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Resumen

Objetivo: Explorar si la calidad de vida
(CV) de los adolescentes oncoldgicos en
remision, esta relacionada con el afronta-
miento y/o el malestar emocional parental.

Método: A partir de un disefio trans-
versal, se recogié informacion de un total
de 62 participantes (31 adolescentes on-
colégicos en remision y 31 padres de los
anteriores). La CV de los adolescentes fue
evaluada a través del Cuestionario de Sa-
lud SF-12 ,. Para evaluar el estilo de afron-
tamiento parental se administré el COPE
en version disposicional; y para medir su
nivel de malestar emocional actual en
relacion al cancer, se administraron dos
escalas numéricas de 5 puntos. Los datos
médicos y socio-demograficos se obtuvie-
ron a partir de las historias clinicas.

Resultados: El estilo de afrontamiento
parental de vinculacion con el problema
(engagement) explicaba un 25% de la va-
rianza del componente mental de CV de
los adolescentes oncolégicos en remision
® = -,500; p = ,004).

Conclusiones: La CV del adolescente
superviviente a un cancer, no depende

Abstract

Purpose: To explore whether Health-
Related Quality of Life (HRQol) in a sam-
ple of adolescent survivors of childhood
cancer is related to parental coping and/
or parental emotional distress.

Methods: Sixty-two participants (31
adolescent survivors of childhood can-
cer and 31 parents) completed several
questionnaires in a cross-sectional study.
HRQolL was assessed using the SF-12,
questionnaire. Parental coping styles were
assessed using the COPE (dispositional
version); and their emotional distress with
regard to the oncological experience was
assessed by means of two 5-point numeric
scales. Medical and demographical data
were obtained from medical records.

Results: The parental coping style of
engagement explained 25% of the varian-
ce in mental component dimension of HR-
QoL of adolescent survivors of childhood
cancer (B = -,500; p =,004).

Conclusions: HRQol of adolescent sur-
vivors of childhood cancer does not de-
pend only of their own determinants. The
family context will play a major role in
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tnica y exclusivamente de si mismo. El
ambito familiar en el que éste estd in-
merso va a tener un papel muy destacado
en su adaptacion. Por ello es necesario
atender las necesidades tanto del pacien-
te, como de sus padres; favoreciendo un
mayor ajuste a la situacion de remision,
ayudando a disminuir el malestar emocio-
nal una vez ha finalizado el tratamiento,
y de algin modo, fomentando una mejor
y mas rapida adaptacion a la normalidad
de todo el nicleo familiar.

Palabras clave: Padres, adolescentes
oncolégicos en remision, estilos de afron-
tamiento, malestar emocional, calidad de
vida.

their adaptation. Therefore it is necessary
to take care of the needs of both patients
and their parents, encouraging a greater
adjustment to the remission phase, hel-
ping them to reduce the emotional distress
after the end of treatment, and somehow,
fostering a better and faster adjustment to
the situation of the whole family.

Key words: Parents, adolescent survi-
vors of childhood cancer, coping styles,
emotional distress, quality of life.

INTRODUCCION

Un diagnéstico de cancer suele suce-
der dentro de un entorno familiar determi-
nado, no siendo comun ni deseable que se
enmarque en el aislamiento de una udnica
persona. La familia entera, que podria de-
finirse como “la unidad ética de cuidado”
o “la unidad fundamental de proteccion
y de salud para cada miembro familiar”’®,
tiene la dura tarea de adaptarse a una si-
tuacién potencialmente estresante y carac-
terizada mayoritariamente por cierto grado
de incertidumbre e incontrolabilidad. Todo
ello va a conllevar la puesta en marcha de
una serie de mecanismos de afrontamien-
to destinados a superar o sobrellevar tal
situacion. Esto cobra especial relevancia si
hablamos de oncologia pediatrica.

Cuando un nifio es diagnosticado de
cancer, se produce un efecto directo tanto
sobre él mismo, como sobre su red familiar
mads cercana; ya que desde una perspec-
tiva del sistema familiar®, lo que le pasa
a un miembro de la familia es suscepti-
ble de afectar al resto®*. En este ambi-
to, la investigacion ha puesto en relacion
el ajuste psicosocial y emocional de los

nifos y adolescentes oncoldgicos, con el
ajuste parental, estudiando variables como
el malestar emocional experimentado por
los padres a raiz de la enfermedad onco-
[6gica®®, o el tipo de estrategias de afron-
tamiento elegidas por éstos”. Los diver-
sos trabajos realizados analizan tanto el
momento del diagnéstico, como las fases
posteriores de la enfermedad, incluyendo
la fase de remision o supervivencia.
Respecto a las estrategias de afronta-
miento en el momento del diagnéstico y
las primeras fases de la enfermedad, se
ha observado que los nifos cuyos padres
adoptan afrontamientos mads activos frente
a estresores relacionados con el proceso
de la enfermedad —como por ejemplo,
busqueda activa de informacién, partici-
pacion en la toma de decisiones médi-
cas, en grupos de apoyo, en actividades
lddicas de voluntariado, etcétera—, logran
mejores indices de adaptacion que los hi-
jos de padres que hacen lo contrario —ne-
gacién de parte de la realidad, represion
emocional, distraccion o desvinculacion
excesiva con el problema, etcétera—°'".
Esto puede explicarse porque una adecua-
da vinculacién con el problema, parece
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fomentar cierto sentimiento de eficacia y
control sobre las circunstancias estresan-
tes, y eso suele traducirse en un mejor
ajuste o adaptacion familiar. Por su parte,
el estudio de Goldbeck™ pone de mani-
fiesto el importante papel que juega sobre
la calidad de vida del paciente pediatrico
la complementariedad entre las estrategias
de afrontamiento que empleen sus padres,
ya que si los estilos de afrontamiento de la
pareja son muy discrepantes, esto puede
traer consigo cierto conflicto matrimonial
y, por consiguiente, mayor probabilidad
de alteracion del clima familiar. Este mis-
mo trabajo también senala que las diferen-
cias de afrontamiento ante la informacion
médica relacionada con el hijo pueden
suponer un detrimento en la calidad de
vida del mismo.

En periodo de remisién oncoldgica, se
ha enfatizado la valoracién de las secuelas
a medio-largo plazo en la poblacién de
supervivientes desde diversas perspectivas,
principalmente teniendo en cuenta su fun-
cionamiento fisico, psicolégico, social y
sexual™1®. Los trabajos de revisién indi-
can que los resultados de calidad de vida
en la poblacién de supervivientes oncolo-
gicos pediatricos siguen sin ser concluyen-
tes, principalmente a causa de la falta de
comparabilidad entre estudios. Esta falta
de comparabilidad tanto a nivel concep-
tual como metodolégico, es debida en
gran medida a la gran variedad de instru-
mentos de evaluacién de calidad de vida
empleados (genéricos versus especificos)
y al tipo de muestras evaluadas. Pese a
todo, la gran mayoria de trabajos ponen en
evidencia que no todos los chicos/as que
sufren cancer en etapa pediatrica sufren
problemas de adaptaciéon a medio-largo
plazo, sino que algunos son mas vulnera-
bles que otros. Lo importante es, entonces,
identificar los factores que pueden prede-
cir una adaptacion exitosa. Para ello, tal y
como va indican diversos autores*'¥, hay
que tener presente, no Unicamente facto-

res del propio adolescente, sino también
otros factores externos que pueden incidir
en sus resultados de calidad de vida, tales
como el adecuado afrontamiento de la si-
tuacién por parte de la familia.

En general, e independientemente de
la fase de la enfermedad oncolégica, el
estilo de afrontamiento parece estar estre-
chamente relacionado con la vivencia que
la familia o el individuo tiene de la enfer-
medad. En este sentido, es mds probable
encontrar estilos de afrontamiento mds
activos cuando la enfermedad se percibe
como una oportunidad para el fortaleci-
miento de la familia, de sus dindmicas, o
incluso como una oportunidad para una
mejor comprension de las necesidades y
expectativas de cada miembro familiar,
que cuando la enfermedad se percibe
como un peligro potencial de desintegra-
cién de la unidad familiar®. En la actua-
lidad apenas hay trabajos que relacionen
el afrontamiento parental con la calidad
de vida de los adolescentes supervivientes
a un cancer y, en general, sus resultados
suelen poner en relacion el afrontamiento
parental con su propia sintomatologia de
malestar emocional mas que con la cali-
dad de vida del hijo/a""®".

Respecto al malestar emocional paren-
tal, la investigacion centrada en padres de
ninos/as recién diagnosticados/as de can-
cer, o que se hallan en las fases iniciales de
tratamiento, indica que existe un elevado
nivel de malestar emocional, ansiedad y/o
depresion, asi como insomnio y cierto des-
ajuste psicosocial entre estos padres, si los
comparamos con el grupo normativo”-2021,
Sin embargo, también hay estudios longi-
tudinales que indican que las consecuen-
cias emocionales parecen disminuir con el
paso del tiempo®??2°. En esta linea, Brown
et al.?® encontraron que madres de chicos/
as que se hallaban en fase de remision
oncolégica (mas de un afo fuera de trata-
miento oncolégico), mostraban una sinto-
matologia ansioso-depresiva significativa-
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mente inferior que madres de recién diag-
nosticados de cancer, o incluso que las
madres de chicos/as que llevaban menos
de un afo fuera de tratamiento oncolégi-
co. Sin embargo, si se pregunta especifi-
camente acerca de las preocupaciones re-
lacionadas Unica y exclusivamente con la
enfermedad oncoldgica, estos padres pare-
cen experimentar persistencia de sintomas
de malestar emocional, asi como miedo a
posibles recaidas, infertilidad u otras pre-
ocupaciones relacionadas con el futuro de
sus hijos, atn cuando la enfermedad ya
esta en clara fase de remision®72729,

Hoy dia, y debido a que en los Gltimos
20 afios la supervivencia oncolégica ha
aumentado considerablemente®, un nu-
mero creciente de estudios se ha centrado
en dilucidar las consecuencias emociona-
les a largo plazo, tanto en padres como
en adolescentes oncolégicos en remision.
Pese a la controversia inicial con respecto
a los resultados sobre la calidad de vida de
los adolescentes supervivientes a un can-
cer infanto-juvenil "*', la gran mayoria de
trabajos parecen indicar una adaptacién
global satisfactoria 39 Sin embargo, el
determinar cuadl es el verdadero papel de
la familia en este proceso de adaptacion
en periodo de supervivencia, o cudles son
las variables parentales potencialmente re-
lacionadas con la calidad de vida de los
adolescentes oncolégicos en remision,
sigue siendo un ambito poco explorado
sobre el que se han realizado estudios di-
ficilmente contrastables y se han obtenido
resultados todavia no concluyentes®".

A partir de estas consideraciones, el
presente trabajo de investigacion plantea
tres objetivos principales: 1) describir la
calidad de vida de una muestra de adoles-
centes oncolégicos en remision; 2) anali-
zar y describir los estilos de afrontamiento
y el malestar emocional actual respecto
a la enfermedad oncolégica de un grupo
de padres de adolescentes oncolégicos en
remision; y 3) analizar en qué medida el

afrontamiento y el malestar emocional pa-
rental guardan relacién con la calidad de
vida de los adolescentes oncolégicos en
remision.

METODO

Se trata de un estudio descriptivo segtn
un diseno de evaluacion transversal. El pe-
riodo de recoleccion de datos tuvo lugar
entre marzo y junio del 2008. Tanto el pro-
cedimiento como las medidas del estudio
fueron aprobadas por el comité de ética
del hospital Universitario Vall d’Hebron de
Barcelona.

Participantes

La muestra estd compuesta por 31
adolescentes oncoldgicos en remision de
entre 14 y 19 anos de edad, tratados en
el Servicio de Oncologia y Hematologia
Pediatrica del Hospital Universitario Vall
d’Hebron de Barcelona, que en la actuali-
dad acuden a visitas de control. Igualmen-
te, se contd con la participacion de 31 pa-
dres (8 padres y 23 madres) de los anterio-
res (se evalué a un padre o madre por cada
adolescente). A través del Registro Nacio-
nal de Tumores Infantiles (RNTI-SEOP)®??
se identificé a los candidatos potenciales
para participar en el estudio. Los criterios
de inclusion de los adolescentes requerian
que: a) hubiesen sido diagnosticados de
patologia oncolégica (todos los diagnos-
ticos excluyendo los tumores del sistema
nervioso central); b) que en el momento
del estudio los adolescentes tuviesen entre
14 y 19 afios (ambos incluidos); c) que
[levasen fuera de tratamiento oncolégico
un periodo igual o superior a un afo; d)
que tuviesen una comprension suficiente
del castellano o el catalan; y e) que tuvie-
sen programada una visita de control en
el centro hospitalario de referencia entre
marzo y junio del 2008. Todos aquellos
adolescentes oncolégicos en remisién con
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psicopatologia o retraso mental previo a
la patologia oncolégica, fueron excluidos
del estudio.

Medidas
Variables demograficas y médicas

Los datos sociodemograficos (edad,
sexo, personas que conviven en el hogar,
nivel educativo del adolescente vy, por ul-
timo, estudios y situacién laboral de los
padres) y gran parte de la informacién mé-
dica (diagnostico, duracién del tratamien-
to recibido, realizacién o no de trasplante
de médula 6sea) fue recogida a través de
una entrevista semi-estructurada conjunta-
mente con el adolescente y su progeni-
tor (padre o madre que le acompafaba a
la visita). Esta informacién fue revisada y
completada con los datos provenientes de
las historias clinicas de los pacientes.

Calidad de vida de los adolescentes
oncolégicos en remision

Para conocer la calidad de vida de los
adolescentes oncolégicos en remision se
administré la adaptacion espanola del
Cuestionario de Salud SF-12,°? a través
de una entrevista semi-estructurada. El
SF-12 es un instrumento auto o hetero-
administrado que mide calidad de vida en
relacién a la salud a partir de doce items
provenientes de las ocho dimensiones del
SF-36%33%. Las opciones de respuesta for-
man escalas tipo likert (de tres y seis pun-
tos, dependiendo del item) que evalGan
intensidad o frecuencia. La informacién
de estos doce items se utiliza para cons-
truir las dos puntuaciones sumario que
ofrece el SF-12 ,: componente fisico (PCS)
y componente mental (MCS). Estas pun-
tuaciones se estandarizan con los valores
de las normas poblacionales de forma que
50 (desviacién tipica de 10) es la media
de la poblacién general. Los valores supe-

riores o inferiores a 50 deben interpretarse
como mejores o peores respectivamente,
que la poblacion de referencia. Las nor-
mas poblacionales de los componentes
sumarios de PCS y MCS del SF-12, estan
disponibles para edades a partir de los 18
afnos; no obstante, este instrumento puede
administrarse en edades inferiores, siem-
pre y cuando se disponga de un grupo de
comparacion®®3#3_E| SF-12 ha demostra-
do ser un instrumento adecuado al ambito
cultural espafiol, con excelentes propieda-
des psicométricas, valido para medir salud
fisica y mental de poblaciones muy diver-
sas, asi como de facil y rapida adminis-
tracion (£ 2 minutos), ya sea en su forma
auto-administrada o a través de entrevista
semi-estructurada®.

Estrategias de afrontamiento de padres de
supervivientes oncoldgicos

Para evaluar las estrategias de afronta-
miento de los padres de pacientes oncol6-
gicos en remisién se administré la adap-
tacion espanola del COPE®® en su version
disposicional (lo que habitualmente hace
un individuo para afrontar situaciones
estresantes). EIl COPE consta de sesenta
items que los participantes responden en
una escala tipo likert de cuatro puntos, la
cual discrimina la frecuencia con la que
el participante utiliza cada conducta (7.
En absoluto; 2. Un poco; 3. Bastante; 4.
Mucho). Crespo y Cruzado®® propusieron
seis escalas o factores de segundo orden
(estilos de afrontamiento), que a su vez
comprendian un total de quince subesca-
las o factores de primer orden (estrategias
de afrontamiento). En el presente trabajo
nos hemos basado en la clasificacién pro-
puesta por Gutiérrez et al.®” que establece
tres estilos de afrontamiento principales: 1)
engagement (o vinculacién con el proble-
ma), 2) disengagement (o desvinculacién
del problema) y 3) help-seeking (o estra-
tegias de afrontamiento interpersonales).
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Cabe senalar que en esta clasificacion las
estrategias de afrontamiento de “humor”y
“uso de alcohol y drogas” no tenfan peso
factorial en ninguna de estas tres catego-
rias por lo que no son incluidas en los
analisis (ver tabla 1).

Malestar emocional parental

Se evaluaron dos indicadores de ma-
lestar emocional parental mediante dos
items elaborados especificamente para la
presente investigacion, segin una escala

tipo likert de cinco puntos (ver tabla 2). El
primero de ellos estd destinado a valorar
el grado de preocupacion actual respec-
to a la enfermedad que padeci6 su hijo/a
(0.Nada en absoluto; 1.Un poco; 2.Bas-
tante; 3.Mucho,; 4.Muchisimo). El segun-
do ftem pretende valorar la frecuencia de
pensamiento en la enfermedad de su hijo/a
en la actualidad (0.Nunca; 1.Casi nunca:
alrededor de una vez al mes; 2.Alguna
vez: varias veces por semana; 3.Muchas
veces: una vez al dia; 4.Muchisimo: varias
veces al dia).

Tabla 1. COPE: Estructura por factores. Adaptacién de Gutiérrez et al.??),

1. Engagement o Vinculacion con el problema:

1.1 Reinterpretacion positiva (4 items): intentar ver la situacion de manera mas positiva
o aprender de ella y mejorar como persona.

1.2 Afrontamiento activo (4 items): emprender acciones dirigidas a eliminar o solventar
el problema.

1.3 Planificacion (4 items): planificar y pensar en maneras concretas de enfrentar el
problema.

1.4 Restriccion conductual (4 ftems): evitar precipitarse y postergar la accién hasta el
momento adecuado.

1.5 Aceptacion (4 items): aceptar el hecho de que el problema ha ocurrido y es
inevitable.

1.6 Supresion de las actividades competitivas (4 items): suprimir la dedicacién a otras
actividades para concentrarse completamente en el problema.

2. Disengagement o Desvinculacién del problema:

2.1 Negacion (4 items): negar la existencia del problema y actuar como si nada
hubiese ocurrido.

2.2 Desvinculacion mental (4 items): intentar no pensar en el problema mediante
fantasias, distraccion o durmiendo mas.

2.3 Desvinculacion conductual (4 items): renunciar a esforzarse por conseguir lo que
quiere o resolver el problema.

2.4 Religion (4 items): confiar en Dios e incrementar su implicacién en actividades
religiosas.

3. Help-seeking o Estrategias de Afrontamiento Interpersonales:

3.1 Busqueda de apoyo emocional (4 items): comunicar los sentimientos, buscar
empatia, comprension o apoyo moral de otras personas.

3.2 Bdsqueda de apoyo instrumental (4 items): buscar ayuda, informacién o consejo
de otras personas sobre qué hacer con el problema.

3.3 Desahogo emocional (4 items): focalizar en el malestar emocional y expresar o
descargar las emociones.
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Tabla 2. Malestar emocional parental.

1. Actualmente, ;cuanto le preocupa la enfermedad que tuvo su hijo/a? Marque con
una cruz la opcién que mas se ajuste en su caso concreto.

0 1 2 3 4
Nada en Un poco Bastante Mucho Muchisimo
absoluto

que mds se ajuste en su caso concreto.

2. ;Piensa mucho en la enfermedad de su hijo/a? Marque con una cruz la opcién

0 1 2 3 4
Nunca Casi nunca Alguna vez Muchas veces Muchisimo
(alrededor de (varias veces (1 vez al dia) (varias veces
1 vez al mes) por semana) al dia)

Procedimiento

Una vez identificados todos los super-
vivientes que cumplian criterios de inclu-
sion, se contacto telefénicamente con 50
familias para explicarles el objetivo del
estudio y pedirles colaboracién. Para las
familias que aceptaron participar, se pro-
gramo una sesion de evaluacion el mismo
dia que tenian que acudir al hospital para
las visitas de control médico del adoles-
cente. En todos los casos, la participacion
en el estudio, tanto de los adolescentes
como de sus correspondientes padres, fue
anénima y voluntaria.

La evaluacién se llevo a cabo en una
nica sesion de alrededor de 30-40 minu-
tos de duracion, en un despacho del centro
hospitalario. Primeramente, la investigado-
ra (CC) explicaba nuevamente el estudio y
respondia a cualquier cuestién que pudie-
sen tener los participantes. Tras ello se so-
licitaba el consentimiento informado tanto
por parte del adolescente como de sus pa-
dres o representantes legales, se recogian
las variables demograficas y médicas en
formato de entrevista semi-estructurada, y
finalmente se procedia a la administracion
de los distintos cuestionarios de manera
independiente al adolescente (SF-12,,) y

al familiar que le acompanaba (COPE vy
escalas de malestar emocional). En todos
los casos, se evalud a un Gnico familiar por
cada adolescente.

Analisis estadistico

Todos los andlisis estadisticos se rea-
lizaron con el Paquete Estadistico para
Ciencias Sociales (SPSS) version 15.0 para
Windows. Se muestran los descriptivos
(media, DT, rangos y distribucién de fre-
cuencias) para los valores de calidad de
vida de los adolescentes, y para las estrate-
gias de afrontamiento y los niveles de ma-
lestar emocional de los padres. Para anali-
zar las posibles diferencias en las variables
evaluadas en los adolescentes oncolégicos
en remisién (MCS y PCS) y en los padres
(estilos de afrontamiento y malestar emo-
cional) en funcion del sexo, se ha llevado
a cabo una prueba t y una prueba no pa-
ramétrica de comparacion de medias (U
de Mann-Whitney), respectivamente. Para
estudiar la posible relacién entre las dos
variables respuesta (PCS y MCS) de calidad
de vida de los adolescentes oncolégicos
en remision y el conjunto de variables ex-
plicativas propuestas en nuestro estudio,
se ha efectuado un andlisis de regresion
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lineal mdltiple con el método de pasos
sucesivos (Stepwise). La significacion de
todas las pruebas se ha considerado con
un nivel de probabilidad del 5% o inferior,
indicando siempre la significacién exacta
que ofrecia el paquete estadjistico.

RESULTADOS
Descripcion de la muestra

De los 50 posibles participantes, 6
pacientes (12%) rechazaron participar en
el estudio, y 10 (20%) no acudieron a la
sesion de evaluacién a pesar de haber
aceptado colaborar en el primer contacto
telefénico. La razén principal que manifes-
taron los pacientes que rechazaron partici-
par fue la “falta de tiempo” en su mayoria
(n = 5) y un caso manifesté abiertamente
“no querer enfrentarse otra vez con la ex-
periencia de haber tenido un cancer”. Por
otro lado, 3 casos (6%) fueron eliminados
del andlisis puesto que los adolescentes
acudieron solos a la sesion de evaluacion.
La tasa final de participacion fue del 68%.

No hubo diferencias estadisticamente
significativas entre los adolescentes que
participaron en el estudio y aquellos que
no lo hicieron (los que rechazaron abier-
tamente participar, n = 6; y los que no
acudieron a la sesiéon de evaluacion, n =
10) en cuanto a las variables: sexo, edad,
tipo de diagnéstico oncolégico, duracién
del tratamiento recibido, la realizacion de
un trasplante de médula 6sea, la aparicion
de segundas neoplasias o de posibles re-
cidivas. Sin embargo, y como es légico,
no disponemos de los datos de los padres
que rechazaron participar puesto que es-
tos no constan en las historias clinicas del
hospital.

Finalmente, contamos con la participa-
cion de 31 adolescentes y 31 padres de los
anteriores (se evalué un Unico progenitor
por cada adolescente). La edad media de
los adolescentes fue de 16,13 (DT = 1,45;

rango 14 — 19), de los cuales 17 (54,8%)
fueron chicos y 14 (45,2%) chicas. La ma-
yoria de los adolescentes (n = 15; 48,4%)
estaban cursando Educacion Secundaria
Obligatoria (desde 2° hasta 4° de ESO). El
ndmero de familiares con los que vivia el
paciente (sin incluirse él mismo) oscilaba
entre 2 — 5 (media = 3,10; DT = 0,65).
El resto de caracteristicas demograficas y
médicas de los adolescentes se resumen
en la tabla 3.

Por otro lado, contamos con la partici-
pacion de 8 padres (25,8%) y 23 madres
(74,2%). La mayoria de los padres (n = 6;
75%) trabajan a jornada completa, tan sélo
1 caso (12,5 %) estaba en paro, y 1 caso
(12,5%) estaba jubilado. De entre ellos, 4
casos (50%) tenfan un nivel de estudios
completado, igual o inferior a bachiller
elemental, BUP, FP o similares; 2 (25%)
habian completado estudios hasta el grado
de bachiller superior; y 2 casos (25%) te-
nian estudios universitarios finalizados. En
el caso de las madres, la mayoria trabaja-
ban (n = 16; 69,6%), bien fuese a jornada
completa (n = 12), o bien a jornada parcial
(n = 4). El resto eran amas de casa (n = 6;
26,1%), o estaban jubiladas (n = 1; 4,3%).
En cuanto a su nivel de estudios, la mayo-
ria de ellas (n = 13; 56,6%) tenia estudios
iguales o inferiores a bachiller elemental,
BUP, FP o similares. El resto (n = 9; 39,1%)
habian completado estudios hasta bachiller
superior, y tan solo un caso (5,3%) habia
finalizado estudios universitarios.

Resultados de calidad de vida de los
adolescentes

Los valores de calidad de vida de la
muestra de adolescentes oncolégicos en
remisién son los que se muestran en la
tabla 4. Todos los valores se hallan en
torno al promedio poblacional (M = 50,
SD = 10). Se encontraron diferencias en
funcion del sexo en la dimensién com-
ponente mental (MCS) de calidad de vida
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Tabla 3. Variables sociodemogréficas y oncomédicas de la muestra

de adolescentes participantes.

Porcentaje (0-100%)
N = 31
Sexo adolescentes oncoldgicos | Masculino 54,8% (n =17)
en remision Femenino 45,2% (n = 14)
Sin escolarizar 32% (n=1)
Nivel de estudios (en la Secundaria (2°-4°) 48,4% (n = 15)
actualidad) Bachiller 32,3% (n = 10)
Ciclo formativo 16,2% (n = 5)
Leucemia 64,5% (n = 20)
Linfoma 13% (n = 4)
Diagnéstico T. 6seos/sarcomas 6,5% (n = 2)
Retinoblastomas 9,7% (n = 3)
Otros t, solidos 6,4% (n = 2)
< 6 Meses 29 % (n=9)
.. . 7-12 meses 16,1 % (n = 5)
Duracion del tratamiento
>12-24 meses 54,8 % (n =17)
> 24 meses 0% (n=0)
. . Si 12,9 % (n = 4)
Trasplante Médula Osea
No 87,1 % (n = 27)
. Si 32% (n=1)
Recidiva
No 96,8 % (n = 30)
_ Si 32 % (n=1)
Segundas Neoplasias
No 96,8 % (n = 30)

del SF-12 ,, siendo las mujeres las que pre-
sentaban puntuaciones significativamente
inferiores (48,48 versus 56,98; t = 3,148;
p=,004,d=1,10, IC 95% 2,9 — 14,01).

Resultados del estilo de afrontamiento
parental

El estilo de afrontamiento mas em-
pleado entre los padres de supervivientes

oncoldgicos era el de vinculacién con el
problema o engagement (M = 2,77, SD
= 0,48; rango = 1,88 — 3,88), seguido del
afrontamiento en relacién con los demas o
help-seeking (M = 2,59, SD = 0,49; rango
= 1,75 -3,75). En dltimo lugar y con muy
baja frecuencia de uso, se encontraba el
estilo de afrontamiento de desvinculacién
o disengagement (M = 1,63, SD = 0,46;
rango = 1,00 — 3,44).
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Tabla 4. Calidad de vida (SF-12,) en la muestra de adolescentes oncolégicos en
remisiéon en funcion del sexo (N = 31)

Sexo Media (DT) | Minimo | Maximo | p
. Hombre (n = 17)| 51,93 (8,24) | 27,88 | 60,99
Componente Fisico (PCS) |\ er (n = 14) | 56,80 (5,06) | 44,25 | 6233 | ™
Hombre (n = 17)| 56,98 (5,20) | 46,39 | 64,94
l !’ 4 14 4
Componente Mental (MCS) |, o (n = 14) | 48,48 (9,55) | 24,22 | 62,49 |0

ns: diferencias no significativas.

No se observaron diferencias estadisti-
camente significativas en funcién del sexo,
en el uso de ninguno de los tres estilos de
afrontamiento.

Resultados del malestar emocional
parental a raiz de la experiencia
oncolégica

Respecto al grado de preocupacion que
seguia suscitando en la actualidad la en-
fermedad oncolégica que habfa padecido
su hijo/a, en una escala de 0 a 4, la media
fue de 3,23 (DT = 0,99; rango 1 — 4). La
mayoria de los padres (n = 17) respon-
dieron seguir preocupandose “Muchisimo”
(54,8%), seis padres (19,4%) respondieron
“Mucho”, seis “Bastante” (19,4%), y tan
s6lo dos padres (6,5%) manifestaron que
en la actualidad sélo les preocupaba “Un
poco”.

En lo que se refiere a la frecuencia de
pensamiento en la experiencia oncolégica
por la que habia pasado la familia, en la
misma escala de 0 a 4 se obtuvo una media
de 2,74 (DT = 0,89; rango 1 — 4). Ocho pa-
dres (25,8%) afirmaron pensar “Muchisimo
(varias veces al dia)”, otros ocho padres
(25,8%) dijeron pensar en todo ello “Mu-
chas veces (1 vez al dia)”, catorce (45,2 %)
tan sélo “Alguna vez (varias veces por se-
mana”, y Unicamente un progenitor (3,2%)
manifesté que en la actualidad “Casi nunca
(alrededor de una vez al mes)” pensaba en
todo lo sucedido.

No se encontraron diferencias estadis-
ticamente significativas en cuanto al sexo
del progenitor ni para el grado de preocu-
pacién que suscitaba en la actualidad la
experiencia oncolégica, ni para la frecuen-
cia de pensamiento en todo ello.

Relacion de las estrategias de
afrontamiento y el malestar emocional
parental con la calidad de vida de
adolescentes oncolégicos en remisién

El bienestar fisico de los adolescentes
(PCS del SF-12,,) no guardé relacién con
ninguna de las variables explicativas pro-
puestas (estilos de afrontamiento de los pa-
dres y malestar emocional). Sin embargo,
el bienestar psicolégico de los adolescen-
tes (MCS del SF-12 ,) resulté explicado en
un 25% (R? corregida = 22,5%) por el estilo
de afrontamiento parental de vinculacion
con el problema o engagement (F = 9,688;
p =,004), con el que estaba inversamente
relacionado (8 = -,500; p = ,004). El resto
de variables explicativas propuestas fueron
excluidas del modelo al no presentar una
relacion estadisticamente significativa con
el componente mental de calidad de vida.

DISCUSION

En primer lugar, destacar que tal y como
indican la gran mayoria de trabajos de re-
vision actuales*'”, los adolescentes onco-
I6gicos en remisién parecen tener una ca-



Afrontamiento y malestar emocional parental en relacién a la calidad de vida ... 425

lidad de vida satisfactoria mostrando pun-
tuaciones en torno al promedio poblacio-
nal (media estandarizada = 50, SD = 10).
Incluso se ha podido observar el mismo
patron que aparece en poblacion general,
siendo las mujeres las que, pese a no dejar
de presentar valores satisfactorios, mues-
tran puntuaciones significativamente infe-
riores en comparacion con los hombres en
la dimension de bienestar psicolégico®?.
En diversos estudios tanto con poblacion
general®¥, como superviviente a un can-
cer3949 se ha especulado que la mayor
predisposicion del sexo femenino a discutir
sus problemas mas abiertamente que los
chicos sea una de las posibles razones que
justifique este tipo de diferencias en la di-
mensiéon de componente mental o bien-
estar psicoldgico, y no el hecho de haber
experimentado la enfermedad oncoldgica.

Por otro lado, cabe sefalar que el que
en este momento no se hayan encontrado
diferencias en cuanto a calidad de vida en-
tre adolescentes oncolégicos en remision
y sus iguales de la poblacién general sin
historia previa de cancer, no significa que
a largo plazo, una vez estos adolescentes
lleguen a la adultez, no puedan enfrentarse
a diversas problematicas relacionadas con
su condicién de supervivientes. En este
sentido, diversos trabajos con poblacion
adulta superviviente a un cancer infanto-
juvenil indican alteraciones en distintos
ambitos funcionales; por ejemplo, diferen-
cias en cuanto a menor acceso a niveles
superiores de educacién y/o laborales por
parte de los supervivientes, menor ten-
dencia a entablar relaciones de pareja o
establecer una familia, o también, temas
relacionados con dificultades a nivel de
fertilidad y reproduccion“’. Por lo tanto,
es necesaria mas investigacion longitudi-
nal en nuestro propio ambito cultural para
contrastar estos resultados y esclarecer en
la medida de lo posible, las problematicas
a las que este colectivo de supervivientes
puedan verse expuestos.

En el presente trabajo se ha podido ob-
servar una baja prevalencia del estilo de
afrontamiento de desvinculaciéon entre los
padres de supervivientes oncolégicos. En
general, la mayoria de padres (tanto hom-
bres como mujeres) dicen hacer gran uso
de estrategias de afrontamiento de vincula-
cién con el problema (o engagement); tales
como la reinterpretacion positiva, la acep-
tacion, la planificacion, o el afrontamiento
activo del problema. Estos resultados van
en la linea de lo que muestran otros tra-
bajos en oncologia pediétrica y supervi-
vencia®?¥, e incluso en la linea de estudios
con familias de nifos con enfermedades
crénicas“?4. Cabe recordar que en el pre-
sente trabajo el COPE se administraba en
version disposicional, y no se preguntaba
qué hacian especificamente con respecto
a los problemas directamente relacionados
con la experiencia oncolégica de su hijo/a.
Sin embargo, es posible que este patréon de
vinculacién con el problema (engagement)
del que los padres manifiestan hacer uso
con bastante frecuencia, sea una inercia
aprendida tras la experiencia oncologica,
o incluso a raiz de los controles periédicos
a los que deben acudir al hospital. Por otro
lado, es posible que el afrontamiento de
desvinculacion (disengagement) sea poco
usado porque la situacion de superviven-
cia ya no implica la vivencia de crisis que
puede tenerse en el momento del diagnos-
tico o las primeras fases del tratamiento,
donde los padres pueden necesitar hacer
uso de estrategias como la desvinculacién
mental o conductual, o incluso en ciertos
casos de la negacidn, para poder hacer
frente al elevado malestar que puedan es-
tar sintiendo en esos momentos. Por otro
lado, aunque el afrontamiento interperso-
nal parece seguir usandose bastante (me-
dia = 2,6; rango 1 — 4), quizas por esa
ausencia de vivencia de crisis, los padres
de dichos supervivientes hagan un menor
uso del mismo y reduzcan la busqueda de
apoyo externo, prefiriendo en esta etapa
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movilizar sus propios recursos de afronta-
miento sin implicar al entorno. Es también
posible, que su uso ya no sea tan necesario
puesto que éste quede limitado a necesi-
dades mas especificas que puedan tener
estos padres en situacion de superviviencia
del hijo/a; por ejemplo, pidiendo ayudas
econémicas de diversos tipos para rehabi-
litacion fisica o ayudas escolares.

Por lo que respecta al malestar emo-
cional actual de los padres, ha podido
observarse que la gran mayoria de los pro-
genitores manifestaban seguir preocupan-
dose “muchisimo” por diversos aspectos
relacionados con la enfermedad oncol6-
gica que habia padecido su hijo/a. Ade-
mas, la frecuencia de pensamiento en todo
ello era media-alta (entre varias veces por
semana-varias veces al dia). Por lo tanto,
parece plausible afirmar que aunque la
enfermedad se halle en fase de remision,
en la gran mayoria de casos, los padres
de adolescentes supervivientes a un cancer
siguen manifestando persistencia de ma-
lestar emocional a raiz de la experiencia
vivida®711202224 " Podria parecer sorpren-
dente que en un momento en que la enfer-
medad ya esta en clara fase de remision, se
mantengan altos niveles de malestar emo-
cional® %4 que resultan mas légicos en
las fases anteriores, cuando el diagnéstico
y los tratamientos generan un elevado gra-
do de incertidumbre y malestar emocional.
Sin embargo, la literatura indica que hay
dos momentos clave donde la vulnerabili-
dad psicolégica es maxima: 1) durante el
diagnoéstico —por el fuerte impacto emo-
cional que supone y el potencial desajuste
de las expectativas vitales—; y 2) durante
la fase de remision del cancer —por la in-
certidumbre, el miedo a la recidiva, o la
sensacion de no estar “tan controlados”
por los médicos al distanciarse del hospi-
tal, durante los primeros meses posterio-
res al alta médica®’. Otra explicacién a
este malestar podria ser la existencia de
secuelas derivadas de la enfermedad y su

tratamiento susceptibles de situar al hijo/a
superviviente en una situacion de vulnera-
bilidad. Cabe sefalar aqui, que la madre
suele ser la cuidadora principal en la ma-
yoria de los casos de enfermedad en etapa
pediatrica, y por lo tanto, la que por un
lado suele aparecer mas representada en
investigaciones de este tipo; y por otro, la
que tiene mayor probabilidad de presen-
tar mayor ndimero de sintomas de malestar
emocional en comparacion con el resto de
familiares —tanto durante, como después
de la enfermedad del hijo/a—®”. En nues-
tro estudio, quizas por el reducido tamano
de la muestra y la escasa representacion
de padres varones, no hemos podido ob-
servar diferencias significativas en funcion
del sexo, en cuanto al nivel de malestar
emocional experimentado.

En lo que se refiere a la relacion entre
estilos de afrontamiento y malestar emo-
cional parental con la calidad de vida de
los adolescentes que han padecido un can-
cery en la actualidad se encuentran en re-
mision, los resultados obtenidos ponen de
manifiesto que un estilo de afrontamiento
de vinculacién con el problema (enga-
gement) por parte de los padres, parece
explicar en cierta medida al componente
mental de calidad de vida. Estos resultados
pueden explicarse debido a que un exceso
de vinculacién y de preocupacién por el
hijo cuando éste ya se encuentra libre de
enfermedad, puede vivirse por parte del
adolescente como una especie de sobre-
proteccién que, aun siendo comprensible,
puede impedir su proceso de adaptacion
a la normalidad y su recuperacién de la
funcionalidad anterior al diagnéstico de
cancer?”. El retorno a la normalidad im-
plica que el adolescente ya no se sienta
como una persona enferma y que ademas,
recupere paulatinamente sus actividades
cotidianas. Pese a que es un momento
esperanzador, puede resultar dificil, sobre
todo para los padres, olvidar todo por lo
que han pasado y dejar de preocuparse
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por el estado de salud de su hijo/a. Como
ya hemos mencionado, en muchas ocasio-
nes el miedo a las posibles recaidas o a
la aparicion de efectos secundarios tardios
sigue estando muy presente®7”27:2849  Por
esta razén, podria ocurrir que los padres
todavia no hayan reajustado sus mecanis-
mos de afrontamiento, y éstos no sean tan
adecuados a la situacion actual de remi-
sion. Cuando esto se produce en el mo-
mento en que los pacientes han alcanza-
do la adolescencia, la situacion adquiere
especial importancia. No hay que olvidar
que los adolescentes se encuentran en un
periodo vital caracterizado por la bisque-
da de la propia identidad y autonomia, por
lo que es necesario que una vez entren
en periodo de remision, se les devuelva
el rol de adolescentes sanos, tratandoles
tan normalmente como sea posible. Si los
padres siguen con su rol de cuidadores
del hijo enfermo, sobreprotegiéndole en
exceso, tal comportamiento podria ir en
detrimento de la percepcién de salud —fisi-
ca y psicoldgica— que el adolescente tenga
de si mismo, e interferir a su vez, en su
reajuste a la normalidad tras la experiencia
oncoldgica. Por todo ello, la remisién es
un periodo de vital importancia en la que
todos los integrantes deben poner de su
parte para que el adolescente recupere la
normalidad lo antes posible y, sélo de este
modo, recuperara a la par una calidad de
vida satisfactoria®’.1843",

Por dltimo, indicar que el bienestar fi-
sico de los adolescentes (PCS del SF-12))
no parece estar relacionado con ninguna
de las variables explicativas propuestas
(estilos de afrontamiento y malestar emo-
cional parental). Esto puede ser debido a
que dicha variable esté mds relacionada
con aspectos directamente derivados del
estado de salud del propio adolescente;
en este caso, posibles secuelas a medio-
largo plazo derivadas de la enfermedad y
su tratamiento. Es conveniente sefialar que
la muestra de nuestro estudio es heterogé-

nea y algin diagndstico mas susceptible
de presentar secuelas y alteraciones fisi-
cas ha quedado sub-representado; como,
por ejemplo, seria el caso de los tumores
6seos. Por ello, de cara a trabajos futuros,
es aconsejable aumentar el tamafio de la
muestra y la representatividad de la mis-
ma, realizar un adecuado registro de las
posibles secuelas y valorar la influencia
que tienen sobre dicho componente de la
calidad de vida de los supervivientes a un
cancer infanto-juvenil.

Limitaciones

Este estudio no estd exento de limita-
ciones. En primer lugar se trata de una
muestra auto-seleccionada, en la que es
notorio el alto porcentaje de rechazos a
participar; con lo cual, pese a que hasta
donde ha sido posible hemos controlado
el efecto que podrian tener ciertas varia-
bles de tipo médico (diagndstico oncolé-
gico, tratamiento recibido, trasplante de
médula 6sea, aparicién de segundas neo-
plasias o recidivas) y no hemos encontrado
diferencias estadisticamente significativas
entre grupos, no podemos asegurar que
no existan diferencias en cuanto a valores
de calidad de vida percibidos. Algunos de
los que rechazaban participar en el estu-
dio, en el primer contacto telefénico ya
referian no querer hablar del cancer por
no enfrentarse nuevamente a su recuerdo;
o incluso, no querer pasarse por el servi-
cio donde fueron tratados y/o ingresados,
porque seguian experimentando cierto
malestar o incluso ansiedad. Asi pues, po-
drian ser los adolescentes con peores pun-
tuaciones en calidad de vida, los que por
diversos motivos hayan rechazado partici-
par en el estudio. Sin embargo, también se
puede especular que se haya dado el caso
contrario, y que los que rechazaron parti-
cipar sin dar razones explicitas para ello,
o los que no se presentaban a la sesion
de evaluacién a pesar de haber aceptado
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colaborar en el primer contacto telefénico,
fuesen los que mejor se encuentran y, por
lo tanto, los que hayan podido desestimar
la importancia del estudio. Puesto que has-
ta hace poco en la mayoria de trabajos en
el ambito de la psico-oncologia apenas se
describe la tasa de rechazo y las caracteris-
ticas de la misma, no podemos establecer
comparaciones que aporten informacion
mas esclarecedora.

Por Gltimo, ya se ha mencionado con
anterioridad que se ha contado con una
muestra pequefa en la que algunos diag-
nosticos oncolégicos, como por ejemplo
los tumores 6seos, han podido quedar
poco representados. Creemos convenien-
te replicar el presente trabajo con una
muestra de mayor tamano para clarificar
las relaciones encontradas. Hay que tener
presente que tanto a nivel nacional como
europeo, los casos de oncologia pediatri-
ca son escasos —apenas un 2% de todos
los diagndsticos oncolégicos son pedid-
tricos—, por lo que se hace dificil reclutar
mayor nimero de participantes que cum-
plan criterios de inclusién, sin contar con
estudios multicéntricos o incluso interna-
cionales.

CONCLUSIONES

El presente estudio aporta informacion
sobre la relacién existente entre la calidad
de vida del adolescente oncolégico en re-
mision, y el papel que juega la familia en
todo ello. A la luz de estos resultados,
podemos concluir que el impacto de la
experiencia del cancer infantil en la fa-
milia y cémo sus integrantes responden
a éste, tiene un peso significativo en la
calidad de vida del hijo. Los sintomas de
la familia —en este caso, de los padres—,
no deben ser subestimados o pasados
por alto, ya que éstos son susceptibles
de afectar al adolescente incluso cuando
éste se encuentra en periodo de remision
oncologica. Es por ello que la interven-

cién psicolégica en el dmbito de la onco-
logia pediatrica deberia ir encaminada a
favorecer el ajuste tanto del adolescente
que ha padecido cancer, como de los fa-
miliares que le han acompanado durante
el proceso, ayudandoles en caso de ser
necesario a manejar y reajustar sus estra-
tegias de afrontamiento a las caracteris-
ticas de la nueva situacion de remision.
Llegado este punto, cabe senalar que
ademas de valorar la calidad de vida en
supervivientes oncolégicos, parece reco-
mendable focalizar también la atencién
en el posible impacto del cancer en los
supervivientes. De este modo, podriamos
afinar mas la evaluacion y explorar aspec-
tos mas vivenciales, tales como el creci-
miento postraumatico, el benefit finding,
o similares) que podrian estar influyendo
de algtin modo en su calidad de vida®“®¥:
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