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RESUMEN

El diagnostico y tratamiento del cancer infantil afecta de forma determinante al paciente
y reorganiza la vida familiar. El objetivo de este estudio es analizar la relacion de los niveles de
malestar emocional (ansiedad, depresion y estrés postraumatico) entre los del funcionamiento y
cohesion familiar en una muestra de cuidadores principales de cancer pediatrico.

Participaron 40 cuidadores primarios a los que se les administraron entrevistas
sociodemograficas para identificar el tipo de diagndstico y las variables contextuales, la Escala
de Depresion del Centro de Estudios Epidemiologicos (CES-D), el Cuestionario de Perfil de
Estados de Animo (POMS), la escala de sintomas de Estrés Postraumatico (PTSS-14) y la escala
de Funcionamiento y Cohesion familiar (FACES-20). Los datos evidencian que la angustia
emocional es elevada (72,5% sintomatologia depresiva, el 90% sintomatologia ansidégena y el
27,5% sintomatologia postraumatica). También, a través de la regresion logistica de la variable
depresion se obtuvieron resultados significativos para la variable cohesion familiar (LR = 4.849;
p<.001).

Este estudio subraya la necesidad de seguir investigando en esta linea para mejorar la

calidad de vida de los pacientes y sus cuidadores.

Palabras clave: Cancer infantil, cuidadores principales, funcionamiento y cohesion familiar,

malestar emocional.



ABSTRACT

The diagnosis and treatment of childhood cancer has a decisive impact on the patient and
reorganises family life. The aim of this study is to analyse the relationship between family
functioning and cohesion and levels of emotional distress (anxiety, depression and post-traumatic
stress) in a sample of primary caregivers of paediatric cancer.

Forty primary caregivers participated and were administered sociodemographic interviews
to identify the type of diagnosis and contextual variables, the Centre for Epidemiological Studies
Scale (CES-D), the Profile of Mood States Questionnaire (POMS), the Posttraumatic Stress
Symptom Scale (PTSS-14) and the Family Functioning and Cohesion Scale (FACES-20). The
data show that emotional distress is high (72.5% depressive symptomatology, 90% anxiogenic
symptomatology and 27.5% post-traumatic symptomatology). Also, through logistic regression
of the depression variable, significant results were obtained for the family cohesion variable (LR
= 4.849; p<.001).

This study underlines the need for further research in this line to improve the quality of life

of patients and their caregivers.

Key words: Childhood cancer, primary caregivers, family functioning and cohesion,

emotional distress.






1. INTRODUCCION

El cancer es una de las causas principales de muerte entre los nifios, actualmente

supone un desafio para los pacientes oncoldgicos pediatricos, sus familias y los profesionales
sanitarios que los atienden (Bertuccio et al., 2020). Pese a que en las ltimas décadas se haya
visto un marcado aumento en la probabilidad de curacidon gracias a la mejora en los sistemas de
atencion médica, y al desarrollo socioecondmico, actualmente no existen estrategias de
prevencion, ni programas de deteccion de cancer efectivos que sean factibles para la mejora de la
supervivencia del cancer infantil (Bhakta et al., 2019). Si bien esta enfermedad es mas prevalente
en los adultos, en muchos paises del mundo el cancer infantil (CI) suele ser la segunda causa de
muerte en los nifios y nifias mayores de 1 afio, superada unicamente por los accidentes (Siegel et
al., 2022). A medida que aumentan las tasas de diagndstico, también lo hacen la demanda de
servicios de atencion médica y las nuevas formas de cura disefadas para ayudar a los pacientes y
sus familiares (Delemere et al., 2022; Ellison et al., 2021)

Para el tratamiento del cancer pediatrico, se hacen uso de diferentes procedimientos; la
quimioterapia, radioterapia, cirugia y las terapias dirigidas.

La quimioterapia se considera el tratamiento primario para el cancer infantil (DeVita

et al., 2008). Sin embargo, son los agentes mas comunes responsables de eventos adversos por



medicamentos (Mrugank y Hareesha, 2013), junto al impacto que tienen en la calidad de vida de

los pacientes pediatricos y sus familiares.

La radioterapia es una modalidad de tratamiento que utiliza particulas de alta potencia,

como los rayos X para remitir o eliminar las células tumorales (Gong et al., 2021). Aunque es

una herramienta eficaz en el tratamiento del céncer, la exposicion a la radiacion puede afectar la

calidad de vida de un nifio al predisponer a los sobrevivientes a altas tasas de enfermedades

cronicas graves (Vatner et al., 2018; Bhakta et al., 2017). Algunas de estas secuelas son

disfunciones hormonales, toxicidad cardiaca y pulmonar, la disminucion de la fertilidad, el

impacto sobre el crecimiento fisico y las funciones neurocognitivas (Chua y Vig, 2023).

La cirugia es otra opcion del tratamiento del cancer infantil que implica la extirpacion

de tumores y tejidos afectados, y suele acompafiarse de la quimioterapia y radioterapia. La

cirugia también puede tener complicaciones, como infecciones, hemorragias y cambios en la

apariencia fisica (Fallowfield et al., 1986).

Las terapias dirigidas actuan sobre las células tumorales, e inhiben directamente su

proliferacion, diferenciacion y migracion celular (Xie et al., 2020). Los fA&rmacos empleados

en esta modalidad de terapia ejercen su efecto sobre una proteina, o un receptor de membrana en

concreto (Mireya, 2019). Estas terapias se crearon como alternativas a las anteriores, y con la

intencion de reducir sus efectos secundarios, distinguiendo entre células cancerosas y células

normales, reduciendo las disfunciones hormonales, las infecciones y el impacto sobre el



crecimiento y desarrollo neurocognitivo (Pucci et al., 2019). Sin embargo, estos tratamientos

también presentan desafios significativos, como la baja tasa de respuesta y la resistencia a los

medicamentos (Zhong et al., 2021).

El diagnostico y tratamiento de cancer pedidtrico afecta de forma determinante a la

estructura personal y social de la familia Velasco et al. (2019) la que tendra que se tendra que

adaptar rapidamente a esta experiencia intensa y estresante. El cuidado y tratamiento es un

proceso dinamico que afecta directamente a todo el sistema familiar y supone un desafio para los

padres a lo largo del tiempo (Lyu et al., 2020). Hay muchos factores que afectan a la carga del

cuidado de los padres Boztepe et al. (2019) las caracteristicas del cuidador (edad, nivel

educativo, nimero de hijos, horas al dia de cuidado), las caracteristicas del nifio (edad y género),

las caracteristicas de la enfermedad del nifio (diagndstico y duracion del tratamiento) (Gill et al.,

2021; Boztepe et al., 2019; Wang et al., 2017).

Estudios previos demuestran que los cuidadores se sienten deprimidos Braun et al.

(2007), tienen una calidad de vida deteriorada (Klassen et al., 2008), reportan altos niveles de

ansiedad, insomnio y un mayor aislamiento social Libert et al. (2017). A dia de hoy investigar la

carga del cuidador es un concepto importante en el tratamiento de enfermedades cronicas y

potencialmente mortales, y es importante que los padres sean evaluados periddicamente durante

el proceso de cuidado, para que se identifiquen sus necesidades y se les apoye y capacite en

funcién de las mismas (Gill et al., 2021). Cuando no se evaluan y satisfacen las necesidades de



los cuidadores durante el proceso de cuidado a largo plazo, se desarrollan en los padres sintomas

fisicos como pérdida de apetito, de peso, dolor crénico, fatiga y alteracion de los patrones de

suefio y sintomas psicosociales como estrés, sentimientos de culpa, impotencia, ira, miedo,

inquietud, agotamiento, disminucion de la autoestima, aislamiento social y disminucion de la

calidad de vida, aumentando la carga del cuidado (Gill et al., 2021).

En este estudio, se aborda como se ve afectada la estructura familiar por el malestar

psicologico que supone, el cuidado durante el tratamiento de un paciente con cancer pedidtrico.

El funcionamiento familiar indica la interaccion afectiva que existe entre los miembros de la

familia, la medida en que el sistema actla para satisfacer las necesidades de sus miembros y la

capacidad de cambio de su estructura con la finalidad de superar las dificultades evolutivas

(Gael, 2012; Van Schoors et al., 2010; Ryan y Epstein, 2005). También hace referencia a como

las familias pueden resolver los conflictos cooperando entre si, respetando sus normas, roles y

principios familiares (Azmoude et al., 2016). A su vez, también influye sobre la salud de sus

miembros, considerandose un indicador de salud mental y calidad de vida, siendo un elemento

significativo para la prevencion de enfermedades y la promocion de la salud. (Azmoude et al.,

2016; Santos et al., 2015). En el modelo circumplejo desarrollado por D. L. Olson et al. (2019)

los autores establecen el funcionamiento familiar a partir de dos dimensiones: la cohesion y la

adaptabilidad.



La cohesion alude al nivel de apego o desapego, al grado de conexién o desvinculacion
entre los miembros de la familia (toma de decisiones, limites, intereses compartidos, lazos
emocionales). La adaptabilidad, se refiere al grado de flexibilidad y capacidad de cambio de los
miembros de la familia cuando se enfrentan a estresores situacionales o madurativos (liderazgo,
cambio de roles, estilos de negociacion). El sistema familiar precisa unos niveles intermedios de
cohesion y flexibilidad para su mejor adaptabilidad frente a las circunstancias, mientras que los
niveles extremos, podrian ser indicativos de la fragmentacion y desvinculacion (poca interaccion
entre los miembros, poca diferenciacion familiar), asi como del caos o rigidez (padres
inflexibles, cambios frecuentes de reglas) (Szczes$niak y Tulecka, 2020; Tramonti et al., 2019).
Cuando los estresores no son duraderos, las familias pueden situarse en los extremos,
manteniendo su adaptabilidad y cohesion (D.L. Olson y Gorall, 2010).

La relacion de pareja de los padres también se ve afectada por el diagnostico del cancer
de su hijo (Burns et al., 2017). De acuerdo con los resultados de Hooghe et al. (2020) durante el
tratamiento de la enfermedad la familia se ve abordada por complicaciones en la cercania
emocional, la intimidad y la comunicacion. Algunos padres experimentan una mayor cercania
en su relacion, (Long y Marsland, 2011; Quin, 2005) mientras que otros informan de tensiones
conyugales y, en algunos casos, separacion (Long y Marsland, 2011; Quin, 2005; Slooper, 1996).
Las investigaciones en esta linea muestran la importancia del funcionamiento familiar como

factor protector de la salud en pacientes con cancer; sin embargo, muy pocas se han realizado



sobre los cuidadores, por lo que es necesario comprobar como perciben los cuidadores su

entorno familiar y la relacion que guardan con su calidad de vida (Hernandez et al., 2020).

El cancer infantil es una experiencia traumatica para los supervivientes y sus familias

(Koutna et al., 2017). Cada vez son mas las investigaciones que indican que el trastorno y los

sintomas de estrés postraumatico (TEPT) son algunas de las consecuencias psicologicas mas

importantes para los afectados por el cancer infantil, asi como para sus padres y hermanos (Rice

et al., 2022). El TEPT es un trastorno mental debilitante y a menudo crénico que se desarrolla en

un subconjunto de individuos tras un trauma. En nifios y adolescentes, el TEPT puede incluir la

reexperimentacion de aspectos traumadticos del cancer infantil, la evitacion de recordatorios y

sintomas cognitivos, emocionales y fisicos como una mayor excitaciéon y problemas de memoria

(Marusak et al., 2019).

Los sintomas de estrés post-traumatico estan frecuentemente presentes tanto en los nifios

como en sus padres, pero existen escasas pruebas sobre la asociacion entre el TEPT, los

cuidadores principales y los pacientes (Van Warmerdam et al., 2019). EI TEPT en cuidadores de

nifios con cancer es muy variable, oscilando entre el 4% y el 75%, sin diferencias significativas

entre los cuidadores de nifios sometidos a tratamiento oncoldgico y los cuidadores de

supervivientes de cancer infantil (Kosir etal., 2019). Comprender el grado de TEPT y los

factores contribuyentes entre los cuidadores de nifios con cancer avanzado tiene el potencial de



permitir al personal sanitario identificar mejor a las familias de mayor riesgo y optimizar
resultados De Castro et al. (2021).

Ademas, superado el tratamiento, el cancer puede seguir afectando negativamente a la
vida familiar, por ejemplo, debido a la separacion durante las estancias en el hospital o la menor
atencion hacia los otros miembros sanos del sistema familiar (West et al., 2015).

Es importante que futuras investigaciones en este ambito planteen nuevos disefios e
implementen intervenciones de apoyo para los pacientes y padres en pro de unas mejores
condiciones para superar este evento traumatico (DeVita et al., 2008).

En este estudio, se analiza la sintomatologia ansidgena, depresiva y traumatica del
cuidador principal de un paciente con cancer pedidtrico, para abordar el desafio que supone para

la cohesion familiar y su implicacion en el contexto del cuidado.

2. OBJETIVOS E HIPOTESIS

Analizar la relacion entre el funcionamiento y cohesion familiar y los niveles de malestar
emocional (depresion, ansiedad y sintomas de estrés postraumatico) de los cuidadores principales
de pacientes con cancer pediatrico.

- Objetivos especificos: Para ello describiremos;

- El funcionamiento y la cohesion familiar del cuidador principal del paciente oncologico



pediatrico.

- Los niveles de malestar emocional experimentados por la muestra de cuidadores principales de
cancer pediatrico.

- Analizaremos las diferencias del funcionamiento y cohesion familiar entre los cuidadores que
tienen malestar clinicamente significativo y los que no lo tienen.

- Hipétesis: Las hipotesis son:

* Los cuidadores de cancer pediatrico con una puntuacion clinicamente significativa en el
CES-D y PTSS-14, reflejaran puntuaciones inferiores en cohesion y adaptabilidad familiar.

* Puntuaciones altas en la escala de sintomatologia depresiva estimaran puntuaciones altas en
las escalas de malestar emocional (POMS y PTSS-14).

* Los cuidadores con una puntuacion mas baja en la escala FACES 20, obtendran una
puntuacion inferior en las escalas de malestar emocional (depresion, ansiedad, estrés

postraumatico).

3. METODO
3.1 Diseifio

Se realiz6 un estudio correlacional transversal, de tipo encuesta a una poblacion de

cuidadores principales de pacientes pediatricos con cancer.



3.2 Muestra

En esta investigacion participd una muestra de 40 cuidadores principales de céncer
pediatrico, vinculados al Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus, ubicado en la Comunidad de
Madrid.
Para seleccionar a los participantes se siguieron los siguientes criterios:

- Criterios de inclusion:

1. Ser mayor de 18 afios

2. Ser familiar de un paciente diagnosticado con cancer pediatrico (pacientes diagnosticados de
algiin problema oncolégico una edad comprendida entre 0-21 afios). El limite de edad
de los pacientes hasta los 21 afos esta determinado por el rango de edad de los pacientes
tratados en el Servicio de Onco-Hematologia. No se realizara distincion en funcion de la
enfermedad oncoldgica del paciente.

3. Latarea de cuidado debe estar realizandose en el momento de la participacion en el estudio.

4. Haber pasado al menos un mes desde el diagnostico.

5. Dedicar al cuidado de su familiar al menos una hora diaria a la semana.

6. Que el paciente diagnosticado con cancer no presente alteraciones fisicas o cognitivas por

otra enfermedad.



- Criterios de exclusion:

1. Presentar al inicio del proyecto sintomas de problemas de salud fisica o mental grave (p. e;j.

trastornos psicéticos), o deterioro cognitivo que puedan interferir en el estudio.

2. Familiares del paciente pediatrico recuperado en el momento de participar en el estudio.

3.3 Instrumentos

a. Tipo de diagnostico e informacion sociodemografica:

Variables contextuales o sociodemograficas; Se evaluaron las variables
habitualmente controladas en la literatura de familiares de cancer pediatrico (p. ej., género,
parentesco, otros hijos, tiempo cuidando y horas diarias dedicadas al cuidado, cambios a
nivel laboral, domicilio, en condiciones econémicas). Tipo de diagnoéstico; Fruto de la
colaboracion con el Servicio de Onco-Hematologia Infantil del Hospital Nifio Jesus se
dispondra de datos recabados por los profesionales sanitarios acerca del diagnodstico de la
enfermedad (tipo, fase de desarrollo, prondstico). Invasividad del tratamiento; Se recogera el
tipo e invasividad del tratamiento del enfermo siguiendo la escala utilizada por Kazak et al.

(2005). Anexo L.

b. Funcionamiento y cohesion familiar:

Se evalud a través de la version espafiola de 20 items de la Family Adaptability and
Cohesion Evaluation Scale (FACES) traducida por Martinez-Pampliega et al. (2005). El
FACES 20-Esp constituye la version breve y adaptada culturalmente en Espafia por

Martinez-Pampliega, Iraurgi, Galindez y Sanz, (2006), de la escala americana “Family



adaptability and Cohesion Evaluation Scale FACES II” (Olson et al., 1982). Este
instrumento estd basado en uno de los modelos con mayor relevancia actualmente en la
comprension de los sistemas familiares, el modelo Circumplejo Olson et al. (2000), que
estudia las dos dimensiones fundamentales del funcionamiento familiar: la cohesion y la
adaptabilidad, teniendo en cuenta multiples parametros en cada una de estas variables. Las
puntuaciones directas informan de que a mds puntuacion en las subescalas cohesion y
adaptabilidad, mejor cohesion y funcionamiento familiar. La version espafiola presenta unos
indices alpha de Cronbach de .89 y .87 para cohesion y adaptabilidad respectivamente. A su

vez, presento una buena validez convergente con constructos afines. Anexo II.

c. Sintomatologia depresiva:

Se utilizé la validacion al castellano de la Center for Epidemiological Studies-
Depression Scale, CES-D; Radloff (1977). La escala de depresion del Centro de Estudios
Epidemioldgicos (CES-D) midié la depresion en el cuidador principal del paciente
oncolégico. La CES-D consta de 20 items que reflejan diversos aspectos de la depresion,
como el estado de animo depresivo, los sentimientos de culpa e inutilidad, la impotencia y la
desesperanza, el retraso psicomotor, la pérdida de apetito y los trastornos del suefio (Radloff,
1977). Los encuestados informaron de la frecuencia de aparicion de cada item durante la
semana anterior en la siguiente escala de 4 puntos: 0 (rara vez, es decir, menos de 1 dia), 1
(algunas veces, de I a 2 dias), 2 (una cantidad moderada de tiempo, de 3 a 4 dias), o 3 (la
mayoria o todo el tiempo, de 5 a 7 dias). La puntuacion total de la escala oscila entre 0 y 60
(McDowell, 2006). De los 20 items, 16 estdn redactados negativamente, mientras que 4 estan
redactados positivamente. Las puntuaciones de la Escala de Depresion del Centro de

Estudios Epidemiologicos superiores a 16 son indicativas de depresion. En este estudio se



utilizé la CES-D, ya que se ha utilizado ampliamente en multiples estudios a gran escala
sobre edad, cultura y diferentes grupos sociodemograficos, incluidos los cuidadores de nifios
con fibrosis quistica. (McDowell, 2006; Driscoll et al, 2009). La CES-D demostr6 una buena
consistencia interna (el alfa de Cronbach fue de 0,86), en consonancia con los coeficientes

comunicados anteriormente de 0,85 a 0,94 (Driscoll et al., 2009). Anexo III.
d. Sintomatologia de ansiedad:

Cuestionario de Perfil de Estados de Animo (POMS, Profile of Mood States) de
McNair, Lorr y Droppleman (1971) en su adaptacion al espafiol (Balaguer et al, (1993);
Balaguer et al, (1994), es una evaluacion psicologica validada estandar (Cayrou et al., 2000).
Este instrumento mide seis sub-escalas: tensidn-ansiedad, depresion-angustia, vigor-fatiga y
confusion, contando con una escala de respuesta con cinco posibilidades, que se registran
desde 0 (Nada en absoluto) hasta 4 (mucho). En nuestro estudio se utilizé la sub-escala de
tension-ansiedad formada por 9 items, con un rango de puntuacién de 0 a 36. En nuestro
estudio se utilizd la sub-escala tension-ansiedad, que contaba con 9 items y un rango de
puntuacion de 0 a 36). Cada sub-escala mostrd valores aceptables de consistencia interna en

el presente estudio (o de Cronbach = 0,63-0,92). Anexo IV.
e. Sintomatologia de estrés postraumatico:

El Inventario de 14 Preguntas del Sindrome de Estrés Postraumatico (PTSS-14)
(Twigg et al., 2008), se us6 como una herramienta de cribado del estrés postraumatico.
Consta de 14 items que evaltan el aumento de la excitacion, la reexperimentacion y la
evitacion/ insensibilizacion (Twigg et al., 2008). Los items van de 1 (nunca) a 7 (siempre), la

suma de los puntos da como resultado un valor comprendido entre 14 y 98, Radtke et al.



(2010) y las puntuaciones mas altas indican mas sintomas de TEPT. Una puntuacion superior
a 45 ofrecia una discriminacion 6ptima para el cribado del TEPT (Twigg et al., 2008). Una
validacion realizada por Twigg et al. (2008) mostrd a los 2 meses una consistencia interna
del alfa de Cronbach de 0,86, una fiabilidad test-retest estable (correlacion intraclase = 0,90)

y una buena validez concurrente y predictiva. Anexo V.

3.4 Procedimiento

El estudio cuenta con la aprobaciéon del Comité de Etica de la Investigacién con
Medicamentos del Hospital Nifio Jesis de acuerdo a la legislacion vigente, la ley de
Investigacion Biomédica del 3 de julio de 2007, con cédigo R-0044/22, Se cuenta con el

visto bueno y la aprobacion de la Jefatura de Servicio.

Desde el servicio de Onco-Hematologia del Hospital Universitario Infantil Nifio
Jesus se procedio, tras la invitacion previa a la participacion en el estudio y la consiguiente
aceptacion por parte de los participantes, a recoger la informacioén correspondiente a las

variables citadas anteriormente.

Inicialmente se contactd con los potenciales participantes para comprobar si
cumplian los criterios de inclusion del estudio. Una vez cumplidos, se les informo sobre las
encuestas que se les realizarian y firmaron el correspondiente consentimiento informado
(Anexo VI), seguidamente se les citd para realizar una entrevista individual de dos horas de
duracioén en el despacho de la psicooncologa del Servicio de oncologia del Hospital Infantil

Universitario “Nifno Jesus”.



3.4.1 Evaluacion beneficio-riesgo para los sujetos en investigacion.

Se explica a los participantes que no se exponen a ningin procedimiento invasivo,
que conlleve un riesgo para la salud, ni reciben ningtin beneficio para su salud por participar

en este estudio.

A su vez se les explica que la identificacion de variables clave para entender el
malestar emocional experimentado podria beneficiar en un futuro el desarrollo e
implementacion de intervenciones que ayuden a aliviar el malestar psicoldgico de otros

cuidadores oncoldgicos pediatricos.

3.4.2. Confidencialidad de los datos.

Toda la informacion relacionada con el estudio es estrictamente confidencial. Los
datos recogidos se protegen a través de procedimientos de pseudoanonimizacion.
Concretamente para el estudio se identificaron mediante un cdédigo y solo el investigador

principal del estudio y los colaboradores podrian relacionar dichos datos con el paciente.

Con el fin de garantizar el anonimato, una vez se firma el consentimiento informado,
a cada sujeto se le asigna un codigo numérico de identificacion de participante, de manera
que los datos que se introducen en la base de datos y se analizan no pueden asociarse a la
persona y caso concreto. En la base de datos no aparece ninglin dato personal que permita
identificar al sujeto en cuestion. Los consentimientos informados y protocolos de evaluacion
en formato fisico se custodian conforme a lo dictado en la Ley Orgénica 3/2018, de 5 de

diciembre, de Proteccion de Datos Personales y garantia de derechos digitales (LOPDGDD).



3.5 Analisis estadistico

Para el andlisis de los datos se utiliz6 el Paquete Estadistico para las Ciencias
Sociales (IBM SPSS© v. 22) para Mac. Se establecio un nivel de significacion del 5% en

todos los analisis.

Los analisis descriptivos comprendieron medias, desviacion estandar, frecuencias y
estadisticas de grupo para la informacién sociodemografica de la muestra y las variables de

resultado.

Se utilizé la prueba de correlacion de Spearman para determinar las correlaciones
entre las variables de depresion, ansiedad y estrés postraumdtico y las sub-escalas de

cohesion y adaptabilidad del FACES-20.

Se dividio a la muestra en funcion de los sintomas reportados. Para la division se
tomo6 como referencia el punto de corte para la presencia de sintomatologia clinica de las
escalas utilizadas (CES-D (>16) (Radloff, 1977), POMS (>13) (McNair et al., 1971) y PTSS-
14 (>46) (Twigg et al., 2008)). A partir de los puntos de corte se crearon para cada variable
de estado psicoldgico (depresion, ansiedad y estrés postraumatico) dos grupos: en primer
lugar, el grupo de cuidadores con niveles altos/ clinicamente significativos de sintomatologia
depresiva y, en segundo lugar, el perfil o grupo subclinico formado por cuidadores cuyos
niveles de sintomas no llegaban al punto de corte establecido por la escala para ser

considerados clinicamente significativos.

Se realizaron regresiones logisticas binarias para analizar la capacidad predictiva de
las variables cohesion y adaptabilidad familiar sobre el malestar psicologico en los perfiles

creados. Se realizaron regresiones logisticas binarias para analizar la capacidad predictiva de



las variables cohesion y adaptabilidad familiar sobre el malestar psicologico en los perfiles
creados. Se realizaron tres analisis de regresion logistica, uno para cada variable de estado
psicologico con los factores de cohesion y adaptabilidad familiar como variables predictoras.
En todas ellas se fijo el perfil con sintomatologia clinicamente significativa como categoria
de referencia en la variable dependiente nominal para compararla con la otra categoria

subclinica.

La primera regresion se probo, incluyendo los perfiles comorbido y subclinico del
CES-D incluyendo a los 40 participantes de la muestra, de los que 29 (72,5%) puntuaron
bajo el perfil clinicamente significativo. En la segunda regresion se incluyeron los perfiles
clinico significativamente y subclinico del PTSS-14, incluyendo a los 40 participantes, de los
que el 20 (50%) puntué de forma clinicamente significativa. En la tercera regresion se
incluyeron estos dos perfiles, clinicamente significativo y subclinico de la sub-escala
tension-ansiedad del POMS, tomando a los 40 participante, de los que 36 (90%) puntuaron

bajo el perfil clinicamente significativo.

4. RESULTADOS

4.1. Descriptivos

La edad media de la muestra es de 41.37 anos (DT = 7.88), la media de la edad del
paciente es de 8.68 afios (DT = 5.68), la media de horas que dedican al dia al cuidado es
16.28 (DT = 7.01), la media del numero de hijos del cuidador es de 2.05 (DT = 0.932) y la
media del tiempo desde el que recibieron el diagndstico es de 13.78 (DT = 14.97). Véase la

tabla 1.



Tabla 1

Andlisis Descriptivo de las Variables Sociodemogradficas.

N Minimo Maximo Media Desv. Estandar
Edad 40 24 70 41,37 7,88
Edad del 40 3 20 8,68 4,68
paciente
Horas al dia 40 5 24 16,28 7,01
N° de hijos 40 0 4 2,05 93
Tiempo de 40 1 64 13,78 14,97
diagndstico
N valido 40

Nota. N = 40. La tabla muestra los datos sociodemograficos del total de la muestra.

Se observa qué, entre los cuidadores principales, un 70% es de género femenino y un

30% es de género masculino. Un 55% cuidan de su hijo, un 42,5% cuidan de su hija y un

2,5% de un nieto. Se observa que, entre los cuidadores principales, el 42,5% tienen estudios

universitarios, el 30% han cursado bachillerato, el 22,5% han realizado un master/

doctorado, y tan solo el 5% han cursado la educacion primaria. El 77,5% de los cuidadores

principales estdn casados, el 17,5% solteros y el 2,5% esta divorciado. Observamos que,

entre los cuidadores principales, el 65% se encuentran trabajando de forma remunerada, y el

35% no. Véase la tabla 2.



Tabla 2

Tabla de Frecuencias de la Variable Sociodemogrdfica Género.

Frecuencia Porcentaje Porcentaje Porcentaje
valido acumulado

Hombre 12 30,0 30,0 30,0
Mujer 28 70,0 70,0 100,0
Hijo 22 55,0 55,0 55,0
Hija 17 42,5 42,5 97,5
Nieto 1 2,5 2,5 100,0
Secundaria 2 5,0 5,0 5,0
Bachillerato 12 30,0 30,0 35,0
EU 17 42,5 42,5 77,5
Master 9 22,5 22,5 100,0
Casado 12 77,5 79,5 79,5
Soltero 17 17,5 17.9 97,4
Divorciado 9 2,5 100,0 100,0
TR 14 35,0 35,0 35,0
NTR 26 65,0 65,0 100,0
Total 40 100,0 100,0

Nota. EU = Estudios universitarios; TR = Trabaja remuneradamente; NTR = No trabaja

remuneradamente. La tabla muestra los datos sociodemograficos del total de la muestra, N = 40.

La puntuacion media en la escala de funcionamiento y cohesion familiar (FACES-
20) es de 72.05 (DT = 8.73) y la puntuacion media de la subescala cohesion es de 33.85 (DT
= 8.73), y la de la subescala adaptabilidad es de 38.20 (DT = 4.74). La puntuacion media en
la escala de ansiedad (POMS), es de 41,37 (DT = 5,95), la puntuacién media en la escala de

sintomatologia de estrés post-traumatico es de 39,57 (DT = 16.92) y la puntuacion media de



la escala de depresion es de 23,12 (DT = 10,61). Véase tabla 3.

Tabla 3

Andlisis Descriptivo de las Variables Sociodemograficas.

N Minimo Maximo Media Desv. Estandar
Ansiedad 40 6,00 33,00 20,80 5,95
Depresién 40 3,00 52,00 23,12 10,61
TEPT 40 15,00 87,00 39,57 16,92
FCF 40 48,00 87,00 72,05 8,73
Cohesioén 40 19,00 45,00 33,85 5,12
Adaptabilidad 40 27,00 46,00 38,20 4,74

Nota. TEPT = Trastornos de estrés postraumatico; FCF = Funcionamiento y cohesion familiar.

La tabla muestra los datos sociodemograficos del total de la muestra, N = 40.

Entre los cuidadores principales, un 72,5% son pertenecientes al perfil clinico porque

puntud superior a 16 en la escala de depresion, y las puntuaciones subclinicas comprendieron

el 27,5% de la muestra. E1 90% de los cuidadores principales, puntuaron en el perfil clinico

en la subescala tension-ansiedad del POMS, con puntuaciones superiores a 13, frente a un

10% cuya puntuacion fue subclinica. El 37.5% de los cuidadores principales, puntuaron de

forma clinicamente significativa en la escala PTSS-14, con puntuaciones superiores a 46,



mientras que el 62.5% de la muestra puntu6 subclinicamente. Véase tabla 4.

Tabla 4

Tabla de Frecuencias de Sintomatologia Depresiva, Ansiogena y Postraumdtica.

5 Depresion Ansiedad TEPT
Depresion
Perfil Subclinico 27,5 10,0 62,5
P. Clinicamente
72,5 90,0 37,5
significativo
Total 40 100,0 100,0

Nota. Las puntuaciones refieren a la poblacidon con puntuaciones subclinicas y puntuaciones

clinicamente significativas.

4.2, Correlaciones entre variables.

El coeficiente de Rho de Spearman es de 0.621, para la escala de ansiedad y de 0.743
para la escala de estrés postraumadtico indicando, que la relacion entre variables es directa y
su grado es alto. Los resultados mostraron una relacion positiva y significativa entre las
puntuaciones de las escalas de depresion, ansiedad, estrés postraumatico de los cuidadores
principales de céncer pediatrico. No se obtuvieron correlaciones significativas entre las
variables de salud psicolédgica (depresion, ansiedad y estrés postraumatico) y los niveles de
funcionamiento y cohesion familiar. Los datos sugieren que no se obtuvo una relacion
directa entre las puntuaciones de funcionamiento y cohesion familiar con las de salud

psicologica (depresion, ansiedad y estrés postraumatico). Véase tabla 5.



Tampoco se encontraron correlaciones significativas entre las variables de malestar

emocional (depresion, ansiedad y estrés postraumdtico) y funcionamiento y cohesion

familiar (cohesion y adaptabilidad) con las variables sociodemograficas, (véase tabla 6), la

relacion entre sus puntuaciones no es directa.

Tabla 5

Matriz de Correlaciones entre las Variables de Malestar Emocional y Funcionamiento,

Cohesion y Adaptabilidad Familiar

Depresion  Ansiedad TEPT

FCF Cohesion  Adaptabilidad
Depresion — 0.62%* 0.74%* 0.34 -0.04 0.14
Ansiedad — — 0.53%* 0.15 -0.03 -0.08
TEPT — — — -0.07 -0.08 -0.02
FCF — — — — 0.85%* 0.86**
Cohesion — — — — — 0.50%*
Adaptabilidad — — — — — —

Nota. TEPT = Trastorno de estrés postraumatico; FCF = Funcionamiento y cohesion familiar.

*p <.05, ** p<.01



Tabla 6
Matriz de Correlaciones entre las Variables de Malestar Emocional, Funcionamiento, Cohesion

v Adaptabilidad Familiar y las Variables Sociodemograficas

$ i NH TR
Género Edad vael. de Eda@ del ™ HD
estudios  paciente

Depresion 0.057 -0.07  0.07 0.11 -0.12 0.09 -0.04 0.01
Ansiedad 0.78  0.03 0.12 0.14 0.05 0.02 0.06 0.07
TEPT 025 -0.05 -0.01 0.13 -0.12 0.14 0.09 -0.03
FCF -024  0.13  -0.00 0.02 -0.09 -0.11 -0.20 0.24
Cohesion 026  0.14  0.16 -0.07  -0.08 -0.25 0.05 0.29
Adaptabilidad ~ -025  0.09  -0.23 0.10 0.04 0.04 -0.04 0.01

Nota. TD = Tiempo con el diagnostico; HD = Horas de cuidado al dia; NH = Numero de hijos;
TR = Trabaja remuneradamente; TEPT = Trastorno de estrés postraumatico; FCF =

Funcionamiento y Cohesion familiar. *p <.05, ** p <.01.

4.3. Regresiones logisticas

A continuacion, se presentan los resultados de los andlisis de regresion logistica. Se
fij6 como categoria de referencia el perfil con sintomatologia clinica en las tres regresiones,
los valores Odd Ratio (OR) significativamente superiores a 1 indican una mayor
probabilidad de estar en el perfil subclinico y, viceversa para OR inferiores a 1 (es decir, de
pertenecer a la categoria de referencia). Los predictores examinados fueron la cohesion y la

adaptabilidad familiar. Véase tabla 7.



4.3.1. Depresion.

En la regresion logistica de la variable depresion se obtuvieron resultados
significativos para la variable cohesion familiar (LR = 4.849; p<.001). Concretamente,
aquellos cuidadores con mayor puntuacion de cohesion familiar tienen mayor probabilidad
de pertenecer al grupo con puntuaciones de depresion subclinicas OR = 1.233 (I.C. 95% =

1.004, 1.515).

4.3.2. Ansiedad

No se obtuvieron datos significativos para las variables cohesion (LR = 0.154;
p<.001), ni adaptabilidad (LR = 0.33; p<.001). Las puntuaciones de los cuidadores en estas
variables, cohesion OR = 1.052 (I.C. 95% = 0.814, 1.360) y adaptabilidad OR = 1.026 (I.C.
95% = 0.775, 1.359) no predicen la probabilidad de pertenencia al grupo clinicamente

significativo, ni subclinico.

4.3.3. Trastorno de estrés postraumatico

Los datos obtenidos no mostraron significancia para las variables cohesion (LR =
0.751; p<.001) y adaptabilidad (LR = 1.863; p<.001). Las puntuaciones de los cuidadores en
estas variables, cohesion OR = 0.186 (I.C. 95% = 0.950, 1.305) y adaptabilidad OR = 0.711
(I.C. 95% = 0.823, 1.142) no predicen la probabilidad de pertenencia al grupo clinicamente

significativo, ni subclinico.



Tabla 7

Andlisis de Regresion Logistica Binomial de los Determinantes del Perfil Sintomatico (N=40) en

Cuidadores de Pacientes con Cancer Pediatrico.

Depresion vs. perfil Ansiedad vs. perfil Estrés postraumatico vs.
subclinico subclinico perfil subclinico
Factores
OR [95% IC] OR [95% IC] OR [95% IC]
Cohesion 1,233 [1,004, 1,515]* 1,052 0,814, 1,360] 1,113 {0,950, 1,305]
Adaptabilidad 0,827 0,672, 1,018] 1,026 [0,775, 1,359] 0,970 [0,823, 1,142]

Nota. *p <.05.



5.DISCUSION

El estudio se propone describir las relaciones entre las variables de malestar
emocional (ansiedad, depresiéon y estrés postraumdtico) asi como el funcionamiento y
cohesion familiar en un momento del tratamiento de cancer pedidtrico en una muestra de

cuidadores principales.

Los resultados de las relaciones entre las variables de malestar emocional (ansiedad,
depresion, estrés postraumatico) indican que la muestra se encuentra bajo condiciones
realmente angustiantes, presentando sintomatologia clinicamente significativa en las 3
variables depresion, ansiedad y estrés postraumatico ((CES-D (=16) (Radloff, 1977), POMS
(=13) (McNair et al., 1971) y PTSS-14 (=46)). Los perfiles clinicamente significativo y
subclinico, obtenidos de la clasificacion de las puntuaciones en las escalas de malestar
emocional no se relacionaron con un funcionamiento y cohesion familiar desadaptativos, a
excepcion del perfil clinicamente significativo en depresion, en relacion a la sub-escala

cohesion del FACES-20.

La literatura existente ha sefialado la importancia del impacto del didgnostico y
tratamiento de un hijo con cancer para los cuidadores principales y las relaciones entre las
distintas variables de malestar emocional (Mohammadi et al. 2023; Rice et al. 2022; Keim et
al. 2021; De Lemos et al. 2020; Carmassi et al. 2019; Pérez et al., 2019; Peterson et al. 2019;
Katz., et al 2018; Halliday et al. 2017; Park et al. 2017; Olagunju et al. 2016; Linville et al.
2010). Los resultados de este estudio no muestran que el funcionamiento y cohesion familiar
se vea comprometido por la angustia emocional de los participantes. Hay, sin embargo, una

asociacion entre la depresion y la variable cohesion del FACES-20. Una posible explicacion



para esto es que la cohesion familiar puede verse afectada si uno de los cuidadores padres
padece sintomatologia depresiva. Estos resultados deben ser comentados dado que se
podrian implementar programas de prevencion y fomento en la mejora de la calidad de vida

de los pacientes y sus familiares.

Es necesario discutir algunos aspectos de gran importancia en lo que respecta al
malestar emocional de los participantes, relacionados con las hipdtesis planteadas en este
estudio. Los hallazgos de este estudio indicaron que el malestar emocional de los cuidadores
principales de céancer pediatrico se asocid directamente entre las medidas de depresion,
ansiedad y estrés postraumdtico, pero no se asociaron con las medidas de funcionamiento y
cohesion familiar. Este estudio indica que la angustia, la tension, los sentimientos depresivos
y la sintomatologia postraumatica producidas por el cuidado del hijo enfermo, reflejaban
puntuaciones similares en nivel y naturaleza. La investigacion de Linville et al. (2010) sobre

la angustia del cuidador de cancer pediatrico respalda estas relaciones.

El estudio de Katz et al. (2018) realizado con una muestra de pacientes y cuidadores
principales de cancer pediatrico, pone de manifiesto que entre la poblacion habia una alta
proporcion de puntuaciones clinicamente significativas. Acorde a esto los resultados de este
estudio confirman que se tomaron medidas mensuales de ansiedad, depresion y trastorno de
estrés postraumdtico desde el primer dia del diagnéstico, hasta haber completado un afio
desde el mismo. Los resultados encontrados, revelaron que una alta proporciéon de

cuidadores inform6 de puntuaciones clinicamente significativas en depresion y ansiedad.

Este estudio arroja resultados que subrayan las conclusiones obtenidas en el trabajo
previo de Pérez et al. (2019), donde las puntuaciones de ansiedad, depresion y estrés

postraumatico guardan una relacion directa ante la tension e incertidumbre ocasionadas por



el impacto de la noticia del cancer pedidtrico y el acompafiamiento al paciente a lo largo del
tratamiento. De acuerdo con los resultados obtenidos se encontré una asociacion directa
entre las puntuaciones clinicamente significativas en las variables recabadas por las escalas
CES-D, PTSS-14 y POMS. Esto se podria relacionar con lo que plantean (Olagunju et al.,
2016; Halliday et al., 2017). Estos resultados proporcionan apoyo adicional a la segunda
hipétesis, y nos ayudan a comprender la importancia de revisar periédicamente la salud

psicolégica del cuidador principal, y del paciente.

El disefio implementado en este estudio indica que hay asociaciones directas entre las
puntuaciones obtenidas de las variables de ansiedad, depresion y estrés postraumatico, y
entre las puntuaciones clinicas en sintomatologia depresiva y la unioén familiar. Estos
hallazgos apoyan los disefios de investigaciones previas de Olagunju et al. (2016) donde
indican que la depresiéon adquiere un peso explicativo para el cuidado del hijo enfermo,
influyendo sobre la forma de relacionarse con €l, mostrarle afecto y atenderle

adecuadamente.

Otros estudios que miden la relacién de la ansiedad con la depresion y el estrés
postraumdtico (Halliday et al., 2017; Carmassi et al., 2019; Rice et al., 2022) en muestras de
familiares de hijos con cancer, también sefalan la influencia de la angustia emocional
durante el tratamiento y como esta se ve reducida a lo largo del tiempo a través del ejercicio
diario o la creacion de diarios donde se narran los acontecimientos mas estresantes de la

experiencia de atencion al hijo enfermo.

Rebajar la carga y el sufrimiento que suponen el cuidado de un hijo enfermo y
potenciar los recursos de cada familia son una evidencia de este estudio. La angustia

emocional experimentada por la muestra, es alarmante y la sintomatologia ansidgena y



depresiva nos sugieren que tendréan que llevarse a cabo otros estudios que tomen en cuenta

estas variables junto a la variable cohesion familiar.

De acuerdo a nuestra primera hipétesis, sefialamos que se cumple. Las puntuaciones
clinicamente significativas en depresion medidas por el CE-D, estiman puntuaciones
inferiores en cohesion familiar. Esto se podria vincular a la investigacion de Keim et al.
(2021) donde coinciden en que la sintomatologia depresiva de una muestra de cuidadores

principales altera la una unién familiar después de un diagnoéstico de céancer.

Las puntuaciones altas en el funcionamiento y cohesion familiar demuestran que la
muestra seleccionada afronta el diagndstico y tratamiento de su hijo positivamente,
manteniendo relaciones mas estrechas entre ellos, dindose apoyo entre si y adaptando sus
roles familiares durante el curso de la enfermedad. Estos resultados concuerdan con los
estudios de De Lemos et al. (2020) quienes describieron la relacion entre el estrés de los
cuidadores y la enfermedad en la fase de postratamiento. Los niveles de ansiedad, depresion
y estrés postraumdtico experimentados por la muestra y su influencia sobre la funcionalidad
y adhesion de los miembros de la familia reflejan una angustia emocional para los
cuidadores principales que no se refleja sobre el sistema familiar (Mohammadi et al., 2023).
Una explicacion tentativa para estos resultados es que la familia ante un evento impactante
tienden a unirse, interactuar entre ellos y conversar sobre su situacion, a fortalecer sus

vinculos, regulando consigo al sistema y afrontando el cuidado de su hijo como un equipo.

Esta explicacion se apoya en la investigacion Peterson et al. (2019) que confirman
que las puntuaciones de malestar emocional disminuyen a lo largo del tiempo, mientras que
las variables de adaptabilidad y cohesion familiar se mantenian estables, y sin significacion

estadistica. Se confirma la asociacion entre la capacidad de la familia para adaptarse al



impacto del cancer y sus puntuaciones clinicamente significativas en las variables de

malestar emocional.

En otro estudio, donde se compard si el funcionamiento familiar se veria
comprometido por el malestar emocional y el diagnostico de cancer infantil Peterson et al.
(2019) descubrieron que la ansiedad, la angustia y la depresién disminuian a lo largo de un
periodo de 6 meses, mientras que el funcionamiento y cohesion familiar se mantenia estables
con puntuaciones no significativas a lo largo del tiempo. Las familias logran adaptarse a este
evento traumatico, redefiniendo sus roles, incrementando sus sentimientos de unidad, fuerza

en los vinculos y la intimidad entre sus miembros.

De acuerdo con la tercera hipodtesis, la relacion mediante regresion logistica (OR)
entre la cohesion y la depresion de los cuidadores también se refleja en la investigacion de
Park et al. (2017), donde las puntuaciones estadisticamente significativas en depresion,
ajustadas a la edad, sexo y cantidad de ingresos mensuales se correlacionaban con la fuerza
en los vinculos del sistema familiar, y con su capacidad de bridarse apoyo los unos a los
otros. Es importante comprender los factores que determinan estas preocupaciones, los
aspectos psicologicos especificos y él como afecta a la familia y a la pareja la experiencia del
cancer, de cara a implementar metodologias de prevencion, diagndsticas e intervencionistas

acertadas y adecuadas al evento traumatico.

5.1 Limitaciones

La primera limitacion del estudio, es la falta de investigacion sobre la carga y el

desgaste que padecen los cuidadores de cancer pediatrico. La escasa investigacion, junto a la



dificultad de acceso a esta muestra dificultan la labor del investigador. En futuros estudios
serdn necesarias muestras de mayor tamafio, para proporcionar una mejor comprension de la
relacion entre las variables relacionadas al malestar emocional asociado al cuidado de un hijo

con cancer.

La informacion correspondiente a las entrevistas de malestar emocional y
funcionamiento y cohesion familiar realizadas a los cuidadores principales se obtuvieron en
un solo momento, acotando la informacion y quedando la investigacion a expensas de seguir
actualizdndose. Futuros trabajos de investigacion deberdn acogerse a disefios longitudinales
donde se tomen medidas de las variables de malestar emocional y funcionamiento y cohesion

familiar periédicamente.

Para abordar estas problemadticas se selecciond una muestra con un rango de edad
superior a los 18 afios, extendiendo la edad del paciente oncoldgico hasta los 21 afios, no
haciendo distinciones entre las enfermedades oncoldgicas, habiendo pasado un mes desde el
diagnéstico, y dedicando al cuidado del familiar al menos una hora diaria a la semana. Sin
embargo, la variabilidad sigue siendo grande. La informacion se obtuvo de un solo cuidador
principal, sin tomar en cuenta al secundario, esto ha influido en la falta informacion sobre
como afecta la situaciéon a los dos cuidadores, a su relacion de pareja y a si existian

diferencias en la carga del cuidado dependiendo del género.

Finalmente, la sintomatologia ansidégena, depresiva o traumdtica solo ha sido
recogida entre los cuidadores principales, siendo interesante retomar la investigacion,
realizando las entrevistas de malestar emocional a los pacientes oncolégicos y
correlacionado su sintomatologia con la de sus cuidadores principales. Serian necesarias mas

investigaciones para determinar si estos resultados se deben a que verdaderamente el efecto



entre las variables de malestar emocional y adaptabilidad y cohesion familiar es pequefio, al

reducido tamafio de la muestra, a otras variables contaminadoras y limitaciones del estudio.

5.2 Conclusiones

Los cuidadores principales de cdncer pediatrico son un grupo unico y poco estudiado
en la investigacion oncoldgica. Trabajar con ellos en entornos médicos requiere establecer
formas de atencion adecuadas a su situacion, para poder discutir sus preocupaciones,
expresar sus necesidades durante el diagndstico y tratamiento de la enfermedad y su
reflexion y asi poder prevenir posibles complicaciones dentro del sistema familiar, y

malestar emocional.

La familia como unidad de apoyo ante el diagndstico y tratamiento del cancer
pedidtrico requiere mds investigacion, para ofrecer una mejor calidad de vida y tratamientos

mas acertados para los cuidadores, sus familias y los pacientes.
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ANEXOS

Anexo I

Tipo de diagnostico e informacion sociodemografica.

Hombre [ Mujer [J

Edad:

Casado | Viudo | Soltero | Divorciado | Separado

0 1 2 3 4

ESTADO CIVIL:

({Cudl es su nivel de estudios?

0) 6] 2 3 “
Sin educaciéon ~ Educacion Educacion Bachillerato Estudios
formal primaria secundaria universitarios

(A quién cuida? ;Qué familiar ha sido diagnosticado de cancer?

.o .. . . Otros
Hijo | Hija | Nieto  Nieta 4
0 1 2 3
Especificar:

Edad de la persona a la que cuida:
Tipo de diagnostico:
(Hace cuéntos meses recibieron el diagnostico? (meses)
(Cuantas horas de media al dia dedica al cuidado? (aproximado)

Numero de hijos (ademds del familiar cuidado)
(Cuida de algtn otro familiar (ejem, hijos, padres...)? Si [ No [

En caso afirmativo, ;de quién?

(6))

Master/Doctorado



Horas de cuidado al dia:

INTENSIDAD TRATAMIENTO (Kazak, ITR-3)

Modalidad de tratamiento
INTENSIDAD
ESTADIO ;Ha .Quimioterapia? | ;Radioterapia? | ;Trasplante?
ENFERMEDAD requerido
cirugia?
S N S N S N S N 1 2 3 4

(Trabaja de forma remunerada? Si 0 No O

(Considera que sus condiciones econémicas actuales son suficientes para afrontar adecuadamente el dia a

dia y el cuidado de su familiar?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
No tengo ninguna Término medio Tengo mucha preocupacion
preocupacién econémica econdomica

Debido al diagndstico oncolodgico y tratamiento de su familiar...

1. ;Ha cambiado su domicilio? Si I No [

2. Suvida laboral se ha visto afectada Si 7 No [J
Si la respuesta es afirmativa:
0 Tuve que dejar mi trabajo anterior
[J Estoy disfrutando de la prestacion por cuidado de hijo enfermo
[J He tenido que reducir horas de dedicacion

[1 Mi rendimiento se ha visto afectado



En la actualidad, ;como considera usted su salud?

En una semana normal, ;cuantos dias realiza ejercicio fisico (e.g. caminar, gimnasio...)?

Odias | 1o2dias | 3 04dias | 506dias  Todos los dias

En una semana normal, ;cuantas horas semanales realiza usted ejercicio fisico (e.g. caminar,
gimnasio...)?

En la actualidad, ;cuantas horas duerme de media a diario?

Durante el mes pasado, ;como valora su calidad de suefio en general?




Anexo 11

Escala de Funcionamiento y cohesion familiar FACES-20

A continuacion, usted deberd seleccionar una de las opciones que se le presentardn a

Debera marcar con una X la opcidén que mas se acerque a su respuesta.

continuacion.

i Casi Nunca | De vez en A Muchas | Casi Siempre
Item
o Nunca cuando veces Veces o Siempre
) Los miembros de nuestra familia se dan | 1 2 3 5
apoyo entre si.
En nuestra familia se toman en cuenta las | | 2 3 5
2 | sugerencias de los hijos para resolver los
problemas.
3 Aceptamos las amistades de los demas | 1 2 3 5
miembros de la familia.
4 Los hijos pueden opinar en cuanto a su| 1 2 3 5
disciplina.
s Nos gusta convivir solamente con los | 1 2 3 5
familiares mas cercanos.
p Cualquier miembro de la familia puede |1 2 3 5
tomar la autoridad.
Nos sentimos mas unidos entre nosotros que | 1 2 3 5
7 | con otras personas que no son de nuestra
familia.
g Nuestra familia cambia el modo de hacer las | 1 2 3 5
cosas.
9 | Nos gusta pasar el tiempo libre en familia. 1 2 3 5
10 Padres e hijos se ponen de acuerdo en |1 2 3 5
relacion con los castigos
11 | Nos sentimos muy unidos. 1 2 3 5




12

Cuando se toma una decision importante,

toda la familia est4 presente.

13

Cuando nuestra familia se reine para hacer

algo no falta nadie

14

En nuestra familia las reglas cambian.

15

Con facilidad podemos planear actividades

en la familia.

16

Intercambiamos los quehaceres del hogar

entre nosotros.

17

Consultamos unos con otros para tomar

decisiones.

18

En nuestra familia es dificil identificar quien

tiene la autoridad.

19

La unién familiar es muy importante.

20

Es dificil decir quién hace las labores del

hogar.




Anexo 111

Escala de Depresion del Centro de Estudios Epidemiolégicos CES-D

A continuacidn, se le presentan unas frases que describen como usted podria haberse sentido

durante la semana pasada.

Alguna
vez o
Raramente o pocas Ocasionalmente o | Todo el
nunca (menos Y varias veces tiempo
de 1 dia) (3 0 4 dias) (5-7 dias)
(102
dias)
1. Me molestaron cosas
que habitualmente no 0 1 2 3
me molestan
2. No tuve hambre; tenia
0 1 2 3
poco apetito.
3. Sentia que no podia
librarme de la tristeza
0 1 2 3
incluso con la ayuda de
mi familia o amigos.
4. Senti que era, al
menos, tan bueno como 0 1 2 3
otras personas.
5. Tuve problemas para
concentrarme en lo que 0 1 2 3
hacia.
6. Me senti deprimido. 0 1 2 3
7. Senti que todo lo que
a a 0 1 2 3
hacia era un esfuerzo.




Alguna

VezZ 0
Raramente o pocas Ocasionalmente o | Todo el
nunca (menos S varias veces tiempo

de 1 dia) (3 0 4 dias) (5-7 dias)
(102
dias)
8. Me senti optimista
0 1 2 3
sobre el futuro.

9. Pensé que mi vida

0 1 2 3
habia sido un fracaso.

10. Me senti temeroso. 0 1 2 3

11. Mi suefio era inquieto,

0 1 2 3
no descansaba.

12. Estaba contento. 0 1 2 3

13. Hablaba menos de lo

0 1 2 3
habitual.

14. Me senti solo/a. 0 1 2 3

15. La gente me resultaba

0 1 2 3
antipatica.

16. Disfruté la vida. 0 1 2 3

17. Lloré en ocasiones. 0 1 2 3

18. Me senti triste. 0 1 2 3

19. Senti que no le gustaba

0 1 2 3
a la gente.
20. No tenia ganas de nada. 0 1 2 3




Anexo IV

Cuestionario de Perfil de los Estados de Animo (POMS)

A continuacion, le voy a leer una lista de palabras que describen como se pueden sentir las

personas.

Por favor, indique con qué frecuencia se ha sentido asi tiltimamente:

Nada | Un poco | Moderadamente | Bastante | Muchisimo
1. Tenso/a 0 1 2 3 4
2. Agitado/a 0 1 2 3 4
3. A punto de estallar | 0 1 2 3 4
4. Descontrolado/a 0 1 2 3 4
5. Relajado/a 0 1 2 3 4
6. Intranquilo/a 0 1 2 3 4
7. Inquieto/a 0 1 2 3 4
8. Nervioso/a 0 1 2 3 4
0. Con ansiedad 0 1 2 3 4




Anexo V
Inventario de 14 preguntas del Sindrome de Estrés Postraumatico (PTSS-14)

Actualmente (esto es, en los ultimos dias), sufro de:

Nunca Siempre

1. Problemas de suefio 1 213145 7

2. Pesadillas 1 213145 7

3. Depresion, me siento abatido/oprimido 1 21314]|5 7

4. Nerviosismo, me asusto ficilmente por sonidos o | 213145 7
movimientos repentinos o bruscos

5. Necesidad de apartarme de otros 1 21314|5 7

6. Irritabilidad, esto es, me agito/molesto y enfado 1 2131415 7
facilmente

7. Altibajos o cambios de humor frecuentes 1 213145 7

8. Una mala conciencia, me culpo a mi mismo, tengo 1 2131415 7
sentimientos de culpa

0. Miedo de sitios o situaciones que me traen a la mente la 1 21314|5 7
situacion actual de riesgo de contagio

10. Tension muscular 1 2131415 7

11. Molesto, con pensamientos o imagenes no deseadas 1 2131415 7
sobre mi familia

12. Insensible (por ej., no puedo llorar, incapaz de tener 1 2(314|5 7
sentimientos de amor, etc.)




13.

Evitar lugares, gente o situaciones que me recuerdan a

la situacion de cuidado de mi familiar

14.

Sentimientos de que mis planes o suefios para el futuro

no se haran realidad




Anexo VI
Consentimiento informado

CONSENTIMIENTO PARA PARTICIPAR EN INVESTIGACION CLINICA
HOJA DE INFORMACION A LOS PADRES

TITULO DEL ESTUDIO: Creacion de sentido en el cuidado del paciente oncologico pediatrico.
Vulnerabilidad asociada a procesos de culpa y evitacion experiencial

Investigador principal: Dra. Valeria Moriconi y Laura Gallego-Alberto Martin
Contacto investigador principal:
Teléfono: 693495290

Email: valeria.moriconi@salud.madrid.org

Investigador que INforma: .........oviiiiiiii e

INTRODUCCION:

Nos dirigimos a usted para informarle sobre un estudio de investigacion, en el que se le invita a participar.
El estudio ha sido aprobado por el Comité de Etica de la Investigacion con Medicamentos del Hospital
Nifio Jesus de acuerdo a la legislacion vigente, la ley de Investigacion Biomédica del 3 de julio de 2007.
Nuestra intencion es tan solo que usted reciba la informacion correcta y suficiente para que pueda evaluar
y juzgar si quiere participar en este estudio. Para ello lea esta hoja informativa con atencion y nosotros le
aclararemos las dudas que le puedan surgir después de la explicacion. Ademas, puede consultar con las
personas que considere oportuno.

El diagnostico de un cancer pediatrico constituye un acontecimiento altamente traumatico para las
familias. De hecho, la situacion de cuidado familiar de enfermos de cancer pediétrico se asocia con
importantes niveles de malestar psicologico en los cuidadores. En la literatura se ha evidenciado que el
sentido que la persona otorga a la situacion vital estresante a la que se enfrenta es vital para su bienestar
durante y tras el acontecimiento vital. Por tanto, el sentido que el cuidador otorga al diagnostico y
enfermedad de su familiar podria modular el impacto del diagndstico en su bienestar emocional. A pesar
de su importancia, este proceso no ha sido estudiado hasta la fecha en esta poblacion.

FINALIDAD DE LA INVESTIGACION:

Este estudio pretende investigar el impacto que el diagnéstico de un cancer pediatrico tiene en la salud
psicoldgica de los cuidadores. El objetivo general del estudio es analizar el proceso de creacion de sentido

y su impacto en el bienestar emocional de cuidadores de cancer pediatrico, atendiendo al papel que tienen



otras variables como los sentimientos de culpa, evitacion experiencial y clima familiar. Por lo tanto, el fin
ultimo de este estudio es avanzar en la comprension del malestar emocional experimentado por los
familiares de pacientes oncologicos pediatricos y, con ello, mejorar nuestra capacidad para establecer
objetivos terapéuticos adecuados para las intervenciones dirigidas a esta poblacion
PROCEDIMIENTOS:

Se realizara una primera toma de contacto telefonica para comprobar que usted cumple los criterios de
inclusion para participar en el estudio. En el caso de que los cumpla, se fijard una cita para la entrevista
presencialmente o por via telefénica. La entrevista tendra una duracién aproximada de dos horas. Al
comienzo de la entrevista firmard un consentimiento informado.

Las entrevistas seran realizadas por psicélogos especificamente entrenados en el protocolo de evaluacion.
MANEJO Y CONSERVACION DE LOS DATOS:

La conservacion de los datos se atendera a la Ley Organica 3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccion de
Datos Personales y garantia de derechos digitales (LOPDGDD). Siguiendo esta ley usted

BENEFICIOS POSIBLES:

El paciente no recibird ningun beneficio para su salud por participar en este estudio. Sin embargo, es
posible que se identifiquen variables significativas que afectan a su malestar emocional para poder ser
trabajadas y minimizadas.

CONFIDENCIALIDAD:

Los datos obtenidos, asi como los datos recogidos sobre el paciente pediatrico, sélo podran ser utilizados
con la finalidad de investigacion detallada en este documento, en estudios aprobados siempre por el
Comité de Etica de la Investigacion con medicamentos del Hospital Nifio Jestis. Sus datos personales
seran anonimizados y al iniciar su participacion se le identificara a través de un codigo que garantice su
anonimato. El codigo estara unicamente en disposicion de los investigadores, por lo que su identidad
nunca serd conocida ni revelada a persona alguna salvo para cumplir con los fines del estudio, y en el caso
de urgencia médica o requerimiento legal. Los datos personales que se recojan seran incorporados a la
base de datos del Equipo, serdn confidenciales y tratados de acuerdo con el Reglamento General de
Proteccion de Datos (UE) 2016/679, la Ley Organica 3/2018 y la legislacion vigente en investigacion
biomédica. La base legal para el tratamiento de sus datos personales queda contemplada en el Articulo
9.2.(j) del RGPD (2016/679) como tratamiento necesario con fines de investigacion cientifica

Podré ejercer los siguientes derechos relativos a la proteccion de los datos:

* Solicitar informacion sobre el tratamiento de los datos

* Solicitar la correcciéon de los datos si son incorrectos o incompletos. Durante la evaluacion de

dicha solicitud, tendra derecho a restringir el procesamiento de los datos.



» Solicitar que sus datos le sean transferidos a usted o a otra persona en un formato de uso
comun.

* Presentar una reclamacion ante una autoridad de proteccion de datos.

* Retirar el consentimiento para el tratamiento de los datos en cualquier momento sin tener que
justificar el motivo. Esto no afectard a la legalidad del tratamiento de los datos basada en el
consentimiento previo a la retirada. Sin embargo, después de la retirada no se obtendran mas
datos

* Junto con la retirada, usted tiene derecho a solicitar la eliminacion de los datos si ya no es
necesario su tratamiento o no hay otro fundamento legal para su tratamiento posterior Si desea
gjercitar cualquiera de los derechos a la proteccion de los datos, dirija su solicitud al investigador
del estudio en el que participa.

Los datos codificados se conservaran durante al menos 5 afios después de la finalizacion del estudio.
Dicho plazo podra prolongarse si resulta necesario para atender las posibles responsabilidades derivadas
del estudio.

Las autoridades sanitarias y los comités éticos pueden solicitar el acceso al conjunto combinado de datos
disociados del proyecto de investigacién, duracion del periodo de conservacion de los datos y
consecuencias de la retirada.

Podré ejercer sus derechos sobre acceso, revocacion y cancelacion, dirigiéndose al delegado de

Proteccion de Datos de la institucion (pdatos.hnjs@salud.madrid.org)

PARTICIPACION VOLUNTARIA EN INVESTIGACIONES CLINICAS:

Usted tiene el derecho de aceptar o rehusar su participacion en esta investigacion. Si usted decide
participar y luego cambia de opinion, usted estd libre de descontinuar su participacion en cualquier
momento.

El rehusar la participacion no afectard sus derechos legales o la calidad de cuidado médico que su hijo/a
reciba en este centro.

RETIRADA DE LA PARTICIPACION EN EL ESTUDIO:

Puede retirar su consentimiento a la participacion en el proyecto de investigacion en cualquier momento y
sin explicar sus motivos. Esto no afectard a la atencion habitual que recibe. Si decidiera hacerlo, le
rogamos que informe al investigador del estudio. Después de la retirada, los datos se destruiran y ningtn
dato nuevo sera afiadido a la base de datos.

OTRA INFORMACION RELEVANTE:



Al firmar la hoja de consentimiento adjunta, se compromete a cumplir con los procedimientos del estudio

que se le han expuesto.

USTED TENDRA UNA COPIA DE ESTE CONSENTIMIENTO PARA SUS ARCHIVOS
CONSENTIMIENTO INFORMADO
Creacion de sentido en el cuidado del paciente oncologico pedidtrico. Vulnerabilidad asociada a procesos

de culpa y evitacion experiencial

Y0, D/DRa. . e (nombre y apellidos), declaro que

e He leido la hoja de informacion que me han entregado.
e He podido hacer preguntas sobre el estudio.
e He recibido suficiente informacion sobre el estudio.

e He hablado con:

(nombre del investigador que registra el consentimiento)

e Comprendo que mi participacion es voluntaria.
e Comprendo que puedo retirarme del estudio:
1° Voluntariamente
2° Sin tener que dar explicaciones.

3° Sin que esto suponga ningun tipo de penalizacion o discriminacion.

Firma del participante: Firma del investigador:

DNI: DNI:
Fecha: Fecha:



