticos que son demandables y tendrian
repercusiones legales para el profesional de la salud.

Con base en todo lo expuesto en este apartado, se hace evidente
la necesidad de disefar y validar estrategias de comunicacion del
diagnostico, especialmente en oncologia pediatrica, para apoyar

al profesional de salud en la comprension del nifio (no solo en
los aspectos médicos sino en su desarrollo cognitivo, afectivo,
familiar y social) y guiarlo en el proceso de comunicacion. El
objetivo de dichas herramientas es lograr superar las barreras de la
divulgacion al disipar temores de estigma y dafio psicologico en el
paciente, usar un adecuado lenguaje y facilitar la implementacion
en entornos de bajos recursos.

Teniendo en cuenta las condiciones de vida actual y los
avances en tecnologias de informacion y comunicaciéon (TICs),
seria oportuna su aplicacion para llegar a poblaciones alejadas o
vulnerables cuyas necesidades de salud mental en el marco de la
oncologia infantil podrian no estar cubiertas. En muchas ocasiones,
la atencion de servicios en salud no responde a la dindamica
cotidiana de las poblaciones vulnerables, las cuales podrian estar
expuestas a factores de riesgo asociados por tensiones emocionales
experimentadas a lo largo del proceso de la enfermedad.
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RESUMEN

Los pacientes con Sindrome de West y Trastorno del Espectro del Autismo (TEA) asociado presentan déficits
cognitivos (i.e., alteraciones atencionales, mnésicas, visuoperceptivas, en funcion ejecutiva y lenguaje) que pueden
afectar a su calidad de vida. Tras delimitar el perfil cognitivo de estos pacientes, este estudio pretende disefiar un
protocolo de evaluacion e intervencion neuropsicologica especifico, desde un enfoque holistico e integrativo. El
programa consta de 48 sesiones planificadas en seis meses, incluyendo sesiones de evaluaciéon neuropsicologica
(antes, a mitad y al final de la intervencion) y sesiones de intervencion focalizadas en los dominios cognitivos
afectados, los aspectos socioemocionales y la mejora de la autonomia y funcionalidad. Se espera que el programa
propuesto sea eficaz para mejorar el funcionamiento cognitivo y la calidad de vida de esta poblacion, contribuyendo
a optimizar la atencion sanitaria.

West syndrome and associated autism spectrum disorder: proposal for a
neuropsychological assessment and intervention protocol

ABSTRACT

Patients with West Syndrome and associated Autism Spectrum Disorder (ASD) have cognitive deficits (i.e.,
attentional, mnestic, visuoperceptive, executive function, and language impairments) that may affect their quality of
life. After delimiting the cognitive profile of these patients, this study aims to design a specific neuropsychological
assessment and intervention protocol, from a holistic and integrative approach. The program consists of 48 sessions
planned over six months, including neuropsychological assessment sessions (before, halfway through, and at the end
of the intervention) and intervention sessions focused on the affected cognitive domains, socioemotional aspects,
and the improvement of autonomy and functionality. The proposed program is expected to be effective in improving
cognitive functioning and quality of life in this population, contributing to optimize health care.
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Introduccion

Sindromes epilépticos pedidtricos

La epilepsia es una enfermedad neuroldgica que consiste en
la predisposicion a sufrir de manera continuada crisis epilépticas
y en las alteraciones neurobioldgicas, cognitivas, emocionales o
sociales asociadas (Fisher et al., 2005). Se trata de una enfermedad
de caracter heterogéneo, que engloba diferentes sindromes electro-
clinicos, entre los que se encuentra el Sindrome de West (Besag,
et al., 2016).

El Sindrome de West es la encefalopatia pediatrica mas
frecuente, con una incidencia de 1.6/100000 personas (Arregui,
et al., 2020). Se inicia aproximadamente entre los cuatro y siete
meses de edad, y se caracteriza por espasmos infantiles (i.e.,
Contracciones de caracter axial bruscas y breves que pueden
acompaiiarse de llanto, contracciones del cuello y nistagmo) y re-
gresion del neurodesarrollo (Mytinger, 2021). Algunos pacientes
también presentan hipsarritmia (i.e., Patron electroencefalografico
desorganizado por ondas lentas bilaterales, simétricas y sin sin-
cronia interhemisférica), aunque la relevancia de este indicador
para su diagnostico ha sido recientemente cuestionada (Mytinger,
2021). El 71-80% de los casos se asocia con discapacidad
intelectual comorbida (Besag, 2006).

Tanto las crisis epilépticas como los diferentes tratamientos
empleados para su control (i.e., Farmacos antiepilépticos) pueden
favorecer déficits cognitivos relativamente variables. Esto ha
provocado un aumento del interés por precisar una temprana
evaluacién neuropsicologica que se adapte a esta poblacion
(Helmstaedter, et al., 2020; Vogt, et al., 2017). En este sentido,
el E-PILEPSY Consortium recomienda poner especial énfasis en
los siguientes dominios: memoria, atencion, funciones ejecutivas,
lenguaje, habilidades visoespaciales, inteligencia, depresion,
ansiedad y calidad de vida (Vogt, et al., 2017).

Sindrome de West y autismo asociados

El Sindrome de West se ha asociado con uno de los trastornos
mas importantes del neurodesarrollo: el Trastorno del Espectro
del Autismo (TEA) (Besag, et al., 2016). Si se valora la gran
heterogeneidad de sintomas que caracteriza a ambos cuadros,
esto no es de sorprender. Pero esta comorbilidad llama, por su
gravedad, especial atencion.

Aproximadamente el 80% de pacientes con epilepsia o con
TEA presentan discapacidad intelectual, lo que explicaria por qué
la epilepsia se ha asociado mas con la discapacidad intelectual
que con el autismo (Legido, 2015). Sin embargo, dado que los pa-
cientes con TEA con un nivel leve de discapacidad o habilidades
excepcionales (i.e., Savant) también presentan crisis epilépticas, se
considera adecuado hablar de comorbilidad (Muiioz et al., 2003).
Asi, se ha en contrado que aproximadamente el 20% de pacientes
con Sindrome de West presentan TEA asociado (Strasser, et al.,
2018), lo que sugiere que estos cuadros clinicos comparten una
base comun (Chong, et al., 2018).

Con el fin de delimitar la heterogénea sintomatologia que
presentan los nifios con TEA, los principales criterios diagnosticos
que propone el DSM-5 (APA, 2013) son: las dificultades en
interaccion social y comunicacion, el retraso y/o alteracion en el
lenguaje y la presencia de patrones estereotipados, comportamiento
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restrictivo e intereses particulares. Sin embargo, el espectro del
autismo abarca muchos otros dominios, incluyendo: velocidad
de procesamiento, aprendizaje y memoria verbal, razonamiento y
resolucion de problemas (Velikonja, et al., 2019).

En cuanto a las alteraciones cognitivas y emocionales que
presentan los nifios y niflas con Sindrome de West y TEA
asociado, no distarian en exceso de las previamente comentadas
como secuelas de la epilepsia, aunque la comorbilidad de ambos
sindromes podria aumentar la gravedad de dichas alteraciones. A
nivel cognitivo, esta poblacion presenta alteraciones en memoria,
aprendizaje, atencion, visopercepcion, lenguaje y funciones ejecu-
tivas (Comeche y Vallejo, 2005). A su vez, las alteraciones en las
funciones ejecutivas se han asociado con una pobre cognicion
social (van den Berg, et al., 2021). A nivel emocional presentaria
sintomatologia ansioso-depresiva que afecta directamente a la
calidad de vida (Comeche y Vallejo, 2005).

Intervenciones neuropsicologicas empleadas en la literatura

Las alteraciones neuropsicoldgicas y emocionales habituales
en pacientes con Sindrome de West y TEA asociado producen un
empeoramiento de su calidad de vida (Vogt, et al., 2017). Por ello,
el foco terapéutico debe estar, principalmente, en la mejora de la
autonomia y la calidad de vida del paciente. Con este fin, se han
desarrollado programas de intervencion dirigidos a pacientes con
epilepsia o con TEA separadamente, pero, hasta donde sabemos,
no existen protocolos de intervencion especificos para pacientes
con Sindrome de West y TEA asociado.

Respecto a los programas de intervencion dirigidos a niflos
y niflas con epilepsia, destaca la intervenciéon computarizada
FORAMENRehab, focalizada en la mejora de la atencién (Saard,
et al., 2017). Esta intervencion aborda los diferentes componentes
atencionales en funcion de las necesidades del paciente y se ha
mostrado eficaz en esta poblacién con un minimo de 10 sesiones,
aunque se recomienda que su aplicacion sea mas duradera
(Kaldoja, et al., 2015; Saard, et al., 2017). Otro programa centrado
en la atencion, ademas de en las funciones ejecutivas, es el
Rehabilitation of EXecutive Function and ATtention (EXAT),
que ha mostrado ser eficaz en epilepsia (Rantanen et al., 2020).
Por otra parte, destaca el programa Cogmed, centrado en la
memoria de trabajo y de aplicaciéon mediante ordenador, que
cuenta con resultados prometedores en nifios y nifias con epilepsia
(MacAllister, et al., 2014).

Cambiando el foco hacia los pacientes con TEA, encontramos
el programa Unstuck and On Target (UOT), dirigido a la mejora de
las funciones ejecutivas (i.e., Flexibilidad cognitiva, planificacion
y solucion de problemas) con una implementacion contextualizada
en el entorno del paciente (Kenworthy, et al., 2014). Este programa
ha demostrado ser mas eficaz que un tratamiento en habilidades
sociales para la mejora de las funciones ejecutivas (Kenworthy,
et al.,, 2014). Destaca también el Tratamiento y Educacion de
Niflos Autistas con Discapacidades Afines a la Comunicacion
(TEACCH; Mesibov et al., 2005), que busca lograr la méaxima
independencia de los sujetos, motivarlos a explorar y aprender,
mejorar las funciones intelectuales y la motricidad, disminuir
el estrés familiar y favorecer la adaptacion escolar (Mesibov
et al., 2005). A su vez, destaca el Modelo DIR: Developmental
Individual Difference Relationship, Floor-time o “Tiempo en el
suelo” (Greenspan y Wieder, 2007), un programa que busca el
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desarrollo de las capacidades emocionales, la individualidad y las
relaciones del sujeto con su entorno, otorgando al infante un papel
protagonista para que alcance los objetivos mediante desafios y
juegos espontaneos (Greenspan & Wieder, 2007). Por su parte,
la intervencion computarizada Caribbean Quest, centrada en la
atencion y las funciones ejecutivas, ha mostrado eficacia en la
mejora de la memoria de trabajo visual y la atencion selectiva
(Macoun, et al., 2021). En conjunto, se ha sugerido la importancia
del entrenamiento no computerizado centrado en funciones
ejecutivas, especialmente cuando se realiza desde una perspectiva
ecologica, para apoyar a los nifios y nifias con TEA a tolerar la
frustraciébn y a interactuar utilizando estrategias socialmente
apropiadas (Pasqualotto, et al., 2021).

Cabe destacar que la intervencion neuropsicologica debe estar
estrechamente ligada a los diagnosticos en curso (Hyman, et al.,
2020), pero, hasta donde sabemos, la literatura no recoge estudios
que hayan aplicado un programa de intervencion neuropsicologica
en personas con Sindrome de West y autismo asociado. Por ello,
este trabajo se centra en disefiar un programa de intervencion en
esta poblacion, considerando globalmente las caracteristicas de las
diferentes intervenciones aplicadas por separado, permitiéndonos
delimitar las futuras lineas de investigacion que deseen aglutinar
ambas problematicas. El programa se definira bajo una orientaciéon
de corte holistico e integrativo, focalizdndose en la mejoria de los
dominios cognitivos afectados, los aspectos socioemocionales y el
aumento de la autonomia y funcionalidad.

Propuesta de un programa de intervencién neuropsicolégica

Diseiio del programa

Se propone un programa de intervencion neuropsicologica
dirigido a pacientes de entre 7 y 12 afios con Sindrome de West y
TEA asociado.

El programa de intervencion tendra una duracion de seis meses
(Figura 1). Se estructurara con dos sesiones individuales por semana
de una hora, lo que supondra un total de 48 sesiones, incluyendo
9 sesiones de evaluacion y 39 de intervencion. Se llevaran a cabo
tres periodos de evaluacion neuropsicologica: uno inicial (antes de
la intervencion), uno justo a mitad de la intervencion y uno al final
de ésta. En cada uno de ellos se evaluaran los siguientes dominios:
capacidad madurativa e intelectual general, atencion (sostenida y
selectiva), funciones ejecutivas (memoria de trabajo, inhibicion,
flexibilidad cognitiva, planificacién y solucién de problemas),
y habilidades sociales. Cada uno de estos periodos ocupara tres
sesiones, con el fin de evitar los efectos de la fatiga o sesgos debido
a las circunstancias particulares de un dia concreto, siendo un total
de nueve sesiones de evaluacion de las 48 sesiones que conforman
el programa.

Protocolo de evaluacion neuropsicologica

El protocolo de intervencion se resume en la Tabla 1 y se
compone de las pruebas neuropsicologicas que se detallan a
continuacion.

Escala de inteligencia Wechsler (WISC-V; Wechsler, 2014).
Evalua el funcionamiento intelectual. Contiene numerosas pruebas
clasificadas en cinco indices: comprension verbal, memoria
de trabajo, velocidad de procesamiento, razonamiento fluido
y visoespacial, y proporciona un indice de funcionamiento de

inteligencia general. Cuenta con un alfa de Cronbach que oscila
entre 0.88 y 0.93 (Wechsler, 2014).

0 meses 3 meses 6 meses
EVALUACION EVALUACION EVALUACION
INICIAL DE SEGUIMIENTO FINAL
L N )

Fase 1 de
intervencion

Fase 2 de
intervencion

Figura 1. Disefio del programa de intervencion.

Tabla 1.
Procesos cognitivos evaluados y pruebas utilizadas.

Funcién cognitive Proceso Prueba neuropsicolégica

Funcionamiento Comprension verbal Escala de inteligencia

intellectual Memoria de trabajo Wechsler (WISC-V;
Velocidad de procesamiento Wechsler, 2014)
Razonamiento fluido
Razonamiento visoespacial
Desarrollo Lenguaje Cuestionario de Madurez

neuromadurativo neuropsicologica para

escolares (CUMANES;

Visopercepcion
Funcionamiento ejecutivo

Memoria Portellano et al., 2014)
Ritmo
Lateralidad
Atencion Atencidn sostenida Test de percepcion de
Atencion selective diferencias revisado
(CARAS-R; Thurstone &
Yela, 1979)
Funciones Flexibilidad cognitiva Test de Clasificacion de
ejecutivas Formacion de conceptos Tarjetas de Wisconsin
Capacidad atencional (WCST; Heaton et al., 1981)
sostenida
Test de colores y palabras
Control inhibitorio (Stroop; Golden, 2001)
Planificacion Torre de Hanoi (Simon,
Memoria de trabajo 1975)
Habilidades Autonomia Escala para la evaluacion del
sociales Adaptacion social desarrollo psicosocial (Hurtig

Inteligencia social & Zazzo, 1971)

Cuestionario de Madurez neuropsicologica para escolares
(CUMANES; Portellano, et al., 2014). Evalta el desarrollo neuro-
madurativo, proporcionando un indice de desarrollo global que
resulta de la evaluacion de 12 subescalas agrupadas en seis areas:
lenguaje, visopercepcion, funcionamiento ejecutivo, memoria,
ritmo y lateralidad. Proporciona un perfil que permite observar
los puntos débiles y fuertes de cada nifio. Cuenta con un alfa de
Cronbach de 0.61- 0.85 en funcién de la escala (Portellano, et al.,
2014).

Test de percepcion de diferencias revisado (CARAS-R;
Thurstone y Yela, 1979). Evalua la atencion sostenida y selectiva.
Esta compuesto por 60 elementos graficos que representan caras.
Consiste en determinar cual de las tres caras es diferente y tacharla
en un tiempo maximo de tres minutos. Se obtiene una puntuacion de
aciertos netos (aciertos menos errores) y un indice de control de la
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impulsividad. Cuenta con un alfa de Cronbach de 0.91 (Thurstone
y Yela, 1979).

Test de Clasificacion de Tarjetas de Wisconsin (WCST; Heaton,
et al., 1981). Evalia la flexibilidad cognitiva, la formacion de
conceptos y la capacidad atencional sostenida. Consta de 64 cartas
compuestas por figuras que varian en forma, color y numero de
elementos. Se muestra al individuo una carta y se le pide que la
empareje con una de las cuatro cartas de referencia, sin sefalar
el criterio a seguir para ello. El evaluador inicamente indica si
el emparejamiento es correcto o no. Tras 10 ensayos correctos, el
principio de clasificacion cambia sin previo aviso. Permite obtener
los siguientes indices: niimero de categorias completas, numero
y porcentaje de errores perseverativos, numero total de errores, e
indice “aprender a aprender”. Cuenta con un alfa de Cronbach de
0.82-0.89 (Heaton, et al., 1981).

Test de colores y palabras (Stroop; Golden, 2001). Evalta la
atencion selectiva y el control inhibitorio. Consta de tres laminas:
a) lectura de palabras; b) denominacion de colores; y c) prueba
de color-palabra. Permite obtener tres puntuaciones directas del
rendimiento del sujeto en cada lamina, y un indice de interferencia.
Cuenta con un alfa de Cronbach de 0.85 (Golden, 2001).

Torre de Hanoi (Simon, 1975). Evalta la planificacion y la
memoria de trabajo. Consiste en una plataforma de madera con
tres ejes verticales. Se busca que el sujeto sea capaz de transferir
los discos del primer al tercer eje dejandolos en la misma posicion
inicial. Se especifica que no se puede colocar un disco grande
encima de uno mas pequefio y no se puede desplazar més de un
disco a la vez. La prueba se evalua teniendo en cuenta el niimero de
movimientos realizados, el nimero de errores y el tiempo empleado
para llegar al movimiento meta. Cuenta con un alfa de Cronbach de
0.71 (Humes, et al., 1997).

Escala para la evaluacion del desarrollo psicosocial (Hurtig
y Zazzo, 1971). Permite valorar la autonomia, adaptacion social
e inteligencia social. Se compone de 139 items que evaltian tres
aspectos: la adquisicion de autodireccion, para valorar el nivel de
autonomia; desarrollo de intereses sobre aspectos sociales, lectura y
apertura intelectual; y desarrollo de relaciones interpersonales, para
valorar la dependencia de padres y compafieros. Permite obtener un
coeficiente de desarrollo. Cuenta con un alfa de Cronbach de entre
0.66 y 0.96 (Aranda-Sanchez, et al, 1995).

Protocolo de intervencion neuropsicologica

Un total de 39 sesiones estaran destinadas a la intervencion
neuropsicoldgica propiamente dicha. Estas sesiones estaran con-
formadas por las actividades que se describen a continuacion,
entremezcladas siguiendo criterios de variedad y complejidad.
Como regla general, el componente emocional estara siempre
presente y se ira progresando desde la capacidad atencional hasta
las funciones ejecutivas para acabar en dominios mas complejos
como las habilidades sociales o la soluciéon de problemas. Cabe
destacar lo interesante que resulta que los pacientes se familiaricen
con las pruebas para mejorar su percepcion de autoeficacia y se
acentue la evolucion diaria, por lo que habra que mantener un
equilibrio eficiente entre la novedad y la practica. Por otro lado,
la duracion de las sesiones permitira que éstas contengan tres
ejercicios diferentes de una duracion aproximada de entre quince
y veinte minutos cada uno. A continuacion, se hara una descripcion
de las tareas planteadas.
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Matriz de letras y numeros. Se trata de una tarea de lapiz y papel
para la mejora de la atencion sostenida y la planificacion. Consta
de una cuadricula que contiene diez simbolos (cinco vocales y
cinco numeros) repetidos y ubicados de un modo desordenado.
Consiste en hacer un circulo alrededor de cada letra o niimero
utilizando diferentes colores y sin dejarse ninguno. A continuacion,
se contabiliza el nimero total de ocasiones en que aparece uno de
esos simbolos a la vez que se repasan los posibles fallos. Se puede
aumentar la dificultad si se sustituyen las letras y nimeros por
simbolos 0 aumentando el tamafio de la matriz.

Busqueda del patron. Consiste en una tarea para la mejora de la
flexibilidad cognitiva. Para ello, debe utilizarse una baraja de cartas
y colocar un montdn hacia abajo. Se pide al paciente que destape
las cartas de una en una y las ubique bocarriba sobre la mesa. El
objetivo es que descubra el patron que deben seguir las cartas, sin
haberle dado ninguna instruccién previa. Algunos ejemplos de
reglas ocultas son: ordenar las cartas seglin un criterio numérico en
sentido creciente o decreciente o segtn el color. A medida que el
paciente acierte el criterio oculto, se le dara retroalimentacion. En
el caso de que se trate de la segunda respuesta, la carta seleccionada
sera devuelta al monton. El terapeuta podra, en cualquier momento
y sin previo aviso, cambiar de criterio, obligando al paciente a
flexibilizar su respuesta para poder volver a acertar.

Sudokus. Se trata de un ejercicio para la mejora de la atencion
selectiva, la memoria de trabajo y la planificacion. El paciente
debera rellenar, con numeros del uno al nueve, un folio con una
matricula impresa con algunos huecos en blanco y otros con los
numeros ya prefijados, sin que se repita ninguno entre los cuadrados,
las columnas ni las lineas. La complejidad del sudoku podra variar
para ajustarse al caso individual y se otorgaran pautas que faciliten
su realizacion.

Solucion de problemas. Consiste en una tarea de lapiz y
papel para mejorar la capacidad de solucion de problemas y las
habilidades sociales. Se presenta un listado de problemas sociales,
familiares o econdmicos. En primer lugar, el paciente debe redactar
con sus propias palabras lo que ha entendido sobre el problema
planteado. En segundo lugar, debe proponer tres posibles soluciones
alternativas cualitativamente distintas. En tercer lugar, debe redactar
los pros y los contras de cada una de las soluciones. Por ultimo, se
le proporciona retroalimentacion sobre el trabajo realizado y se le
insta a cambiar aquellos aspectos que podria mejorar.

Copia de una figura. Consiste en un ejercicio de lapiz y papel
para la mejora de la atencion selectiva, memoria de trabajo y la
impulsividad. Se trata de un folio con dos cuadriculas formadas por
filas y columnas llenas de puntos. En una de las cuadriculas hay
dibujada una figura siguiendo la unién de unos puntos determinados.
En la otra, el paciente debera copiar el dibujo, fijando la atencion en
la fila y columna correcta.

Identificacion de escenas. Se trata de un ejercicio para la
mejora de las habilidades e interpretacion de escenas sociales y
comprension emocional. Se presenta en un folio una escena de la
vida cotidiana que representa una situacion social determinada con
varios personajes implicados. El paciente tendra que identificar
en ella tres elementos distintos: a) describir lo que ha sucedido en
la vifieta; b) indicar lo que cada uno de los personajes implicados
estd pensando; c¢) describir los sentimientos de cada personaje
como consecuencia de la situacion. Tras cada interpretacion, se le
proporcionara retroalimentacion.
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Como me siento. Consiste en una tarea dirigida a mejorar
la identificacion de las emociones y la gestion de la frustracion
en el contexto diario. Se trata de un folio ilustrado con caras
representativas de ciertas emociones, con complejidad variable
(desde emociones basicas hasta otras mas complejas). El paciente
debe describir delante de cada emocién una situacion en la que se
haya sentido asi desde la ultima sesion.

Lenguaje claro. Es una tarea dinamica que aumenta la capacidad
de interaccion social y el uso de un lenguaje y una capacidad
conversacional adecuada. Consiste en una conversacion sobre un
tema a elegir por el propio paciente en la que, aquel que tenga un
boligrafo representativo de un micréfono simbolico, tendra el turno
de palabra. De esta manera, solamente se podra hablar cuando se
tenga el boligrafo en posesion. El fin de 1a tarea consiste en ensefiarle
al paciente a respetar el turno de palabra, a mantener la mirada con
quien se conversa, y a mostrar de interés por las inquietudes del
otro, evitando el egocentrismo y la perseveracion.

Descripcion de las sesiones del programa

En la Figura 2 se presenta un cronograma resumen de las sesiones
del programa, que se detallan a continuacion. En cada sesion, se
reservaran cinco minutos para el descanso del paciente.

Sesiones 1-3. Se realizara la evaluacion neuropsicologica basal.

Sesion 4. Se dirigird al entrenamiento atencional. Se iniciard
la sesion con la actividad “Como me siento”. La duracion sera de
15 minutos y, a lo largo de la realizacion del ejercicio, el terapeuta
debera preguntar al paciente sobre las situaciones descritas que
parezcan mas relevantes, ademas de darle feedback sobre su
comprension emocional. Tras este primer ejercicio, se realizara la
tarea de “Matriz de letras y nimeros” (20 minutos), y “Sudokus”
(20 minutos).

Sesion 5. Se destinara a la intervencion de la capacidad
atencional. Se iniciara con la tarea “Como me siento” (15 minutos).
A continuacion, se realizara el “Sudoku” (20 minutos) y la tarea
“Copia de una figura” (20 minutos). En este tercer ejercicio de la

sesion se afladira, ademas del trabajo implicado en la tarea anterior,
la prevencion de la conducta de impulsividad.

Sesion 6. Se destinara al entrenamiento de la atencidn, tanto
sostenida como selectiva. Se iniciara con la tarea “Cémo me siento”
(15 minutos). Posteriormente, se realizara la tarea “Copia de una
figura” (20 minutos) y la tarea de “Matriz de letras y ntimeros” (20
minutos).

Sesiones 7-13. Seguiran la misma secuencia que las tres sesiones
anteriores, pudiendo cambiar el orden de los ejercicios de atencion,
con el fin de darle mayor variedad a las sesiones. Asi mismo, se
utilizaran materiales adaptados a las necesidades y preferencias
de cada paciente. Una vez se ha abordado la capacidad atencional,
en las siguientes sesiones se introduciran ejercicios con nuevos
elementos y dominios sobre los que intervenir.

Sesion 14. En esta sesion se pretende introducir el entrenamiento
en funciones ejecutivas. La sesion se iniciara la tarea “Cémo me
siento” (15 minutos). Después, se procedera con la tarea “Matriz
de letras y niimeros” (20 minutos), y se terminara con la actividad
“Buisqueda del patron” (20 minutos).

Sesion 15. Continuando con la introduccion del entrenamiento
en funciones ejecutivas, en esta sesidn se seguiran presentando
ejercicios novedosos. Se comenzard con la tarea “Cémo me siento”
(15 minutos). A continuacion, se realizara un “Sudoku” (20 minutos)
y se introducira la tarea “Solucion de problemas” (20 minutos).

Sesion 16. En esta sesion se prosigue con la mejora de la atencion
y las habilidades sociales, pero se enfatiza también la comprension
emocional. Se comenzard con la tarea “Cémo me siento” (15
minutos). A continuacion, se proseguird con “Copia de una figura”
(20 minutos), y se terminara con la actividad “Identificacion de
escenas” (20 minutos).

Sesion 17. Se trata de la ultima sesion en la que se introducira un
ejercicio desconocido, orientado a la continuacion en las mejoras
de las habilidades sociales y la comprension emocional. Se iniciara
con la habitual tarea “Cémo me siento” (15 minutos), seguida de
“Matrices de letras y nimeros” (20 minutos) y la novedosa tarea de
“Lenguaje claro” (20 minutos).

Sesion 4

Sesiones 1-3 ATENCION
Evaluacion neuropsicoldgica - Cémo me siento
basal - Matriz letras-nimeros

- Sudokus

ATENCION
- Cémo me siento
- Sudokus

Sesién 6
ATENCION Sesiones 7-13
- Cémo me siento (Misma secuencia de las
- Copia de una figura sesiones anteriores)
- Matriz letras-nimeros

Sesion 14 Sesion 15
FUNCIONES EJECUTIVAS FUNCIONES EJECUTIVAS
- Cémo me siento - Cémo me siento

Matriz letras-nimeros - Sudokus

- Busqueda del patron - Solucién de problemas

- Identificacion de escenas

> - Copia de una figura

Sesion 16 Sesion 17 Sesiones 18-24
ATENCION y HHSS HHSS :é;ioné: 28»36y
- Cémo me siento - Como me siento Lo o
. . . (Misma secuencia de las
- Copia de una figura - Matriz letras-ntimeros . .
sesiones anteriores)

- Lenguaje claro

Sesion 37 Sesion 38 Sesion 39 Sesion 40
Sesiones 25-27 HHSS y FLEXIBILIDAD COGN.\_HHSS y COMP. EMOCIONAL HHSS y COMP. EMOCIONAL HHSS
Evaluacion neuropsicologica - Cémo me siento - Cémo me siento - Cémo me siento - Cémo me siento
de seguimiento - Solucion de problemas - Identificacion de escenas - Buisqueda del patron - Solucion de problemas
- Buisqueda del patron - Lenguaje claro - Identificacion de escenas - Lenguaje claro

Sesiones 41-45
Misma secuencia de las
sesiones anteriores)

Sesiones 46-48
Evaluacion neuropsicologica
final

Figura 2. Cronograma resumen de las sesiones.
Nota: HHSS: habilidades sociales.
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Sesiones 18-36. Las sesiones 18-24 y 28-36 seguiran la misma
secuencia que las cuatro sesiones anteriores y estaran separadas por
la evaluacion neuropsicoldgica de seguimiento (sesiones 25- 27).
En esta segunda tanda de sesiones se realiza una diferenciacion
entre dos bloques de ejercicios: los destinados a la mejora de la
atencion y las funciones ejecutivas (matrices de letras y niimeros,
sudokus y copia de una figura), y los destinados a habilidades
sociales, comprension emocional y flexibilidad cognitiva (biisqueda
del patron, solucién de problemas, identificacion de escenas y
lenguaje claro). Para la realizacion de las sesiones venideras se
exige la continuidad de la estructura presente, una actividad por
bloque, ademas del “Cémo me siento” inicial. Del mismo modo,
se exige que la secuencia sea la misma, realizando en primer lugar
la tarea de atencion y en segundo lugar la de habilidades sociales.
No obstante, y puesto a que el numero de tareas en ambos bloques
es inexacto, se insta a una alternancia de ejercicios entre bloques,
de modo que se realice una rueda que permita la totalidad de
combinaciones posibles.

Una vez concluido este intervalo de sesiones, se asume
que la atencion y funciones ejecutivas del primer bloque estan
satisfactoriamente trabajadas y se dispone a un ultimo periodo en
el que se empleen Unicamente las tareas del segundo bloque. Su
ejecucion se llevara a cabo del siguiente modo.

Sesion 37. Tiene como objetivo el entrenamiento en habilidades
sociales y flexibilidad cognitiva. Se iniciara con la tarea “Como
me siento” (15 minutos). A continuacion, se dedicaran 20 minutos
a la “Solucion de problemas” y los Gltimos 20 minutos para la
“Buisqueda del patron”.

Sesion 38. Enfatizando el desarrollo de las habilidades sociales
y la comprension de emociones, esta sesion se iniciard “Coémo me
siento” (15 minutos), continuara con la tarea de “Identificacion de
escenas” (20 minutos), y finalizara con “Lenguaje claro” (20 min).

Sesion 39. Continuando con el mismo foco que las dos sesiones
anteriores, la presente sesion se iniciara con “Coémo me siento” (15
minutos) y proseguird con “Busqueda del patron” (20 minutos),
finalizando con “Identificacion de escenas” (20 minutos).

Sesion 40. En esta sesion se vuelve a trabajar con especial énfasis
sobre las habilidades sociales. Tras los habituales 15 minutos de
“Coémo me siento”, se realizara la tarea de “Solucion de problemas”
(20 minutos) y, posteriormente, la tarea de “Lenguaje claro” (20
minutos).

Sesiones 41-45. Seguiran la misma disposicion y secuencia que
las cuatro sesiones anteriores, pudiendo cambiar el orden de los
ejercicios propuestos por sesion, con el fin de darle mayor variedad
a las sesiones.

Sesiones 46-48. Se realizara la evaluaciéon neuropsicoldgica
final.

Conclusiones

El presente protocolo pretende convertirse en un modelo de
rehabilitacion para nifios con Sindrome de West y TEA asociado.
Para ello, se establece una metodologia de trabajo centrada en la
mejora de aspectos cognitivos, socioemocionales y de autonomia
y funcionalidad contextual. Se expone, con dicho fin, un programa
de 48 sesiones a implementar en un intervalo de seis meses de
duracion, incluyendo sesiones de intervencion y sesiones de
evaluacion dirigidas a valorar la eficacia del programa.

130

Las alteraciones cognitivas que se pueden encontrar como
consecuencia de sufrir un sindrome epiléptico pediatrico y autismo
asociado son dispares. Por esta razon, se ha propuesto evaluar e
intervenir en dominios como atenciéon, memoria, funciones
ejecutivas, lenguaje, habilidades visoespaciales, estado de animo
y calidad de vida (Helmstaedter, et al., 2020; Vogt, et al., 2017).
Para el disefio de esta intervencion se han tenido en cuenta todos
estos dominios, elaborando un proceso de rehabilitacion integral.
En vistas a este planteamiento, parece coherente esperar una me-
joria en la capacidad intelectual general, estimada por el indice
de funcionamiento de inteligencia general del WISC-V (Wechsler,
2014). Asimismo, de los cuatro subindices que componen esta
prueba, se hipotetiza el aumento de las puntuaciones en memoria
de trabajo y velocidad de procesamiento por el especial énfasis que
se hace a los dominios de la atencion y las funciones ejecutivas.
Del mismo modo, se espera encontrar una mejora en el indice de
desarrollo global del test CUMANES (Portellano, et al., 2014), lo
que indicaria estar aumentando el desarrollo neuromadurativo del
mismo a nivel general.

Entrando a detallar los aspectos especificos que se pretenden
satisfacer con esta intervencion, cabe destacar el funcionamiento
de la atencion, tanto selectiva como sostenida a corto y largo
plazo. Son muchos los programas que se centran en este campo,
aunque en diferentes poblaciones. El programa FORAMENRehab
desarrollado por Saard, et al. (2017) se focalizaba en los diversos
procesos de la atencion en una intervencion individualizada y con
un minimo de 10 sesiones para pacientes con epilepsia. Lo mismo
ocurria en el programa EXAT para pacientes con epilepsia, quienes
presentaron resultados prometedores en este campo (Rantanen, et
al., 2020). Considerando estos precedentes, podria esperarse una
mejora del rendimiento en el test CARAS-R (Thurstone y Yela,
1979), el test WSCT (Heaton, et al., 1981) o el test Stroop (Golden,
2001) tras la aplicacion del programa de intervencion propuesto.

Por otro lado, otro de los aspectos en los que se ha focalizado la
intervencion propuesta son las funciones ejecutivas. Considerando
la literatura previa, se espera que la intervencion planteada mejore
las funciones ejecutivas (MacAllister, et al., 2014; Kenworthy, et
al., 2014). En concreto, se esperaria encontrar mejoras en el indice
de control de la impulsividad del test CARAS-R (Thurstone y Yela,
1979) o un aumento de la flexibilidad cognitiva y la capacidad de
formacion de conceptos en el test WSCT (Heaton, et al., 1981).
Prosiguiendo con la misma logica, se espera encontrar una
disminucion del indice de interferencia del test Stroop (Golden,
2001), que evalua el control inhibitorio, y una mejor ejecucion en
la tarea Torre de Hanoi (Simon, 1975), reflejo de la capacidad de
planificacion y la memoria de trabajo.

Por ultimo, en cuanto al planteamiento utilizado para el disefio
de la intervencion y sus dominios, cabe mencionar el aspecto
socioemocional que también se ha propuesto trabajar. Se espera
obtener una mejoria en el coeficiente de desarrollo de la escala
para la evaluacion del desarrollo psicosocial, implicada en aspectos
como la autonomia, la adaptacion social y la inteligencia social.
Se puede aventurar tal mejoria considerando que el programa
plantea tareas especificas para dicho fin, asi como los resultados
encontrados por Rantanen et al (2020), que mostraron mejoras
a nivel atencional y de comportamiento tras la aplicacion del
programa EXAT en personas con epilepsia. De hecho, una revision
sistematica reciente muestra que el rendimiento en funciones
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ejecutivas se asocia positivamente con las habilidades sociales
(van den Berg, et al., 2021).

Como limitaciones a la intervencién se plantean varios
aspectos. Por un lado, la mayoria de los ejercicios planteados
son en un contexto clinico y de lapiz y papel. Esto no es algo
negativo per se, pero podria dificultar la extrapolacion a la vida
cotidiana que se pretende. No es que se haya desatendido este
aspecto. Las tareas emocionales aplicadas en cada sesion y las
tareas socioemocionales de ciertas sesiones especificas buscan,
precisamente, preparar al nifio para que se desenvuelva mejor
en su contexto diario. No obstante, la importancia de trabajar
primero en el marco mas puramente cognitivo de atenciéon y
funciones ejecutivas lleva a una mecéanica que puede resultar mas
artificial. Por otro lado, y debido a los mismos aspectos descritos
anteriormente, la intervencion puede correr el riesgo de resultar
monotona. La repeticion de ciertos ejercicios, aunque se presenten
con una busqueda de proyeccion y mejoria en su resolucion y una
adaptacion continua de la tarea, puede provocar que se caiga en
esa problematica. Sera cuestion del profesional responsable de la
intervencion que logre darle dinamismo y flexibilidad a la sesion,
atendiendo a las necesidades particulares de cada paciente en cada
circunstancia, y mejorando asi su motivacion para con el proceso
de rehabilitacion.

A pesar de estas posibles limitaciones, esta propuesta de
intervencion pone el foco en una poblacion que, si bien por su
caracter infante presenta una gran proyeccion de mejora en las
dificultades presentes, requiere de una mayor atencion de lo que
la comunidad cientifica le ha otorgado hasta el momento. Nos
referimos a la comorbilidad de dos patologias de perfil grave:
Sindrome de West y TEA. El caracter regresivo de las patologias
mencionadas desemboca en una heterogeneidad de déficits que
puede abarcar cualquier dominio del neurodesarrollo, lo que
justifica que recientemente se haya recomendado la intervencion
en el periodo pre-sintoméatico en infantes en riesgo de desarrollar
TEA (Grzadzinski, et al., 2021). Considerando esto, en el presente
trabajo se ha disefiado un programa de intervencion basado
en la evidencia cientifica disponible, que pretende mejorar la
funcionalidad y calidad de vida de esta poblacion.
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El gran debate de la psicoterapia

de la perspectiva del paciente y la mejora continua del terapeuta
ciertamente lineas en curso (Gimeno-Peon, 2021). Por mi parte,
como comentarista y admirador entusiasta del libro de Wam-
pold e Imel, todavia iria mas alla, en la direccién de reconcebir
los problemas psicologicos en términos fenomenoldgico-
existenciales como reacciones, estrategias de sobrevivencia y
situaciones vitales (Pérez—Alvarez, 2021). Ahora bien, todo lo mas
alla que se quiera, pueda y deba irse pasa por el El gran debate de
la psicoterapia, definitivamente, el libro mas importante sobre la
psicoterapia en lo que va del siglo XXI.
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El gran debate de la psicoterapia: La evidencia de qué hace
que la terapia funcione de Bruce Wampold y Zac Imel (Editorial
Eleftheria, 2021) es probablemente el libro més importante sobre
la psicoterapia en lo que va del siglo XXI. La primera edicion data
de 2001 y ésta recién traducida data de 2015. Su importancia viene
dada al menos por tres dimensiones: un enfoque comprensivo
de la psicoterapia, la revision de la investigacion empirica y un
modelo de su funcionamiento.

El enfoque comprensivo parte de las psicoterapias realmente
existentes que se han preocupado por estudiar su eficacia y ver
como esta se produce. No se trata por tanto de un enfoque de
escuela, sino transteérico. Ofrece una definicion de psicoterapia
suficientemente general como para incluir las diferentes terapias
que se precien de su nombre, asi como también suficientemente
precisa como para ver lo que no seria psicoterapia. De acuerdo
con los autores, “la psicoterapia es un tratamiento principalmente
interpersonal que a) se basa en principios psicoldgicos; b) com-
porta la existencia de un terapeuta formado y un cliente que pide
ayuda en referencia a un trastorno mental, problema o motivo
de demanda; c) estd dirigido por el terapeuta para que aporte un
remedio al trastorno, problema o motivo de demanda del cliente,
y d) esta adaptado o individualizado a cada cliente en particular
y a su trastorno, problema o motivo de demanda.” (p. 76). Como
advierten los autores, “principalmente” se emplea aqui para in-
cluir las actividades complementarias realizadas en ausencia del
psicoterapeuta pero que forman parte de la psicoterapia.

La revision de la investigacion empirica empieza (cap. 4)
por los ensayos clinicos y metaanalisis que estudian la eficacia
absoluta de la psicoterapia respecto del no tratamiento o diversas
formas de control (espera, atencion inespecifica) que no implican
la comparacion con otro tratamiento. Estos estudios muestran
que la psicoterapia es mejor que no hacer nada o hacer cualquier
cosa que no tenga un propodsito terapéutico, pero no aclaran si sus
efectos son especificos o generales. Los creyentes y practicantes
de cada tratamiento afirmaran que los efectos se deben a los

ingredientes especificos de su terapia, pero la evidencia no permite
determinar si realmente son especificos o genéricos (p. 191).

El capitulo 5 revisa la investigacion de la eficacia relativa en
la que se comparan unas psicoterapias con otras. Aqui, se llega
a la conclusion del famoso veredicto del pajaro Dodo segin el
cual todas las psicoterapias tendrian por lo comin una eficacia
similar. Particularmente referido a trastornos especificos como
la depresion y el estrés postraumatico, los estudios muestran la
eficacia similar de tratamientos que sin embargo son diferentes
entre ellos. Revisiones posteriores confirman la eficacia de
diferentes psicoterapias. Tocante a la depresion, siete tipos de
terapias (quince si se consideran variantes mas especificas)
muestran efectos significativos similares (Cuijpers et al, 2020).
El trastorno de estrés postraumatico también es agradecido para
una variedad de psicoterapias (Norcross y Wampold, 2019;
Wampold, 2019). Wampold e Inmel se refieren asimismo al abuso
de sustancias tomando como ejemplo el abuso del alcohol donde
diferentes tratamientos como el programa de los doce pasos, la
terapia cognitivo-conductual y la entrevista motivacional no
serian esencialmente diferentes (p. 255).

El pajaro Dodo supone una buena y una mala noticia. Buena
para los usuarios, sistemas sanitarios y seguros porque los
tratamientos psicologicos funcionan. Mala para investigadores y
clinicos porque no se saben cdmo y por qué funcionan sus terapias
o al menos no pueden estar seguros ya que también funcionan las
terapias de sus (denostados) vecinos haciendo cosas distintas.

El modelo del funcionamiento de la psicoterapia viene a
despejar el enigma del pajaro Dodo. El fendomeno del dichoso
pajaro Dodo es particularmente enigmatico y desconcertante para
una concepcion de la psicoterapia conforme a un modelo médico,
pero no para un modelo contextual. El motivo principal de E/
gran debate de la psicoterapia, de hecho, el gran debate, es la
contraposicion del modelo médico de psicoterapia y el modelo
contextual. El modelo médico de psicoterapia (en analogia con
el modelo médico de la medicina y la psiquiatria) supone que la
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eficacia del tratamiento psicoldgico se debe a sus ingredientes
especificos en orden a reparar déficits o disfunciones subyacentes
a las condiciones tratadas, sean por caso, esquemas cognitivos en
la terapia cognitiva de la depresion o memoria “no-procesada” en
la desensibilizacion y reprocesamiento por movimientos oculares
(EMDR). Aun cuando estas terapias psicologicas, como todas
las demas, dan importancia a la relacion terapéutica, su énfasis
y razén de ser esta en las técnicas especificas (reestructuracion
cognitiva, movimientos oculares) que no en balde dan nombre y
renombre a estas terapias.

Por su parte, el modelo contextual supone que la eficacia del
tratamiento psicoldgico se debe ante todo a la relacion terapéu-
tica y a los factores comunes de las diferentes psicoterapias.
Los factores comunes se refieren a aqui a los factores descritos
por Jerome Frank en su clasico Persuasion y sanacion: un
estudio comparativo de la psicoterapia (Frank y Frank, 1991),
probablemente el libro mas importante sobre psicoterapia de la
segunda mitad del siglo XX. Como se recordard, los factores
comunes de Frank incluyen tanto los que tienen en comun todos
los problemas psicologicos: una desmoralizacion (ansiedad,
desesperanza), como los que comparten todas las psicoterapias:
un clinico como figura (sanitaria, sanadora) reconocida, un sitio
de salud (centro de salud, clinica, consulta), una explicacion
razonable (verosimil, creible) de lo que le pasa al consultante
y habria que hacer (rationale) y las consiguientes acciones
terapéuticas (ingredientes especificos o técnicas) que toda terapia
comporta.

La explicacion o rationale y para el caso los conocimientos
psicoldgicos que estarian en la base de la psicoterapia (segln la
definicion introducida) es el factor comiin mas relevante, que da
sentido a la relacion y a las acciones terapéuticas. La relacion
terapéutica no es una mera relacion humana (comprensiva,
empatica, amable), sino que estd fundada en la concepcion de
la terapia e informada por ésta. Uno no nace con el don de la
relacion terapéutica, sino que se forma y perfecciona en ella (o
acaso no tanto como debiera). La relacion se plasma en la alianza
de trabajo que viene a ser el chasis de la terapia. Por su parte, las
acciones terapéuticas por diferentes que sean segin las terapias o
incluso obvias segun el sentido comun, cobran tanto mas valor en
el contexto de la terapia.

Como sefialan Wampold e Imel, “El modelo contextual
reconoce la importancia de los ingredientes terapéuticos, pero
por una razén diferente a la propuesta por un modelo médico.
En lugar de plantear un déficit corregido por un ingrediente
especifico, el modelo contextual postula que los ingredientes
especificos en todas las terapias inducen al cliente a hacer algo
que sea saludable. Es decir, el cliente se implica en alguna accion
que promueve la salud, ya que la actividad da como resultado un
aumento de algo saludable o una disminucion de algo que no lo
es.” (p. 109). Esta explicacion podria verse como un cambio de
segundo orden o cambio 2 que de alguna manera hacen todas las
terapias, respecto de las soluciones fracasadas de los pacientes
(cambio de primer orden o cambio 1) por lo que terminan por
buscar ayuda psicoterapéutica (Fraser, 2020). Se entiende que,
en general, las terapias psicoldgicas hacen cosas razonables y de
hecho razonadas de acuerdo con su marco explicativo (rationale),
sin menoscabo de que también pueden producir efectos daflinos
como igualmente muestran Wampold e Imel (pp. 180-190).
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La similar eficacia que sostiene el modelo contextual y que
por el lado de la “mala noticia” incomoda a muchos clinicos e
investigadores (en la orbita del modelo médico), para nada esta
diciendo que es igual hacer cualquier cosa. Los metaanalisis
que muestran esta similitud se basan en tratamientos que son
terapéuticos para determinado trastorno. Lo que pasa es que una
variedad de tratamientos para trastornos particulares es igualmente
eficaz (p. 257).

La evidencia de la eficacia similar que da alas al pajaro Dodo
cuenta en particular con tres fuentes: los efectos del terapeuta (cap.
6), los efectos generales debidos a los factores comunes (cap, 7)
y los efectos especificos (cap. 8). Los efectos del terapeuta (“una
factor ignorado pero critico”) ponen de relieve como los resultados
a menudo dependen mas del terapeuta que del tratamiento. Los
efectos del terapeuta existen porque los terapeutas mas eficaces
son probablemente mejores en formar alianzas de trabajo. Los
efectos generales debidos a los factores comunes tienen a su vez
tres vias: la citada alianza de trabajo, las expectativas derivadas
de la explicacion ofrecida y del tratamiento propuesto, y la
participacion en las acciones terapéuticas. Finalmente, los efectos
especificos consisten también en tres tipos de estudios: estudios de
componentes conforme a disefios de desmantelamiento y aditivos,
estudios de control-placebo (cémo por ejemplo los placebos mas
creibles terminan siendo nuevas terapias), y estudios de mediadores
y mecanismos de cambio, cdmo, por ejemplo, no estd mostrado
que las cogniciones sean realmente los procesos mediadores de
los efectos de la propia terapia cognitiva. “Los investigadores han
realizado un esfuerzo muy concreto para establecer la importancia
de los ingredientes especificos de la psicoterapia, pero como se
reviso en este capitulo [cap. 8], no hay evidencia convincente de
que los ingredientes especificos de una psicoterapia particular o
de la psicoterapia en general resulten esenciales para producir los
beneficios de la psicoterapia.” (p. 411).

La investigacion ha mostrado que la psicoterapia funciona
razonablemente bien para la mayoria de los usuarios. Sin
embargo, no deja de ser desconcertante que la evidencia apoye
diferentes terapias. “En consecuencia, y lamentablemente, hoy
seguimos teniendo algunos de los mismos debates sobre psico-
terapia que hemos tenido en el pasado.” (p. 413). Con todo, una
cosa parece estar clara: el modelo contextual segin el cual los
beneficios de la psicoterapia se deberian a la relacion real, la
creacion de expectativas mediante la explicacion y el acuerdo
sobre las tareas y objetivos de la psicoterapia y la facilitacion
de procesos psicologicamente beneficiosos de algun tipo”, daria
cuenta del funcionamiento de la psicoterapia mejor que el modelo
médico segin los beneficios se deberian a que el tratamiento
estaria reparando disfunciones psicoldgicas especificas (p. 414).
Bien entendido, de nuevo, que no se refiere Unicamente a la
relacion terapéutica, sino también a una explicacion razonable y
a acciones terapéuticas coherentes con ella que impliquen medios
para abordar los problemas. El tratamiento importa, solo que no
es Unico, ni tampoco cualquier cosa.

Al final, se preguntan Wampold e Imel si la evidencia
empirica conduce al cinismo terapéutico. Responden que no, en
tanto el terapeuta debe estar convencido de que el tratamiento
es una buena opcién para si mismo y para el cliente (p. 444).
Sin embargo, como ellos mismos plantean, habria que ir mas alla
del debate (cap. 9). A este respecto, proponen la incorporacion
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de la perspectiva del paciente y la mejora continua del terapeuta
ciertamente lineas en curso (Gimeno-Peon, 2021). Por mi parte,
como comentarista y admirador entusiasta del libro de Wam-
pold e Imel, todavia iria mas alla, en la direccién de reconcebir
los problemas psicologicos en términos fenomenoldgico-
existenciales como reacciones, estrategias de sobrevivencia y
situaciones vitales (Pérez—Alvarez, 2021). Ahora bien, todo lo mas
alla que se quiera, pueda y deba irse pasa por el El gran debate de
la psicoterapia, definitivamente, el libro mas importante sobre la
psicoterapia en lo que va del siglo XXI.
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' Consorcio Sanitario de Vilafranca del Penedés.

Con apenas siete aflos empecé a leer las fabulas de Esopo.
Cada noche, junto a mi abuelo, examinaba con curiosidad y
atencion tres o cuatro paginas de un enigmatico libro de tapa
gruesa y de olor marchito que contenia preciosas ilustraciones
de animales. Eran historias breves y metaforicas, como la de la
cigarra y la hormiga, cuyas moralejas ayudaron a esculpir y a
dar forma a mi caracter. Son historias que tocaron mi corazon.
Con mi primera lectura de La cueva del mono y su preciosa
alegoria de la mente, conecté con el sentir de ese nifio que leia
las fabulas junto a su abuelo. Conecté con la exquisita emocion
contenida que se siente en los momentos previos a abrir un
regalo que llevas mucho tiempo esperando. Sin pretenderlo,
revivi el hermoso placer de visualizar, en palabras simples y
directas, verdades extremadamente complejas de describir.
Con una descarada y elegante sencillez, y con una indiscutible
inteligencia, la autora nos describe la enfermiza relacion que la
mayoria de los mortales tenemos con nuestra mente reactiva y
con nuestras emociones dificiles. Es un libro breve y conciso
que nos invita a salir de la mente para entrar en la vida y que
nos descubre de un modo sensible y sin intelectualismos lo que
significan la aceptacion, el desapego de la mente y la compasion
hacia uno mismo.

No en vano, en las primeras lineas del libro, encontramos
una referencia a una de las alegorias mas bonitas de la historia
del pensamiento occidental: el mito de la caverna de Platon.
Jenny Moix desafia al idealismo platénico y reclama con
propiedad volver a confiar en los sentidos y en la experiencia.
Para ello, nos anima a dejar de escondernos, de luchar o de huir
de lo que nos provoca dolor. Nos invita a entrar en la cueva del
mono para conocer de primera mano esas sombras. Nos ensefia
a cultivar la curiosidad y a observar la mente, para aprender a
no dejarnos hechizar por ella.

A través de sus paginas, la autora nos conduce por un
argumento cuidadosamente hilvanado que narra la historia
de Rahul, un joven cuyo plan vital se ha visto truncado por

la desgracia. Sumido en la desesperacion, Rahul conoce a
una anciana misteriosa que le propone entrar en la cueva del
mono. Tras entrar, Rahul se verd inmerso en una emocionante
aventura en la que deberd superar una serie de desafios
que le descubrirdn, al estilo de las viejas fabulas, verdades
sobrecogedoras que acabaran transformando su relacién con
su propia mente y con sus emociones dificiles.

A'lo largo de los afios, en mi practica clinica, he comprobado
los valiosos beneficios del contacto con el momento presente,
la aceptacion y la conexion con los valores. Por otro lado,
también he observado que muchos de mis clientes, al menos
al principio, muestran cierta reticencia o resistencias cuando
escuchan palabras como Mindfulness o Meditacion. Algunos
de ellos alegan que no les gusta meditar. Otros, incitados por
las redes sociales o por la presion ambiental se han introducido
de puntillas en el Mindfulness y han hecho alguna meditacion
larga y tediosa por si mismos con la intencién de calmar su
dolor emocional. La mayoria de las veces, no funciona. Estas
personas no encuentran un sentido ultimo a la practica del
Mindfulness y la abandonan. Su mono les atrapa y juzga la
meditacion como algo intil y sin una conexion directa con
sus problemas reales. Los terapeutas, lejos de racionalizar o
intentar convencer a nuestros clientes sobre los beneficios del
Mindfulness, tenemos el dificil cometido de que practiquen
y que descubran por su propia experiencia los incalculables
beneficios que conllevan el contacto con el presente y la
aceptacion de la experiencia. En mi opinion, La cueva del
mono viene a superar esta dificultad comuin con la que nos
encontramos los psicoterapeutas. Es una magnifica carta de
presentacion que sin duda motivara a mis clientes a entrar
en el presente con intencion, curiosidad y apertura. Lo sé
porque, como en las fabulas de Esopo, la autora toca las teclas
adecuadas. Toca el corazon.
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