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RESUMEN

En Espafia, se dan anualmente alrededor de 1.650 casos de niflos y adolescentes con céncer.
A partir del momento del diagndstico, estos nifios requieren una atencion casi total por
parte de sus cuidadores. Esto puede hacer que el cuidador se sobrecargue presentando
sintomas de ansiedad o estrés. Es importante, por ello, hacer hincapi€ en la necesidad de
crear un espacio donde los padres tengan una asistencia especifica. La “Asociacion de
Padres de Nifos con Cancer de Aragon” (Aspanoa) se encarga de prestar diferentes
servicios a estas familias. Sin embargo, cada vez es mas demandado un espacio exclusivo
para padres. Es por ello que esta propuesta de intervencion busca valorar la eficacia,
viabilidad y aceptacion de una intervencion para padres basada en el programa desarrollado
por Sahler en 2002, el “Problem Solving skills training”. La finalidad es dotar de
habilidades de resolucion de problemas a los padres y ayudarles a reducir la sintomatologia

ansiosa y el estrés y mejorar asi su calidad de vida.

Palabras clave: cancer infantil, cuidadores, padres, estrés, resolucion de problemas

ABSTRACT

In Spain, about 1,650 cases of children and adolescents with cancer occur annually. From
the moment of diagnosis, these children require almost total attention from caregivers,
which can cause them to become overloaded presenting symptoms of anxiety or stress. It is
important, therefore, to emphasize the need to create a space where parents have specific
assistance. The “Asociacion de Padres de Nifios Oncolégicos de Aragén” (Aspanoa) offers
different services to these families. However, an exclusive space for parents is increasingly
demanded. That is why this intervention proposal seeks to assess the effectiveness,
feasibility and acceptance of a parent intervention based on the program developed by
Sahler in 2002, the "Problem Solving skills training". The purpose is to provide parents
with problem solving skills and help them reduce anxious symptoms and stress and thus

improve their quality of life.

Keywords: pediatric cancer, caregivers, parents, stress, problem solving




1. INTRODUCCION

Al hablar de cancer infantil nos referimos a todos aquellos tumores que se
diagnostican en nifios de 0 a 14 afios, aunque hoy en dia, a nivel préctico, algunas unidades
asistenciales estdn incluyendo también a los afectados adolescentes (15-19 afios). Segtn el
Registro Espaiiol de Tumores Infantiles (RETI-SEHOP) (Peris, Pardo, Mufioz, Sayas y
Valero, 2017), los datos sobre la supervivencia en cancer infantil son cada vez més
optimistas, ya que actualmente el indice general de supervivencia en Espaiia estd alrededor
del 80%. Sin embargo, se diagnostican al afio unos 1.200 casos nuevos de céncer infantil y
unos 450 en adolescentes. Se trata de la primera causa de muerte por enfermedad en la
infancia, a pesar de los avances diagnosticos y terapéuticos (Menéndez, Pico, Garrido y de
la Cal, 2019). Esto tiene una gran repercusion a nivel de salud publica, ya que las tasas de
supervivencia afectan a la esperanza de vida, a los costes sanitarios y a la integracién social

y laboral de un colectivo con gran potencial de vida futura.

Toda la problematica que aparece a raiz de un diagnostico de cancer pediatrico es
muy compleja. La dindmica familiar se modifica significativamente y aparece la figura del
cuidador principal, que puede entenderse como ‘“aquel individuo que dedica la mayor parte
del tiempo —medido en nimero de horas al dia— al cuidado de dicho enfermo” (Dwyer, Lee
y Jankowski, 1994). Este soporta la carga de los cuidados del nifio afectado con las posibles
repercusiones negativas que ello puede conllevar. Lépez et al., (2009) encontraron
evidencias de como el cuidador primario tiende a ser més proclive a padecer problemas
fisicos como cansancio o diversos dolores. También aparecen sintomas psiquicos como
ansiedad, depresion, alteraciones del suefio, apatia o irritabilidad con respecto a los no
cuidadores. A su vez, todos estos problemas se reflejan también en su calidad de vida

(Lopez et al., 2009).

La comunicacién del diagndstico es uno de los momentos mads dificiles; se ha
observado que los padres presentan mayores niveles de ansiedad que en otras etapas de la
enfermedad (Santacroce, 2002; Yeh, 2002). El cancer puede ser impredecible y por ello la

percepcion de amenaza es casi continua y la atencion al hijo enfermo debe ser constante. Por



ello, es importante dotar a la familia de herramientas para que puedan ser capaces de afrontar

toda la problemaética que conlleva el diagndstico.

Por ello, se insiste desde importantes organismos e instituciones en la necesidad de
atender al cuidador. Asi, por ejemplo, desde la Asociacion Espafiola Contra el Céncer
(AECC), se ha realizado la guia “Cuidarte para cuidar” (Asociacion Espanola Contra el
Cancer, 2018), que recalca la importancia de que el cuidador se sienta bien fisica y
emocionalmente para proporcionar cuidados de calidad a la persona enferma. Otros
organismos importantes, como la Sociedad Espaiiola de Oncologia Médica (SEOM), también
exponen como una pauta bdsica para el cuidador, el cuidar la propia salud y el bienestar
emocional (Céceres, Ruiz, Lluch y Busques, 2007). Asimismo, la Federacion Espaiiola de
Padres de Nifios con Céncer (FEPNC), destaca entre sus estdndares y recomendaciones de
calidad de las unidades asistenciales del cdncer infantil una atencidn integral a la familia, en
la que se le da especial relevancia a la atencién a los padres durante todo el proceso (FEPNC,
2015).

Una de las asociaciones miembro que conforma la Federacion Espafiola de Padres de
nifios con Cancer, es la Asociacion de Padres de Nifios Oncol6gicos de Aragén (Aspanoa),
la cual va a ser el marco contextual para la realizacién de esta propuesta de intervencion.
Aspanoa es la tinica asociacion de cancer infantil en Aragdn que ofrece diversos servicios de
forma gratuita a las familias afectadas. Entre ellos, atencidn psicoldgica y neuropsicolégica,
apoyo social, fisioterapia, musicoterapia o actividades de ocio y tiempo libre. El pasado 2018,
se atendieron 196 nifios y adolescentes con cdncer, de los cuales 36 fueron nuevos
diagndsticos, 46 estaban en tratamiento y 114 en fase de mantenimiento o revision (Aspanoa,
2019). Es importante tener presente que todos estos nifios y familiares necesitan asistencia

durante las diferentes fases de la enfermedad.

Para poder orientar la mejor intervenciéon a desarrollar para dar a los padres
herramientas que permitan reducir la sintomatologia ansiosa y depresiva, se han revisado
diferentes intervenciones que han resultado efectivas para tal fin. De entre todas las
intervenciones revisadas, hay dos estudios principales que han resultado ser eficaces. Ambos
han sentado el precedente para el trabajo de intervencion basado teéricamente: Kazak et al.
(2004) y Sahler et al (2005), los cuales iban dirigidos a disminuir los sintomas de estrés y de
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afecto negativo de los padres de nifios recién diagnosticados.

Por un lado, Kazak (1999) desarrollo el “Surviving Cancer Competently
Intervention Program” (SCCIP). Su objetivo principal fue reducir los sintomas de estrés
post-traumatico relacionados con el cancer y su tratamiento asi como abordar la ansiedad.
Su aplicacion mostrd disminuciones significativas en los sintomas de estrés post-traumatico
en los padres del grupo de intervencidon. Sin embargo, otros estudios mostraron como el
curso natural del ajuste familiar a lo largo del primer afio de diagnostico tiende a presentar
una disminucion de estos sintomas (Steele, Long, Reddy, Luhr y Phipps, 2003) y el SCCIP
no permitia discernir hasta qué punto la mejoria se debe a la propia intervencion o al paso
del tiempo. Entonces, Kazak (2004) desarroll6 y puso a prueba el “Surviving Cancer
Competently Intervention Program- Newly Diagnosed” (SCCIP-ND), buscando abordar las
necesidades de las familias en el momento critico que supone el diagndstico y promover un
ajuste optimo a largo plazo. En un estudio piloto, los resultados sugirieron que SCCIP-ND
tiene validez y relevancia clinica (Kazak et al., 2004). SCCIP-ND produjo reducciones en
los niveles de ansiedad y estrés post-traumatico del grupo experimental que no se

observaron en el grupo control (Kazak et al., 2004).

Por otro lado, Sahler (2002) desarroll6 una intervencion destinada a mejorar las
habilidades de resolucién de problemas de los cuidadores con la finalidad de reducir el
estrés y la sintomatologia ansiosa. Se basé en la ya comprobada eficacia de la terapia de
resolucion de problemas para reducir los niveles de depresion, ansiedad y estrés (D’Zurilla
y Nezu, 1999), asi como en los resultados que se habian obtenido en su uso con cuidadores
de adultos con céncer (Butcher, Houts, Nezu, 1999), y de pacientes con otras condiciones
de salud (Elliot, Shewchulk, Richards, 1999) que mostraban que la terapia en resolucion de
problemas tenia efectividad y una amplia aplicabilidad. De esta forma, utilizando el
formato “bright IDEAS” y el protocolo propuesto por Varni et al. (1999) desarroll6 el
modelo denominado “Problem Solving Skills Training” (PSST). En su aplicacion, se
demostré que el entrenamiento en resolucion de problemas es mas efectivo que el
tratamiento no directivo para reducir el estrés y la ansiedad y potenciar las habilidades de
resolucion de problemas en las madres de nifios en fase de tratamiento (Sahler et al., 2002).

Estos datos fueron replicados (Sahler et al., 2005) en un ensayo riguroso con 430 madres de
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pacientes recientemente diagnosticados. Se obtuvieron los mismos resultados
inmediatamente después de la intervencidn y atin mayores reducciones en los sintomas
depresivos y de estrés postraumatico 3 meses después de la intervencion. Esto nos muestra
que una intervencion sistematica y sencilla de realizar puede proporcionar a las madres
herramientas para gestionar de una manera mas efectiva las demandas estresantes que
supone el tener un hijo con cancer y puede, ademds, mejorar su bienestar emocional.
Finalmente, en un nuevo ensayo en 2013, Sahler trata de determinar la especificidad del
PSST mediante el examen de sus efectos directos e indirectos en comparacién con una
intervencion de apoyo no directivo. En este ensayo los resultados vuelven a mostrar que
PSST es una intervencion efectiva y especifica cuyos efectos beneficiosos contindan
creciendo después de que finaliza la intervencion. Otros estudios mds recientes han
realizado intervenciones utilizando el programa PSST, aplicdndolo a cuidadores de otros
ambitos como dolor crénico (Palermo, 2014) o autismo (Nguyen, 2016) y obteniendo
resultados que siguen apoyando la efectividad de éste en el incremento de las habilidades

de resolucién de problemas y la disminucién de estrés.

Teniendo en cuenta que las dos intervenciones descritas han resultado efectivas, se
han comparado para ver cudl ha obtenido mejores resultados antes de desarrollarla en el
contexto de Aragén. Kazak, en 2004, obtuvo una reduccién significativa de los sintomas de
estrés post traumdtico y de ansiedad-estado en el grupo experimental y en 2005 unos
resultados ain mayores en los sintomas de ansiedad. Sin embargo, no hubo seguimiento de
estos cambios en el tiempo y tampoco se han encontrado estudios posteriores que hayan
mostrado el mantenimiento de estos cambios a largo plazo. Por otro lado, Sahler (2005),
consiguié una disminucién significativa de la afectividad negativa, del estrés, la orientacion
negativa a los problemas y una reduccién de sintomas de depresion. Estos cambios se
mantuvieron en el tiempo. Ademds, se han encontrado otros estudios posteriores (Sahler,
2013; Palermo, 2014; Nguyen, 2016) que han obtenido resultados que apoyan la eficacia del
PSST. Si comparamos el tamaifio del efecto de ambas intervenciones, se puede observar que
los resultados obtenidos por Sahler (2005) muestran una mayor efectividad (ver Anexo 1).
Es por ello que, en este trabajo, se ha elegido adaptar esta intervencion al contexto de Aragén

y al de la asociacién Aspanoa esperando obtener resultados similares.



2. OBJETIVOS
Objetivo general:

Desarrollar una propuesta de intervencién basada en la evidencia para cuidadores
principales de nifios con cancer que reduzca el estrés y ansiedad y que mejore su calidad de
vida.

Objetivos especificos:

O1: Mejorar la capacidad de resolucién de problemas de los cuidadores principales.

02: Reducir la ansiedad, estrés y depresion en los cuidadores principales.

O3: Mejorar el nivel de calidad de vida del cuidador principal.

04: Que los cambios obtenidos mediante la intervencion se mantengan en el seguimiento a
los 6 meses.

Hipotesis:

HI1: Se obtendra una mejora estadisticamente significativa con un tamafio del efecto
moderado o grande en los niveles de habilidades en resolucion de problemas de los
cuidadores principales mediante el entrenamiento en resolucion de problemas.

H2: Esta intervencion ayudara a disminuir significativamente los niveles de ansiedad, estrés
y depresion de los cuidadores principales, con un tamafio del efecto moderado o grande.
H3: Se reflejara un aumento estadisticamente significativo con tamaio del efecto moderado
o grande en el nivel de la calidad de vida del cuidador principal.

H4: Las habilidades de solucién de problemas, la reduccion de niveles de ansiedad, estrés y
depresion y el aumento de la calidad de vida se mantendran 6 meses después de la

intervencion.

3. BENEFICIARIOS

La intervencion esté dirigida a cuidadores de cualquier nifio o nifia diagnosticado de
cancer que se encuentre hospitalizado o en las primeras fases de tratamiento en el Hospital
Infantil Universitario Miguel Servet de Zaragoza (HIUMS). El requisito temporal serd que

el afectado se haya diagnosticado en los tltimos 4 meses.

4. MATERIAL Y METODO
4.1 Participantes

Numero y sexo: El estudio piloto se llevara a cabo con un numero de 20 padres y madres de
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nifios recientemente diagnosticados.
Edad: Las edades estardn comprendidas en un intervalo amplio (entre 25 y 55 afios).
Criterios de inclusion y exclusion: Serd susceptible de participar todo padre, madre o
cuidador cuyo hijo haya sido remitido a la Unidad de Oncologia Pediatrica del Hospital
Infantil Miguel Servet con un diagndstico de cdncer en los tltimos 4 meses y tenga una edad
comprendida entre 0 y 18. Los participantes deben comprender el castellano, lengua en la
que se realizard la intervencion. Se excluird a aquellos familiares con diagndstico de un
trastorno psicologico. Al informar del procedimiento, en una sesidn previa al comienzo de la
intervencion, se preguntard a todos los participantes si anteriormente han sido diagnosticados
de algin trastorno, si estdn tomando algin tipo de medicacién para alguna psicopatologia o
si se encuentran en ese momento en tratamiento psicolégico (estas condiciones les excluirian
de poder participar).
4.2 Instrumentos

-Escala de Depresion, Ansiedad y Estrés DASS-21 (Lovibond y Lovibond, 1995;
validacion en castellano por Daza, Novy, Stanley y Averill, 2002) (Ver anexo 3). El DASS-
21 es un instrumento autoinformado que esta compuesto por tres subescalas tipo Likert de
cuatro puntos (de 0 “no me ha ocurrido” a 3 “me ha ocurrido mucho o la mayor parte del
tiempo”), donde cada participante debe marcar cuantas veces en la ultima semana se ha
sentido identificado con cada enunciado. Cada subescala estd compuesta por 7 items, que
miden los estados emocionales relacionados con la depresion, ansiedad y estrés. Esta escala
cuenta con unas propiedades psicométricas adecuadas: se ha mostrado que cuenta con una
buena validez interna y un ajuste aceptable (Bados, Solanas y Andrés, 2005). La version en
castellano es una escala validada y fiable, y refleja una consistencia interna superior a

o= .85 (Gurrola, Balcazar, Bonilla, Virseda, 2006).

- Inventario de Solucion de Problemas Sociales - Revisado (SPSI-R) (D’Zurilla,
Nezu y Maydeu-Olivares, 1997; version validada en castellano por Maydeu-Olivares,
Rodriguez, Gémez y D’Zurilla, 2000). Es un autoinforme de 52 items valorados de 0 (“no
es cierto en absoluto”) a 4 (“extremadamente cierto””) mediante una escala tipo Likert de 5
puntos. Estos items estan vinculados a un modelo de resolucion de problemas que miden

cinco dimensiones distintas: 1) Orientacion positiva hacia los problemas (5 items); 2)



orientacion negativa hacia los problemas (10 items); 3) resolucion racional de problemas
(20 items); 4) estilo de impulsividad/irreflexion (10 items); 5) estilo de evitacion (7 items).
Una puntuacion total mas alta indica mejores habilidades para resolver problemas. EI SPSI-
R proporciona una medida de la habilidad para resolver problemas, que representaria un
mediador de la eficacia del tratamiento con PSST. Las propiedades psicométricas del SPSI-
R, tanto en su version original como en su adaptacion espafola, son adecuadas. Se
comprobd la validez factorial en la version espafiola del SPSI-R para comparar la
adecuacion de la estructura de los cinco factores del SPSI original con la version en
castellano, y se observo que la carga factorial de las escalas era comparable en ambas
versiones (Maydeu-Olivares et al., 2000). Respecto a la estimacion de la fiabilidad, los
datos (Maydeu-Olivares et al., 2000) reflejan que las escalas del SPSI-R cuentan con un

buen nivel de fiabilidad.

- WHOQOL en su version abreviada: WHOQOL-BREF (The WHOQOL Group,
1998; validacion al castellano por Carrasco, 1998). El WHOQOL-BREF tiene 26 items que
responden a una escala tipo Likert de 5 opciones (donde 1 seria “Nada” y 5 “Totalmente”).
Dos items son generales sobre calidad de vida y satisfaccion con el estado de salud, los 24
items restantes se agrupan en cuatro areas: 1) Salud fisica; 2) Salud psicoldgica; 3)
Relaciones sociales y 4) Medio ambiente. Evalua las percepciones del individuo en las dos
semanas previas. Puntuaciones mayores indican mejor calidad de vida. WHOQOL-BREF

demostré tener una fiabilidad y validez aceptables (Carrasco, 2012).

-Cuestionario de satisfaccion del cliente desarrollado por Larsen, Attkisson,
Hargreaves y Nguyen (1979) en su version en castellano, CSQ-8 (Roberts y Attkisson,
1983) (Ver anexo 4). Este cuestionario esta formado por 8 preguntas cerradas, que se
responden segln una escala tipo Likert de 4 puntos, donde 1 es “malo/insatisfecho” y 4 es
“excelente/muy satisfecho”. Cuenta ademés con dos preguntas abiertas que posibilitan
opiniones o sugerencias. Se trata de un cuestionario unidimensional que ofrece una
estimacién homogénea de la satisfaccion general con el servicio recibido. Se han estudiado
sus propiedades psicométricas, comprobando que cumple los criterios estadisticos de

confiabilidad de consistencia interna (o = .80) (Vazquez et al., 2019), tendencia central,



dispersion e intercorrelacion de items (Roberts y Attkisson, 1983).

4.3 Procedimiento

En Aspanoa, ademds de los 196 nifios y adolescentes atendidos durante el 2018,
también se prestaron servicios a 331 padres, madres o amigos del afectado en este mismo
afo (Aspanoa, 2019). Actualmente, los servicios que Aspanoa destina especificamente a
padres son: apoyo social (atencion por la trabajadora social); facilitacion de recursos como
comidas gratuitas en el hospital o un piso de acogida; taller de mindfulness para padres e
hijos de manera conjunta; grupo terapéutico de padres en duelo, seguimiento psicolégico de
las familias en el hospital y, en algunos casos, se puede prestar atencidon psicolégica en
consulta individual a padres que lo demanden. Aunque la demanda de atencion por parte de
los padres es muy reducida, si que se reivindica la necesidad de crear mds espacios y
actividades destinadas a ellos. Por ello, el crear una intervencion dirigida especificamente a
padres, enfocada a un entrenamiento que les permita abordar la ansiedad y el estrés en los

primeros momentos de la enfermedad podra dar respuesta a una necesidad actual.

Las personas objeto de la intervencion serdn contactadas a través de los profesionales
de Aspanoa en el Hospital Infantil Miguel Servet de Zaragoza. Al llegar al Hospital, la
trabajadora social y el psicélogo clinico de Aspanoa se presentardn a la familia y, tras
informarle sobre la labor y los servicios de la asociacidn, se ofrecerd la posibilidad de
participar en la intervencion. Todos los participantes serdn informados del proyecto y todos
sus procedimientos y firmaran los documentos de proteccién de datos de cardcter personal
(Ley Orgénica 3/2018 de Proteccion de datos Personales y garantia de los derechos digitales)

y el consentimiento informado (ver Anexo 2).

Cada participante realizard una sesion previa donde se le informaréd de manera oral y
escrita de la intervencion y sus objetivos. En esta sesion se resolveran todas las dudas y se
firmar4 el consentimiento informado en caso de que se acceda a participar. Una vez se cuente
con el ndmero total de participantes, serdn asignados de manera aleatorizada al grupo de
tratamiento y al grupo control. A cada uno se le asignard un nimero segin el orden en que

prestan su consentimiento. Es decir, al primer participante se le asignara el nimero 1, al



segundo el 2 y asi sucesivamente. Finalmente, los nimeros impares se asignaran al grupo
control y los pares al grupo de tratamiento, para realizar de este modo un estudio controlado
aleatorio. La intervencion se realizard en las instalaciones de la planta de Oncopediatria del
HIUMS. Alli se cuenta con un despacho en el que poder atender a los cuidadores.
La evaluacién se realizard en este mismo despacho, utilizando las herramientas antes
mencionadas mediante el método de lapiz y papel. Al finalizar la dltima sesion del programa,
se les pedird a todos los participantes que rellenen la encuesta de satisfaccion CSQ-8 en
formato 14piz y papel. Los momentos de evaluacidén planteados serdn los siguientes:
1) antes de la aleatorizacion (T1); 2) al finalizar la intervencién (T2) y 3) 6 meses después de

la intervencién (T3).

4.4. Intervenciones

El grupo de tratamiento recibird el entrenamiento en resolucion de problemas (PSST)
como se detalla mds adelante. Todos los participantes de este grupo recibirdn, durante dos
meses, una sesion semanal individual del entrenamiento PSST de entre 60 y 90 minutos. En

total seran 8 sesiones individuales.

El grupo control, tendrd una intervencion psicoeducativa sobre el cdncer, tratamientos
y sus efectos durante el mismo periodo de tiempo (2 meses) de forma quincenal. Estas
sesiones serdn de 60 minutos. No recibirdn intervencién psicolégica ni ningin tipo de
entrenamiento en resolucion de problemas.

Grafica 1
Intervencion en el grupo control y grupo de tratamiento
Componentes

La intervencion va a seguir las sesiones que marca el modelo “Problem Solving

skills training” (PSST). En éste, Sahler desarrolla, en sesiones individuales de una hora, el

- v w
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protocolo propuesto por Varni et al (1999) “bright IDEAS”. En el formato de las sesiones
de tratamiento, propone el desarrollo de 5 pasos orientados a la resolucién de problemas en
la vida diaria durante el tratamiento del cancer: (1) Identificacién del problema; (2) definir
las opciones; (3) evaluar las opciones; (4) actuar conforme a la opcién elegida y (5)
comprobar si ha funcionado. Estos pasos se desarrollan y practican durante 8 sesiones. En
este caso, las sesiones se realizaran con una frecuencia semanal, con una duracion de entre

60 y 90 minutos. De este modo, la intervencion se prolongard 2 meses.

Sesiones: caracteristicas y procedimiento

SESION 1
Objetivos: Explicar el funcionamiento y las dindmicas de la intervencién asi como introducir
a los participantes a las estrategias de resoluciéon de problemas y establecer una buena alianza
terapéutica.
Descripcion:
1. Se trabajard el vinculo madre/padre — terapeuta. Se mostrard interés en el cuidador como
persona y en el problema de su hijo o hija.
2. Introduccién del programa PSST.
-Explicacién de las estrategias generales de resolucién de problemas. Introduccién a
los pasos para la resolucion de problemas. Presentacion del programa “bright IDEAS™
(ver Anexo 5) y del manual para padres, que incluye las hojas de trabajo.
3. Presentacion del inventario “Current Problems Inventary” (ver Anexo 6).
-Pedir al cuidador que identifique items relevantes para él.
-Elegir un problema (no tiene por qué ser especificamente oncolégico) con el que
empezar a trabajar (ver Anexo 7).
4. Presentacion de las tareas para casa.
-Completar la tabla de anélisis de problemas de forma conjunta (ver Anexo 8).
-Completar la tabla de posibles soluciones y potenciales barreras (ver Anexo 9).
5. Asignar tareas para casa.
-Pedir al cuidador que lleve a cabo la solucion que ha calificado como mas

probable.
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-Pedir al cuidador que complete la tabla de accion y resultados (ver Anexo 10) para
la proxima sesion.
-Hablar sobre los pensamientos automaticos y sentimientos y pedir al cuidador que
complete la tabla para la proxima sesion (ver Anexo 11).

6. Comentar brevemente el formato que tendran las préximas sesiones.
-Enfatizar la importancia de la realizacion de las tareas para casa.

-Proveer al cuidador de informacién de contacto por si lo necesitase entre sesiones.

Materiales: Manual para padres (Ideas Brillantes), inventario “Current Problems
Inventory”, hojas de tareas.

Tiempo: 90 minutos

SESIONES 2 A7

Objetivos: Conseguir que el participante se familiarice con el entrenamiento en resolucién
de problemas progresivamente y vaya aumentando sus competencias en este sentido.
Descripcion:

-Revisién y discusion de las tareas para casa de la sesion previa en detalle.

-Abordar cualquier duda o cuestion que haya podido surgir.

-Realizar un problema de manera conjunta en sesion.

—Asignar nuevas tareas para casa.

Materiales: Inventario “Current Problems Inventory”, hojas de tareas.

Tiempo: 60 minutos aproximadamente.

SESION 8

Objetivos: Cerrar el entrenamiento y la intervencién procurando el mantenimiento y la
generalizacion de lo aprendido.

Descripcion:

-Recalcar la importancia de tener un compaiero que apoye el desarrollo de las habilidades
para resolver problemas atn tras la finalizacién de la intervencion y a lo largo del tiempo.

-Explicar y abordar los conceptos “generalizacién” y “mantenimiento”.
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-Enseiiar al cuidador estrategias de auto-refuerzo.

Materiales: Manual para padres (Ideas Brillantes), inventario “Current Problems Inventory”,
hojas de trabajo.

Tiempo: 60 minutos aproximadamente.

4. 5. Recursos
Humanos:
El encargado de llevar a cabo la intervencion serd un psicélogo clinico/sanitario de la

asociacion (Aspanoa).
Materiales:

-Instrumentos de evaluacion mencionados anteriormente: DASS-21, SPSI-R, WHOQOL-
BREF, CSQ-8.
-Material especifico del programa: manual para padres, inventario, hojas de trabajo.
-Materiales de oficina: folios, boligrafos, 14piz, goma.
-Recursos tecnolégicos: ordenador, impresora, fotocopiadora.
-Instalaciones: despacho de Aspanoa en la planta de oncopediatria del HIUMS, donde se

realizaran las sesiones.

4.6. Analisis estadisticos previstos

Para analizar los datos obtenidos se utilizardn procedimientos de estadistica
descriptiva mediante el paquete estadistico SPSS 19. Se realizard un contraste de hipdtesis,
con un criterio de significaciéon de 0.05 (5%). Se comprobard que la distribucion de las
muestras es normal mediante el test Shapiro Wilk. También se comprobara que las
varianzas son iguales mediante el Test de Levene. Una vez se hayan cumplido los
requisitos de normalidad y homogeneidad de varianzas, para comparar si hay diferencias
significativas entre las diferentes puntuaciones obtenidas en el grupo de tratamiento con el
grupo control se utilizard la prueba U de Mann-Whitney (alternativa no paramétrica a la
prueba t de Student para dos muestras independientes) ya que la muestra con la que se
cuenta es pequefia. A continuacion, se obtendrd el p-valor y en funcién de los resultados

corroboraremos o rechazaremos la hipétesis planteada. Se realizaré esté anélisis para cada
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una de las tres variables a medir.

4.7. Presupuesto

El presupuesto necesario para desarrollar esta intervencion sera de 2.400 €.
Se destinaran 2.000 € para el sueldo del psicdlogo encargado de llevar a cabo las diferentes
sesiones. El programa se desarrollara en las propias instalaciones del hospital, por lo que no
habra que destinar presupuesto para el alquiler del espacio. Ademas, ya se cuenta con los
diferentes materiales tecnoldgicos necesarios (impresora, ordenador, fotocopiadora) y todo
el material de oficina. Se destinaran 400€ a la adquisicion de los instrumentos de medida y
los derechos de uso (DASS-21, SPSI-R, WHOQOL-BREF , CSQ-8) y para el material
especifico del programa (manual para padres, libro de bolsillo, inventario y hojas de

trabajo).

5. RESULTADOS ESPERADOS

Basdndonos en los resultados obtenidos en estudios previos, se espera encontrar una
disminucién de la ansiedad en los cuidadores, asi como una reduccién del estrés y los
sintomas de depresion. Por otro lado, se espera conseguir una mejoria en las habilidades de
resolucion de problemas. Se espera que todo ello, conlleve también un aumento de la

calidad de vida en los padres.

Cabe destacar la importancia de comenzar por estudios piloto para valorar la
eficacia preliminar de una propuesta de intervencion como la que se plantea en el presente
trabajo. Son vitales para adaptar el programa a la poblacion diana y para poder valorar la
aceptacion y la satisfaccion de los participantes. Ademas, permite evaluar la viabilidad de
los procesos que se llevan a cabo, valorar las cuestiones relativas al tiempo y presupuesto,
asi como la optimizacion de recursos y la gestion de los datos (Van Teijlingen, Hundley,
2001).

Ademads, es importante mencionar que, aunque la muestra utilizada para la realizacion
de la intervencion aqui planteada es pequeiia, el nimero total de padres y madres que podrian
beneficiarse del programa ascenderia notablemente. Y es que cualquier padre o madre que se

encontrase en el Hospital Infantil Universitario Miguel Servet con un hijo recientemente
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diagnosticado de céncer podria participar en este programa sin ningin tipo de coste (Aspanoa

presta sus servicios manera totalmente gratuita).

Ademds de los efectos directos de la intervencion antes mencionados, se espera
encontrar también la respuesta a una necesidad que aparece en este colectivo, que es el
encontrar un espacio especifico donde poder abordar los problemas de los cuidadores cuyo
hijo o hija acaba de ser diagnosticado. Esto, hard que haya una mayor satisfaccién y
tranquilidad de los padres y, consecuentemente, los cuidados proporcionados al hijo serdn de

mayor calidad.

6. CONCLUSIONES:

Una intervencion basada en la evidencia para ayudar a los padres durante las fases
tempranas del tratamiento del cdncer de su hijo representaria un avance sustancial en la
atencion clinica para los nifios con cdncer y su familia. Promueve el abordaje de una
necesidad del cuidador, que se sefiala desde diferentes instituciones que trabajan con
enfermos y familiares. Por ello, es necesaria la creacién e implementacion de este tipo de
intervenciones. El comienzo de un nuevo programa de intervencion psicoldgica como el aqui
planteado, en asociaciones como Aspanoa (que ya tienen cierta trayectoria en la atencién a
familias) puede facilitar el desarrollo y puesta en practica futuras de intervenciones similares
e investigaciones. La puesta en marcha de esta intervencion se plantea como un estudio piloto

que permitiera valorar el funcionamiento inicial para ir perfeccionando el programa.

Uno de los puntos que habria que mejorar en futuras ocasiones, es el nimero de
participantes. En el caso de que este primer estudio reflejase cambios en la direccion
esperada, serfa interesante y necesario replicarlo con un niimero mayor de participantes. Una
posible limitacion de este estudio es el no incluir la valoracion de cémo repercute la
intervencion en los hijos. Se podria pensar que al esperar una mejora en la calidad de vida
del cuidador, se mejorase también la calidad de vida del hijo enfermo, pero en esta propuesta

de intervencién todavia no se ha planteado la forma de evaluarlo.

Es importante destacar la principal ventaja de la realizacion de esta intervencion y es

que no se requieren muchos recursos para su desarrollo. Por un lado, los padres ya se
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encuentran en el hospital mientras su hijo recibe tratamiento, por lo que habria un facil acceso
a los participantes. Ademads, ya se cuenta con el vinculo de los padres y los trabajadores de
Aspanoa, ya que estdn en el dia a dia del hospital, por lo que seria més facil que hubiese
buena predisposicion a la participacion en la intervencion. En cuanto a recursos materiales,
ya se cuenta con el espacio fisico para la aplicacion de la intervencién (el propio hospital),
donde la asociacion cuenta con diferentes salas y despachos. Debido a ello, no se necesitarian

grandes recursos econdmicos para su puesta en practica.
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