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RESUMEN

Fundamentos// El cancer infantil supone una de las principales causas de
muerte dentro de la poblacién pediatrica, representando alrededor del 3% de
los tumores totales. Pese a que los avances en la medicina han aumentado
considerablemente la esperanza de vida en los ultimos afos, la enfermedad
trae consigo una serie de cambios fisicos, psicolégicos y en la dinamica
familiar que, de no ser abordados a tiempo, pueden suponer un importante
declive en la calidad de vida tanto de los niflos como de sus progenitores. Por
esta razon, la enfermeria juega un papel crucial en este ambito de la salud,
ayudando a fomentar el desarrollo familiar y tratando de minimizar, en la
medida de lo posible, el impacto de la enfermedad sobre la calidad de vida
relacionada con la salud de los padres y, por ende, de los nifios que padecen

la enfermedad.

Objetivos// El objetivo principal es disefar un programa de actuacién
enfermera que permita mejorar la calidad de vida relacionada con la salud
(HRQOL) de los progenitores de nifios diagnosticados de cancer en los
diferentes momentos de la enfermedad. Los objetivos especificos son valorar
la HROQL de los padres de nifios con neoplasias malignas en distintos
momentos de la enfermedad, determinar los mecanismos de apoyo social
percibidos; identificar las principales dificultades en las actividades de la vida
diaria en relacion con la enfermedad del hijo; y potenciar las habilidades de

afrontamiento de las familias.

Métodos// Se realizara un estudio cuasi-experimental, prospectivo,
longitudinal con un muestreo inicial de noventa y seis progenitores de nifios
diagnosticados de cancer en fase de tratamiento/seguimiento en el hospital
materno-infantil del Hospital Universitario Miguel Servet de Zaragoza
(Aragon, Espaiia). La valoracién de la HRQOL se realizara en cuatro ocasiones
mediante una serie de cuestionarios estandarizados previamente
seleccionados. Se realizaran valoraciones previa y posteriormente a la
aplicacion de un programa de intervencion de enfermeria previamente
disefiado en el presente estudio. El analisis estadistico se realizara mediante
Jamovi versidn 2.2.2. Para el anadlisis de muestras pareadas se utilizaran la t

de Student y la prueba de Wilcoxon.



Conclusiones// Se espera que la implementacidn del conjunto de
intervenciones propuestas en el plan de enfermeria disefiado, tales como
terapias grupales, charlas informativas, talleres y técnicas de afrontamiento
ayuden a aumentar la puntuacidn obtenida en los diferentes cuestionarios
empleados, lo que reflejaria un mayor grado de la calidad de vida y, por tanto,
indicaria un efecto positivo del programa sobre la poblacion estudiada. Esto
pondria de manifiesto que, segun se estima, el impacto de la enfermedad
sobre la de calidad de vida relacionada con la salud de los progenitores de
nifos con cancer se veria disminuido tras la aplicacién de un programa de

intervencién de enfermeria.
Palabras clave// Calidad de vida, padres, pediatrico, neoplasia.
ABSTRACT

Background// Childhood cancer is one of the main causes of death among
pediatric popoulation, accounting for about 3% of total tumors. Although
advances in medicine have considerably increased life expectancy in recent
years, the disease brings with it a number of physical, psychological and
family dynamic changes that, if not adressed in time, can lead to a significant
decline in quality-of-life fot both children and their parents. For this reason,
nursing plays a crucial role in this area of health, helping to foster family
development and trying to minimise, as far as possible, the impact of the
disease on the health-related quality of life of parents and, therefore, of

children sufferind from the disease.

Objectives/// The main objective is to design a nursing action programme
to improve the health-related quality of life (HRQOL) of parents of children
diagnosed with cancer at different stages of the disease. The specific
objectives are to assess the HROQL of parents of children with malignant
neoplasms at different times of the disease, to determine the perceived social
support mechanisms; to identify the main difficulties in the activities of daily
living in relation to the child's disease; and to enhance the coping skills of the

families.

Methods// A quasi-experimental, prospective, longitudinal study will be
conducted with an initial sampling of ninety-six parents of children diagnosed



with cancer in the treatment/follow-up phase at the Maternal and Child
Hospital of the Miguel Servet University Hospital in Zaragoza (Aragén, Spain).
The HRQOL assessment will be carried out on four occasions using a series of
previously selected standardised questionnaires. Assessments will be made
before and after the application of a nursing intervention programme
previously designed for the present study. Statistical analysis will be carried
out using Jamovi version 2.2.2. For the analysis of paired samples, Student's
t-test and the Wilcoxon test will be used.

Conclusions// It is expected that the implementation of the set of
interventions proposed in the nursing plan designed, such as group therapies,
informative talks, workshops, and coping techniques will help to increase the
score obtained in the different questionnaires used, which would reflect a
higher degree of quality of life and, therefore, would indicate a positive effect
of the programme on the studied population. This would show that the impact
of the disease on the health-related quality of life of parents of children with
cancer is estimated to be reduced after the implementation of a nursing

intervention programme.

Key words// Quality of life, parents, paediatric, neoplasms.



1. INTRODUCCION

Las neoplasias pediatricas suponen una de las causas de muerte mas
frecuentes dentro de las enfermedades infantiles, representando alrededor
del 3% de los tumores totales en la mayoria de las poblaciones (1).

De acuerdo con la Organizacidn mundial de la salud, cada afio alrededor de
300.000 nuevos casos de cancer son diagnosticados en nifios de entre 0 y 18

afnos, entre los que se encuentran los tumores pediatricos (2-4).

En las Ultimas décadas, gracias a los tratamientos modernos y a un
considerable progreso en el ambito de la medicina, la esperanza de vida y las
tasas de supervivencia de 5 afios se han visto incrementadas hasta en mas
del 80% en gran parte de las neoplasias pediatricas (2,5-7), por lo que el
cancer infantil ha pasado de ser una enfermedad incurable a tener asegurado

su estatus de enfermedad crénica (1,3,8).

A causa de esta condicién, los nifos y sus familias viven durante un mayor
periodo de tiempo todos aquellos cambios fisicos, psicoldgicos y sociales
provocados por la enfermedad, ademas de experimentar en mayor medida

los efectos secundarios derivados de su tratamiento (9-11).

El primer estudio socioldgico sobre la percepciéon del cancer en Espafa
realizado por la Sociedad Espafola de Oncologia Médica (SEOM) afirma que
el cancer es una de las enfermedades mas temidas en la actualidad (12), al
tiempo que inesperada, principalmente cuando se trata de la poblacién
pediatrica. Por ello, el momento del diagndstico supone un punto de inflexion,
no solo para el propio paciente, sino también para su entorno, especialmente

en este caso, para los padres (4,11,13-16).

Segun “family systems theory”, cuando una enfermedad aparece en una
familia, no solo repercute de manera individual, sino que afecta a todos sus
miembros, y es por ello por lo que el cancer infantil es, hoy en dia,

considerada una “enfermedad familiar” (14,15,17).

De este modo, desde el momento del diagndstico y, principalmente, al iniciar
el periodo de tratamiento, los miembros de la familia, especialmente los

padres, comienzan a experimentar una serie de cambios de rol y en la



dindmica familiar (15,18,19) que, unidos a una percepcién de aumento de
responsabilidades (17,20,21), desencadenan en ellos una serie de
sentimientos de miedo, estrés, ansiedad y depresion (22-24) que repercuten
negativamente en su calidad de vida (11,13-15).

El miedo, la incertidumbre y la sobrecarga de tanta informacion nueva
dificultan el manejo de esta nueva situacidén familiar, asi como la toma de
decisiones (1,15,16,25,26), por lo que la comunicacidén, la educacion sanitaria
y el apoyo a los padres en estas circunstancias es trabajo crucial de

enfermeria para mantener, en la medida de lo posible, su calidad de vida (5).

Se ha demostrado ademas que los niflos diagnosticados de enfermedades
graves, como es el cancer, estan altamente influenciados por el entorno que
les rodea, entre lo que se encuentra el estado psicoldgico de los padres (27),
jugando asi este un papel critico en su salud (1,24,27). Por este motivo, el
no intervenir adecuadamente sobre dicha situacién de estrés y ansiedad
crénicos, terminaria provocando a su vez un deterioro en la salud del propio

nifno y su calidad de vida (3,6).

De este modo, cabe resaltar la importancia de tratar este estrés parental,
sobre todo en aquellas familias especialmente vulnerables, como aquellas con
bajo nivel socioeconémico, bajo nivel de estudios o con pocos medios
(6,28,29); como recurso para mejorar, no solo la salud y calidad de vida de
los propios progenitores, sino también de los nifios; asi como para preservar

el correcto funcionamiento de la dindmica familiar (9,14).

Cuando hablamos de estrés parental hacemos referencia al conjunto de
problemas persistentes a los que los padres deben de enfrentarse dia a dia,
y que generan en ellos elevados niveles de miedo y ansiedad que, muchas
veces, pasan a considerarse cronicos, llegando incluso a experimentar

sintomas de estrés post traumatico (21).

El principal estresor reside en el shock que supone para los padres el ver a
sus hijos enfrentdndose a multiples pruebas diagndsticas, inyecciones y
procedimientos invasivos (5,15,23,24,26); ademas de otros factores
influyentes como la edad del nifio, el tipo de cancer y prondstico, el tiempo



transcurrido desde el diagnostico (3) o las secuelas que quedan tras finalizar
el tratamiento (2,14,30).

Otro punto importante del problema es el hecho de que es durante la infancia
cuando se establece y define el vinculo paterno-filiar, y este puede verse
influenciado por las diversas circunstancias que una enfermedad cronica
como el cancer puede propiciar, tales como hospitalizaciones, extensos

tratamientos, periodos de aislamiento, etc. (23,27).

Por todo ello, brindar el apoyo, la informacién y los recursos necesarios a los
padres de nifios con cancer es esencial para fomentar su bienestar fisico y
emocional y, como consecuencia, para favorecer el desarrollo de la dinamica

familiar, potenciando asi su calidad de vida y la del propio nifio (5).
2. OBJETIVOS

El objetivo general del presente estudio es disefiar un programa de actuacion
enfermera que permita mejorar la calidad de vida relacionada con la salud
(HRQOL) de los progenitores de nifios diagnosticados de cancer en los
diferentes momentos de la enfermedad mediante la implementacién de
intervenciones educacionales que mejoren sus habilidades y capacidad de

afrontamiento.

Los objetivos especificos son: valorar la calidad de vida relacionada con la
salud (HROQL) de los padres de nifios con neoplasias malignas en distintos
momentos de la enfermedad (diagndstico, tratamiento/ seguimiento,
momentos criticos en relacion con la enfermedad); determinar los
mecanismos de apoyo social percibidos; identificar las principales dificultades
en las actividades de la vida diaria en relacién con la enfermedad del hijo; y

potenciar las habilidades de afrontamiento de las familias.
3. METODOLOGIA

a) Busqueda bibliogréfica

La informacidn y datos generales acerca del tema principal fueron obtenidos
a partir de una serie de articulos seleccionados tras llevar a cabo una revision

bibliografica en bases de datos cientificas.



Se establecid la pregunta PICO “¢Cémo afecta la aplicacién de un plan de
intervencion de enfermeria en la calidad de vida relacionada con la salud de
los progenitores de ninos diagnosticados de cancer en los diferentes
momentos del proceso de seguimiento y tratamiento de la enfermedad?”,
donde:

P: Progenitores de nifios diagnosticados de cancer.

I: Calidad de vida relacionada con la salud en diferentes momentos de la
fase de seguimiento y tratamiento de la enfermedad en progenitores que
reciben la intervencién de un programa de salud de enfermeria.

- C: Calidad de vida relacionada con la salud en diferentes momentos de la
fase de seguimiento y tratamiento de la enfermedad en progenitores que
no reciben la intervencién de un programa de salud de enfermeria.

- 0O: La calidad de vida relacionada con la salud se ve mas afectada en

aquellos progenitores que no reciben intervencion enfermera durante la

fase de seguimiento y tratamiento de la enfermedad.

A partir de la pregunta de investigacién planteada, se obtuvieron los

siguientes términos MESH: Quality of life, parents, paediatric, neoplasms.

Para la busqueda bibliografica en la base de datos de PubMed, se utilizé el
operador booleano “AND” con la finalidad de poner en comun los términos
MESH empleados; y para limitar la busqueda se afiadieron los siguientes

filtros (criterios de inclusién): “Age: Child”, “Last 10 years”, “Free full text”.

Se obtuvieron 226 elementos de la base de datos cientifica y 3 de otras
fuentes, siendo un total de 229, de los cuales se excluyeron aquellos que no
cumplian con los requisitos de busqueda o no presentaban informacion
relevante de acuerdo con los objetivos trazados en la pregunta PICO.

Finalmente, se seleccionaron un total de 30 articulos.



Figura 1. Diagrama de flujo de la busqueda bibliogréfica.
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Fuente: Elaboracidn propia.

b) Disefio del estudio

(n=176)

Se realizard un estudio cuasi-experimental, prospectivo, longitudinal.



c) Poblacién de estudio

Tamaho muestral:

Para determinar el tamafio muestral necesario para la realizacion del presente
estudio, se hizo uso de la férmula para calcular el tamafo muestral en

estudios de disefio de encuesta. En este caso:
N= (Z"s *p *q)/ E"2
Donde:

- n= tamano de muestra necesario

- Z= puntaje Z correspondiente al nivel de confianza deseado (para nivel
de confianza del 95%, Z= 1.96)

- P= proporcion esperada de éxito

- g= proporcion esperada de fracaso

- E= Error maximo permisible en la estimacién de la poblacién esperada

(precisién deseada de estimacion)

Para el caso de este estudio, se asume que la proporcion esperada de éxito
(o adecuada calidad de vida relacionada con la salud) es desconocida, por lo
que se puede utilizar un valor conservador de 0.5 para p y para q. Ademas,

se desea una potencia del 80% y un error tipo I de 0.05.
De este modo:

N= (1.9672*0.5%0.5) / (0.11"2)

N= 96.04

Por tanto, el tamafio muestral necesario para la realizacién del estudio seria

de, aproximadamente, 96 familias de niflos con cancer.

Criterios de inclusion y exclusion:

La poblacién de estudio estard conformada por los progenitores o tutores
legales de nifos de entre 3 y 10 anos diagnosticados de cancer, sin neoplasias
malignas previas, que se encuentren en fase de seguimiento y/o tratamiento
guimioterapico en el Servicio de oncopediatria del Hospital Materno-Infantil

del Hospital Universitario Miguel Servet de Zaragoza (Aragdén, Espafa)
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durante el periodo de tiempo comprendido entre el 2 marzo de 2024 y el 2
de marzo de 2025.

Los progenitores con antecedentes de otros hijos diagnosticados de alguna
neoplasia maligna, asi como aquellos cuyos hijos se encuentren actualmente

en fase de recidiva seran excluidos del estudio.

d) Lugar de estudio

Servicio de oncopediatria del Hospital Materno-Infantil del Hospital

Universitario Miguel Servet de Zaragoza (Aragdn, Espafia).

e) Periodo de estudio

Desde el 2 marzo de 2024 hasta el 2 de marzo de 2025.

f) Aspectos éticos

La captacién de los padres participantes en el estudio se realizara en la planta
de oncologia del hospital materno-infantil del HUMS de Zaragoza (consultas
de oncologia, sala de hospitalizacién de dia y zona de hospitalizacién); y el

seguimiento se efectuara en las consultas de oncologia médica del hospital.

Este proceso de captacién se llevara a cabo de manera rigurosa debido a la
complejidad y vulnerabilidad de la situacion de los sujetos. En primer lugar,
la enfermera explicara brevemente, a través de la hoja de informacion al
participante (Anexo 1), los puntos importantes del estudio, seguido de sus
objetivos y programa de intervencién enfermera planteado. A continuacioén,
se les entregara, a aquellos que deseen participar en el estudio, la hoja de
consentimiento informado (Anexo 2). Una vez cumplimentados y firmados
dichos documentos, los individuos que asi lo hayan decidido comenzaran a

formar parte del estudio.

La inclusion de los progenitores participantes en la base de datos sera
andnima y confidencial, haciendo uso de cédigos de identificacion en lugar de
los nombres reales. Los datos recogidos en formato papel con la codificacion
de cada paciente con su numero aleatorio seran custodiados bajo llave en el
hospital materno-infantil Miguel Servet. En la base de datos del estudio no se
incluirdn datos personales. Los datos del estudio se almacenaran en el

escritorio personal de los investigadores, bajo clave. Tales datos seran
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accesibles Unicamente para la investigadora principal y colaboradores,

eliminandose una vez finalizado el estudio.

Los datos recogidos seguiran la normativa legal sobre la confidencialidad de
los datos (Ley Organica 3/2018 del 5 de diciembre, de Proteccidn de Datos
Personales y garantia de los derechos digitales). Durante el estudio se
seguiran las directrices nacionales e internacionales (cédigo deontoldgico,

Declaracién de Helsinki).

De igual manera, se fomenta la humanizacién de los cuidados, dando
cumplimiento a la carta europea de los nifios hospitalizados, aprobada por el
parlamento europeo en 1986, que regula el derecho de los nifios a estar

acompafados.

La propuesta de estudio se iniciara en el momento de la emisién del informe
favorable por parte del Comité de Etica de la Investigacion de la Comunidad

Autonoma de Aragén.

g) Analisis estadisticos

El analisis estadistico de los datos se realizara con el programa estadistico
JAMOVI versién 2.2.2.

Las dos variables comparadas seran la calidad de vida relacionada con la
salud de los progenitores previa y posterior a la aplicacion del programa de
intervencion de enfermeria, y ambas habran sido valoradas a través de una

serie de cuestionarios estandarizados previamente seleccionados.

Las variables cualitativas (sexo, estado civil, nivel de estudios, situacién
laboral, nivel socioecondmico y lugar de residencia) se representaran

mediante la distribucion de frecuencia de los porcentajes de cada categoria.

Las variables cuantitativas (edad, nUmero de hijos, edad del hijo que padece
la enfermedad, grado de calidad de vida relacionada con la salud,
Cuestionario de Calidad de Vida SF-12, Cuestionario Duke-UNC, Escala de
resiliencia de Wagnild y Young, Inventario Pediatrico para Padres (PIP),
Escala de Carga del Cuidador Zarit: Sobrecarga del cuidador) se exploraran

con la prueba de bondad de ajuste a una distribucidon normal (test de Shapiro

12



Will), y se mostrardn indicando medidas de tendencia central (media,
mediana y moda) y de dispersion (desviacion estandar/ rango intercuartilico).

Se llevara a cabo un analisis de muestras pareadas, comparando el grado de
HRQOL pre y post intervencion. Para ello, se utilizara la t de Student o ANOV
de un factor (distribucién normal) y la prueba Wilcoxon (distribucién no

normal).

Para las correlaciones bivariadas de las diferentes variables (cuantitativas y
cualitativas) se utilizara el coeficiente de correlacion de Spearman,
considerando que los efectos son significativos si p<0.05 (se rechaza la

hipdtesis nula).
4. DESARROLLO

a. Variables y descripcion del estudio

A continuacién, quedan detalladas las diferentes fases del proceso de

evaluacion de la HRQOL de los progenitores participantes en el estudio:

A) Consulta 1. Valoracién inicial de la calidad de vida

La primera consulta se llevara a cabo en el momento del diagndstico, ya que
supone el primer punto de inflexion para la familia dentro del proceso de la
enfermedad. Se entregard un formulario en el que constaran datos
sociodemograficos a tener en cuenta (sexo, edad, estado civil, nivel de
estudios, situacién laboral, nivel socioecondmico, nimero de hijos, edad del
hijo que padece la enfermedad y lugar de residencia) y caracteristicas de la
enfermedad oncoldgica (estadio, tipo de tratamiento actual y tiempo de

evolucion de la enfermedad).

Para esta primera valoracion de la HRQOL, se hard uso de los siguientes

cuestionarios:

- Cuestionario de Calidad de Vida SF-12 (Anexo 3).
- Cuestionario Duke-UNC (Anexo 4).
- Escala de resiliencia de Wagnild y Young (Anexo 5).
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B) Consulta 2. Valoracidn de la calidad de vida tras experimentar el papel

de cuidador principal

La segunda consulta tendra lugar tras haber finalizado el primer ciclo de
tratamiento quimioterapico, y en esta se emplearan dos cuestionarios

cerrados a los que se afiadiran cuatro preguntas ad-hoc de respuesta abierta.
Los cuestionarios cerrados seran:

- Inventario Pediatrico para Padres (PIP), versidn espafiola del Pediatric
Inventory for Parents de Streisand et al. (2001) adaptacion y validacion
de Del Rincén, Remor y Arranz (2007) (Anexo 6).

- Escala de Carga del Cuidador Zarit (Anexo 7).

Por otro lado, las preguntas ad-hoc de respuesta abierta consistiran en el
planteamiento de una serie de cuestiones en las que se valorara cuales son
los puntos débiles mas frecuentes en los padres y familias que se encuentran
en esta situacion de vulnerabilidad, asi como los momentos de la enfermedad
que ellos perciben como mas criticos. Estas preguntas formaran parte del

documento del Inventario Pediatrico para Padres, y seran:

- "/Qué situaciones considera que le son mas dificiles de gestionar en
relacion con la enfermedad de su hijo/a en su dia a dia?

- "¢Qué es aquello que le genera mas miedo en relacion con el proceso de
enfermedad de su hijo/a?”

- "¢Como se ve a usted mismo/a en su vida diaria a la hora de manejar la
situacion de enfermedad de su hijo/a?”

- "¢Cree que una ayuda por parte del personal sanitario le seria de utilidad

a la hora de gestionar su nueva situacion familiar?

C) Consulta 3. Valoracién de la calidad de vida tras recibir noticias

desfavorables en relacidon con el tratamiento y pronostico

El tercer momento en el que se valorara la HRQOL de los progenitores sera
tras una consulta con el oncdlogo o revision en la que los padres reciban una
noticia desfavorable relacionada con el tratamiento o prondstico de la

enfermedad de su hijo.
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Esta fase de valoracién no tendrd lugar de manera cronolégica, es decir, no
se llevara a cabo inmediatamente después de la segunda fase, ya que no se
realizara en todos los en todos los sujetos de estudio. Sin embargo, sera
importante llevarla a cabo en aquellos en los que se dé la situacion descrita,
ya que este momento supone un hito dentro del proceso de enfermedad.
Recibir la noticia de que el cancer se ha expandido o ser informados de que
el tratamiento empleado no esta siendo efectivo son algunos ejemplos de

situaciones en los que se llevara a cabo esta valoracion.

Tras finalizar la consulta con el oncdlogo, y teniendo en cuenta la complejidad
de la situacidn para los padres en este momento, la enfermera planteara la
posibilidad de citarles a lo largo de la siguiente semana para llevar a cabo la

evaluacion, y se les explicara brevemente el procedimiento a seguir.

En esta consulta, se volverdan a emplear los siguientes cuestionarios, ya

utilizados previamente:

- Cuestionario de Calidad de Vida SF-12 (Anexo 3).

- Escala de resiliencia de Wagnild y Young (Anexo 5).

D) Consulta 4. Valoracién de la calidad de vida tras nueve meses del

diagnodstico de la enfermedad

Esta ultima fase de valoracion tendra lugar tras haber transcurrido nueve
meses desde el momento del diagndstico de la enfermedad, y para llevar a
cabo la evaluacion se harad de nuevo uso de las siguientes escalas ya

descritas:

- Cuestionario de Calidad de Vida SF-12 (Anexo 3).

- Inventario Pediatrico para Padres (PIP). Inventario Pediatrico para Padres
(PIP), version espafiola del Pediatric Inventory for Parents de Streisand et
al. (2001) adaptacion y validacion de Del Rincén, Remor y Arranz (2007)
(Anexo 6).

- Escala de Carga del Cuidador Zarit (Anexo 7).
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Tabla 1. Cronograma de la propuesta de estudio.

TIEMPO (MESES)
ACTIVIDADES

MAR ABR-AGTO | SEPT-EN | FEB-MAR

Captacion de pacientes

Firma de consentimiento

informado

Desarrollo del estudio
(evaluacion HRQOL)

Aplicacion del programa de

intervencion de enfermeria

Sesion de reevaluacion

Andlisis estadisticos y

conclusiones

Fuente: Elaboracion propia.
b. Plan de intervencion de enfermeria

El plan de intervencion de enfermeria disefiado para su posterior aplicacién
consiste en una serie de sesiones variadas en las que, mediante el uso de
diferentes técnicas, se trabajaran las principales areas y factores influyentes
en la HRQOL de los padres de nifios diagnosticados de cancer. Las

intervenciones que se realizaran seran las siguientes:

- Creacidn de terapias grupales con familias en situaciones similares para
que se comuniquen, expresen sus sentimientos y se sientan comprendidos

e integrados entre iguales.
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- Realizacién de charlas informativas dirigidas a los padres y a otros
familiares afectados por la enfermedad del nino.

- Elaboracién de talleres de actividades diversas para trabajar las areas de
resiliencia afectadas por el proceso de enfermedad.

- Realizar sesiones con profesionales dedicadas a la explicacion de

diferentes técnicas de afrontamiento.

Tabla 2. Cronograma del plan de intervencion.

NUMERO DE SESION

ACTIVIDAD Sesion | Sesién | Sesidn | Sesién | Sesidon | Sesion | Sesion | Sesién | Sesion
1 2 3 4 5 6 7 8 9

Terapias
grupales

Charlas
informativas

Talleres

Técnicas de
afrontamiento

Fuente: Elaboracion propia.

Para la realizacién del programa de intervencion se solicitara la participacion
de especialistas tales como psicélogos/as y oncdlogos pediatricos, asi como

la colaboracion de la asociacion ASPANOA.

Las actividades por realizar quedan detalladas en el Anexo 8.

5. CONCLUSIONES

El presente estudio describe y compara el grado de HRQOL de los
progenitores de nifios diagnosticados de cdncer en fase de seguimiento/
tratamiento antes de la aplicacion del programa de intervencion de

enfermeria y después de esta.

Las familias de nifios con cdncer presentan, desde el momento del

diagndstico, un conjunto de cambios en la calidad de vida que van variando
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a lo largo del transcurso de la enfermedad. Algunos de los factores que
pueden influir son los signos y sintomas que aparecen en el nifio, los efectos
secundarios del tratamiento, el apoyo percibido en cada momento y la
sobrecarga que experimentan los padres como cuidadores principales, entre

otros.

Ademas, esta calidad de vida se ve a su vez condicionada por una serie de
factores socioecondmicos ajenos a la enfermedad, como son el sexo, edad,
estado civil, nivel de estudios, situaciéon laboral, nivel socioecondmico,
numero de hijos, edad del hijo que padece la enfermedad y lugar de
residencia; asi como por otros propios de la enfermedad, como el estadio,

tipo de tratamiento y tiempo de evolucion de esta.

Se estima que, pese a que gran parte de estos factores influyentes son
inevitables e inalterables, la aplicacién de un programa de intervencién de
enfermeria minimizaria su repercusién sobre la calidad de vida de los

progenitores.

Las terapias grupales mejorarian, en la mayoria de los casos, el apoyo social
percibido, encontrando en el resto de los padres un “igual” que les ayude a
sentirse comprendidos y acompafados, lo que se veria traducido en una

puntuacion superior en el Cuestionario Duke-UNC.

Por otro lado, se espera que los talleres potencien en las familias las
diferentes dareas de resiliencia mermadas por la enfermedad, como la
satisfaccion personal, confianza o perseverancia, entre otras. Esto supondra
un aumento en la puntuacién obtenida en cuestionarios como la Escala de

resiliencia de Wagnild y Young y Cuestionario de Calidad de Vida SF-12.

Valorando aquellas areas que se van viendo mas afectadas conforme avanza
la enfermedad, se espera observar una mejoria en los cuestionarios PIP y
Entrevista de Carga del Cuidador Zarit gracias a la aplicacion de las charlas
informativas y técnicas de afrontamiento. Por un lado, las charlas
informativas aportardn a los padres la informacién necesaria acerca del
proceso de enfermedad para que estos se sientan mas seguros y capaces de
vivir bajo la nueva situacién familiar, sin experimentar una constante

sensacion de miedo o angustia.
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Por otro lado, las técnicas de afrontamiento pretenden transmitir a las
familias una serie de recursos y "tips” que les ayuden, no solo a asimilar la

nueva situacién, sino a gestionarla de la mejor manera posible.

A modo de conclusion, se estima que el grado de calidad de vida se vea
incrementado tras la aplicacion del programa de intervencion de enfermeria,
dejando de manifiesto la importancia del papel enfermero en el bienestar de

las familias afectadas por esta enfermedad, ademas de en el del propio nifio.
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7. ANEXOS
I. Anexo 1

DOCUMENTO DE INFORMACION PARA EL PARTICIPANTE

Titulo de la investigacion: CALIDAD DE VIDA RELACIONADA CON LA
SALUD EN PROGENITORES DE NINOS DIAGNOSTICADOS DE CANCER
EN FASE DE SEGUIMIENTO Y TRATAMIENTO.

Investigador Principal: Julia Martin Vicente Tfno: 123456789
mail: 799382@unizar.es

Centro: Facultad de Ciencias de la Salud de la Universidad de Zaragoza.

1. Introduccion:

Nos dirigimos a usted para solicitar su participacion en un proyecto de
investigacion que estamos realizando en el Hospital Universitario Miguel
Servet materno-infantil, en colaboracién con la Facultad de Ciencias de la
Salud de la Universidad de Zaragoza. Su participacidon es absolutamente
voluntaria, en ningln caso debe sentirse obligado a participar, pero es
importante para obtener el conocimiento que necesitamos. Este proyecto ha
sido aprobado por el Comité de Etica. Antes de tomar una decisidén es

necesario que:

- lea este documento entero

- entienda la informacion que contiene el documento
- haga todas las preguntas que considere necesarias
- tome una decisidon meditada

- firme el consentimiento informado, si finalmente desea participar

Si decide participar, se le entregara una copia de esta hoja y del documento
de consentimiento firmado. Por favor, consérvelo por si lo necesitara en un

futuro.
2. ¢Por qué se le pide participar?

Se le solicita su colaboracién porque es usted progenitor/a o tutor/a legal de

un nifo/a de entre 3 y 10 anos, diagnosticado de algun tipo de neoplasia




maligna, sin haber padecido ningun otro tipo de céncer previamente, y sin

ser el presente caso una recidiva de la enfermedad.

Ademads, su hijo/a se encuentra actualmente en fase de seguimiento/

tratamiento en el Hospital Universitario Miguel Servet materno-infantil.
En total en el estudio participaran 90 participantes de estas caracteristicas.
3. éCual es el objeto de este estudio?

El objetivo del presente estudio es conocer como y en qué medida la calidad
de vida de los padres, madres y/o tutores legales de nifios diagnosticados de
algun tipo de cancer se ve afectada en los diferentes momentos de la

enfermedad.

Para ello, se realizaran una serie de evaluaciones de la calidad de vida,
separadas en el tiempo, en las que se emplearan diferentes cuestionarios
para conocer el estado de estas familias a lo largo del proceso de seguimiento

y tratamiento de la enfermedad.

Ademas, se pretende valorar si la aplicacion de un plan de enfermeria en los
momentos percibidos por las familias como “mas vulnerables” podria ayudar

a que esta calidad de vida se viese afectada en menor medida.
4. ¢Qué tengo que hacer si decido participar?

Si usted decide finalmente formar parte de la investigacion, lea

detalladamente lo que se explica a continuacion acerca de su participacion.

Una vez haya entregado a los responsables del estudio el documento del
consentimiento informado debidamente cumplimentado y firmado, se le
pedirdn una serie de datos personales para que quede registrado como
participante de la investigacion: Nombre y apellidos, fecha de nacimiento,
DNI, teléfono de contacto, correo electrénico y direccion. Ademas, se pediran
el nombre y apellidos del nifio/a. Estos datos tendran como unica finalidad la
identificacion del participante, y como medio de contacto en caso de que

fuese necesario.

Seguidamente, su participacion en el estudio consistird en la asistencia

presencial a cuatro consultas con la enfermera responsable de la



investigacion, separadas en el tiempo, en las que se evaluaran diferentes
aspectos relacionados con la calidad de vida. Cada una de estas cuatro
consultas tendran lugar en los siguientes momentos dentro del proceso de la

enfermedad:

1. Consulta 1: En el momento del diagndstico.
2. Consulta 2: Tras finalizar el primer ciclo de tratamiento.
Consulta 3: Tras recibir una noticia desfavorable con relaciéon a la
enfermedad.
4. Consulta 4: Tras nueves meses de enfermedad.
Todas ellas seran llevadas a cabo en consultas de oncologia del Hospital
Universitario Miguel Servet materno-infantil, y el horario de cada una de ellas
se acordara con el participante en funcién de su disponibilidad con una
antelacion de entre 2 y 3 meses antes de la cita. Ante cualquier imprevisto,

el participante podra avisar y posponer la citacién para otro dia u hora.

Cada una de las sesiones seguira el mismo funcionamiento, que consistira
Unicamente en la cumplimentacidn de los cuestionarios que se entreguen (en
cada sesion se emplearan cuestionarios distintos). A lo largo de todo el
estudio, se hard uso de un total de cinco cuestionarios. Recordarle que,
durante la consulta, podra comentar con la enfermera cualquier cuestidon que

le preocupe o desee compartir.

Las consultas durardn una media de 45 minutos, pudiendo variar este tiempo
en funcién de como se vaya desarrollando y dependiendo de la disponibilidad

del participante.

El estudio requiere el desplazamiento de los voluntarios hasta el lugar de
realizacién de las consultas, que, en este caso, sera el Hospital Universitario
Miguel Servet materno-infantil. Para aquellas familias cuya residencia
principal se encuentre fuera de Zaragoza, la investigacion se hara cargo de

los gastos derivados del desplazamiento.

Recordarle, por ultimo, que este proyecto de investigacion no requiere la
realizacion de ninguna intervencion especifica fuera de lo previamente

explicado, procedimientos invasivos ni obtencion de muestras bioldgicas.



Ademas, no se hara uso de los datos registrados en su historia clinica bajo

ningun concepto.
5. éQué riesgos o molestias supone?

Como participante del presente estudio, debe conocer también los riesgos o

inconvenientes que este pude suponer.

En primer lugar, recordarle que la sensibilidad de la informacidn tratada para
esta investigacion puede generarle episodios de labilidad emocional o
dificultad de expresién. Ante cualquiera de estos casos, la consulta podra
darse por finalizada y pospuesta para otro momento, siempre que usted asi
lo desee. De lo contrario, y si desee continuarla en ese momento, se esperara

el tiempo necesario hasta que usted se sienta preparado.

También debera de tener en cuenta las molestias, principalmente en cuanto
a tiempo, que supone el desplazamiento hasta el hospital, ademas de la
duracion de cada consulta que, como se ha comentado previamente, sera

alrededor de 45 minutos.

Durante esta investigacién no se prevé la aparicién de ningun riesgo de tipo
fisico. Ademas, el estudio no requiere la realizacidon de ningun procedimiento
invasivo o que pueda generar dolor fisico. Tampoco requiere la toma de

muestras bioldgicas ni realizacion de otras pruebas diagndsticas.
6. éObtendré algan beneficio por mi participacion?

Al tratarse de un estudio de investigacién orientado a generar conocimiento,
usted no obtendra ningln beneficio por su participacién, si bien contribuira al

avance cientifico y al beneficio social.

Usted no recibird ninguna compensacion econémica por su participacion como
tal, pero en el caso de aquellas familias cuya residencia principal se encuentre
fuera de Zaragoza, se les informa de que cualquier gasto adicional que hayan
llevado a cabo a consecuencia de la participacion en el presente estudio por
motivos de desplazamiento, se le reembolsaran los gastos derivados de la

misma.

7. éCOmo se van a tratar mis datos personales?



Para el presente estudio no se hara uso de ningun dato recogido de la historia
clinica ni de otros registros ya existentes que no sean los requeridos en los

cuestionarios utilizados durante el estudio.

Informacion basica sobre proteccion de datos.

Responsable del tratamiento: Julia Martin Vicente

Finalidad: Sus datos personales seran tratados exclusivamente para el

trabajo de investigacidn a los que hace referencia este documento.

Legitimacion: El tratamiento de los datos de este estudio queda legitimado

por su consentimiento a participar.
Destinatarios: No se cederan datos a terceros salvo obligacién legal.

Derechos: Podra ejercer sus derechos de acceso, rectificacion, supresion vy
portabilidad de sus datos, de limitacidon y oposicion a su tratamiento, de
conformidad con lo dispuesto en la LO 3/2018 de Proteccién de Datos
Personales y garantia de los derechos digitales y el Reglamento General de
Proteccion de Datos (RGPD 2016/679) ante el delegado de proteccion de
datos de la institucion, dirigiendo un correo electrénico a la direccion

dpd@salud.aragon.es o fcs@unizar.es.

Podra consultar informacidn adicional y detallada en el Registro de
Actividades de Tratamiento del Gobierno de Aragdn, en el siguiente enlace:

https://aplicaciones.aragon.es/notif lopd pub/details.action?fileld=731

Asi mismo, en cumplimiento de los dispuesto en el RGPD, se informa que, si
asi lo desea, podra acudir a la Agencia de Proteccion de Datos
(https://www.aepd.es) para presentar una reclamacion cuando considere que

no se hayan atendido debidamente sus derechos.

El tratamiento de sus datos personales se realizara utilizando técnicas para
mantener su anonimato mediante el uso de cdédigos aleatorios, con el fin de
que su identidad personal quede completamente oculta durante el proceso

de investigacion.

A partir de los resultados del trabajo de investigacion, se podran elaborar

comunicaciones cientificas para ser presentadas en congresos o revistas


mailto:dpd@salud.aragon.es
https://aplicaciones.aragon.es/notif_lopd_pub/details.action?fileId=731

cientificas, pero se haran siempre con datos agrupados y nunca se divulgara

nada que le pueda identificar.

Ademas, si usted nos da su consentimiento, los datos seudonmimizados
derivados de este estudio se podran utilizar en un futuro en proyectos de la
linea de investigacidn socio-sanitaria, cuyo responsable es Julia Martin
Vicente, siempre que hayan obtenido el dictamen favorable de un Comité de
Etica de la Investigacion y hayan solicitado los permisos oportunos para la

realizacién de dichos estudios.

El presente estudio no precisa la realizacién de grabaciones de voz o video.
9. éQuién financia el estudio?

Este proyecto no esta financiado

10. ¢Se me informara de los resultados del estudio?

Usted tiene derecho a conocer los resultados del presente estudio, tanto los
resultados generales como los derivados de sus datos especificos. También
tiene derecho a no conocer dichos resultados si asi lo desea. Por este motivo
en el documento de consentimiento informado le preguntaremos qué opcidn
prefiere. En caso de que desee conocer los resultados, el investigador le hara

llegar los resultados.
11. ¢Puedo cambiar de opinion?

Su participacion es totalmente voluntaria, puede decidir no participar o
retirarse del estudio en cualquier momento sin tener que dar explicaciones y
sin que esto repercuta en la atencion sanitaria de su hijo/a. Basta con que le
manifieste su intencidn al investigador principal del estudio. En caso de que
decida retirarse del estudio puede solicitar la destrucciéon de los datos,

muestras u otra informacion recogida sobre usted.
12. ¢Qué pasa si me surge alguna duda durante mi participacion?

En la primera pagina de este documento esta recogido el nombre y el teléfono
de contacto del investigador responsable del estudio. Puede dirigirse a él en

caso de que le surja cualquier duda sobre su participacion.



Muchas gracias por su atencién, si finalmente desea participar le rogamos
que firme el documento de consentimiento que se adjunta y le reiteramos

nuestro agradecimiento por contribuir a generar conocimiento cientifico.



II. Anexo 2

DOCUMENTO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Titulo del PROYECTO: CALIDAD DE VIDA RELACIONADA CON LA
SALUD EN PADRES DE NINOS CON CACNER

0 (nombre vy
apellidos del participante)

He leido la hoja de informacién que se me ha entregado.

He podido hacer preguntas sobre el estudio y he recibido suficiente

informacién sobre el mismo.
He hablado con: Julia Martin Vicente.
Comprendo que mi participacion es voluntaria.
Comprendo que puedo retirarme del estudio:
1) cuando quiera
2) sin tener que dar explicaciones
3) sin que esto repercuta en los cuidados médicos de mi hijo/a

Presto libremente mi consentimiento para participar en este estudio y doy mi
consentimiento para el acceso y utilizacion de mis datos conforme se estipula

en la hoja de informacion que se me ha entregado.

Deseo ser informado sobre los resultados del estudio: si no (marque

lo que proceda)

Acepto que los datos seudonmimizados derivados de este estudio se utilicen
en un futuro en proyectos de la linea de investigacidn socio-sanitaria cuyo
responsable es Julia Martin Vicente siempre que hayan obtenido el dictamen
favorable de un Comité de Etica de la Investigacién y hayan solicitado los

permisos oportunos: SI NO (marque lo que proceda).

Sélo si procede: Doy mi conformidad para que mis datos clinicos sean
revisados por personal ajeno al centro, para los fines del estudio, y soy

consciente de que este consentimiento es revocable.



He recibido una copia firmada de este Consentimiento Informado.

Firma del

participante:

Fecha:

He explicado la naturaleza y el propdsito del estudio al paciente mencionado

Firma del

Investigador:

Fecha:



III. Anexo 3.

Cuestionario de Calidad de Vida SF-12:

El cuestionario de salud SF-12 se trata de una versidon reducida del SF-36, y
evalla el estado de satisfaccion del individuo en ocho dimensiones: Funcion
fisica (2 items), rol fisico (2 items), dolor corporal (1 item), salud general (1
item), vitalidad (1 item), funcion social (1 item), rol emocional (2 items) y

salud mental (2 items).

Cuenta con un total de 12 items, con opciones de respuesta tipo Likert de 3
a 5 puntos, y permite valorar el grado de calidad de vida relacionada con la
salud (31).

Instrucciones:

Las preguntas que siguen se refieren a lo que usted piensa sobre su salud.
Sus respuestas permitiran saber como se encuentra usted y hasta qué punto

es capaz de hacer actividades habituales.

Por favor, conteste cada pregunta marcando una casilla. Si no esta seguro/a
de cdmo responder a una pregunta, por favor, conteste lo que le parezca mas

cierto.

1. En general, usted diria que su salud es:
o Excelente

0 Muy buena

o Buena

o Regular

o Mala

2. Su salud actual, éle limita para hacer esfuerzos moderados, como mover

una mesa, pasar la aspiradora, jugar a los bolos o caminar mas de una hora?
o Si, me limita mucho

o Si, me limita un poco



o No, no me limita nada

3. Su salud actual, éle limita para subir varios pisos por la escalera?
o Si, me limita mucho

o Si, me limita un poco

o No, no me limita nada

4. Durante las 4 Ultimas semanas, ¢hizo menos de lo que hubiera querido

hacer, a causa de su salud fisica?
o Si
o No

5. Durante las 4 Ultimas semanas, étuvo que dejar de hacer algunas tareas

en su trabajo o en sus actividades cotidianas, a causa de su salud fisica?
oSi
o No

6. Durante las 4 ultimas semanas, ¢hizo menos de lo que hubiera querido
hacer, a causa de algun problema emocional (como estar triste, deprimido, o

nervioso)?
oSi
o No

7. Durante las 4 Ultimas semanas, éno hizo su trabajo o sus actividades
cotidianas tan cuidadosamente como de costumbre, a causa de algun

problema emocional (como estar triste, deprimido, o nervioso)?
o Si
o No

8. Durante las 4 ultimas semanas, ¢hasta qué punto el dolor le ha dificultado
su trabajo habitual (incluido el trabajo fuera de casa y las tareas domésticas)?

o Nada



o0 Un poco
o Regular

o0 Bastante
0 Mucho

9. Durante las 4 Ultimas semanas, é{cuanto tiempo se sintié calmado y

tranquilo?

o Siempre

o Casi siempre

o Algunas veces
0 Muchas veces

o Sélo alguna vez
o Nunca

10. Durante las 4 ultimas semanas, écuanto tiempo tuvo mucha energia?
o Siempre

o Casi siempre

o Algunas veces
0 Muchas veces

o Sélo alguna vez
o Nunca

11. Durante las 4 ultimas semanas, écuanto tiempo se sintié desanimado y

triste?
o Siempre
o Casi siempre

o Algunas veces



0 Muchas veces
o Soélo alguna vez
o Nunca

12. Durante las 4 ultimas semanas, écon qué frecuencia la salud fisica o los
problemas emocionales le han dificultado sus actividades sociales (como

visitar a los amigos o familiares)?
o0 Siempre

o Casi siempre

o Algunas veces

0 Muchas veces

o Sélo alguna vez

o Nunca



IV. Anexo 4

Cuestionario Duke-UNC:

Se trata de un cuestionario autoadministrado que evalla el apoyo social
percibido, y que consta de 11 items y una escala de respuesta tipo Likert (1-
5). Estos items pueden, ademas, dividirse en dos subescalas: factor 1 o apoyo
social afectivo; y factor 2 o apoyo social de confianza.

El rango de puntuacion oscila entre 11 y 55 puntos, y la puntuacién obtenida
no refleja el apoyo social real, sino el percibido. En la validacidon espafiola,
una puntuacién igual o superior a 32 puntos sefialara un apoyo social normal,
mientras que una puntuacién inferior a 32 sera indicadora de un apoyo social

bajo o insuficiente (32).

Figura 2. Cuestionario Duke-UNC.

Instrucciones para el paciente:

En la siguiente lista se muestran algunas
cosas que otras personas hacen por nosotros
o nos proporcionan. Elija para cada una la
respuesta que mejor refleje su situacion,
segun los siguientes criterios:

Mucho menos
de lo que deseo
Menos de lo
que deseo
Ni mucho
Casi como
Tanto como
deseo

1.- Recibo visitas de mis amigos y familiares

2.- Recibo ayuda en asuntos relacionados con mi casa

3.- Recibo elogios y reconocimientos cuando hago
bien mi trabajo

4.- Cuento con personas que se preocupan de lo que
me sucede

5.- Recibo amor y afecto

6.- Tengo la posibilidad de hablar con alguien de mis
problemas en el frabajo o en la casa

7.- Tengo la posibilidad de hablar con alguien de mis
problemas personales y familiares

8.- Tengo la posibilidad de hablar con alguien de mis
problemas econémicos

9.- Recibo invitaciones para distraerme y salir con
otras personas

10.- Recibo consejos atiles cuando me ocurre algin
acontecimiento importante en mi vida

11.- Recibo ayuda cuando estoy enfermo en la cama

PUNTUACION TOTAL

Fuente: Elaboracién propia.



V.

Anexo 5.

Escala de resiliencia de Wagnild y Young:

Consiste en una escala compuesta por 25 items de puntuacion Likert (1-7),

siendo 1 “totalmente en desacuerdo” y 7 “totalmente de acuerdo”, que

permite evaluar el nivel de resiliencia del sujeto.

La escala se desarrolla en torno a dos factores:

Factor 1: Competencia personal: Consta de 17 items, en los que se
recogen preguntas que hacen referencia a la autoconfianza,
independencia, decisidon, invencibilidad, poderio, ingenio vy
perseverancia.

Factor 2: Aceptaciéon de uno mismo y de la vida: Esta compuesta por
8 items, en relacién con la capacidad de adaptacion, flexibilidad,

balance y perspectiva de vida equilibrada.

Con estos dos factores, quedaran representadas cinco areas de resiliencia:

Satisfaccion personal (4 items), sentirse bien solo (3 items), confianza en si

mismo (7 items), ecuanimidad (4 items) y perseverancia (7 items). Una

mayor puntuacién serd, por tanto, indicadora de una mayor resiliencia (33)



Figura 3. Escala de resiliencia de Wagnild y Young.

INSTRUCCIONES: A continuacion, se les presentard una
serie de frases a las cuales usted respondera. No existen
respuestas correctas ni incorrectas; estas tan solo nos
permitirdn conocer su opinién personal sobre si mismo (a).

Marque con una (x) su respuesta.

Totaimente en desacuerdo
Muy en desacuerdo

En desacuerdo

Ni de cuerdo, ni en desacuerdo
De acuerdo

Muy de acuerdo

Totaimente de acuerdo

Cuando planeo algo lo realizo

Generalmente me las arreglo de una manera u otra,

Lependo mas de mi mismo que de otras personas.

Es importante para mi mantenerme interesado en las cosas.

Puedo estar solo(a) si tengo que hacarlo.

. Me siento orgulloso de haber logrado cosas en mi vida.

EEREEE

. Usualmente veo las cosas a largo plazo.

8. Soy amigola) de mi mismo(a).

9. Siento que puedo manejar varias cosas al mismo Gempo.

0. Soy decidido (a).

11. Rara vez me pregunto cual es la finalidad de todo.

12. Tomo las cosas una por una.

13, Puedo enfrentar las diliculiades porque las he expenmeniado
anteriormente.

14, Tengo auto disciplina,

15. Me maniengo interesado(a) en las cosas.

[16. Por lo general encuentro algo de que reirme,

17. El creer en mi mismo{a) me permite atravesar tiempos
dificiles,

18. En una emergencia soy una persona en quien se puede
confiar

19. Generalmente puedo ver una situacion de vanas maneras.

20. Algunas veces me oblige a hacer cosas aunque no quiera.

21, Wi vida Tiene significado,

[22. No me lamenio de las cosas por 10 QUE No puedo hacer nada.

23. Cuando estoy en una situacion dificil generalmente encuentro
una salida.

24, Tenqo la energia suficiente para hacer [0 que debo hacer.

25. Aceplo que hay personas a las qué yo Nno ies agrado.

Fuente: Elaboracidn propia.



VI. Anexo 6.

Inventario Pedidtrico _para Padres (PIP), version espafola del Pediatric

Inventory for Parents de Streisand et al. (2001) adaptacidon y validacion de

Del Rincdn, Remor y Arranz (2007):

Este cuestionario evalla el estrés de los padres generado por las diferentes
situaciones a las que se enfrentan diariamente en relacion con el cuidado de
un hijo con enfermedad crénica, permitiendo identificar el origen del estrés

percibido, asi como los periodos mas criticos de la enfermedad.

Se plantean 42 items o situaciones valoradas mediante dos escalas, una de
frecuencia (1-5) y otra de esfuerzo (1-5). De este modo, se evaluara la
frecuencia con la que se dan cada uno de los estresores, siendo 1 “nunca” y
5 "muy a menudo”; y, posteriormente, el grado de esfuerzo que estos les

suponen, donde 1 es “nada” y 5 es “muchisimo”.

Los items fueron categorizados por psicélogos en cuatro areas (cuidados

médicos, comunicacién, funcionamiento emocional y rol familiar) (34).

Figura 4. Inventario Pediatrico para Padres (PIP).

1. Tenerdihicultades para dormir 1 2 3 4 5 12 3 4 5
2. Discutir con miembros de la familia 123 435 123 45
3. Llevar a mi hijo al hospital 123 45 1 23 4 5§
4. Recibir noticias preocupantes 12345 12345
5. No poder acudir al trabajo 123 45 I 23 4 5
6. Ver que el estado de dnimo de mi hijo cambia ripidamente 12345 12345
7. Hablar con el médico 123 435 I 23 4 5
8. Wer que mi hijo tizne problemas para comer 123 45 1 23 4 5
9. Esperar los resultados de una prueba médica de mi hijo 123 45 1 2 3 4 5§
10, Tener problemas econdmicos 123 45 1 23 4 5
11, Tratar de no pensar sobre las dificultades de mi familia 12345 12345
12, Sentirme confundido a cerca de la informacidn médica 123435 123435
13.  Estar con mi hijo durante las pruebas médicas y los tratamientos 123435 123435
14. Enterarme de que mi hijo se ha hecho dafic o tiene dolor 123435 12345
I5. Tratar de atender las necesidades de otro miembro de la familia 12345 12345
16. Ver a mi hijo triste o asustado 12345 2345
17. Hablar con la enfermera 1 23 435 I 23 45
18, Tomar decisiones acerca de los coidados médicos o tratamientos de mi

hijo 123 435 1 2345
19, Imaginar a mi hijo aislado de los demsds 123 45 1234 5
20. Estar lejos de la familia o los amigos 12345 12345
21, Sentir que estoy come “anestesiado”™ ante los problemas 123 45 123 4 5

22, Noestar de acverdo con un miembro del equipo sanitario 123 45 1 23 45



24.

26.

7.

28.

29.

30.

3L

32

36

37

38,

39.

40.

41.

42,

Preocuparme por las consecuencias a largo plazo de la enfermedad

. Tener poco tiempo para ocuparme de mis propias necesidades

Sentirme indefenso ante la situacién de mi hijo

Sentir que la familia no comprende la gravedad de la enfermedad de mi
hijo

Hacerme cargo de los cambios en el tratamiento diario de mi hijo
Sentir incertidumbre sobre el futuro

Estar en el hospital durante los fines de semana o las vacaciones
Pensar en otros nifios que han estado muy enfermos

Hablar con mi hijo sobre su enfermedad

. Ayudar a mi hijo en la administracidn de los cuidados v el tratamiento

médico

MNaotar que el corazdn me late aceleradamente, sudoracidn o temblores

. Sentir inseguridad a la hora de disciplinar a mi hijo

Sentir miedo acerca de que mi hijo pueda empeorar o morir
Hablar con los miembros de la familia sobre la enfermedad de mi hijo
Acompafiar a mi hijo durante las pruebas v tratamientos médicos

Perderme acontecimientos importantes en la vida de otros miembros de
la familia

Preccuparme por cdmo amigos y parientes s relacionan con mi hijo
Natar un cambio en la relacién con mi pareja

Pasar mucho tiempo en sitios poco familiares

Fuente: Elaboracion propia.
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VII. Anexo 7

Escala de Carga del Cuidador Zarit:

Esta escala consiste en una prueba psicométrica de calificacion objetiva
compuesta por 22 items, cada uno de los cuales evalla la presencia o
ausencia de este, y permite cuantificar el grado de sobrecarga que padecen

los cuidado

La puntacién de cada item oscila entre 0 y 4, siendo “nunca” y “casi siempre
el grado de presencia de cada uno de ellos, respectivamente. Se considerara

indicativa de” no sobrecarga” cuando la puntuacion es inferior a 46, y de

res de personas dependientes.

“sobrecarga intensa” cuando es una puntuacion superior a 56. (35)

Figura 5. Escala de Carga del Cuidador Zarit.

Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit (Caregiver Burden Interview)
Item Pregunta a realizar P""‘:"M
1 Siente que su familiar solicita mas ayuda de la que realmente necesita?
N i Siente que debido al tiempo que dedica a su famuliar ya no dispone de

tiempo suficiente para usted?

g LSe siente tenso cuando tiene que cuidar a su familiar y atender ademas
otras responsabilidades?
4 i Se siente avergonzado por |a conducta de su famshar?
5 i Se siente enfadado cuando estd cerca de su familiar?
s LCree que la situacion actual afecta de manera negativa a su relacion con
migos y otros miembros de su familia?

LSiente temor por el futuro que le espera a su famliar?

B LSiente que su familiar depende de usted?

8 \LSe siente agobiado cuando tiene que estar junto a su familiar?

10 [Siente que su salud se ha resentido por cuidar a su familiar?

11 [LSiente que no tiene la vida privada que desearia debido a su familiar?

12 LCree que su vida social se ha visto afectada por tener que cuidar de su
familiar?

13 [iSe siente incOmModo para INvitar amigos a casa, a causa de su Tamiliar?

14 iCree que su familiar espera que usted le curde, como si fuera la unica
persona con la que puede contar?

15 [¢Cree que no dispone de dinero suficiente para cuidar a su familiar
lademds de sus otros gastos?

16  [iSiente que serd incapaz de cuidar a su familiar por mucho mas tiempo?

17 i Siente que ha perdido al Fontrof sobre su vida desde que |a enfermedad
de su familiar se manifesté?

18 |[iDesearia poder encargar el cundado de su famuliar a otras personas?

19  [LSe siente inseguro acerca de o que debe hacer con su familiar?

20 |iSiente que deberia hacer mas de lo que hace por su familiar?

21 |iCree que podria curdar deé su familiar mejor de lo que lo hace?

b En general: {Se siente muy sobrecargado por tener que cuidar de su
famuliar?

Puntuacion de cada item (sumar todos para el
resultado):
Frecuencia Puntuacion

Nunca 0

ICasi nunca 1

A veces 2

astantes veces 3
[Casi siempre 4

Fuente: Elaboracién propia.
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Tabla 3. Terapias grupales.

TERAPIAS GRUPALES

Fomentar las habilidades de comunicacién vy
expresion de las emociones de los padres y

OBJETIVO madres a través de la creacidn de un ambiente
cercano que les permita abrirse con el grupo.
Padres, madres y otros familiares cercanos de
nifos con enfermedad oncoldgica en fase de
DESTINATARIOS tratamiento en el Hospital Universitario Miguel
Servet de Zaragoza.
Reuniones de aproximadamente 20 personas, en
las que cada uno de los participantes pueda
] expresar sus preocupaciones, desahogarse vy
DESCRIPCION sentirse comprendido en su situacion. Ademas, se
pretende hacer sentir a los padres acompafados
en su proceso de afrontamiento de la enfermedad
de sus hijos.
RECURSOS Psicdélogos/as, enfermeros/as
HUMANOS gos/as, '
RECURSOS Papel, boligrafos, aula, sillas
MATERIALES pel, boligraros, aula, '
LUGAR Sala de reuniones de la asociacién ASPANOA.
DURACION 90 minutos.
NUMERO DE 5
SESIONES

Fuente: Elaboracion propia.




Tabla 4. Charlas informativas.

CHARLAS INFORMATIVAS

OBJETIVO

Dar visibilidad a la enfermedad oncoldgica dentro
de la poblacién pediatrica. Informar a las familias
afectadas sobre las nociones basicas de la
enfermedad, empleando términos sencillos para
facilitar su comprensién. Dar a conocer las
reacciones adversas psicologicas y fisicas del
tratamiento quimioterapico y educar a las
familias para la gestion de estas.

DESTINATARIOS

Padres, madres y otros familiares cercanos de
nifos con enfermedad oncoldgica en fase de
tratamiento en el Hospital Universitario Miguel
Servet de Zaragoza.

DESCRIPCION

Consistira en la realizacidn de tres charlas
informativas impartidas por profesionales de la
salud, en las que se tratardan una serie de
nociones importantes relacionadas con el proceso
de enfermedad oncolégica en la poblacién
pediatrica.

e Charla 1: “El temido mundo del cancer
infantil”:

- Qué es el cancer infantil,
nociones y términos basicos.

- Prevalencia del cancer infantil
en Espafa.

- Tipos de cancer infantil.

e Charla 2: “Todo sobre la quimioterapia y
sus efectos”:

- Introduccién acerca de los
diferentes tratamientos
oncoldgicos.

- La quimioterapia: qué es,
cuando se utiliza, nociones
basicas.

- Efectos adversos (fisicos vy
psicoldgicos) del tratamiento
quimioterapico en poblacion
infantil.

e Charla 3: “¢Qué hacer si mi hijo tiene
cancer?”:

- Introduccién (definicién de
“enfermedad familiar”,
cambios en la estructura
familiar, cambio en los roles
familiares).




Explicacion de areas de
resiliencia.

Introduccion a la explicacidon
de métodos de afrontamiento.
Casos reales de familias cuyos
hijos hayan pasado por una
enfermedad oncoldgica (contar
la experiencia, servir de
ejemplo).

Enfermeros/as especializados en pediatria,
RECURSOS oncédlogos/as, psicélogos/as y familias que hayan
HUMANOS vivido el proceso de enfermedad oncoldgica en
alguno de los hijos.
RECURSOS Ordenador, proyector, presentaciéon power point,
MATERIALES altavoz.
LUGAR Sala de reuniones de la asociacién ASPANOA.
DURACION 90 minutos.
NUMERO DE 3
SESIONES

Fuente: Elaboracidn propia.




Tabla 5. Talleres.

TALLERES

Realizar actividades creativas que permitan a las
familias trabajar las diferentes areas de

OBJETIVO . . .

resiliencia y aspectos emocionales que se ven
afectados durante el proceso de enfermedad.
Padres, madres y otros familiares cercanos de
nifios con enfermedad oncoldogica en fase de

DESTINATARIOS tratamiento en el Hospital Universitario Miguel
Servet de Zaragoza.
Consistira en la realizacion de 2 talleres en los
que se trataran, a través de distintas actividades
de ocio, los siguientes temas relacionados con el
proceso de afrontamiento de la enfermedad:

e Taller 1: “El apego: Aprender a dejar ir”

- Se explicara la manualidad a realizar: Un
ambientador de armario manual.

- Una vez realizado, se les propondra a los
participantes el intercambiar su
manualidad con los de otros.

- Explicacion de la metafora y del apego y
desapego sanos ante el proceso de
pérdida.

- Objetivo: Este primer taller tiene dos
objetivos principales: el entretenimiento y
distraccién de los participantes a través de
la realizacion de una manualidad; y la

DESCRIPCION capacidad de desapego, es decir, la

dificultad o facilidad que presentan para
“dejar ir”. Una vez finalizada la actividad,
se les propondrd intercambiar sus
manualidades, de forma que puedan
autoanalizarse y conocer la capacidad que
tienen de desapego, en este caso, “dejar
ir” una manualidad que les ha costado
tiempo y esfuerzo, y hacerlo de manera
sana, sin sentir emociones negativas al
respecto.

e Taller 2: “¢Cémo nos sentimos?”

- Se colocaran una serie de piedras en una
mesa, y se pedird que cada persona coja
una.

- Posteriormente, cada uno de los
participantes escribird o dibujard en su
piedra algo con lo que se sienta
representado en ese momento, que le
defina.




Finalmente se dejaran todas las piedras
juntas pintadas, formando un mosaico.
Se sugerirda que alguno de los
participantes escoja la piedra que mas le
llame la atencién, y verbalice lo que
interpreta de ella.

Tras ello, la persona que haya pintado esa
piedra explicara su significado, y el por
qué siente que eso le representa.

El mismo procedimiento se repetira varias
veces, siempre de manera voluntaria y
respetando que todo el mundo se sienta
comodo expresando sus emociones.
Objetivo: Este taller pretende resaltar la
expresion de las emociones y sentimientos
de una manera original, asi como el
compartirlos con el resto.

RECURSOS Enfermeros/as especializados sicologos/as
HUMANOS P yP 9 '
RECURSOS Jabones, lanas de colores, agua caliente, piedras
MATERIALES y rotuladores.
LUGAR Sala de reuniones de la asociacion ASPANOA.
DURACION 60 minutos
NUMERO DE 5
SESIONES

Fuente: Elaboracion propia.




Tabla 6. Técnicas de afrontamiento.

TECNICAS DE AFRONTAMIENTO

Dar a conocer una serie de técnicas y métodos
de afrontamiento en enfermedades cronicas,

OBJETIVO proporcionando asi un apoyo y recursos de ayuda
a las familias afectadas.
Padres, madres y otros familiares cercanos de
nifios con enfermedad oncoldgica en fase de
DESTINATARIOS tratamiento en el Hospital Universitario Miguel
Servet de Zaragoza.
Consistira en la explicacién, por parte de
enfermeros/as y psicélogos/as especializados en
el tema, de distintos métodos de afrontamiento,
analizados desde puntos de vista de diferentes
profesionales (enfermeria y psicologia). Para
ello, se utilizard un lenguaje claro, sin
, terminologias profesionales, asi como una serie
DESCRIPCION de recursos que sirvan de refuerzo (power
points) para facilitar la comprension de las
familias.
e Sesion 1: Estrategias de afrontamiento
adaptativas.
e Sesion 2: Estrategias de afrontamiento
desadaptativas.
RECURSOS Enfermeros/as especializados sicdlogos/as
HUMANOS P yp g '
RECURSOS Ordenador, proyector, presentacion power point,
MATERIALES altavoz.
LUGAR Sala de reuniones de la asociacién ASPANOA.
DURACION 90 minutos.
NUMERO DE 5
SESIONES

Fuente: Elaboracidn propia.
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