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RESUMEN

El cancer infantil ocasiona un gran impacto en el ambito familiar. Después del diagndstico pueden
aparecer la ansiedad, depresion, estrés, frustracion, miedo, inseguridad, tristeza, entre otras, tanto
en padres como nifios. Es necesaria la implantacion de intervenciones adaptadas a esta poblacion

que ayuden a mejorar su salud mental y prevenir futuras complicaciones.

El presente trabajo es un estudio documental y descriptivo mediante revision bibliografica, con el
objetivo de conocer las intervenciones para mejorar el bienestar psicolégico de los padres de
nifos con cancer. Se ha realizado la busqueda bibliografica en las bases de datos Pubmed,
CINAHL, Dialnet, Cuiden, Scopus, Scielo y TDX.

Tras la busqueda bibliografica se han seleccionado y analizado 15 articulos cientificos.
Participaron 916 individuos (padres y nifos con cancer). Las intervenciones realizadas fueron
programa de educacion sanitaria, asistencia por videotelefonia, programa de psico-educacion,
discusién grupal, terapia cognitivo-conductual, historia digital realizada por los nifios con cancer,
intervencion de musica activa, programa de autoayuda basada en Internet, programa de

asesoramiento inicial y APP Mhealth.

Como profesionales de enfermeria, es de gran importancia detectar los problemas que aparecen a
causa de la enfermedad en los padres de nifios con cancer y proporcionar o potenciar las
herramientas de afrontamiento para combatir las emociones negativas. Los estudios sobre el tema
son muy escasos, lo que ha supuesto una limitacién en el estudio. Seria de gran utilidad seguir
investigando ya que el cancer infantil es una de las segundas causas de muerte en Espafna en

nifos.

Palabras clave: Padres, nifio, pediatria, neoplasias, emociones, apoyo emocional.



ABSTRACT

Childhood cancer has a great impact on the family. After the diagnosis can appear anxiety,
depression, stress, frustration, fear, insecurity, sadness, among others, both parents and children.
It is necessary to implement interventions adapted to this population that help improve their mental
health and prevent future complications.

The present work is a documentary and descriptive study through bibliographic review, with the
objective of knowing the interventions to improve the psychological well-being of the parents of
children with cancer. The bibliographic search was performed in Pubmed, CINAHL, Dialnet,

Cuiden, Scopus, Scielo and TDX databases.

After the bibliographic search, 15 scientific articles have been selected and analyzed. 916
individuals participated (parents and children with cancer). The interventions carried out were
health education program, assistance through videotelephony, psycho-education program, group
discussion, cognitive-behavioral therapy, digital history carried out by children with cancer, active

music intervention, Internet-based self-help program, program of initial advice and Mhealth APP.

As nursing professionals, it is very important to detect the problems that appear due to the disease
in the parents of children with cancer and to provide or strengthen the coping tools to combat
negative emotions. Studies on the subject are very scarce, which has been a limitation in the study.
It would be very useful to continue investigating since childhood cancer is one of the second

causes of death in Spain in children.

Key words: Parents, child, pediatrics, neoplasms, emotions, emotional care.
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1. JUSTIFICACION

El impacto que ocasiona en los padres y el paciente pediatrico el “Cancer” va a depender de
muchos factores: la capacidad de adaptacion de los padres, la gravedad del prondstico, la

informacion y el apoyo profesional que se proporcione a la familia.

Los familiares tienen un papel muy importante en este proceso ya que lo viviran en primera
persona, tomando decisiones sobre el tratamiento que afectaran al nifio y experimentando
cambios bruscos e inesperados en el estilo de vida, ademas se veran involucrados en un ambito

hospitalario, la unidad de oncologia pediatrica, para ellos desconocida.

La razon por la que he elegido este tema para mi trabajo de fin de grado es mostrar que el
personal de enfermeria es una herramienta clave para proporcionar a los familiares y pacientes el
bienestar psicolodgico que necesitan y brindarles diferentes tipos de intervenciones que les ayuden
emocionalmente durante la evolucién de este proceso, sobre todo al inicio del diagnéstico ya que
suele presentarse de forma tragica. No obstante, me gustaria también concienciar de que no solo
debemos centrarnos en el paciente si no en todo su entorno, la familia, para que todos consigan

una adaptacién mas optima y mejorar su calidad de vida.

El tema de la oncologia infantil para mi era totalmente desconocido hasta que un dia en clase una
profesora nos habl6 sobre el cancer infantil. Empez6 a llamarme la atencién poco a poco aunque
era consciente de que se trataba de un tema dificil de abordar psicolégicamente. En mi ultimo afo
de carrera tuve la oportunidad de hacer practicas durante el Erasmus en un Hospital de oncologia
para adultos, la Fundacién Champamaliud, y aunque no era para nifilos me di cuenta que
realmente me gustaba tanto como imaginaba. A partir de ese momento, comprendi lo esencial que
era la familia y su estado emocional en esos momentos tan criticos al igual que el personal de

enfermeria que estaba junto a ellos.

En conclusién, mantener a la familia y al paciente en una salud mental positiva es primordial para

hacer frente a esta enfermedad que ocasiona un gran desequilibrio emocional.



2. PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢ Qué intervenciones se han utilizado en oncologia pediatrica para mejorar el bienestar psicoldgico

de los padres?



3. MARCO CONCEPTUAL

3.1 CANCER INFANTIL

El cancer es una enfermedad producida por una alteracion en el proceso normal de la
reproduccion de las células. En este caso, las células anormales se multiplican de forma rapida
convirtiéndose asi en un tumor maligno. Esta enfermedad puede aparecer en cualquier parte del
cuerpo, invadir tejidos adyacentes y extenderse a otros érganos produciendo un proceso llamado
metastasis, una de las primeras causas de muerte. La etiologia del cancer es multiple. Puede ser
causada por agentes fisicos, agentes quimicos, agentes farmacoldgicos, virus y factores genéticos

aunque en oncologia infantil son principalmente provocados por los dos ultimos."?3

Segun la OMS, el término “cancer infantil” se utiliza para los distintos tipos de tumores malignos
que pueden aparecen entre 0-15 anos. Los tumores infantiles suponen una porcion entre 1-3% de
la poblacién y la incidencia media internacional se sitta entre 120-130 casos de cancer/ano/millon.
Entre los mas comunes son las leucemias (25%), neoplasias del Sistema Nervioso Central (20%)
y los linfomas (14%). Tanto su evolucion como su duracion dependen de cada paciente lo que
supone inestabilidad y resulta dificil de comprender para los padres. El cancer infantil es una de
las segundas causas de muerte en Espafa, después de los accidentes, aunque actualmente la
supervivencia es mas elevada que afios atras gracias a la aparicion de nuevos tratamientos
innovadores y al comportamiento biolégico aunque, habitualmente son invasivos y dolorosos para

quien los recibe.2345

3.2 EL TRATAMIENTO ONCOLOGICO

La administracion del tratamiento afecta emocionalmente a la familia y produce diferentes estados
de animo como la preocupacion, ansiedad, miedo y sufrimiento por lo que cuando el nifio empieza
el tratamiento tenemos que preparar psicolégicamente tanto al paciente como a la familia,
integrarlos en el ambito hospitalario ya que puede ocasionar un gran impacto por los hombrosos
aparatos e informarles de los posibles cambios fisicos que experimentara a lo largo del
tratamiento cuya duracion es incierta. La curacién es un tema que también afecta a ambos ya que

no saben y temen al futuro del nifio.®’

La hospitalizacion en una unidad oncoldgica y la separacion con los padres puede llegar a ser
muy estresante para ambos por lo contrario muchos estudios afirman que la presencia de los
padres mejora la calidad de vida del paciente hospitalizado. Para reducir este estrés existen
diferentes intervenciones que aportan apoyo emocional y que analizaremos en este estudio con la

finalidad de mejorar el bienestar psicolégico.’



El tipo de tratamiento que reciba el nifio dependera del tipo de cancer y de la gravedad de este.™

Como tratamientos contra el cancer existen los siguientes:

* Lacirugia: Consiste en la extirpacion del tumor, tejidos y érganos adyuvantes.

* La quimioterapia: Se trata de la administracion de farmacos que actuan a nivel celular. Uno
de los grandes inconvenientes de este tratamiento es que actua sobre todas las células del
cuerpo, sean malignas o no, produciendo asi efectos secundarios en los pacientes que lo
reciben.

« La radioterapia: Consiste en la aplicacion de radiaciones ionizantes para destruir las
células tumorales. A diferencia de la quimioterapia, este tratamiento se realiza sobre el

tejido dafiado sin afectar al sano.

¢ La inmunoterapia: Con este tratamiento se intenta reforzar el sistema inmune de la

persona para combatir los tumores resistentes.®

Los tratamientos oncolégicos suelen durar un largo periodo de tiempo y suelen ser invasivos,
dolorosos y producen muchos efectos secundarios como puede ser la pérdida de peso, alopecia,
nauseas, vomitos, estrefimiento, diarrea, reacciones de hipersensibilidad entre los mas comunes
pero también podemos encontrar efectos secundarios mas graves como la afectacién al SNC.
Para combatir estos efectos secundarios administraremos antes del tratamiento oncoldgico la

conocida “premedicacion”.’

Tras sobrevivir a la enfermedad la familia y el nifio tendran que seguir sometiéndose a revisiones
con el objetivo de detectar una recaida viviendo en un miedo constante al futuro y a volver a vivir

esa situacion tan estresante para ellos.”

3.3 IMPACTO DE LA ENFERMEDAD SOBRE EL NINO Y LA FAMILIA Y ATENCION DE
ENFERMERIA.

El momento de la comunicacion final del diagndstico debe realizarse a los dos padres a la vez y
evitar el uso de términos distintos que pueda llegar a confundirlos. Este proceso produce un
impacto bio-psico-social tanto para el paciente como para los familiares ademas del miedo a la
muerte que aparece a lo largo de la evolucion de esta enfermedad. Por lo tanto, es probable que
se requiera de varias quedadas para tratar el mismo tema ya que es posible que los primeros dias

la ansiedad interfiera en la informacion proporcionada.”:?



El primer contacto de los padres y los nifios con el cancer suele ser abrumador, lleno de mucha
informacién desconocida y preguntas en el aire sin contestar. Cada uno de los miembros de la
unidad familiar debera adaptarse a los diferentes cambios econdmicos, psicolégicos, sociales y
familiares que se presenten como consecuencia, utilizando sus propios mecanismos de
afrontamiento. En este momento, el personal de enfermeria adopta un papel fundamental, dando
apoyo a la familia y resolviendo todas aquellas dudas que les produce angustia, evitando las
creencias erréneas sobre la enfermedad, tratamiento y su evolucion. En relacién con lo anterior,
ambos pueden experimentar un desajuste emocional que va variando de intensidad que con el
tiempo, debera estabilizarse para lograr un bienestar psicolégico y continuar su vida con
normalidad. También es importante explicar a los padres y pacientes que las emociones que estan
experimentando son normales y que no es necesario aparentar “normalidad” pudiendo expresar
en todo momento sus inquietudes consiguiendo establecer una relacion de confianza y una

comunicacion activa con el personal de enfermeria. °1°

Desde el inicio del cancer hasta el final podemos observar las diferentes etapas de duelo
propuestas por Elisabeth Kiibler-Ross (negacion, ira, negociacion, depresion y aceptacion). El
duelo que podemos observar en el cancer se llama duelo anticipatorio o imaginado ya que no se
ha producido pérdida, pero se imagina que el desenlace sea el fallecimiento del paciente aunque
realmente se trate de una enfermedad reversible o el paciente no se encuentre todavia en una
fase terminal. Los sentimientos que aparecen normalmente en este tipo de duelo son la rabia,
culpa, aislamiento por parte de los padres al nifio y pérdida de interés social. Centrandonos en las

5 etapas encontramos: "

 En la comunicacion del diagnéstico de cancer podemos observar la primera etapa del
duelo, la negacion, en la que los familiares niegan la enfermedad del nifio.

* La ira es muy frecuente también al igual que los sentimientos de culpabilidad de ser los
causantes de la enfermedad, ya sea por genética o por los cuidados proporcionados.

* La negociacion aparece cuando se promete hacer algo bueno a cambio de la curacion de
la enfermedad.

* La depresion es muy comun sin llegar a ser un trastorno mental. Los padres pueden
sentirse vacios y experimentar sentimientos de tristeza al igual que pensar que la situacion
por la que estan pasando nunca terminara.

* La aceptacién de la enfermedad aprendiendo a vivir con esa situacién de la mejor manera

posible.®?
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Es importante conocer las diferentes etapas y saber detectar en cual de todas se encuentra. De
esta manera podemos llegar a entender mejor a nuestros pacientes y a sus familiares y brindarles

unos cuidados adaptados a cada etapa.™

La fase terminal del cancer es la etapa mas dura de todo el proceso ya que después de haber
aguantado tantas situaciones la familia se encuentra en un momento peor, la preparacion a la
pérdida de su nifio y la toma de decisiones importantes para su futuro. Es en esta fase en la que
termina el tratamiento oncoldgico para empezar el paliativo para que el nifio no sufra dolor y

pueda descansar.'?

El personal de enfermeria debera de informar en todo momento a la familia de los diferentes
cambios que podra observar en el nifio en la fase final, ayudarles a afrontar la situacion a la que
estan expuestos y motivarles a expresar sus sentimientos mostrandoles nuestro apoyo

incondicional.t-°

Los sintomas alerta mas comunes que aparecen en la fase terminal pueden ser delirios, debilidad,
dolor, tos, estrefimiento, estertores, dificultad para tragar, temperaturas altas y presién arterial
muy baja. Cuando se produce el fallecimiento del nifio, tenemos que tener en cuenta las creencias
religiosas o espirituales de cada familia y facilitarles en todo momento la realizacion de sus rituales
o0 costumbres ya que para ellos es un momento muy dificil y necesitan su tiempo para

aceptarlo.'™?

3.4 DIAGNOSTICOS DE ENFERMERIA. NIC Y NOC.

NNNCONSULT es un mecanismo online en el que podemos consultar:
¢ Diagnosticos (NANDA).
* Resultados: Nursing Outcomes Classification (NOC).
* Intervenciones: Nursing Interventions Classification (NIC).

¢ Nexo entre ellos.™
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La ansiedad [00146]™ y el duelo [00136]" son los principales diagnésticos NANDA que podemos

observar en los padres después de detectar cancer en sus hijos.

* La ansiedad es un malestar causado por la anticipacién de un peligro que puede llegar a
interferir en las actividades basicas e instrumentales de la vida diaria (ABVD, AIVD). Por lo
tanto conocer sus niveles, mediante escalas, es muy importante para establecer
intervenciones especificas que les ayude a mejorar su bienestar y cumplir los objetivos
establecidos.™

* El duelo es una reaccién natural tras una pérdida o después de una muerte. Estas
pérdidas pueden ser de un ser querido, de una parte del cuerpo, la salud, un lugar o un
cambio brusco en la calidad de vida. Durante esta etapa pueden aparecer sentimientos
negativos que con el paso del tiempo desaparecen. Nosotros como personal de enfermeria

tenemos que ayudarles a superarlos y evitar que se convierta en un duelo patoldgico.®

Los diagnésticos NIC y NOC se muestran en la tabla 1.
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DIAGNOSTICO

NOC

NIC

Ansiedad [00146]*

Nivel de ansiedad [1211]

Disminucién de la ansiedad [5820]

Afrontamiento de los problemas [1302]

Mejorar el afrontamiento [5230]

Autocontrol de la ansiedad [1402]

Terapia de relajacion [6040]

Concentracidon [0905]

Disminucién del estrés por traslado [5350]

Nivel de miedo [1210]

Apoyo emocional [5270]

Suefio [0004]

Arteterapia [4330]

Bienestar personal [2002]

Distraccién [5900]

Equilibrio en el estilo de vida [2013]

Facilitar la meditacion [5960]

Habilidades de interaccién social [1502]

Musicoterapia [4400]

Lazos afectivos pardes-hijo [1500]

Terapia asistida con animales [4320]

Toma de decisiones [0906]

Potenciacién de los roles [5370]

Nivel de estrés [1212]

Relajaciéon muscular progresiva [1460]

Duelo [00136]"

Resiliencia familiar [2608]

Facilitar el duelo [5290]

Afrontamiento de problemas de la familia [2600]

Mejorar el afrontamiento [5230]

Control del dolor [1605]

Apoyo a la familia [7140]

Funcionamiento de la familia [2602]

Apoyo emocional [5270]

Muerte confortable [2007]

Aumentar los sistemas de apoyo [5440]

Autocontrol de laira [1410]

Declarar la verdad al paciente [5470]

Resolucién de culpa [1310]

Escucha activa [4920]

Nivel de depresion [1208]

Estimulacion de la integridad familiar [7100]

Autocontrol de la depresion [1409]

Orientacion anticipatoria [5210]

Adaptacién del cuidador principal al ingreso del paciente en un
centro sanitario [2200]

Control del estado de animo [5330]

Clima social de la familia [2601]

Grupo de apoyo [5430]

Esperanza [1201]

Tabla 1: Diagndsticos NANDA, NIC y NOC.

Terapia familiar [7150]
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https://www-nnnconsult-com.sabidi.urv.cat/nanda/146
https://www-nnnconsult-com.sabidi.urv.cat/nanda/136

4. OBJETIVOS

Objetivos generales:

— ldentificar las intervenciones efectuadas para mejorar el bienestar psicoldégico de los

padres de nifnos oncoldgicos.
Objetivos especificos:

— Describir los efectos de las intervenciones para mejorar el bienestar psicolégico de los

padres de nifios oncoldgicos.

— Analizar las intervenciones mas efectivas para mejorar el bienestar psicolégico de los

padres de nifios oncoldgicos.

5. METODOLOGIA

5.1 Tipo de estudio.

Se trata de un estudio documental y descriptivo. Realizado mediante una revisién bibliografica de

diversas publicaciones encontradas en bases de datos de ciencias de la salud.

5.2 Periodo de estudio.

La duracion del estudio es de siete meses. El inicio fue en septiembre de 2018 y finalizé en marzo
de 2019.

5.3 Bases de datos utilizadas.

*  Pubmed: Es una base de datos en la que podemos encontrar tanto revistas de ciencias de
la salud como libros electrénicos. Existen mas de 29 millones de citas que pueden incluir

enlaces a contenido de texto completo y los sitios web de los editores."”

* CINAHL: Es una base de datos dirigida a los profesionales de enfermeria, fisioterapia y

terapia ocupacional.'®

* Dialnet: Es una base de datos gratuita de articulos cientificos hispanos.'?
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* Cuiden: Es una base de datos de la Fundacion Index en la que podemos encontrar
articulos de revista, libros, monografias, entre otros. Incluye cuidados de Salud tanto de
contenido clinico-asistencial como enfoques metodolégicos, historicos, sociales o

culturales.®

* Scopus: Es una base de datos de citas y resumenes de literatura revisada. Mediante esta
base de datos podemos buscar, analizar y ver la investigacion en diferentes campos: la

ciencia, tecnologia, medicina, ciencias sociales y las artes y humanidades.?’

e Scielo: Es una biblioteca electronica de revistas cientificas en linea de la fundacion de
apoyo a la investigacion del Estado de Sdo Paulo. Asegura la visibilidad y el acceso

universal a su literatura cientifica.??

e TDX: Es un almacén cooperativo en el cual podemos encontrar tesis doctorales leidas por
las universidades de Catalufa y por otras comunidades auténomas. TDX nos permite la

opciodn de texto completo y realizar busqueda por autor/a, director/a, titulo, materia...Etc.?

5.4 Palabras clave y sinénimos.

Las palabras clave utilizadas en este estudio estdn basadas en el thesaurus de descriptores en

ciencias de la Salud (DeCS) y en Medical Subject Headings (Mesh).

DESCRIPTORES DeCS DESCRIPTORES MeSH LENGUAIJE LIBRE
Padres 2/8 Parents Intervention
Nifio 2/49 Child Apoyo emocional
Pediatria 2/3 Family Therapy
Neoplasias 53/186 Pediatrics Emotional care
Supervivientes de Cdncer 125/125 | Oncology Nursing Satisfaction
Psicooncologia 9/9 Neoplasms

Emociones 1/1 Emotions

Tabla 2: Palabras clave y sindnimos.

* Operadores booleanos: And.
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https://www.ncbi.nlm.nih.gov/mesh/68004644
http://decs.bvs.br/cgi-bin/wxis1660.exe/?IsisScript=../cgi-bin/decsserver/decsserver.xis&path_database=/home/decs2018/www/bases/&path_cgibin=/home/decs2018/www/cgi-bin/decsserver/&path_data=/decsserver/&temp_dir=/tmp&debug=&clock=&client=&search_language=e&interface_language=e&navigation_bar=Y&format=LONG&show_tree_number=F&list_size=200&from=1&count=5&total=1&no_frame=T&task=hierarchic&previous_task=list_terms&previous_page=list_terms&mfn_tree=004720#Tree004720-1
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/mesh/68009369
http://decs.bvs.br/cgi-bin/wxis1660.exe/?IsisScript=../cgi-bin/decsserver/decsserver.xis&path_database=/home/decs2018/www/bases/&path_cgibin=/home/decs2018/www/cgi-bin/decsserver/&path_data=/decsserver/&temp_dir=/tmp&debug=&clock=&client=&search_language=e&interface_language=e&navigation_bar=Y&format=LONG&show_tree_number=F&list_size=200&from=6&count=5&total=9&no_frame=T&task=hierarchic&previous_task=list_terms&previous_page=list_terms&mfn_tree=057240#Tree057240-1
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/mesh/68009859
http://decs.bvs.br/cgi-bin/wxis1660.exe/?IsisScript=../cgi-bin/decsserver/decsserver.xis&path_database=/home/decs2018/www/bases/&path_cgibin=/home/decs2018/www/cgi-bin/decsserver/&path_data=/decsserver/&temp_dir=/tmp&debug=&clock=&client=&search_language=e&interface_language=e&navigation_bar=Y&format=LONG&show_tree_number=F&list_size=200&from=121&count=5&total=125&no_frame=T&task=hierarchic&previous_task=list_terms&previous_page=list_terms&mfn_tree=057325#Tree057325-1
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/mesh/68010372
http://decs.bvs.br/cgi-bin/wxis1660.exe/?IsisScript=../cgi-bin/decsserver/decsserver.xis&path_database=/home/decs2018/www/bases/&path_cgibin=/home/decs2018/www/cgi-bin/decsserver/&path_data=/decsserver/&temp_dir=/tmp&debug=&clock=&client=&search_language=e&interface_language=e&navigation_bar=Y&format=LONG&show_tree_number=F&list_size=200&from=51&count=5&total=186&no_frame=T&task=hierarchic&previous_task=list_terms&previous_page=list_terms&mfn_tree=009562#Tree009562-1
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/mesh?Db=mesh&Term=%22Family%20%22%5BMESH%5D
http://decs.bvs.br/cgi-bin/wxis1660.exe/?IsisScript=../cgi-bin/decsserver/decsserver.xis&path_database=/home/decs2018/www/bases/&path_cgibin=/home/decs2018/www/cgi-bin/decsserver/&path_data=/decsserver/&temp_dir=/tmp&debug=&clock=&client=&search_language=e&interface_language=e&navigation_bar=Y&format=LONG&show_tree_number=F&list_size=200&from=1&count=5&total=3&no_frame=T&task=hierarchic&previous_task=list_terms&previous_page=list_terms&mfn_tree=010565#Tree010565-1
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/mesh/68002648
http://decs.bvs.br/cgi-bin/wxis1660.exe/?IsisScript=../cgi-bin/decsserver/decsserver.xis&path_database=/home/decs2018/www/bases/&path_cgibin=/home/decs2018/www/cgi-bin/decsserver/&path_data=/decsserver/&temp_dir=/tmp&debug=&clock=&client=&search_language=e&interface_language=e&navigation_bar=Y&format=LONG&show_tree_number=F&list_size=200&from=1&count=5&total=49&no_frame=T&task=hierarchic&previous_task=list_terms&previous_page=list_terms&mfn_tree=002694#Tree002694-1
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/mesh/68010290
http://decs.bvs.br/cgi-bin/wxis1660.exe/?IsisScript=../cgi-bin/decsserver/decsserver.xis&path_database=/home/decs2018/www/bases/&path_cgibin=/home/decs2018/www/cgi-bin/decsserver/&path_data=/decsserver/&temp_dir=/tmp&debug=&clock=&client=&search_language=e&interface_language=e&navigation_bar=Y&format=LONG&show_tree_number=F&list_size=200&from=1&count=5&total=8&no_frame=T&task=hierarchic&previous_task=list_terms&previous_page=list_terms&mfn_tree=010479#Tree010479-1

5.5 Criterios de inclusion y exclusién.
o Criterios de inclusion.
1. Articulos publicados entre 2004 y 2019.
2. Articulos publicados en inglés o castellano.
3. Que exista la opcién de acceso al texto completo y gratuito.
4. Estudios que incluyan nifios con cancer.
5. Participacién de los padres en el estudio.

6. Acceso completo al articulo mediante el acceso al centro de recursos de

aprendizaje e investigacion (CRAI) de la Universidad Rovira i Virgili.

o Criterios de exclusion.
1. No cumplir los criterios de inclusién anteriormente citados.

2. Revisiones bibliograficas.

5.6 Otros recursos.

También se ha hecho una busqueda simple en Internet para localizar fundaciones,

asociaciones, APP y grupos de Facebook de ayuda a familias de nifios oncolégicos.
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6. RESULTADOS

6.1 Descripcion de la busqueda y numero de articulos seleccionados.

RESULTADOS BASES DE
DATOS

TIPO DE BUSQUEDA

TERMINOS UTILIZADOS
EN LA BUSQUEDA

NUMERO DE ARTICULOS
OBTENIDOS

NUMERO DE ARTICULOS
SELECCIONADOS

Pubmed

Avanzada

“Emotional care”
AND “parents”
AND “cancer children”

54

346,47,49

Pubmed

Avanzada

“Child cancer” AND
“parents therapy”

554

445,51,52,54

Pubmed

Avanzada

“parents” AND “child
cancer” AND “oncology
patients”

339

153

Pubmed

Simple

Emotional support
parents children cancer

107

Pubmed

Simple

Parents emocional care
children cancer
intervention

68

CINAHL

Avanzada

“Neoplasm” AND
“child” AND “parents”
AND “intervention”
AND “satisfaction”

150

CINAHL

Avanzada

“Cancer children” AND
“parents”
AND“intervention” AND
“survivors”

10

148

CINAHL

Avanzada

“Children cancer” AND
“parents” AND
“intervention”

84

4244

Dialnet

Avanzada

“Nifios” AND “cancer”
AND “padres”

86

141

Dialnet

Avanzada

“Apoyo” AND
“emocional” AND
“padres” AND “nifios”
AND “cancer”

16

Cuiden

Simple

Padres nifios con cancer

37

Cuiden

Avanzada

“Interventions” AND
“child cancer” AND
“family”

Scopus

Avanzada

“Emotional” AND
“support” AND
“parents” AND “children
cancer”

31

Scopus

Avanzada

“Chil cancer” AND
“parents” AND
“interventions” AND
“emotions”

10

Scielo

Simple

Padres nifios con cancer

40
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RESULTADOS BASES DE | TIPO DE BUSQUEDA | TERMINOS UTILIZADOS | NUMERO DE ARTICULOS | NUMERO DE ARTICULOS
DATOS EN LA BUSQUEDA OBTENIDOS SELECCIONADOS
Scielo Avanzada “Cancer infantil” AND 13 0
“familia”
Scielo Avanzada “Intervenciones” AND 2 0
“padres” AND “céncer
infantil”
Scielo Avanzada “Apoyo emocional” AND 1 0
“padres” AND “cancer
infantil”
Scielo Avanzada “Parents” AND 4 0
“oncology pediatric”
Scielo Avanzada “Therapy” AND “child 4 0
cancer” AND “family”
TDX Avanzada “Children cancer” AND 307 0
“parents” AND
“intervention” AND
“emotional care”
Total Total de articulos Total de articulos
obtenidos: 1774 seleccionados:
15
Tabla 3: Descripcién de la busqueda y numero de articulos seleccionados.
FUNDACIONES ASOCIACIONES APP GRUPOS DE FACEBOOK

Alba Pérez*

Pequefio valiente®

Pain Squad®

Familiares con nifos con
cancer de jaén y provincia®

Aladina® Galbén® Rads4kids®

El somni dels nens® Asanog® Imaginary friends society®
Pallapupas? Aspanion® AlphaBeatCancer®
Pequefio deseo? Aupa*

Ronald McDonald® Asion®

Tabla 4: Resultados de fundaciones, asociaciones, APP y grupos de Facebook.
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6.2 Analisis de estudios.

TITULO, AUTORES Y ANO Y REFERENCIAS
BIBLIOGRAFICAS

METODOLOGIA/OBIJETIVO

POBLACION

RESULTADOS/
CONCLUSIONES

Programa de educacién sanitaria: estrategia para
disminuir la ansiedad que provoca la transicion del
hospital a casa, en los padres de nifios con cancer*

Negre A, et al (2005)

Estudio prospectivo con el objetivo de
disminuir la ansiedad de los padres de nifos
con cancer mediante el programa de
educacion sanitaria después del diagndstico.

8 padres de nifios diagnosticados de
cancer.

Los niveles de ansiedad de los padres
disminuyen y aumenta la adquisicion de
conocimientos. La informacién sobre el
cancer proporcionada por la enfermera en el
programa mejora la satisfaccién y seguridad
de los padres.

Developing a Family-Level Intervention for Families

of Children With Cancer®

Kolbrun E, et al (2006)

Estudio cuasi-experimental, de un solo grupo,
antes y después de la prueba con el objetivo
de observar la efectividad de la intervencion
a familias de nifios con cancer.

19 padres de nifios diagnosticados de
cancer.

Los resultados de este estudio indican que la
intervencidn es Gtil y de apoyo. Ademas se
demuestra un aumento del bienestar de los
padres y que les resulto facil mantener el
apoyo social y la estabilidad psicoldgica
después de la intervencién familiar echo que
apoya un efecto de la intervencién a corto
plazo.

Investigating the cost-effectiveness of
videotelephone based support for newly diagnosed

paediatric oncology patients and their families:
design of a randomised controlled trial*®

Bensink M, et al (2007)

Ensayo controlado aleatorio con el objetivo
de brindar apoyo continuo a nifios
diagnosticados de cancer y sus familias que
viven en areas regionales y remotas.

162 niflos oncoldgicos y sus familias.

El uso de la videotelefonia proporciona un
mejor apoyo a distancia a las familias y nifios
con cancer de areas regionales y remotas
aumentando la calidad de vida. Esta
intervencién permite a las familias que
regresan a sus hogares por primera vez con
un nifio recién diagnosticado mantener el
contacto con los profesionales de la salud a
través de la videotelefonia dejando atras la
distancia, el costo, el tiempo y el transporte
que les supone. De esta manera obtenemos
una mejor identificacion, manejo de
sintomas, informacidn, educacion,
asesoramiento y una mejor continuidad de la
atencién desde la distancia.
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TiTULO, AUTORES Y ANO Y REFERENCIAS
BIBLIOGRAFICAS

METODOLOGIA/OBIETIVO

POBLACION

RESULTADOS/
CONCLUSIONES

Piloting a psycho-education program for parents of
pediatric cancer patients in Malaysia*

Othman A, et al (2010)

Programa piloto de psico-educacién con el
objetivo de evaluar su eficacia en padres de
nifios con cancer en Malasia. Se realizaron
dos grupos: de intervencidn y de control.

79 padres de nifios con cancer.

Los participantes del grupo de control
unicamente recibieron una atencién
estandar en cambio los del grupo de
intervencién recibieron atencién estandar
mas 4 sesiones de informacion que
mejoraron la ansiedad y el conocimiento y
aumentaron las actividades con el nifio
después del programa. El aumento de
conocimiento puede suponer un aumento
en la capacidad de afrontamiento.

Parent perspectives on family-based psychosocial

interventions in pediatric cancer: a mixed-methos
approach®

Hocking MC, et al (2014)

Estudio de métodos mixtos con el objetivo de
conocer la perspectiva de los padres sobre las
intervenciones psicosociales. Para llevar a
cabo este estudio se realizaron 3 grupos
focales de padres.

25 padres (5 padres y 20 madres) de 19
sobrevivientes de cancer infantil.

Los resultados cuantitativos nos muestran la
preferencia por una intervencion en varias
sesiones dirigida solo a los padres en los seis
meses posteriores al diagndstico y
preferentemente realizadas en persona.Por
otra parte los resultados cualitativos
muestran la importancia de tener en cuenta
las respuestas psicoldgicas para el desarrollo
de intervenciones familiares y de conocer el
marco de estrés.

Impact of an educational program for parents of
children with cancer on the increased knowledge of
their children's disease and the decrease in

t 46

anxiety’
De la maza LV, et al (2015)

Estudio aleatorizado prospectivo con el
objetivo de saber el impacto de un programa
para disminuir la ansiedad de los padres.

96 padres de nifios con cancer.

El grupo 1 que recibié el programa educativo
aumenté el nivel de conocimiento gracias a
la intervencién educativa que recibieron los
padres. Por otra parte, no se obtuvo
diferencia significativa en los niveles de
ansiedad respecto al grupo 2. Sin embargo,
el grupo de intervencidn tenia niveles un
poco mas altos que el grupo de control a
causa de la gran informacion sobre el cancer
pediatrico ya que ocasiona situaciones de
mayor preocupacion.
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TiTULO, AUTORES Y ANO Y REFERENCIAS
BIBLIOGRAFICAS

METODOLOGIA/OBIETIVO

POBLACION

RESULTADOS/
CONCLUSIONES

Effect of instructing care program through group
discussion on the quality of life of the parents of
the children afflicted with leukemia®’

Iranpoor D, et al (2015)

Estudio cuasi-experimental con el objetivo de
capacitar a los padres a manejar los
problemas de sus hijos y a mejorar la calidad
de vida de los padres.

41 padres de nifios con leucemia.

Los resultados de este estudio muestran una
mejora significativa en cuanto a la calidad de
vida en seis areas: dolor corporal, salud
general, salud emocional, limitacién de roles
debido a problemas emocionales,
funcionamiento social y vitalidad. La
informacidn proporcionada sobre la
enfermedad disminuye la ansiedad, la
frustracion y mejora la aceptacién al
tratamiento y el control.

Online parent-targeted cognitive-behavioural
therapy intervention to improve quality of life in

families of young cancer survivors: study protocol
for a randomised controlled trial *®

Wakefield CE, et al (2015)

Ensayo controlado aleatorio con el objetivo
de evaluar la viabilidad y eficacia de una
intervencién basada en la terapia cognitivo-
conductual para mejorar la calidad de vida de
los padres de nifios supervivientes de
cancer.Se realizan tres grupos para llevar a
cabo este estudio: grupo Cascade, grupo PSG
y lista de espera.

120 padres de nifios que han completado
el tratamiento del cancer.

La tecnologia de videoconferencia “Cascade”
es un programa preventivo que ayuda a los
padres y familias a evitar problemas de salud
mental proporcionandoles herramientas de
afrontamiento basadas en la TCC que a
diferencia del grupo PSG que no incluye
estas herramientas especificas. Ademas,
“Cascade” es un modelo de atencién médica
gue permite extender el apoyo a
poblaciones aisladas de todo el mundo.

Digital storytelling: an innovative legacy-making
intervention for children with cancer®

Akard TF, et al (2015)

Ensayo clinico aleatorizado que examina la
viabilidad de una intervencién: una historia
digital creada por los nifios con cancer.

28 nifios con cancer y 22 padres.

La historia digital de los nifios con cancer les
proporciond a los padres apoyo emocional,
facilité la comunicacién entre ambos y fue
una estrategia de afrontamiento para ellos.
Ademas a los nifios les ayudd a expresar sus
sentimientos y a sentirse mejor
emocionalmente.

Satisfactions with support versus size of network:
differential effects of social support on
psychological distress in parents of pediatric cancer
patients®

Harper FW, et al (2016)

Estudio longitudinal con el objetivo de
examinar los efectos del apoyo social en
padres de nifios con cancer.

102 padres de nifios con cancer.

Se observa que la satisfaccién tiene un
efecto directo sobre la angustia.

Este estudio demuestra que existe relacion
entre la red social de apoyo y la angustia. Los
padres con redes de apoyo pequeiias y con
niveles de ansiedad y depresién muestran
niveles de angustia mas elevados.

En cambio, los padres con gran apoyo no se
muestran diferencias.
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https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Effect+of+instructing+care+program+thought+groupdiscussion+on+the+quality+of+life+of+the+parents+of+the+children+afflicted+with+leukemia.

TiTULO, AUTORES Y ANO Y REFERENCIAS
BIBLIOGRAFICAS

METODOLOGIA/OBIETIVO

POBLACION

RESULTADOS/
CONCLUSIONES

Pilot randomized trial of active music engagement
intervention parent delivery for a young children
with cancer™

Robb SL, et al (2017)

Ensayo piloto aleatorizado de dos grupos de
padres/nifios con el objetivo de observar los
cambios de angustia infantil y la de los padres
y capacitar a estos con estrategias y recursos
para ayudar a sus hijos a afrontar la
hospitalizacién.

16 Padres y nifios con cancer (3-8 afios).

“Active music engagement

intervention” disminuye la angustia
emocional infantil pero en los padres no
produce ninguna diferencia en este aspecto.
Se observa un aumento del estado de animo
de los padres y ver el cambio positivo de sus
hijos les hace sentir mejor aunque no se
produce ningun alivio sobre el estrés.

Twelve month follow-up of a randomized controlled

trial of internet-based guided self-help for parents
of children on cancer treatment*’

Cernvall M, et al (2017)

Ensayo controlado aleatorio paralelo con el
objetivo de evaluar la eficacia de la auto
ayuda basada en Internet para padres de
niflos con cdncer en tratamiento.

58 padres de nifios con tratamiento contra
el cancer.

En este estudio se observa una mejora
significativa de la ansiedad y depresion tras
la intervencion en Internet de base guiada
de auto ayuda. El uso de Internet para
proporcionar intervenciones psicoldgicas es
Optimo para padres que presentan altos
niveles de estrés.

Parents' Knowledge and Attitude Regarding Their
Child's Cancer and Effectiveness of Initial Disease

Counseling in Pediatric Oncology Patients*

Naair M, et al (2017)

Estudio basado en un cuestionario
estructurado con el objetivo de examinar la
actitud, el conocimiento y la respuesta
psicosocial de los padres de nifios con cancer
después de un asesoramiento inicial.

43 madres de pacientes recién
diagnosticados de cancer pediatrico.

El asesoramiento inicial ayuda a tener una
actitud optimista, confianza y satisfaccion
por parte de los padres aunque la ansiedad y
el miedo persisten.

Development of an Internet-Administered Cognitive

Behavior Therapy Program (ENGAGE) for Parents of

Children Previously Treated for Cancer:
Participatory Action Research Approach®

Wikman A, et al (2018)

Investigacion de accidn participativa con el
objetivo de desarrollar una intervencion
administrada por Internet basada en la
terapia cognitivo-conductual con la ayuda de
los padres.

6 padres de nifios tratados previamente
con cancer y 2 psicélogos.

Los padres participan como co-
investigadores en el desarrollo de esta
intervencidn.

La participacién de los padres fue vital para
gue sea aceptada por la poblacién a
intervenir.
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Mhealth supportive care Intervention for parents of | Estudio cuasi-experimental con el objetivo de | 101 padres de nifios con leucemia La intervencidn Mhealth realizada a los

children with Acute Lymphoblastic leukemia: Quasi- | evaluar la efectividad de la intervencién linfoblastica. padres disminuye la ansiedad e

experimental pre- and post design study®® Mhealth sobre la angustia, apoyo social, la incertidumbre, mejora la funcion social y el
carga de atencidn, calidad de vida 'y conocimiento. Los padres se muestran

Wang J, et al (2018) L . . L.
conocimiento. satisfechos con la intervencion.

TOTAL DE PARTICIPANTES 916 padres y nifios con céncer.

Tabla 5: Andlisis de los articulos seleccionados.

Intervenciones familiares

Asesoramiento inicial

Apoyo a través de las TIC

1

I I I
0,00% 10,00% 20,00% 30,00% 40,00% 50,00%

Tabla 6: Categorias de las intervenciones.
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6.3 Otros sistemas de apoyo.

Se ha realizado una busqueda en Internet de asociaciones, fundaciones, aplicaciones de mHealth y grupos de Facebook. Los resultados se

muestran en la tabla 6.

NOMBRE FUNDACION/ASOCIACION/APP/GRUPO | PAIS DESCRIPCION

FACEBOOK

Alba Pérez* Espafia La Fundacion Alba Pérez tiene como objetivo la captacion de fondos para destinarlos a la investigacidn de la cura del
cancer infantil, concretamente el Sarcoma de Edwing, y para descubrir tratamientos mas avanzados.

Aladina® Espaia La Fundacion Aladina proporciona apoyo integral tanto a nifios como a sus familias. El equipo cuenta con cuatro
psicooncélogas y voluntarios que proporcionan apoyo psicolégico, emocional y entretenimiento. Ademas Aladina
realiza obras en hospitales publicos.

El somni dels nens® Espafia La fundacidn El somni dels nens tiene como objetivo cumplir los suefios de los nifios que sufren cancer u otras
enfermedades crénicas para que puedan sobrellevar los tratamientos de la mejor manera posible. Los recursos de
esta fundacidn estdn destinados a la implantacién de actividades, programas y servicios para mejorar la calidad de
vida de los nifios y sus familias. El somni dels nens colabora con los hospitales, personal sanitario y voluntarios.

Pallapupas® Espaiia La Fundacion Pallapupas tiene como objetivo la presencia del humor durante el proceso de enfermedad. Cada
intervencidn esta destinada a los nifios y a los mayores teniendo en cuenta siempre el estado psicolégico vy fisico del
paciente. Los payasos colaboran con el personal de enfermeria y médicos y son fundamentales en los hospitales para
mejorar el estado emocional y reducir la ansiedad.

Pequefio deseo® Espaiia La Fundacion Pequeiio deseo tiene como objetivo cumplir los suefios de los nifios con enfermedades con mal
pronéstico o crénicas, proporcionandoles apoyo y mejorando el bienestar psicolégico vy fisico. Esta fundacién ayuda
también a la humanizacién de los hospitales. Los padres o el personal sanitario se pone en contacto con ellos y
preparan el deseo que serd sorpresa hasta ultimo momento para el paciente y se realizara de manera gratuita.

Ronald McDonald® Espaia La fundacion Ronald McDonald creada el afio 1997 tiene como objetivo proporcionar bienestar y apoyo a las familias
con hijos que sufren alguna enfermedad y que se deben desplazar para recibir el tratamiento. Esta fundacion crea un
“hogar fuera del hogar” mediante las casas Ronald McDonald en las que los familiares y nifios pueden quedarse de
manera gratuita.

Pequefio valiente® Espaiia Pequefio valiente es una asociacidn de canarias compuesta por padres y madres de niflos con cédncer. Los objetivos
planteados son proporcionar apoyo, conocimiento a la poblacién sobre la enfermedad, facilitar la educacion del nifio,
facilitar instalaciones a los padres de otras islas para su estancia durante la hospitalizacién del paciente y mejorar la
asistencia sanitaria.

Galban™ Espafia La asociacion Galban fue creada por familias de nifios con cancer en el afio 2001 con el objetivo de dar respuesta a las

necesidades de los padres y madres afectados por el cancer infantil y que reciben tratamiento en el Hospital central
Universitario de Asturias. Ademas se encargan de mejorar la calidad de vida proporcionando programas de apoyo.
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NOMBRE FUNDACION/ASOCIACION/APP/GRUPO
FACEBOOK

PAIS

DESCRIPCION

Asanog® Espaiia La asociacion Asanog fue creada por familias de nifios con cancer en Galicia el afio 2012 con el objetivo de mejorar su
bienestar proporcionando diferentes programas como por ejemplo los talleres de musicoterapia que les ayudara a
disminuir el impacto ocasionado por el diagndstico de la enfermedad.

Aspanion® Espaia La asociacion Aspanion fue creada por familias de nifios oncoldgicos en la Comunidad Valenciana el afio 1985 con el
objetivo de proporcionar apoyo psicolégico, social y econémico mediante diferentes programas y aumentar la tasa de
supervivencia del cancer infantil.

Aupa* Espafia La asociacion Aupa fue creada en Granada el aiio 2014 por padres y madres de niflos con cancer con el objetivo de
mejorar la calidad de vida de ambos proporcionando apoyo psicolégico, social y econdmico. Ademds ayuda en las
relaciones interpersonales, apoya la investigacion contra el cadncer y educa a la poblacién sobre esta enfermedad.

Asion® Espaiia La asociacion Asion fue creada por padres y madres de nifios con cancer infantil en Madrid el afio 1989 con el
objetivo de mejorar la calidad de vida ofreciendo apoyo emocional, social y econdmico. Ademas apoya la
investigacion y rehabilitacion del usuario.

PainSquad® Canada Pain Squad es un juego que trata de un diario en el cual los nifios apuntan el dolor y sensaciones que han sentido
después de el tratamiento invasivo. Todo esto a través de un juego con diferentes misiones y recompensas. El jugador
empieza como un “Rookie” hasta llegar a convertirse en un policia.

Rads4kids® Canada Rads4Kids es un juego en el que aparece informacion sobre la radioterapia, divertido para los nifios, una lista de

preguntas frecuentes para ayudar a las familias, cuentos y un calendario en cual los nifios pueden poner como se
sienten cada dia. Este juego permite que los pacientes entiendan la radioterapia de manera divertida.

Imaginary friends society®®

Estados Unidos

Imaginary friends society es un juego donde el paciente puede elegir un personaje animado, ponerlo del tamafio que
desee y colocarlo en el entorno en el que se encuentra a través de la pantalla. Esto puede ayudar a proporcionarles
apoyo emocional cuando mas lo necesitan.

AlphaBeatCancer® Brasil AlphaBeatCancer es un juego donde los nifios pueden ayudar a los enfermeros a realizar su trabajo. Antes de cada
nivel aparece un término nuevo sobre el cancer o su tratamiento. De esta manera los pacientes podran aprender mas
sobre la enfermedad de manera divertida y a través del juego.

Grupo de familiares con niflos con cdncer de jaény | Espaia Se trata de un grupo creado en la red social Facebook y compuesto por 124 miembros de jaén y provincia. En este

provincia®

podemos encontrar publicaciones relacionadas sobre el cdncer que suben los diferentes participantes
proporcionando apoyo a los demas usuarios.

Tabla 7: Otros sistemas de apoyo.
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7. CONCLUSIONES

Tras la revision bibliografica podemos afirmar que los objetivos planteados anteriormente, tanto el
general como los especificos, sobre las intervenciones para mejorar el bienestar psicologico de

padres de nifios con cancer se han alcanzado.

La mayoria de los articulos concluyen que existen varias intervenciones dirigidas a padres y nifios
con cancer que mejoran el bienestar psicolégico, disminuyendo la ansiedad, la frustracion, el
miedo, el estrés y aumentando el conocimiento sobre la enfermedad, la seguridad, la calidad de
vida y proporcionando herramientas de afrontamiento que les ayudara a superar los aspectos
negativos de esta enfermedad. Se ha demostrado también que el uso de tecnologia para llevar a

cabo ciertas actividades es aceptado por la mayoria de la poblacion.*!-4447-5052-83.55

No obstante, existen intervenciones que aumentan el conocimiento pero no producen ningun
beneficio sobre el bienestar psicolégico ya que conocer mas sobre el cancer en muchas ocasiones
aumenta la ansiedad debido a la informacién proporcionada sobre el tratamiento, las
complicaciones y la evolucion.*® Esta es la razon por la cual es importante que enfermeria detecte
las necesidades de los padres y nifios y su entorno, durante y después del diagndstico, para poder
llevar a cabo el desarrollo de actuaciones adaptadas a ellos y poder obtener buenos resultados en

el ambito psicoldgico y prevenir futuras complicaciones.

Cabe resaltar la participacion de familias que han tenido contacto anteriormente con el cancer
pediatrico para que compartan sus experiencias y ayuden al desarrollo de estas intervenciones ya
que de esta manera seran mejor aceptadas.® Se ha demostrado que la comunicacion y la red de
apoyo son fundamentales para disminuir la ansiedad y angustia ocasionada por la incertidumbre
del diagndstico. Existen varias vias, como los grupos de Facebook, App o las diferentes

fundaciones y asociaciones.?*°

Estos recursos creados por padres y madres de nifios con cancer tienen un papel muy importante
durante el proceso de la enfermedad ya que estan destinados a proporcionar apoyo emocional,
psicolégico, econdmico y social a las familias que estan pasando por un momento dificil. Ademas
ofrecen una gran variedad de programas, como por ejemplo la biblioterapia, grupos de duelo,
terapia con perros y payasos en los hospitales que utilizan el humor para mejorar el estado de
animo y disminuir la ansiedad.? Las aplicaciones de juegos estan creadas con la finalidad del

entretenimiento del nifio, el aprendizaje sobre el cancer de manera divertida y el apoyo emocional
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en situaciones de hospitalizacién y aislamiento del paciente de su entorno habitual. Asimismo,
ponen a disposicion de las familias de forma gratuita pisos de acogida, con salas de ocio y
descanso, creando un entorno donde puedan llevar una vida normal durante la administracion del
tratamiento lejos de sus hogares. También colaboran en la construccién y reformas de unidades
oncoldgicas y en la investigacion para la cura del cancer. Muchas de estas reformas se centran en
crear “salas familiares” dentro de los hospitales para que los padres puedan descansar sin perder

de vista a sus hijos.?

El papel de enfermeria es fundamental en este ambito ya que somos los profesionales mas
cercanos a la familia y los responsables de atender a estos pacientes y sus familias. Debemos dar
apoyo, promocionar y proporcionar las diferentes herramientas de afrontamiento para evitar en la
medida de lo posible el desajuste psicoldgico post diagndstico. Ademas es importante informar de
todos los recursos existentes en nuestra sociedad y que estan a la disposicion para ayudar a

todos aquellos que lo necesiten durante el proceso de la enfermedad.
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8. LIMITACIONES DEL ESTUDIO. LINEAS FUTURAS DE INVESTIGACION

Las limitaciones del presente estudio se relacionan por un lado con la escasez sobre las
intervenciones dirigidas a mejorar el bienestar psicolégico de padres y nifilos con cancer,
sobretodo en castellano, razén por la cual el rango de afios de publicacion esta aumentado a 15

anos.

Por otro lado, la mayoria de los estudios encontrados, en la revision bibliogréfica, se centran en
conocer el nivel de estrés o de la calidad de vida mediante encuestas a padres y nifios pero no en

proporcionar también soluciones o intervenciones que puedan mejorar y promover la salud mental

positiva de ambos.

Ademas la existencia de proyectos sin resultados, como por ejemplo el estudio “Take a breath”
también ha supuesto una limitaciéon. Este ensayo aleatorizado de control habla sobre una
intervencion grupal, mediante videoconferencia, basada en la terapia de compromiso de
aceptaciéon con el objetivo de reducir el estrés, depresion y ansiedad en padres de nifios con

cancer.%

Como futura linea de investigacion, decir que el diagnéstico de cancer pediatrico es un momento
muy dificil tanto para padres como para los nifios por lo que se debe seguir estudiando sobre las
diferentes intervenciones para mejorar el bienestar psicolégico de nuestros pacientes y sus
familias, como por ejemplo la implantacién de protocolos de apoyo y seguimiento especificos para

el momento del diagnéstico de cancer infantil.

Por ultimo, es importante conocer la calidad de vida de las familias de nifios con cancer, lo que
abre una linea de investigacion, en relacion a explorar como se puede dar soporte a aquellos

aspectos familiares que se ven alterados durante este proceso.
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