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Resumen

El cancer es la segunda causa de muerte en nifios y adolescentes. No obstante, las tasas
de supervivencia son actualmente elevadas. Ante esta realidad, ha aumentado el interés
por conocer los factores psicoldgicos asociados al ajuste psicoldgico a largo plazo y en la
situacién de recidiva del cancer infanto-juvenil. Debido a la escasez de estudios sobre
estos factores en el contexto brasilefio, el objetivo de este trabajo fue comparar el grado
de ajuste psicoldgico de nifios/adolescentes brasilefios aquejados de cancer (en recaida y
supervivientes) y sus cuidadores, con relacion a un grupo control de nifios/adolescentes
sin historia de cancer y sus familiares. Adicionalmente, se buscé analizar la asociacion
entre medidas de psicopatologia y variables sociodemograficas, médicas, clima familiar
y apoyo social recibido por los cuidadores. Las muestras se distribuyeron en tres grupos:
el grupo 1 tenia 31 nifios/adolescentes con recaida de cancer y 32 padres/cuidadores; el
grupo 2 estaba compuesto por 78 nifios/adolescentes supervivientes y 75
padres/cuidadores; y el grupo 3 estaba formado por 71 nifios/adolescentes sin historia
conocida de cancer y 76 padres/cuidadores. Los instrumentos de medida aplicados a los
nifios/adolescentes fueron las escalas BASC - autoinforme, RCMAS vy la Escala de
Autoconcepto Piers-Harris. En los padres/cuidadores se aplicaron las escalas BASC —
informe de los padres, los inventarios Beck de ansiedad y depresion (BAI y BDI), el
cuestionario SCL-90, el Cuestionario de Apoyo Social de Norbeck y la Escala de Clima
Social en la Familia. Se analizaron los datos a partir de ANCOVAS, ANOVAS, pruebas
de Kruskal-Wallis y correlaciones de Pearson y Spearman. Los resultados obtenidos
demostraron que tanto los nifios/adolescentes con recidiva de cancer como los
supervivientes de esta enfermedad, no solo no manifestaron mas problemas psicologicos

que el grupo control sino que, efectivamente, mostraron mejores resultados que sus pares
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“saludables”, como: menos conductas atipicas y mas habilidades adaptativas y sociales
(pacientes en recidiva de cancer) y menos ansiedad, mas liderazgo y mas habilidades
adaptativas y sociales (pacientes supervivientes de cancer). Sin embargo, los cuidadores
de pacientes en recaida de cancer (pero no los cuidadores de supervivientes) mostraron
niveles significativamente elevados de depresion, obsesién-compulsién e intensidad de
los sintomas emocionales. También se verifico una asociacion entre una mayor cohesion
familiar y menores indices de psicopatologia en los nifios/adolescentes y sus respectivos
cuidadores, pero dicha asociacion no se confirmé respecto al apoyo social. Se encontraron
algunas relaciones significativas entre un menor ajuste psicoldgico y el género de los
nifios (nifios varones y mujeres adolescentes), menor edad de los nifios, estado civil de
los padres (sin pareja) y bajo nivel socioecondémico y educativo de los cuidadores. Por
otro lado, un mayor nimero de recidivas sufridas y mas tiempo en tratamiento oncolégico
estan asociados con un peor ajuste psicologico de nifios/adolescentes en recidiva o
supervivientes de esta enfermedad y sus cuidadores. Por lo tanto, se puede concluir que
los nifios y adolescentes con cancer presentan un ajuste psicolégico adecuado, tanto en la
situacion de recidiva como en el postratamiento; sin embargo, los padres de
nifios/adolescentes en recidiva necesitan de atencion especializada, puesto que
manifiestan dificultades a la hora de ajustarse. Conviene destacar también el efecto
protector que tienen la cohesion familiar, la educacion parental, una mayor edad del nifio
y una mejor renta familiar sobre el ajuste psicoldgico de nifios/adolescentes con cancer y
de sus cuidadores.

Palabras-clave: cancer pediatrico; ajuste psicolégico; recidiva de cancer.
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Abstract

Cancer is the second leading cause of death in children and adolescents. However,
nowadays survival rates are high. Given this reality, there has been increasing interest in
understanding the psychological factors associated with long-term psychological
adjustment or in a cancer relapse situation. Due the lack of studies about these factors in
the Brazilian context, the aim of this study was to evaluate differences in psychological
adjustment’s degree of children suffering from cancer (relapsed and survivors) and their
caregivers, compared with a control group of children with no cancer history and their
families. Additionally, we analyzed the association between measures of
psychopathology and sociodemographic and medical variables, family environment and
social support received by the caregivers. The sample was divided into three groups:
group 1 had 31 children/adolescents with cancer relapse and 32 parents/caregivers; group
2 consisted of 78 children/adolescent survivors and 75 parents/caregivers; and group 3
consisted of 71 children/adolescents with no cancer history and 76 parents/caregivers.
The instruments applied to children / adolescents were BASC scales — self-report,
RCMAS and Piers-Harris’ Self-Concept Scale. In parents/caregivers we applied BASC
scales- parent report, the Beck Anxiety and Depression Inventories (BAl and BDI), the
SCL-90 questionnaire, the Norbeck Social Support Scale Questionnaire and the Social
Climate Family Scale. Data were analyzed with ANCOVAs, ANOVAs, Kruskal-Wallis
and Pearson and Spearman correlations. The results revealed that both
children/adolescents with cancer relapse as the survivors of this disease not only did not
show more psychological problems than the control group but indeed showed better
results than their "healthy" peers. They presented more adaptive skills and less atypical

behavior (relapsed patients) and less anxiety, more leadership and more adaptive and



12

social skills (survivors). However, caregivers of relapsed patients (but not caregivers of
survivors) showed significantly higher levels of depression, obsession-compulsion and
intensity of emotional symptoms. It was also verified an association between greater
family cohesion and lower levels of psychopathology in children/adolescents and their
caregivers, but this association was not confirmed regarding social support. Some
significant relationships between less psychological adjustment and gender of children
(boys and female adolescents), younger children, marital status of parents (single) and
low socioeconomic and educational levels of caregivers were found . On the other hand,
have suffered a greater number of relapses and a longer duration of cancer treatment were
associated with poor psychological adjustment of children adolescents in cancer relapse
or survivors and their caregivers. Therefore, we can conclude that children and
adolescents with cancer have adequate adjustment in both post-treatment situation and
relapse; however, parents of relapsed children/adolescents are in need of specialized care,
since they exhibit adjustment problems. It is also worth mentioning the protective effect
of family cohesion, parental education and family income in the psychological adjustment
of children/adolescents with cancer and their caregivers.

Key-words: pediatric cancer; psychological adjustment; cancer relapse.
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1. Introduccidn

El cancer es la segunda causa de muerte entre los nifios en los paises desarrollados,
tras los accidentes. La tasa de mortalidad para nifios/adolescentes, con edades de 0 a 19
afos esta alrededor de 23 muertes por millén en Estados Unidos en 2010 (National Cancer
Institute, 2014), con indices similares en Reino Unido entre 2009 y 2011 (Cancer
Research United Kingdom, 2014). Datos semejantes se encuentran en Espafia, donde la
mortalidad asociada al cancer infanto-juvenil alcanz6 30 casos por millon de habitantes
en 2011 (Instituto Nacional de Estadistica — INE, 2013).

No obstante, sobrevivir a un cancer pediatrico ya no es una excepcion. Frente a
una tasa de supervivencia de tan solo el 30% en los afios 60 en Estados Unidos, esta tasa
llegd al 80% de nifios/adolescentes supervivientes a los 5 afios postratamiento entre los
afios 2004 a 2010 (National Cancer Institute, 2014). Se verificaron indices similares, en
torno al 78%, en el Reino Unido en los afos de 2001-2005 (Cancer Research United
Kingdom, 2014) y del 75% en Espafia, entre 2005 y 2006 (Registro Nacional de Tumores
Infantiles -RNTI — SEHOP, 2014). Debido a este aumento de supervivencia observado
en las ultimas décadas, hoy se considera que el cancer puede ser catalogado como una
enfermedad crénica (Hinds et al., 2000).

En Brasil, pais en el cual se realizé la recogida de datos para este estudio, alrededor
de 9000 nifos/adolescentes con edades comprendidas entre 0 y 19 afios son
diagnosticados de cancer cada afio (Instituto Nacional do Cancer — INCA, 2013), entre
una poblacion total de aproximadamente 63 millones de esta franja etaria (Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica — IBGE, 2014). La tasa de mortalidad por cancer
alcanzé 40,3 por millén de nifios/adolescentes brasilefios entre los afios de 2001 a 2005,

siendo la segunda causa de muerte tras las enfermedades infecciosas. A su vez, la tasa de
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supervivencia de cancer para esta poblacion esta estimada en el 70% a los 10 afios
posdiagnostico, segin datos obtenidos en centros de referencia de oncologia o en grandes
hospitales de capitales brasilefias, ubicados mayoritariamente en las regiones sur y
sudeste (INCA, 2013).

Sin embargo, conviene destacar que no hay datos oficiales relativos a las ciudades
brasilefias ubicadas en otras regiones (norte, noreste y centro-oeste). En esas localidades,
los pacientes generalmente tienen menos acceso a centros sanitarios y, consecuentemente,
el diagndstico se realiza mas tarde (Grabois, Oliveira y Carvalho, 2011). En un pais tan
grande y diverso como Brasil, las tasas de incidencia del cancer pediatrico varian de 76
por millén en la ciudad de Belén, ubicada en la region norte, a 231 por millén en la ciudad
de Goiania, localizada en la region centro-oeste (INCA, 2013). Por lo tanto, generalizar
datos a nivel nacional es peligroso, dada la gran diversidad econémica, social y cultural
entre las distintas regiones geograficas.

A pesar de esta variabilidad y de que el nimero de defunciones relacionadas con
el cancer infanto-juvenil en Brasil es importante, el incremento de la supervivencia se
observa en todas las partes del mundo, debido a la implantacién de protocolos
terapéuticos mas eficaces y menos invasivos (Cazé, Bueno y Santos, 2010). Ante esta
realidad, ha aumentado el interés de los investigadores por conocer los factores
psicolégicos asociados a esta enfermedad y sus tratamientos, principalmente en los
aspectos relacionados con el ajuste psicoldgico a largo plazo.

La investigacion llevada a cabo en esta area arroja resultados contradictorios.
Algunos autores (Kazak et al., 2003; Jurbergs, Long, Ticona y Phipps, 2009; Zebrack,
Chesler, Orbuch, Parry, 2002a) sugieren que hay grupos de riesgo (alrededor del 25% de
los pacientes) que requieren una atencion psicolégica especializada, puesto que

presentarian problemas de conducta, baja autoestima (Patenaude y Kupst, 2005) y
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dificultades sociales (Noll, Bukowski, Rogosch, Le Roy y Kulkarni, 1990) y académicas
(Armstrong et al., 1999). Otros estudios indican que los nifios con cancer se adaptan bien
a la enfermedad y a su tratamiento, demostrando una considerable resiliencia, por lo que
tal vez no necesitan una intervencion psicolégica especifica (véanse las revisiones de
Bragado, 2009 y Patenaude y Kupst, 2005).

Entre los grupos considerados de riesgo estan los nifios que han sufrido alguna
recaida. Pese a que las recidivas son relativamente frecuentes en oncologia infantil, la
investigacion en este campo es muy escasa Y, teniendo en cuenta que los muestreos son
mayoritariamente estadounidenses, los resultados son insuficientes como para llegar a
conocer las posibles secuelas psicolégicas que la reaparicion de la enfermedad provoca
en los nifios y en sus familias. Los problemas para encontrar datos sobre este grupo se
deben posiblemente a que su estado de salud es mas delicado, lo que dificulta el acceso a
estas muestras. Por ello, se sabe muy poco acerca del funcionamiento psicolégico de esta
poblacion, resultando en una comprension limitada sobre su proceso de afrontamiento o
sobre que intervenciones psicologicas son mas eficaces para ayudarlos a afrontar la
situacion del mejor modo posible (Long y Marsland, 2011).

Por otra parte, tampoco se tiene claro como las familias de nifios con recidivas se
adaptan al proceso de cancer y el papel que ejercen sobre el ajuste de los pacientes.
Algunos autores (Jurbergs et al., 2009) consideran que la primera experiencia de cancer
aumentaria la vulnerabilidad de padres y nifios a padecer problemas psicologicos ante una
segunda experiencia (recaida), pero las publicaciones en este &mbito también son exiguas
y el conocimiento acerca del ajuste de padres y/o cuidadores durante este transcurso
todavia es incipiente.

Por lo tanto, la evaluacion relativa al ajuste psicoldgico de nifios en situacion de

recidiva y de sus cuidadores es de suma importancia para el avance del conocimiento
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practico y teorico en esta area. Un estudio como el que proponemos permite verificar si
en efecto este grupo de pacientes debe ser considerado como un grupo de alto riesgo, que
requeriria una atencién psicoldgica especifica que deberia estar incluida en los cuidados
sanitarios.

Otro aspecto de interés es saber si padres y nifios (supervivientes o en situacion
de recaida) se adaptan de forma similar o existen diferencias entre ellos a la hora de
afrontar todos los retos que rodean la enfermedad y sus tratamientos. Al respecto, el meta
analisis conducido por Pai, Drotar, Zebrack, Moore y Youngstrom (2006) sobre los
trabajos publicados entre 1967 y 2005, en el que se incluyen doce intervenciones dirigidas
a promover el ajuste psicologico de nifios con cancer y/o de sus padres, pone de
manifiesto que los cuidadores tienen mas dificultades de adaptacion en el transcurso de
la enfermedad que los nifios, lo que puede influir en el ajuste de estos ultimos. En este
sentido, la presente investigacion también se propone estudiar el ajuste de ambos, nifios
y padres, tanto en situaciones de recidiva como de supervivencia, con la intencion de
verificar similitudes y diferencias en los procesos de adaptacion al contexto oncologico.

Adicionalmente, también se desea averiguar la posible asociacion entre ciertos
factores de proteccién (clima familiar y apoyo social), y de variables sociodemograficas
y médicas con el ajuste psicologico de nifios con cancer y sus cuidadores, buscando
comprender como intervienen estos factores. En esta direccion, esperamos que este
trabajo contribuya a identificar las variables que més afectan al ajuste psicoldgico de estos
pacientes, asi como a fomentar programas de prevencion e intervencion que ayuden a la
adaptacion de nifios y padres, a la vez que reduzcan en lo posible los problemas
psicoldgicos relacionados.

La comprension acerca del ajuste psicolégico de nifios con cancer y sus

cuidadores, asi como los factores asociados a un ajuste deficitario, constituye un reto para
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los paises que se encuentran fuera del continente Europeo y de América del Norte (Last,
Grootenhuis y Eiser, 2005). Por ejemplo, en Brasil no hay muchas publicaciones debido
a que existen pocos datos sobre todas las cuestiones que rodean al cancer infantil que
permitan tener una vision global a nivel nacional. A su vez, la falta de psicélogos
hospitalarios y el reducido nimero de profesionales sanitarios brasilefios involucrados en
la produccion cientifica también dificultan la recogida de datos confiables sobre posibles
grupos de riesgo.

Por todo ello, se entiende que esta investigacién pueda contribuir no sélo a la
comprension cientifica sobre la adaptacion psicoldgica de nifios en recidiva y sus padres,
sino también a mejorar la preparacion de los psicologos brasilefios que trabajan en el
ambito de la salud. Segun el Conselho Federal de Psicologia — CFP (2014), la mayoria de
los psicdlogos brasilefios tiene una formacion generalista y poco especializada en
cuestiones especificas de la Oncologia Pediatrica. Por lo tanto, se espera que el presente
estudio aporte conocimientos especificos a estos profesionales acerca del impacto
psicoldgico del cancer en nifios y padres, especialmente en la fase de recidiva. Se supone
que una mejor preparacion por parte de los psicologos se traduzca en una planificacion
maés adecuada de las estrategias dirigidas a los grupos de riesgo y, consecuentemente, en
una mejor promocion de la salud mental en el &mbito de la Oncologia Pediétrica.

Con este propésito en mente, el presente trabajo se ha estructurado de la siguiente
manera: en primer lugar, se presentan las caracteristicas del cancer infanto-juvenil y los
aspectos psicosociales implicados en su diagnostico y tratamiento, asi como las
contribuciones realizadas desde la Psicooncologia para ayudar a pacientes y familiares
durante el proceso de la enfermedad. A continuacién, se discuten las distintas
concepciones teoricas sobre el ajuste psicologico y sus posibles aplicaciones al ambito

del céncer pediatrico, tanto en la situacion de un primer tratamiento como en la
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supervivencia y en la recidiva. Las variables médicas y sociodemogréficas relacionadas
con el ajuste psicoldgico de los pacientes también son comentadas. La tercera parte se
centra en el anéalisis del ajuste psicolégico de padres y cuidadores de nifios que se
encuentran en fase de tratamiento por cancer, sin tratamiento (supervivientes) y en
situacioén de recidiva, asi como los factores relacionados con su ajuste. Posteriormente, se
presenta la parte empirica de la tesis, describiendo la metodologia empleada y los
resultados obtenidos, finalizando con una discusion en la que se tratard de integrar los
datos obtenidos en este estudio con la bibliografia existente sobre el tema, posibilitando

asi el avance cientifico del conocimiento sobre el cancer infanto-juvenil.
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2. El Cancer Infanto-Juvenil y Sus Implicaciones Psicosociales

2.1. El cancer infanto-juvenil

El cancer es una enfermedad definida por la proliferacion anormal, progresiva e
incontrolable de un grupo de células (Sociedad Espafiola de Oncologia Médica —~SEOM,
2014) con origen en la transformaciéon maligna de una célula, que se multiplica e invade
organos o tejidos (International Agency for Research on Cancer — IARC, 2014). Estos
focos de tumores malignos tienen la capacidad de dispersarse por el cuerpo a través del
torrente circulatorio o linfatico, de manera que el organismo no consiga detener su avance
(National Cancer Institute, 2014), pudiendo crecer en otros o6rganos o tejidos y formar
tumores secundarios 0 metéstasis a distancia (Sociedad Espafiola de Hematologia y
Oncologia Pediatrica — SEHOP, 2010).

La formacion de metéstasis va a depender del estadio del cancer, es decir, de su
grado de diseminacidn y extension (National Comprehensive Cancer Network — NCCN,
2014). El estadio del tumor se define a partir de su tasa de crecimiento, extension, tipo de
tumor y localizacion en el organismo (INCA, 2013). El Sistema TNM (T= tumor
primario; N= linfonodos regionales y M= metastasis) de la Clasificacion de los Tumores
Malignos, preconizado por la Unién Internacional Contra el Cancer - UICC (2014), es el
mas utilizado con relacion a la evaluacion del estadio del cancer. Este sistema emplea la
categoria T para describir el tamafio y extensién del tumor primario; la categoria N
muestra el grado de compromiso de los ganglios linfaticos locales y la M indica la
presencia de posibles metastasis a distancia (American Cancer Society, 2014). Estos
parametros reciben gradaciones que van generalmente de TO a T4, de NO a N3y de MO0 a
M1, respectivamente, indicando que cuanto mas alto es el estadio mas grave el tumor

(National Cancer Institute, 2014).
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Los agentes causales del cancer son multiples: ambientales (rayos X, radiacion
solar e i6nica), quimicos (tabaco, alcohol, residuos toxicos industriales), biologicos
(virus, hormonas), genéticos (herencia, anomalias cromosomicas) (Ministerio de
Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad de Espafia —MSSSI, 2014; National Cancer
Institute, 2014; Organizacién Mundial de Salud — OMS, 2013) y derivados del estilo de
vida individual (alimentacion, obesidad e inactividad) (IARC, 2014; SEOM, 2014). Por
este motivo, el cancer es considerado una enfermedad de etiologia multifactorial en
diferentes franjas etarias (Fundacdo do Cancer, 2014; National Cancer Institute, 2014).

En adultos, alrededor del 90% de los canceres son causados por factores externos
(SEOM, 2014), siendo la mitad de ellos producidos por el tabaquismo, la inactividad y el
sobrepeso (OMS, 2013). Sin embargo, el cancer infanto-juvenil rara vez esta asociado a
un agente carcindgeno, por lo que, a diferencia de lo que sucede en los adultos, es
practicamente imposible prevenirlo (MSSSI, 2014). De hecho, la mayoria de los canceres
pediatricos tiene un origen embrionario, no habiendo evidencias cientificas de una
asociacion clara entre agentes ambientales y el desarrollo de un tumor en la
infancia/adolescencia (INCA, 2013). A pesar de que algunos estudios destacan una
relacion entre determinados tipos de cancer infanto-juvenil y la genética, la exposicion a
agentes quimicos o las radiaciones magnéticas o eléctricas (IARC, 2014; National Cancer
Institute, 2014), estos factores sélo explicarian un pequefio porcentaje de los casos,
mientras que la mayor parte sigue siendo de etiologia desconocida (MSSSI, 2014).

El cancer pediatrico también difiere del cancer adulto respecto a su localizacion.
Mientras que el cancer infanto-juvenil generalmente afecta al sistema sanguineo o a los
tejidos de sustentacion, el cancer del adulto suele estar relacionado con los sistemas

reproductor y respiratorio (INCA, 2013). Los tumores infanto-juveniles también se
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consideran mas invasivos y tienen la posibilidad de desarrollar una metéstasis mas
rapidamente que los adultos (American Cancer Society, 2014).

La incidencia general del cancer infanto-juvenil representa del 1 al 3% del total
de neoplasias diagnosticadas en Brasil (1 de cada 700 nifios y adolescentes de entre 0 y
19 afios de edad) siendo mas comun en hombres que en mujeres (INCA, 2013). En Espafia
los datos son similares (RNTI — SEHOP, 2014). Se constata que tanto en Europa, como
en Estados Unidos o Brasil que el tipo de cancer infantil mas comun es la leucemia,
seguido por los tumores cerebrales, linfomas, tumores de Wilms, neuroblastomas y otros
tumores solidos (IARC, 2014; INCA, 2013; MSSSI, 2014; National Cancer Institute,
2014).

En los adolescentes son mas comunes los melanomas, seguidos de linfomas y
leucemias (datos estadounidenses referentes al afio 2010, derivados del Programa
Nacional de Registro de Cancer — National Program of Cancer Registries — NPCR — CDC,
2014). En Espafa, los melanomas también son los tumores mas comunes entre los
adolescentes, seguidos de los tumores que afectan al Sistema Nervioso Central o a las
células germinales (RNTI — SEHOP, 2014), mientras que en Brasil los linfomas son los
mas prevalentes en la adolescencia, seguidos de melanomas y de leucemias (INCA,
2013).

Normalmente, el término ‘“curacion” se aplica a los supervivientes,
independientemente de que éstos presenten alguna limitacién funcional u otros efectos
secundarios derivados del tratamiento recibido. En un documento denominado de The
Erice Statement (Haupt et al., 2007), el International Berlin-Frankfurt-Munster Study y
el Group Early and Late Toxicity Educational Committee, entienden por curacién: cuando
los nifios superan un periodo de supervivencia en que la posibilidad de morir a

consecuencia de su enfermedad original no es mas elevada que la que tiene la poblacion
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general de su misma edad de morir por cualquier otra causa. Asimismo, los pacientes que
pasaron por tratamientos de cancer pueden ser considerados curados cuando no hay
evidencia de células tumorales en su organismo (Asociacién Espafiola Contra el Cancer
— AECC, 2014).

Como el cancer pediatrico es predominantemente de origen embrionario, su
respuesta a los métodos terapéuticos suele ser mejor que la del cancer en adultos
(American Cancer Society, 2014). No obstante, el tiempo que debe transcurrir para que
un nifio/adolescente se pueda considerar “curado” dependeréd del tipo de tumor, de su
estadio y de otros factores bioldgicos, variando de 2 a 10 afios posdiagndstico sin ningin
episodio de recidiva (Haupt et al., 2007).

Las tasas de supervivencia a los 5 afios posdiagnostico en Estados Unidos llegaron
en el aflo 2001 al 95% para los linfomas Hodgkin, 92% para los tumores de Wilms, 87%
para los linfomas no Hodking y 72% para los osteosarcomas (NPCR — CDC, 2014). En
Espafia, el indice de supervivencia estimado ronda el 85% para los nifios diagnosticados
con tumores en las células gonadales/germinativas, el 81% para linfomas y el 62% para
osteosarcomas (MSSSI, 2014). Cifras similares a las espafiolas se observan en Brasil,
donde se alcanza un 85% de supervivencia para nifios diagnosticados con linfomas no
Hodgkin, 80% para los tumores de Wilms y 62% para los osteosarcomas, de acuerdo con
la revision realizada por Rodrigues y Camargo (2003) considerando los datos del Grupo
Brasileiro Cooperativo para Tratamento das Leucemias Linfaticas Agudas na Infancia —
GBTLI. De esa manera, se observa que los nifios brasilefios pueden ser curados si el
diagnodstico es precoz y si el tratamiento se lleva a cabo en un centro especializado
(Ministério da Saude, 2014). No obstante, esta coyuntura muchas veces no es posible en

algunas provincias brasilefias, debido a que existe un acceso restringido a los servicios de
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diagndstico y tratamiento especializados, como suele pasar en las regiones mas pobres

(del norte y nordeste) que presentan un indice mayor de mortalidad infantil (INCA, 2013).

2.2. Aspectos psicosociales del cancer infanto-juvenil

El diagndstico de una neoplasia maligna es un proceso complicado, debido a que
el desarrollo de la enfermedad es generalmente inesperado, actuando como una fuente de
estrés importante que provoca cambios en todas las areas de funcionamiento, incluidas
las conductas relacionadas con la salud (Valencia, Flores y Sanchez, 2006). Hasta los
nifios mas pequefios saben que su enfermedad es grave (Valle, 2001); los sentimientos
que predominan en la fase de diagnostico son de miedo a morirse (Méndez, 2005),
rebeldia, culpa, (Ortiz y Lima, 2007), angustia, ira, panico y fantasias relacionados con
dafio corporal y aprension a quedar con algin defecto, aunque las reacciones emocionales
mas observadas suelen ir asociadas a la ansiedad y la depresion (Cabrera, Urrutia, Vera,
Alvarado y Vera-Villarroel, 2005).

El tratamiento del cAncer también es un momento bastante estresante, ya que
normalmente estd basado en procedimientos invasivos y dolorosos, como la cirugia, la
quimioterapia, la radioterapia o el trasplante de médula. La duracion del tratamiento
puede variar de 6 meses a 2 afios e incluso llegar a comprometer la vida del nifio (Aldridge
y Roesch, 2007). Todo este contexto puede llevar a que los estimulos hospitalarios
adquieran la funcion de estimulos aversivos condicionados (Aldridge y Roesch, 2007;
Coutinho, Costa Jr. y Kanitz, 2000) y evoquen respuestas emocionales intensas tanto en
el nifio como en sus familiares (Li, Chung y Chiu, 2010; Li, Chung, Ho, Chiu y Lopez,
2010; Perina, 2010).

Los nifios experimentan la enfermedad y los cuidados médicos de manera distinta

a los adultos, puesto que dependen de ellos para afrontar todo el proceso del tratamiento



25

(Patenaude y Last, 2001). A su vez, los adolescentes son méas conscientes del tratamiento,
de las posibilidades de curacién y de los riesgos de vida implicitos en este proceso
(Fernandez et al., 2009; Perina, 2010). Esta cuestion, unida a otras propias de su fase de
desarrollo (como por ejemplo, los cambios corporales y los problemas de autoimagen),
pueden provocarles inestabilidad emocional, miedo e inseguridad (Bessa, 2000).

Ante todo este escenario, padres y nifios/adolescentes se ven avocados a manejar
estresores propios de la enfermedad, como las demandas del tratamiento, los cambios
fisicos 0 emocionales, la alteracion de la rutina cotidiana, el riesgo de secuelas a largo
plazo, la amenaza de una recaida (Bragado, 2009), la incertidumbre en cuanto al
pronéstico y el miedo a la muerte (Barrera et al., 2004a). También existen otros
componentes, como las respuestas emocionales de los hermanos, muertes de otros nifios
conocidos del nifio y de la familia y admision a unidades de tratamiento intensivas,
cirugias e interconsultas (Kazak et al., 2004a; Kohlsdorf y Costa Jr., 2012).

Los cuidadores, y en especial las madres, tienen que afrontar numerosas
dificultades durante el tratamiento oncolédgico. Algunos autores (Celma, 2009; Gerhard
et al., 2007) indican gue ellas son altamente vulnerables a padecer problemas de ansiedad,
depresion, enfermedades somaticas y estrés tras el diagndstico y durante la enfermedad
de su hijo. Esto ocurre posiblemente porque las madres son las principales cuidadoras del
nifio y tienen que manejar, ademas de las demandas diarias, las exigencias de atencién
médica para su hijo y el miedo a la muerte del nifio, ademas de problemas econdémicos y
familiares (Sahler et al., 2005). En este sentido, resulta esencial la atencion psicoldgica a
las madres con el fin de ensefiarles estrategias de afrontamiento que les permitan atender
del mejor modo posible todas estas demandas.

A pesar de gue los nifios soportan mejor los efectos de la quimioterapia que los

adultos (American Cancer Society, 2014), mas del 60% de los supervivientes presenta al



26

menos un efecto médico tardio relacionado con el cancer, segin indica un estudio
realizado por el Childhood Cancer Survivor Study — CCSS (2014) con 10.399 americanos
supervivientes de cancer infanto-juvenil. Los problemas mas frecuentemente encontrados
se refieren a: dolor crénico, discapacidades neurocognitivas para pacientes que sufrieron
tumores cerebrales, fatiga, dafio de algiin 6rgano, crecimiento retardado, problemas de
fertilidad y deficiencias hormonales (Children’s Oncology Group, 2008). También existe
un mayor riesgo a desarrollar una segunda neoplasia y una mayor probabilidad de morir
precozmente, debido al riesgo de padecer problemas cardiacos, pulmonares o
enfermedades cronicas (American Cancer Society, 2014).

Las secuelas educativas y psicosociales derivadas de la enfermedad y del
tratamiento también son frecuentes, tales como bajo rendimiento académico y
dificultades en la reintegracion en la escuela, casa, trabajo y comunidad (Aldridge y
Roesch, 2007; Meeske, Ruccione, Globe y Stuber, 2001; Hudson et al., 2003). También
pueden aparecer problemas conductuales (Hudson et al., 2003) o en las relaciones sociales
y afectivas (Patenaude y Kupst, 2005), asi como cambios de humor (Kazak et al, 2004a),
ansiedad y depresion (Barahona, Carfiete, Montero y Castel, 2009; Fernandez et al., 2009).
Los nifios supervivientes deben aprender a convivir con la incertidumbre de una recaida,
las secuelas del tratamiento y las revisiones periddicas, que muchas veces utilizan
procedimientos aversivos (Bragado, Herndndez-Lloreda, Sanchez-Bernardos y Urbano,
2008). No obstante, el ajuste psicolégico y educativo de los supervivientes ha sido poco
estudiado, especialmente en Brasil, lo que resalta la necesidad de realizar nuevos estudios
con esta poblacién.

Por otro lado, el tratamiento oncolégico no siempre concluye en el momento de la
remision del tumor. Algunos pacientes deben someterse a un nuevo tratamiento debido a

la reaparicion del tumor o a la aparicién de una segunda neoplasia. La recidiva del cancer
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infanto-juvenil no es infrecuente, afectando al 20% - 30% de los nifios/adolescentes
anteriormente tratados por leucemia, tanto en Estados Unidos (Gaynon et al. 1998; Ko et
al., 2010) como en Espafa (Pacheco y Madero, 2003).

Segun Martins y Perez (2012), en Brasil se observa una tasa de recaida de casi el
60% entre los pacientes pediatricos tratados por osteosarcoma (Unico estudio encontrado),
frente al 40% informado en Estados Unidos para este mismo tipo de tumor (National
Cancer Institute, 2014). No obstante, no hay datos disponibles sobre las tasas de
reincidencia globales del cancer pediatrico en Brasil o en Espafia, lo que dificulta la
planificacion de estrategias de accidn para esta poblacion.

La recurrencia de la enfermedad indica un mal pronéstico, con una tasa de
supervivencia a los 5 afios postratamiento de alrededor del 40% para la leucemia infanto-
juvenil, segun datos del Childhood Leukemia Consortium Study, realizado con 225
nifios/adolescentes que habian sufrido una recidiva de leucemia (Ko et al, 2010). El
prondstico también dependera de la agresividad del tratamiento inicial, de la edad (con
consecuencias mejores para nifios menores de 11 afios) y del tiempo transcurrido desde
el final del tratamiento y la recaida, con un mejor pronostico cuando el tiempo
transcurrido entre ambos sucesos es mayor (National Cancer Institute, 2014).

Las recidivas pueden provocar sintomas de ansiedad (Patenaude y Kupst, 2005) y
estrés postraumatico (Phipps, Jurbergs y Long, 2009) en los nifios y adolescentes. Los
padres también pueden tener sensaciones de incertidumbre, depresion y ansiedad
(Grootenhuis y Last, 1997), indicando que esta poblacion puede estar en riesgo

psicoldgico.
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2.3. La Psicooncologia y sus contribuciones en el tratamiento del cancer pediatrico

En paralelo a los avances producidos en el tratamiento del cancer pediatrico y al
aumento en las tasas de supervivencia, en los Gltimos afios se ha venido consolidado un
campo de estudio dedicado a estudiar los factores psicoldgicos asociados al diagndstico,
tratamiento y postratamiento del céncer: la Psicooncologia (Bragado, 2009; Holland,
2002). Asi, la Psicooncologia se constituye como un area interdisciplinar que estudia la
influencia de factores psicoldgicos involucrados en el proceso del cancer en su totalidad.

Los objetivos principales de la Psicooncologia pediatrica estan relacionados con
la investigacion del impacto del cancer en el funcionamiento psicoldgico del paciente y
de su familia (Carvalho, 2002). También son objeto de interés la modificacion de
comportamientos de riesgo involucrados en el desarrollo de una neoplasia (Breitbart,
Bultz, Dunn, Grassi y Watson, 2013) y la identificacion de variables y contextos en los
cuales la psicologia puede ayudar a las familias y pacientes afectados por la enfermedad
a afrontarla de la mejor manera posible (Costa Jr., 2001). Ademas, la Psicooncologia
busca desarrollar intervenciones dirigidas a mitigar el malestar emocional derivado de los
procedimientos medicos y ayudar a los pacientes a retomar sus actividades diarias
(Bragado, 2009; Holland, 2002).

Las investigaciones psicoldgicas en el area de la Oncologia Infantil empezaron en
los afios 60 y 70, principalmente con estudios observacionales sobre el luto parental y sus
reacciones frente la muerte de sus hijos (Martinson y Papadatou, 1994). Los sujetos que
recibian atencion psicologica eran basicamente los padres, ya que los nifios no eran
informados sobre su enfermedad (Patenaude y Kupst, 2005). Con el avance de los
tratamientos y consecuentemente de las tasas de supervivencia, esta postura cambid,
empezandose a hablar de un tema en que estaban implicadas mayores posibilidades de

curacion y de supervivencia a largo plazo (Breitbart y Alici, 2009; Bruce, 2006).
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Por este motivo, se propusieron nuevos disefios de investigacion, centrados
principalmente en la observacion de los nifios, que revelaron que éstos entendian mucho
mas de lo que se pensaba anteriormente y que sabian de la seriedad de su condicion
(Méndez, 2005; Wolfe, Tournay y Zeltzer, 2004). De esa manera, los profesionales de la
Psicologia empezaron a constatar que el silencio impuesto por los adultos dejaba a los
nifios solos para afrontar sus miedos (Campos, 2010).

En los inicios de los afios 80, se intensifica el interés por investigar diversas
estrategias psicoldgicas que pudieran ayudar a los nifios a afrontar los procedimientos
médicos dolorosos a los que estaban avocados en el transcurso de la enfermedad y sus
efectos secundarios, aumentando la comprension de los psicologos sobre el estrés
experimentado por estos pacientes (Boaventura y Araujo, 2012). Entre otros hallazgos,
se averigud que el estrés bajaba la inmunidad del organismo y lo hacia mas vulnerable a
desarrollar enfermedades, estrechando la relacion entre variables psicosociales y
biologicas (Costa Jr., 1999; Perina, 2010).

Asimismo, se disefiaron diversas investigaciones a fin de saber qué variables
sociales intervenian en el ciclo del cancer, en un abordaje mas humanistico. Estos
estudios, la mayoria estadounidenses, incluian evaluaciones acerca del control del dolor
(Hilgard y LeBaron, 1982; McGrath y de Veber, 1986) y de la calidad de vida (Gotay,
1987; Mulhern et al., 1989a), ademas de intervenciones destinadas a proveer mayor apoyo
social a los pacientes (Davidson, 1987).

Yaen la mitad de los afios 80, los investigadores empezaron a examinar los efectos
intrapersonales de la enfermedad y del tratamiento en el status psicolégico de los
pacientes y estudiaron su funcionamiento fuera del entorno hospitalario (Patenaude y
Kupst, 2005). El aumento de la expectativa de vida y el mayor indice de curacion hicieron

que creciera el interés de los cientificos sobre la calidad de vida de los supervivientes, el
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impacto de la enfermedad en la familia y los predictores de ajuste psicoldgico
(Carpentieri, Mulhern, Douglas, Hanna y Fairclough, 1993). Estas investigaciones
mostraron la importancia de entender mejor los aspectos psicolégicos que afectaban a la
calidad de vida de los nifios con cancer durante y después del tratamiento.

Las investigaciones actuales en Psicooncologia incluyen entre otros aspectos el
estudio del impacto de la enfermedad y sus tratamientos en el funcionamiento psicol6gico
de los nifios y sus familias a corto y a largo plazo (Bragado, 2009; Patenaude y Last,
2001). Las revisiones bibliograficas de los trabajos realizados en este ambito,
mayoritariamente estadounidenses, destacan el estudio de las siguientes variables en las
muestras de nifios/adolescentes: sintomas de ansiedad y depresion (Bragado, 2009; Eiser,
Hill y Vance, 2000; Wechsler y Sanchez-Iglesias, 2013), estrés postraumatico (Bruce,
2006; Kazak, 2005; Phipps, 2007), autoestima (Fan y Eiser, 2009), estrategias de
afrontamiento (Aldridge y Roesch, 2007; Bragado, 2009; Patenaude y Kupst, 2005),
calidad de vida (Fernandez et al., 2009; Klassen, Anthony, Khan, Sung y Klaassen, 2011a;
Zebrack y Zeltzer, 2003) y funcionamiento emocional global (Last et al., 2005).

Con relacion a los padres/cuidadores, las revisiones bibliograficas identifican un
interés por evaluar sintomas de estrés postraumatico (Bruce, 2006; Kazak, 2005),
sintomas de ansiedad y depresion (Kohlsdrof y Costa Jr., 2012; Pai et al., 2007), bienestar
psicoldgico (Klassen et al., 2007) y estrategias de afrontamiento (Kohlsdorf y Costa Jr.,
2008; Kupst, 1993; Last y Grootenhuis, 1998). No obstante, a pesar de que existen
numerosas investigaciones relacionadas con el impacto del cancer infanto-juvenil
disponibles en la bibliografia internacional, el problema de la recidiva y sus efectos
psicoldgicos en los pacientes y sus familiares ha sido menos estudiado.

En algunos paises como Brasil, existe una ausencia llamativa de investigacion en

este terreno. Se supone que los efectos psicolégicos derivados de un prondstico poco
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favorable y de una amenaza de muerte inminente seran diferentes a los encontrados ante
el primer diagnostico/tratamiento, lo que justifica la pertinencia de este estudio, dirigido
a clarificar y contribuir a la comprensién de los aspectos de los aspectos psicosociales

involucrados en la recaida de cancer en nifios, adolescentes y sus cuidadores.
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3. Ajuste Psicoldgico de Nifios y Adolescentes con Cancer

En general, se considera que el cancer y sus tratamientos constituyen una
experiencia estresante y traumatica para los nifios y sus familias, debido a las numerosas
situaciones potencialmente estresantes a las que deben enfrentarse en el curso de la
enfermedad: amenaza para la vida o la integridad fisica, procedimientos médicos
invasivos y dolorosos, importantes efectos secundarios derivados de los tratamientos,
cambios fisicos y funcionales, frecuentes hospitalizaciones, alteracién de la rutina
cotidiana y de la dinamica familiar, social y escolar, etc. Ademas, los supervivientes
deben aprender a convivir con la incertidumbre de una recaida y las secuelas del
tratamiento. Todas estas condiciones colocan a esta poblacion en riesgo de experimentar
dificultades psicologicas a corto y largo plazo (Bragado; 2009).

Ante esta realidad, se han realizado un gran ndmero de estudios dirigidos a
averiguar el impacto de la enfermedad y su tratamiento en el funcionamiento psicologico,
social y escolar de los nifios, y en el de sus padres o cuidadores. En este capitulo se
comentan los resultados mas relevantes, comenzando por analizar el mismo concepto de

“ajuste”

3.1. Ajuste psicoldgico

No existe un concepto de ajuste psicoldgico universalmente aceptado por la
comunidad cientifica. La revision de la bibliografia existente revela dos corrientes: la de
aquellos investigadores centrados en el estudio de los déficits psicologicos y en la
presencia de problemas psicopatologicos, donde el ajuste vendria determinado por la
ausencia de sintomatologia (por ejemplo, Barakat, Kazak, Gallagher, Meeske y Stuber,

2000; Best, Streisand, Catania y Kazak, 2001; Chao, Chen, Wang, Wu e Yeh, 2003; Noll
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y Kupst, 2007), y la de aquellos que resaltan los aspectos positivos del ajuste,
interesdndose por las habilidades y capacidades relacionadas con el funcionamiento
personal, escolar o social (véanse Barrera et al., 2004a; Boman y Bodegard, 2000;
Brennan, 2001; Colletti et al., 2008; Newby, Brown, Pawletko, Gold y Whitt, 2000).

Dentro de la primera corriente, algunos estudios se han dedicado a evaluar la
presencia del Trastorno de Estrés Postraumatico (Bruce, 2006; Kazak et al., 1997;
Meeske et al., 2001) en los nifios aquejados de cancer y sus familias, tomando como punto
de partida los criterios empleados por la cuarta ediciéon del Manual Diagndstico y
Estadistico de los Trastornos Mentales de la Asociacion Americana de Psiquiatria (DSM-
IV-TR, 2000). En esta edicion se incluye el “diagndstico de una enfermedad con riesgo
para la vida” o el “‘saber que su hijo tiene una enfermedad fatal” como eventos traumaticos
que pueden conllevar al desarrollo de este trastorno.

Sin embargo, debido al fallo en hallar resultados significativos de la presencia del
Trastorno de Estrés Postraumatico en esta poblacién, algunos autores (Barakat et al.,
2000; Currier, Jobe-Shields y Phipps, 2009; Jurbergs et al., 2009; Kazak et al., 2004a)
han sugerido que tal vez los nifios con cancer y sus padres no desarrollen el trastorno
completo, sino sélo algunos de sus sintomas. La alternativa a seguir seria medir los
sintomas especificos de estrés postraumatico (y no el trastorno en si), como la
reexperimentacion de las experiencias traumaticas, la evitacion y la agitacion (Landolt,
Vollrath, Ribi, Gnehm y Sennhauser, 2003; Phipps, Long, Hudson y Rai, 2005).

Por otra parte, la publicacion de la quinta edicion del DSM (DSM-5, 2013) ha
incluido un grupo de sintomas nuevos para efectuar el diagndstico del trastorno de estrés
postraumatico, a saber: la persistencia de estados emocionales o cognitivos negativos.
Efectivamente, esta edicidn subraya que algunas enfermedades con riesgo para la vida o

condiciones médicas debilitantes no deben ser consideradas necesariamente como
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eventos traumaticos (DSM-5, 2013). Segun esta nueva forma de entender el trastorno, los
estresores normales, experimentados cotidianamente, pueden ser mas “traumaticos” y
provocar sensaciones mas intensas que los eventos asociados a la enfermedad o
tratamiento del cancer (Jurbergs et al., 2009).

Asi, aunque la denominacion del Trastorno del Estrés Postraumético haya
empezado a ser utilizada con la intencion de sustituir las medidas tradicionales de
psicopatologia, esta terminologia no parece apropiada porque no capta las experiencias
especificas de los nifios con cancer (Phipps, Larson, Long y Rai, 2006). En la misma
direccidn, Erickson y Steiner (2001) y Phipps et al. (2005) afirman que este modo de
entender los problemas psicoldgicos que aquejan a esta poblacion no parece la forma més
apropiada de catalogar las vivencias estresantes de los nifios, puesto que ellos se ven
avocados a enfrentarse a nuevos estresores y demandas continuamente durante el proceso
de la enfermedad, lo que les lleva a experimentar una gran variedad de sintomas
psicoldgicos vinculados al estrés.

En consonancia con esta discusion, se ha sugerido que es mejor apelar a un
trastorno que se adecue mejor a la complejidad de acontecimientos que rodean al cancer
infantil y sus tratamientos: el “Trastorno de Ajuste”. Este trastorno envuelve un rango
méas amplio de posibles sintomas y estaria mas relacionado con una predisposicion a
estados patologicos que una respuesta especifica al “trauma” del cancer (Phipps et al.,
2009), como sucede con el Trastorno de Estrés Postraumatico, que se caracteriza por la
presencia de un estresor extremo y sintomas especificos (DSM-5, 2013).

La quinta edicion del Manual Diagndstico y Estadistico de la Asociacion
Americana de Psiquiatria (DSM-5, 2013) define el Trastorno de Ajuste como un conjunto

heterogéneo de sindromes de respuesta al estrés, que ocurren después de la exposicion a
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un evento estresor (traumatico o no). Su caracteristica principal es la presencia de
sintomas emocionales o conductuales desmedidos frente a un estresor identificable.

Los sintomas de este tipo de Trastorno pueden persistir por un periodo prolongado
si estan ocurriendo en respuesta a un estresor continuo, como una condicion médica grave.
Dentro de esta nueva manera de comprender el problema, el cancer pediatrico podria ser
un factor causal y/o mantenedor del trastorno de ajuste, una relacion que esta siendo
actualmente investigada en la bibliografia psicolégica (véanse, por ejemplo, las revisiones
realizadas por Aldridge y Roesch, 2007; Pai et al., 2006 y Wechsler y Sanchez-Iglesias,
2013).

La segunda corriente de investigacion mencionada pone especial énfasis en la
salud mental (global) de los pacientes, es decir, en la presencia de Ajuste Psicoldgico y
no en el diagnostico de un determinado de un trastorno. En el marco de esta corriente, Pai
et al. (2006) definen el ajuste psicoldgico como la manifestacion de habilidades
vinculadas al funcionamiento social, ocupacional y educativo. Tales habilidades incluyen
la resolucién de problemas, la capacidad percibida y las habilidades sociales. En la misma
direccion, Aldridge y Roesch (2007) y Marin, Terol, Roig, Pastor y Massuti (1994)
entienden que un buen ajuste se asocia a sentimientos positivos, habilidades de
afrontamiento, satisfaccion con la vida y el retorno a las actividades cotidianas. De este
modo, un “ajuste adecuado” no implica solo la ausencia de psicopatologia o el final de
un proceso de afrontamiento, sino a una sucesion de eventos psicol6gicos que ocurren a
través del tiempo conforme el individuo aprende y se adapta a las nuevas demandas de su
entorno (Brennan, 2001).

Puesto que el ajuste psicolégico parece un constructo complejo, para medirlo es
necesario disponer de medidas multidimensionales y validadas culturalmente, que

permitan abarcar dicha complejidad (Kupst, 1994). Segun el metaanalisis realizado por
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Pai et al. (2007), los constructos més investigados en las publicaciones relativas al ajuste
psicoldgico de padres de nifios con cancer son: la depresion, la ansiedad, los sintomas de
estrés postraumatico y medidas globales de estrés. Con relacion a los nifios, la revision
realizada por Holmbeck et al. (2008) indica que las medidas de resultado estdn mas
enfocadas a problemas de conducta de tipo interno y externo (como depresion, ansiedad,
alteraciones conductuales), asi como a las capacidades adaptativas de los nifios
(habilidades sociales, autoconcepto, autoeficacia, etc.). Se observa, por lo tanto, la
diversidad de teorias y constructos empleados en las publicaciones cientificas, mostrando
asi resultados ambiguos y dificiles de comparar.

El ajuste psicoldgico también se ha relacionado con el concepto de resiliencia, un
concepto vinculado a la psicologia positiva, que se ha definido como la capacidad del
individuo para recuperarse y adaptarse positivamente a contextos adversos (Luthar,
Cicchetti y Becker, 2000), la capacidad para sobreponerse y funcionar con normalidad a
pesar de la adversidad (Clay, Knibbs y Joseph, 2009) o la habilidad para mantener un
funcionamiento fisico y psicologico saludable ante los sucesos traumaticos (Bonanno,
2004). De acuerdo con Bonanno (2005) y Mancini y Bonanno (2006), la Resiliencia seria
mas la regla que la excepcion para personas que sufrieron algun tipo de pérdida (como
por ejemplo, los pacientes con cancer).

Esta segunda corriente en la que se manejan los conceptos de Ajuste Psicolégico
y Resiliencia, estaria mas enfocada a las fortalezas psicologicas y a las estrategias
adaptativas de los individuos, en oposicion a la tendencia patologizante que se utiliza en
los manuales diagnésticos DSM en su cuarta (Maddux, 2002) y quinta edicion (Maj,
2014). Desde esta perspectiva, el Modelo de Resiliencia de Estrés, Ajuste y Adaptacion
Familiar de McCubbin, Balling, Possin, Frierdich y Bryne (2002) puede resultar util en

el analisis de los nifios con cancer y sus familias. Dicho modelo propone la existencia de
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dos fases en el proceso de adaptacion: la de ajuste, en la que la familia recurre a estandares
previos de funcionamiento y resolucion de problemas, y la de adaptacion, en la que la
familia estableceria nuevos patrones de afrontamiento y desafiaria sus valores, creencias
y objetivos anteriores.

En resumen y de acuerdo con Brennan (2001) y Reppold, Mayer, Almeida y Hutz
(2012), la presencia de ajuste psicoldgico y de resiliencia no implica s6lo la ausencia de
psicopatologia o el final de un proceso de afrontamiento, sino una sucesion de eventos
psicoldgicos que ocurren a través del tiempo conforme el individuo aprende y se adapta
a las nuevas demandas de su entorno. Por lo tanto, son necesarias méas investigaciones en
Psicooncologia que estudien las fortalezas de los pacientes y sus familiares. Este cambio
de orientacion ayudaria a fomentar intervenciones clinicamente relevantes para los nifios

con cancer y sus cuidadores (Wechsler, Bragado-Alvarez y Hernandez-Lloreda, 2014).

3.2. El ajuste psicoldgico de nifios/adolescentes con cancer o supervivientes de esta
enfermedad
3.2.1. Nifios/adolescentes en tratamiento por cancer.

En contra de lo esperado, la mayoria de las investigaciones llevadas a cabo para
conocer el ajuste psicologico de los nifios con cancer indican que estos nifios afrontan la
enfermedad y sus tratamientos con poco desgaste psicoldgico (véanse al respecto las
revisiones realizadas por Aldridge y Roesch, 2007; Bragado, 2009), mostrando que
incluso los nifios que se encuentran recibiendo tratamiento activo no presentan mas
problemas psicolégicos que los controles de su misma edad sin enfermedad.

Estos resultados parecen independientes del contexto cultural, dado que los
estudios realizados con muestras britanicas, chinas, espafiolas, norte-americanas y suizas

sefialan una tendencia similar, demostrando que los nifios con cancer no presentan niveles
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significativamente méas elevados que la poblacion general en ansiedad, depresion
(Bragado et al., 2008; Chao et al., 2003; Miller et al., 2009; Robb y Ebberts, 2003), estrés
postraumatico (Currier et al., 2009; Landolt et al., 2003; Phipps et al., 2009) o problemas
de conducta (Conrad y Altmaier, 2009). Tampoco se ha detectado que los nifios con
cancer tengan peor imagen corporal (Bragado et al., 2008; Fan y Eiser, 2009), 0 menos
autoestima (Bragado et al., 2008, Ritchie, 2001) y calidad de vida (Barrera et al., 2003;
Phipps, 2007; Roddenberry y Renk, 2008; Sorgen y Manne, 2002; Walco, Conte, Labay,
Engel y Zeltzer, 2005) cuando se les compara con sus pares. Ademas, los pacientes con
cancer pediatrico tampoco presentan cambios significativos en su desempefio académico,
amistades, caracter, temperamento y humor desde el diagnostico (Chao et al., 2003) y
mantienen buenas relaciones sociales con sus iguales sin que su popularidad resulte
afectada por el tratamiento (Noll et al., 1999). Resultados todos ellos dificiles de entender
y aceptar para el publico lego.

Por otro lado, también se ha observado que los nifios con cancer no sélo presentan
una salud mental equiparable a la de los nifios sanos, sino que también se encuentran en
mejores condiciones que otros nifios que sufren otro tipo de enfermedades. Por ejemplo,
en una revision meta-analitica de estudios britanicos, canadienses y estadounidenses
realizados con nifios con enfermedades cronicas, Lavigne y Faier-Routman (1992)
encontraron que los nifios con cancer tenian menos riesgo psicosocial que la mayoria de
los nifios con otras enfermedades cronicas. En el meta-analisis realizado por Wechsler y
Sanchez-lglesias (2013) que compara el ajuste psicolégico de nifios con cancer y nifios
sanos en diez estudios chinos, espafioles, norteamericanos y suecos, tampoco se
encontraron diferencias estadisticamente significativas en el ajuste psicol6gico de ambos

grupos.
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En la misma direccion, estudios estadounidenses y suecos que compararon nifios
en tratamiento activo con nifios supervivientes (Russell, Hudson, Long y Phipps, 2006;
Von Essen, Enskér, Kreuger, Larsson y Sjodén, 2000), sefialan que los primeros
presentaban mejor ajuste psicolégico que los segundos. Eso es porque, segun sugieren los
autores, los nifios en tratamiento reciben mucho apoyo (de la familia, del personal
hospitalario, de amigos, etc.) y la disminucién de este apoyo cuando se encuentran en
remision de la enfermedad, puede producir niveles mas elevados de estrés. En
contrapartida, Hernadndez, Lopez y Dura (2009) y Phipps et al. (2009) no encontraron
diferencias en el ajuste psicoldgico entre los nifios que estaban recibiendo tratamiento y
los que estaban sin tratamiento, indicando que ambos pueden presentar ajuste psicologico
muy favorable.

Todos estos resultados no significan que los nifios con cancer no sufran durante el
proceso, sino que lo afrontan con gran fortaleza y resiliencia, valorando de manera mas
positiva la vida y las relaciones sociales (Bragado, 2009; Currier et al., 2009). Ademas,
el propio contexto hospitalario puede ser responsable por estas conductas resilientes al
ofrecer apoyo emocional (Russell et al., 2006), modelos de conductas adecuadas (Whelan
y Kirkby, 1998), juguetes, eventos sociales, apoyo economico y alojamiento para las
familias en tratamiento, inclusive en Brasil (Rezende et al, 2009).

Sin embargo, debido a que estos resultados son en cierto modo contraintuitivos,
algunos autores (Erickson y Steiner, 2001; Ferlder-Puig et al., 2006; Phipps, Steele, Hall
y Leigh, 2001; Walco et al., 2005) sugieren que el buen ajuste psicolégico de los nifios
con cancer podria estar relacionado con el hecho de que emplean un estilo de
afrontamiento represivo, lo que les llevaria a informar de menos sintomas de los que
realmente experimentan; con el uso de medidas menos sensibles a sus problemas

psicolégicos (como el estrés postraumatico o medidas de estados muy subjetivos, a los
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que los nifios no lograrian acceder); o con el hecho de que no son plenamente conscientes
de sus sintomas. En este sentido, algunos estudios (Elkin, Phipps, Mulhern y Fairclough,
1997; Jurbergs, Russell, Long y Phipps, 2008; Phipps et al., 2006) han informado de una
mayor incidencia del estilo represivo en los nifios con cancer que en los controles. No
obstante, otras investigaciones no han podido confirmar esta tendencia (Grootenhuis y
Last, 2001; Phipps et al., 2009).

Todos los datos anteriores conducen a una misma conclusion, los nifios con cancer
se adaptan especialmente bien a la enfermedad y sus tratamientos, aunque algunos
investigadores busquen sefiales de desajuste, debido a una orientacién basada en déficits
psicolégicos. Como sugieren Long y Marsland (2011) y Miller et al. (2009), da la
impresion de que los sucesos médicos que acompafian a esta enfermedad no son tan
traumaticos como se piensa y que el ajuste psicologico de los nifios a ellos dependera de
su vulnerabilidad individual, de sus estrategias de afrontamiento y del ajuste psicoldgico
de sus padres.

A la luz de estas consideraciones, destacamos en particular la gran influencia que
parece tener la salud mental de los padres en el ajuste de sus hijos. Al respecto, varias
investigaciones han mostrado que la presencia de estrés, depresion y ansiedad en los
padres se encuentra positivamente asociada a los sintomas que experimentan los nifios
durante el tratamiento (Barrera et al., 2003; Davis, Parra y Phipps, 2010; Robinson,
Gerhardt, Vannatta y Noll, 2007). En este sentido, parece que la calidad de vida del nifio
estd estrechamente relacionada con la de sus padres, ya que se ha observado que los
padres menos ansiosos tienden a mantener los niveles de ansiedad de sus hijos mas bajos,
disminuyendo su sufrimiento durante el tratamiento (Mensorio, Kohlsdorf y Costa Jr.,

2009).
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Para Hastings y Beck (2004), el estrés parental puede considerarse una operacion
estabilizadora, de tal manera que cambia el potencial aversivo de la conducta desafiante
de los nifios y aumenta la probabilidad de que los padres refuercen sus problemas.
Kohlsdorfy Costa Jr. (2012) complementan este planteamiento, alegando que la habilidad
de afrontamiento de un nifio para manejar contingencias aversivas va a depender de la

habilidad de sus padres para manejar situaciones de crisis.

3.2.2. Nifios/adolescentes supervivientes de cancer.

Los supervivientes de cancer pediatrico también suelen presentar un buen ajuste
psicologico cuando son comparados con la poblacion “saludable”. Efectivamente,
diversos estudios indican que estos nifios presentan indices equiparables a los controles
en depresion (Chao et al., 2003), autoestima (Kazak, Christakis, Alderfer y Coiro, 1994),
auto-imagen corporal (Pendley, Dahlquist y Dreyer, 1997), estrés social (Kazak et al.,
1997; Pendley et al., 1997) y calidad de vida (Stam, Grootenhuis, Brons, Caron y Last,
2006; Zebrack y Chesler, 2002). Ademas, las bajas tasas de estrés postraumatico
encontradas sugieren que la experiencia de tener un cancer a una edad temprana no es tan
traumatica como algunos habian propuesto, y que solo alrededor del 10% de los
supervivientes presentan algun tipo de trauma relacionado con la enfermedad (Erickson
y Steiner, 2001; Perina, 2010). Este dato indica que la tendencia a desarrollar un trastorno
de estrés postraumatico puede deberse a la historia de ajuste anterior y a trazos de
personalidad preexistentes mas que al cancer (Phipps, 2007; Phipps et al., 2009).

Otras investigaciones sugieren tasas incluso mas elevadas de ajuste psicolégico
en los nifios supervivientes de cancer comparados con grupos normativos (Maurice-Stam
et al., 2009b; Newby et al., 2000), controles de su misma edad (Phipps et al., 2005) o con

nifos supervivientes de otros eventos estresantes durante la infancia, como desastres
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naturales, accidentes graves o dafios fisicos serios (Kazak et al., 1997). En esta direccion,
algunas investigaciones observan que los supervivientes no sélo no presentan problemas
de ajuste, sino que ademas muestran resultados positivos derivados de la experiencia de
haber sufrido céncer. Los propios pacientes informan de haber experimentado un
crecimiento emocional a partir del modo en que ellos mismos y sus familias manejaron
la enfermedad, asi como sentimientos actuales (en la fase de remision) de felicidad,
esperanza, bienestar (Zebrack y Chesler, 2002), mayor proximidad con la familia (Chao
et al., 2003; Erickson y Steiner, 2001), mayor valoracion de la vida (Perina, 2010) y mas
perspectivas de futuro (Erickson y Steiner, 2001).

Estas consecuencias positivas percibidas por los nifios supervivientes acerca de su
tratamiento suelen denominarse en la bibliografia “beneficios percibidos”, “resiliencia y
crecimiento” o “crecimiento postraumatico”, términos que estan en consonancia con una
orientacion hacia las fortalezas de los pacientes, y no hacia sus patologias (véanse
revisiones realizadas por Kazak et al., 2007 y Linley y Joseph, 2004). Los beneficios
percibidos se entienden como estrategias dirigidas a encontrar aspectos positivos y
significado a eventos potencialmente traumatizantes como el cancer (Tomich y Helgeson,
2004) y se relacionan con menos depresion y una mayor sensacion de bienestar
(Helgeson, Reynolds y Tomich, 2006).

El crecimiento postraumatico se define como la experiencia subjetiva de cambios
psicoldgicamente positivos tras un trauma (Zoellner y Maercker, 2006) y se asocia a
diferentes cambios en el estilo de vida, como una atribucién de mayor significado a la
vida, cambio de prioridades, mayor empatia, mayor sensacion de crecimiento emocional
y mas confianza en si mismo (Tedeschi y Calhoun, 2004; Zebrack et al., 2012). En esta

direccion, algunos estudios confirman que los nifios que sobreviven al cancer presentan
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un crecimiento postraumatico superior a los controles (Barakat, Alderfer y Kazak, 2006;
Kamibeppu et al., 2010).

El buen ajuste encontrado en las investigaciones con supervivientes se ha
atribuido también a un “cambio en el patrén de respuesta” (entendido como los cambios
operados en los pardmetros internos, valores y concepciones de calidad de vida)
(Sprangers y Schwartz, 1999). Es decir, la experiencia de sufrir un cancer puede haber
modificado la manera de conceptualizar los problemas, de modo que los nifios perciben
menos problemas que antes (Maurice-Stam et al., 2009b; Stam et al., 2006). Sin embargo,
los resultados acerca de este tipo de cambios parecen menos consistentes. Schwartz,
Feinberg, Jilinskaia y Applegate (1999) y Langeveld, Grootenhuis, Voute, De Haan y
Van Den Bos (2004), por ejemplo, plantean la hipotesis de que el “cambio en el patron
de respuesta” ocurriria de forma inversa, en el sentido de que los nifios y sus familiares
rebajan sus parametros internos y los valores que tenian antes de iniciar el tratamiento, de
forma que sus expectativas acerca de los estandares sobre su calidad de vida son menores
que los de las familias sin historia de cancer.

También se pueden observar divergencias en los estudios sobre el ajuste
psicolégico de los supervivientes de cancer pediatrico. Mientras los datos anteriores
ilustran un buen ajuste y crecimiento postraumatico en esta poblacion, algunas
investigaciones han descrito un panorama menos amable en relacion a su funcionamiento
psicosocial. Al respecto, se ha encontrado que entre el 10 y el 40% de estos nifios
presentaba sintomas depresivos, ansiosos y somaticos (Zebrack et al., 2002b), baja
autoestima y/o autoconcepto (Long y Marsland, 2011) y menor calidad de vida percibida
(Teles y Valle, 2009).

Ademas, otras investigaciones informan de que existe mayor riesgo de suicidio,

hipocondria y abuso de drogas, alcohol y tabaco entre los supervivientes de cancer (Haupt
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et al., 1992; Lansky, List y Retter-Setter, 1986), incluso varios afios después de haber
finalizado el tratamiento (Li et al., 2010; Zebrack y Zeltzer, 2003). Estas conductas son
preocupantes, si se considera que los supervivientes tienen mas riesgo de desarrollar una
segunda neoplasia (Lopes, Camargo y Bianchi, 2000).

Por otro lado, los nifios con secuelas graves y/o crénicas del tratamiento o de la
enfermedad, como los que han padecido tumores cerebrales o que han pasado por
tratamientos de radioterapia, parecen tener mas sintomas depresivos, calidad de vida
percibida més negativa y méas problemas sociales y escolares que los supervivientes de
otros tipos de cancer o tratamientos (Butler et al., 2008; Landolt, VVollrath, Niggli, Gnehm
y Sennhauser, 2006; Moore et al., 2003). Hasta aquellos supervivientes que estan
llevandolo aparentemente bien, siguen preocupados con su situacion fisica, psicologica y
social (Zebrack y Chesler, 2002), y cerca del 51% manifiesta niveles elevados de
problemas en el &mbito social, escolar o somético (Carpentieri et al., 1993).

En relacion a estos datos, Patenaude y Kupst (2005) llaman la atencion acerca de
que el nifio puede experimentar estrés en un area de funcionamiento concreta, mientras
que en otras areas manifiesta un buen ajuste. Ademas, la fuente de informacion parece ser
un factor relevante al analizar las disparidades de resultados sobre el ajuste psicoldgico
de los nifios supervivientes. Roddenberry y Renk (2008) sefialan que cuando los padres
son los informantes y ellos mismos presentan depresion, ansiedad y/o estrés, tienden a
evaluar de manera mas negativa la calidad de vida de sus hijos. Tampoco hay que olvidar
que la psicopatologia parental tiene una influencia directa en los sintomas que muestran
los nifios, habiéndose observado que el estrés de los padres se encuentra asociado a un
peor ajuste entre los supervivientes de cancer pediatrico (Orbuch, Parry, Chesler, Fritz y

Repetto, 2005; Roddenberry y Renck, 2008).
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Es posible que muchas de las inconsistencias encontradas entre los distintos
estudios respondan a los problemas metodoldgicos que subyacen a varias de las
investigaciones consultadas, como la falta de claridad y concrecion que rodea al concepto
de ajuste psicoldgico y la ausencia de un modelo teérico que guie los trabajos (Brennan,
2001; Wechsler y Séanchez-lglesias, 2013). lgualmente, la utilizacion de muestras
pequefas y la gran variabilidad existente en otros parametros, como la edad de los
participantes, tipo de cancer, tipo de tratamiento, tiempo desde el diagnéstico o tipo de
medidas utilizadas para evaluar el grado de ajuste (Klassen et al., 2011b; Landolt et al.,
2006). Asimismo, sefialamos la importancia de realizar investigaciones sistematizadas y
que utilicen grupos control, principalmente en Brasil, donde los datos sobre estas

variables son insuficientes.

3.2.3. Nifios/adolescentes en situacion de recidiva de cancer.

Investigaciones recientes sugieren que el proceso de ajuste ante una recaida de
cancer tal vez sea diferente del ajuste al término del tratamiento, o de un primer
tratamiento. Como sefialan Celma (2009) y Han, Cho, Kim y Kim. (2009), hay dos
momentos clave en el proceso de la enfermedad en los cuales los nifios son mas
vulnerables: el periodo del diagnostico y el periodo sin tratamiento. Durante este Gltimo
periodo (postratamiento), la incertidumbre de que el tratamiento haya sido realmente
efectivo y el temor a la recaida son bastante frecuentes, incluso en los pacientes que llevan
mucho tiempo sin tratamiento (Beltrdo, Vasconcelos, Pontes y Albuquerque, 2007,
Hernandez et al., 2009; Stam et al., 2006; Stewart, Mishel, Lynn y Terhorst, 2010).

En general, una recidiva indica resultados inciertos y un posible mal pronéstico,
lo que puede generar sentimientos de ansiedad en los pacientes (Hockenberry-Eaton,

Dilorio y Kemp, 1995). Asimismo, como constatado por Patenaude y Kupst (2005), los
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nifios que reciben un tratamiento con resultados inciertos presentan mas estrés que los
nifios que reciben un tratamiento con resultados predecibles.

Por tanto, la incertidumbre parece un elemento crucial en el momento de la
recaida. Mishel y Braden (1988) consideran que la incertidumbre surge cuando existe
ambigledad o impredecibilidad acerca del status de la enfermedad y del tratamiento, o
cuando hay una falta de informacion adecuada sobre el diagnéstico y la gravedad de la
enfermedad. Claramente, la incertidumbre se encuentra muy vinculada al estrés y
repercute negativamente en la capacidad del paciente para afrontar los eventos adversos
presentes en el tratamiento (Barbrow, Hines y Kasch, 2009). Esta inhabilidad de prever
la controlabilidad de los eventos se denomina “incertidumbre de contingencias™ y esta
altamente relacionada con un mayor riesgo de desajuste psicoldgico (Weisz, McCabe y
Dennig, 1994).

La inseguridad que sienten los nifios también esta directamente relacionada con el
grado de incertidumbre que experimentan sus padres, puesto que estos se sienten menos
confiados a la hora de valorar la salud de su hijo, lo que les lleva a restringir la
informacion que proporcionan al nifio, aumentando sin proponérselo su grado de
incertidumbre (Stewart y Mishel, 2000). Otros factores asociados a la sensacion de
incertidumbre, segun Stewart et al. (2010), serian el tiempo transcurrido desde el
diagnostico, la etapa de la enfermedad, la edad del nifio y su conocimiento sobre la
enfermedad y el tratamiento. Todo este conjunto de factores determinaria las reacciones
emocionales (ansiedad, depresion) del nifio durante su nuevo tratamiento por cancer.

Como indican Maurice-Stam, Oort, Last y Grootenhuis (2009a) y Jurbergs et al.
(2009), la recaida provoca mas demandas de adaptacion, por lo que los nifios y los padres
pueden encontrar mas dificultades para ajustarse a la nueva situacion, lo que provoca un

efecto de “vulnerabilidad psicologica”. Los niflos en esta situacion tienden a presentar
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mas sintomas de estrés postraumatico que aquellos que no tienen una historia de recidiva,
indicando que el grupo de recaida es especialmente vulnerable, independientemente del
status del tratamiento o del tiempo desde el diagndstico (Phipps et al., 2009).

Consecuentemente, varios autores (Boman y Bodegard, 2000; Elkin et al., 1997;
Fan y Eiser, 2009) relacionan el hecho de haber sufrido una recaida a un menor ajuste
psicoldgico. Segun Eiser et al. (2000), una Unica recaida ya seria suficiente para duplicar
la probabilidad de que el nifio/adolescente presente problemas psicopatoldgicos, y el
namero de recaidas parece ser un importante predictor del ajuste psicolégico de esta
poblacién (Elkin et al., 1997).

Por otra parte, también se ha dicho que debido a que la recaida es un proceso que
se prolonga en el tiempo, el nifio puede ir acumulando conocimiento y experiencia acerca
de la enfermedad, lo que le ayudaria a disminuir su incertidumbre sobre la misma (Stewart
et al., 2010). De acuerdo con esta idea, algunos autores (Grootenhuis y Last, 2001; Miller
et al., 2009; Vance, Morse, Jenney y Eiser., 2001; Stuber et al., 1997; Zebrack y Chesler,
2002) no encontraron una clara asociacion entre la recaida y el ajuste psicolégico de los
pacientes que la sufrieron, indicando que estos nifios presentaban un ajuste similar al de
los que afrontaban un primer tratamiento o al de los nifios sin historia de cancer.

En resumen, los datos relativos al ajuste psicologico de los nifios que se
encuentran en situacion de recidiva son inconsistentes y escasos. Poco se sabe acerca de
este momento de gran estrés para los enfermos y sus familiares. La presente investigacion
pretende aportar alguna luz sobre este periodo de la enfermedad y de su impacto en el

funcionamiento psicoldgico de nifios y cuidadores.
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3.3. Variables asociadas al ajuste psicoldgico de nifios/adolescentes en tratamiento o
supervivientes.

Con la intencion de determinar los factores de riesgo psicolégico para
nifios/adolescentes todavia bajo supervision clinica o para los supervivientes, se han
realizado una serie de investigaciones dirigidas a estudiar un conjunto de variables que
podrian estar relacionadas con el ajuste psicolégico. La influencia del sexo del nifio sobre
el grado de ajuste, por ejemplo, es una de las variables mas estudiadas, pero los resultados
son poco concluyentes. Algunos estudios sugieren que los varones se ajustan
psicolégicamente mejor que las mujeres, puesto que presentan mejor calidad de vida
(Perina, 2010; Sandeberg, Johansson, Bjork y Wettergren, 2008), menos ansiedad
(Maurice-Stam et al., 2009b) y mejor funcionamiento social y emocional (Sung et al.,
2009; Tabone et al., 2005).

En contrapartida, otros trabajos demuestran que los varones son mas vulnerables
al estrés que las mujeres, ya que muestran mas problemas conductuales (Poggi et al.,
2005), niveles mas elevados de ansiedad y depresion (Robinson et al., 2009), y tendrian
de 3 a 10 veces mas probabilidad de presentar problemas psicopatoldgicos en la infancia
que las mujeres de su misma edad (Crick y Zahn-Waxler, 2003). No obstante, otros
muchos estudios no han encontrado diferencias significativas entre varones y mujeres con
relacion al grado de ajuste psicologico (Bhat et al., 2005; Miller et al., 2009; Phipps et al.,
2005; Russell et al., 2006).

La edad es otra variable a la que se ha prestado mucha atencion, pero los resultados
también son inconsistentes. Por ejemplo, Barrera et al. (2003), Boaventura y de Araujo
(2012), Robinson et al. (2007) y Stewart et al. (2010) destacan que los nifios mas
pequefios pueden ser mas vulnerables psicolégicamente por estar en la primera fase del

desarrollo social, algo que también afectaria mas a sus madres (Grootenhuis y Last, 1997).
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En otros estudios, los adolescentes son considerados méas problematicos debido a
que son mas conscientes del impacto de la enfermedad y de su tratamiento, y tienen
capacidad para predecir y dar significado a los eventos (Abrams, Hazen y Penson, 2007;
Ferndndez et al., 2009). Ademas, deben enfrentarse a la enfermedad y sus tratamientos al
mismo tiempo que afrontan sus propios retos evolutivos (autonomia e independencia de
la familia, formacion del autoconcepto y autoimagen, conciencia sobre su sexualidad,
etc.) (Abrams et al., 2007; Fernandez et al., 2009; Li et al., 2010; VVon Essen et al., 2000;
y Zebrack y Chesler, 2002). Pese a todo, algunas investigaciones no han podido
comprobar una asociacion entre la edad y el ajuste psicologico de nifios y adolescentes
con cancer (Bhat et al., 2005; Kazak et al., 2004a; Miller et al., 2009), sugiriendo que
todos ellos pueden presentar los mismos niveles de desajuste psicologico y evidenciando
la necesidad de mas estudios en esta franja etaria.

También se ha investigado la relacion entre el nivel educativo de los padres y el
ajuste psicolégico de los nifios con cancer. Los padres con menor nivel educativo
generalmente presentan mayores dificultades de entendimiento sobre el diagnostico v el
tratamiento. Tales dificultades afectan a la adherencia de los procedimientos médicos
(Kupst, 1993), provocando mayores problemas de ajuste psicologico en los nifios
(Barrera, Shaw, Speechley, Maunsell y Pogany, 2005; Colletti et al., 2008), puesto que
ellos no dispondrian de estimulos discriminativos suficientes provenientes de sus padres
sobre como deben comportarse en el entorno hospitalario.

Los padres con menor nivel educativo poseen una relacion mas complicada con
sus hijos, lo que puede traducirse en una mayor cantidad de problemas conductuales en
los pacientes (Belsky, Bell, Bradley, Stallard y Stewart-Brown, 2007). Por otra parte, en

el estudio realizado por Meeske, Katz, Palmer, Burwinkle y Varni (2004) no se encontro
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relacion entre el nivel educativo parental y la calidad de vida de los nifios en tratamiento
por cancer.

La relacién entre el nivel socioecondmico de la familia y el ajuste psicologico de
nifios/adolescentes con céncer también ha sido estudiada por algunos autores.
Concretamente, Colletti et al. (2008), Schultz et al. (2007) y Sung et al. (2009) constataron
que los nifios provenientes de familias con un nivel socioeconémico mas bajo tienen mas
problemas de ajuste psicolégico que los nifios de familias de nivel medio o alto.
Posiblemente porque estos nifios tienen un mejor acceso a los servicios sanitarios de
calidad, permitiendo asi que inicien el tratamiento antes y tengan mejores perspectivas de
supervivencia que los nifios que pertenecen a estratos economicos inferiores.

Ademas, después de curados, los pacientes de niveles socioecondomicos mas bajos
vuelven a un entorno que les propicia peores condiciones de desarrollo emocional, debido
a la baja oferta de actividades recreativas y culturales, como resaltan algunos autores
brasilefios (Feitosa, Matos, Del Prette y Del Prette, 2005), generando sentimientos de
depresion, inferioridad e insatisfaccion con sus vidas (Randall y Bohnert, 2009). Sin
embargo, a pesar de estas constataciones, otros estudios no confirmaron dicha relacién
entre el nivel socioecondmico y el ajuste psicolégico de pacientes pediatricos con cancer
(Boman y Bodegard, 2000; Landolt et al., 2006; Meeske et al., 2004; Zebrack y Chesler,
2002). Considerando que existe una relacion directa entre el nivel educativo y el
socioecondémico (Organization for Economic Cooperation and Development — OECD,
2011), se hace importante investigar la influencia de estas variables sobre el ajuste
psicoldgico de nifios y adolescentes con cancer.

Otra variable sociodemogréfica investigada en la bibliografia es el estado civil de
los padres. El estado “‘sin pareja” parece tener una estrecha relacion con los sintomas

psicoldgicos que presentan los nifios con cancer debido a las dificultades que tienen los
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padres en proveer los cuidados médicos y educativos necesarios, al encontrarse
concentradas todas las tareas en un nico cuidador. En este sentido, Mulhern, Wasserman,
Friedman y Fairclough (1989) y Sawyer, Antoniou, Toogood y Rice (1999) observaron
una mayor incidencia de problemas escolares y peor calidad de vida en pacientes
residentes en hogares monoparentales.

La asociacion entre algunas variables médicas (como tiempo en tratamiento y
tiempo desde el diagndstico) y el ajuste psicolégico también ha sido objeto de estudio.
Por ejemplo, Fan y Eiser (2009), Fernandez et al. (2009), Hobbie et al. (2000), Hudson et
al. (2003) y Poggi et al. (2005) constataron que los nifios que tuvieron tratamientos mas
largos y estuvieron mas tiempo aislados presentaban méas problemas psicolégicos que los
que recibieron tratamiento durante un periodo de tiempo menor. Se sugiere que la
hospitalizacion limita las posibilidades de actuacion del paciente y no proporciona las
condiciones necesarias para que el nifio emita conductas que eran anteriormente
reforzadas en su entorno natural (Robb, 2000; Volpini, 2007).

Respecto al tiempo transcurrido desde el diagndstico, varios autores han
encontrado un efecto positivo en el ajuste psicoldgico de los nifios, a medida que el tiempo
aumenta. En concreto, parece que el paso del tiempo facilita los comportamientos
resilientes, las estrategias de afrontamiento (Boman y Bodegard, 2000), la calidad de vida
(Felder-Puig et al., 2006;) y las habilidades sociales (Newby et al., 2000), al tiempo que
disminuye los sintomas de ansiedad (Cabrera et al., 2005), estrés (Hinds et al., 2000) y
estrés postraumatico (Phipps et al., 2006). Sin embargo, otros trabajos no detectaron
ninguna relacion entre el tiempo desde el diagnostico y el ajuste psicoldgico (Bhat et al.,
2005; Grootenhuis y Last, 2001; Miller et al., 2009).

Es importante poner de relieve que muchas de las variables médicas investigadas

en la bibliografia no demuestran una relacion estadisticamente significativa con el ajuste
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de los nifios precisamente porque estan basadas en medidas objetivas. Hobbie et al. (2000)
y Zebrack et al. (2012) sugieren que, tal vez, variables médicas méas subjetivas como la
percepcion de amenaza a la vida o la percepcion de la intensidad del tratamiento, puedan
tener mas impacto en el ajuste de padres y nifios que otras consideraciones mas objetivas
sobre el tratamiento oncoldgico. No obstante, los autores no especifican como medir estas
percepciones, ya que actualmente no hay instrumentos psicoldgicos validados para este
tipo de evaluacidn, siendo éste un area importante para futuras investigaciones.

En resumen, los resultados de investigacion dirigidos a identificar posibles
factores de riesgo psicolégico son poco consistentes, contradictorios, e inexistentes en el
caso de nifios que han sufrido alguna recidiva de cancer. En este sentido, el presente
estudio tiene la intencion de explorar la posible relacion de muchas de estas variables y

el ajuste psicoldgico, incluyendo un grupo de nifios con recaida en los analisis.



53

4. Ajuste Psicolégico, Clima Familiar y Apoyo Social de Padres o Cuidadores de

Nifios y Adolescentes con Cancer

El proceso de diagndstico y tratamiento oncoldgico pediatrico no implica sélo al
paciente. También los padres o los cuidadores son emocionalmente vulnerables al
encontrarse ante una situacion de amenaza para la vida del nifio y verlo sufrir con las
continuas hospitalizaciones. Sin embargo, la forma en la que ellos manejan estas nuevas
contingencias y sus propios sentimientos serdn determinantes para el buen
funcionamiento psicoldgico de sus hijos. En todo este proceso se intervienen variables
sociodemograficas y médicas, asi como el clima familiar y el apoyo social recibido. Estas

cuestiones seran discutidas con mas detalle en esta seccion.

4.1. Ajuste psicoldgico de padres o cuidadores de nifios y adolescentes en tratamiento
por cancer

Tener un hijo diagnosticado con cancer es uno de los estresores mas graves que
los padres pueden llegar a experimentar en el proceso de cuidado de los hijos (Jurbergs
et al., 2009). Las responsabilidades impuestas por el tratamiento, junto con la
incertidumbre por el resultado producen sentimientos de malestar psicolégico entre los
padres, afectando a sus relaciones sociales, familiares y laborales (Celma, 2009). Tanto
la enfermedad como su tratamiento interfieren considerablemente en la dinamica familiar,
dado que afectan a todos sus miembros, alterando las rutinas cotidianas, los roles y las
responsabilidades familiares (Long y Marsland, 2011).

En la relacion con el hijo enfermo, por ejemplo, los padres tienden a aumentar sus
comportamientos de hipervigilancia y sobreproteccion, debido a la necesidad de

monitorizacion frecuente de la salud de los nifios (Kohlsdorf y Costa Jr., 2008). Las
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dificultades a la hora de cuidar de los otros hijos también son evidentes, debido a las
demandas impuestas por el hijo enfermo (Campos, Rodrigues, Machado y Alvarez,
2007).

En este contexto, los sintomas mas comunes observados en los cuidadores son de
ansiedad, depresion, alteraciones del suefio, sintomas somaticos y obsesivo-compulsivos
(Magni, Carli, De Leo, Tshilolo y Zanesco, 1986). Asimismo, algunos estudios han
encontrado sintomas depresivos y ansiosos y baja calidad de vida en los padres de nifios
con céancer en el momento del diagnéstico inicial, y a los tres, seis y doce meses
posdiagnostico (Eiser, Eiser y Stride, 2005; Norberg, Lindblad y Boman, 2005g;
Roddenberry y Renk, 2008). Otros trabajos informan de tasas elevadas de sintomas de
estrés postraumatico, que llegan hasta el 60% cuando se evalla el nivel global de estrés
(Kazak et al., 2004a; Landolt et al., 2003; Last y Grootenhuis, 2004; Robinson et al.,
2009).

En una investigacion realizada en diferentes hospitales, con una muestra amplia
de 420 madres americanas, Dolgin et al. (2007) constataron que éstas presentaban niveles
moderadamente elevados de sufrimiento, principalmente en las semanas siguientes al
diagnostico. En la misma direccion, un estudio realizado por Landolt et al. (2003), en el
que se comparaban padres de nifios con cancer con padres de nifios que habian sufrido un
accidente o que padecian diabetes, demostrd que los primeros presentaban mas sintomas
de estrés postraumatico que los segundos. Sloper (2000) también comprobd que los
padres de nifios en tratamiento por cancer mostraban altas tasas de estrés, comparables a
las de padres de nifios con discapacidades. Asi, Phipps et al. (2005) concluyeron que los
padres cuyos nifios estan en tratamiento pueden presentar mas estrés que los padres de

supervivientes o de nifios saludables. Este malestar seria derivado de los estresores
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hospitalarios concurrentes con el estresor del diagndstico, como ver a sus hijos pasar por
diversos procedimientos médicos que provocan dolor y malestar general.

No obstante, otros estudios ponen en cuestion estos resultados. Por ejemplo, Davis
et al. (2010) encontraron niveles moderados de estrés postraumético en cuidadores
americanos de nifios con cancer. Resultados similares ya se habian publicado muchos
afios antes, en una revision bibliogréafica realizada por Kupst (1994), en la que constatd
que los padres de nifios en tratamiento no diferian de los padres de nifios del grupo control
con relacion a su ajuste psicolégico.

Por otra parte, existe cierta concordancia entre los autores respecto a que el
afrontamiento de los padres es esencial para el afrontamiento de sus hijos. Se supone que
cuando un miembro de la familia esta bien adaptado, hay mayor probabilidad de que los
otros puedan adaptarse también (Callaghan, 2007; Méndez, 2005). Parece existir un
efecto bidireccional entre el ajuste de padres e hijos. En este sentido, los problemas
conductuales de los nifios predicen el estrés parental y, a su vez, el malestar parental puede
predecir los problemas conductuales de sus hijos hasta dos afios despues del diagnéstico
(Klassen et al., 2011b; Murphy, Flowers, McNamara y Saleme, 2008). Ademas, parece
que esta asociacion entre el estrés parental y el de nifio con cancer tiende a aumentar con
el paso del tiempo (Koplewicz et al., 2002). La investigacion en este ambito de estudio
sugiere que el manejo adecuado del estrés por parte de los padres puede ayudarles a
funcionar de manera mas eficiente a la hora de proporcionar el apoyo que requieren sus
hijos (Stewart et al., 2010). De este modo, ayudar a los padres a controlar su estrés es
beneficioso no s6lo para que ejerzan mejor sus roles parentales, sino también para
favorecer el bienestar de sus hijos.

Hay pocos estudios brasilefios sobre el ajuste de padres de nifios en tratamiento

oncoldégico. Boaventura y Araujo (2012), por ejemplo, sefialaron que los cuidados hacia
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el hijo enfermo pueden generar muchas dudas y angustias, haciendo que los padres se
sientan sobrecargados y, al mismo tiempo, culpables por dar méas atencién al hijo enfermo
que a los demas. Pero esto no parece siempre asi, dado que otra investigacion brasilefia
(Espirito Santo, Gaiva, Espinosa Barbosa y Belasco, 2011) encontro niveles de depresion
comparables a los normativos en cuidadores de nifios en tratamiento por cancer.

En resumen, los resultados de investigacion sobre el ajuste psicologico de los
cuidadores de nifios con cancer y de los propios nifios parecen poco consistentes. Urgen
mas estudios sobre el tema, especialmente en Brasil, teniendo en cuenta principalmente

la relacidn bidireccional entre el bienestar psicoldgico de padres y nifios.

4.2 Ajuste psicologico de padres o cuidadores de nifios y adolescentes supervivientes
de cancer

A priori, se podria esperar que los padres de nifios supervivientes de cancer
mostraran un ajuste psicologico similar al de los padres de nifios sin historia de cancer
(nifios “sanos”), sin embargo los datos de investigacion sugieren lo contrario (Kazak et
al., 1997). Asi, Maurice-Stam, Oort, Last y Grootenhuis (2008) y Stam et al. (2006)
encontraron que alrededor del 70% de las madres y el 60% de los padres presentaban
indices de estrés clinico mucho mas elevados que los de la poblacién general dos meses
después de haber finalizado el tratamiento. En la misma direccion, Kazak et al. (2004b)
indicaron que casi que alrededor del 99% de las familias de supervivientes tenian al
menos uno de los padres con sintomas de reexperimentacion de la situacion traumatica
(tratamiento oncoldgico) y un 20% presentaba trastorno de estrés postraumatico.

Asimismo, la fase postratamiento también parece estresante para los padres. La

rememoracion de los eventos del tratamiento, unida al miedo a las recaidas y a las
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demandas del follow-up son fuentes de estrés que siguen provocando sintomas de estrés
postraumatico, incluso después de finalizado el tratamiento (Best et al., 2001).

En general, las madres de nifios supervivientes de cancer parecen mas propensas
a experimentar niveles de estrés clinicamente significativo que los padres (Gerhardt et al,
2007). Posiblemente porque ellas suelen ser las principales acompafiantes de los nifios y
estan mas expuestas a los estresores implicados en el tratamiento (Best et al., 2001).

De modo que, como indican varias publicaciones, parece que aunque los nifios no
presenten sintomas de estrés postraumatico ni otros indicadores de desajuste psicoldgico,
los padres si los presentan (Kazak et al., 1997; Phipps et al., 2006). En general, parece
que los padres que ya mostraban ansiedad en el momento del diagndstico siguen
presentandola al término del tratamiento, lo que sugiere que esta condicion tal vez sea
independiente de la variable “tratamiento para cancer” (como afirman Kohlsdorf'y Costa
Jr. ,2012). Seguramente por este motivo, las intervenciones psicoldgicas suelen ser mas
productivas con los padres que con los nifios.

Respecto a este punto, en una revision metaanalitica de las intervenciones
psicolégicas promotoras de ajuste realizada por Pai et al. (2006), se encontraron tamafios
de efectos significativos para los padres, pero no para los nifios. Probablemente este
resultado puede ser explicado por un “efecto techo”, es decir, los nifios ya presentaban
buen ajuste en la linea base. En consonancia con estos resultados, Kazak et al. (1997)
sugieren que los nifios pueden procesar el trauma o las facetas del trauma de manera
distinta a los adultos, y eso explicaria la diferencia encontrada en cuanto a que los nifios
presenten un nivel de adaptacion a la situacion mejor que el de sus padres.

No obstante, estos resultados no son firmes, dado que otros estudios indican tasas
de ajuste “normales” para los padres de nifios supervivientes, mostrando que no presentan

mas sintomas de estrés postraumatico (Barakat et al., 2000), depresion, ansiedad
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(Greening y Stoppelbein, 2007; Grootenhuis y Last, 1997), o somatizacion. que la
poblacién en general (Gerhardt et al., 2007). Algunas publicaciones informan también de
que estos sintomas decrecen con el paso del tiempo, incluso cuando inicialmente fueran
elevados, llegando a equipararse a las tasas encontradas en la poblacién general
(Kohlsdorf y Costa Jr., 2012; Maurice-Stam et al., 2008; Robinson et al., 2009).

Ademas, se ha observado que la experiencia de tener un hijo con cancer puede
aumentar la fortaleza psicoldgica y favorecer el crecimiento emocional (Jurbergs et al.,
2009; Kazak et al., 2007), ayudando a los padres a establecer nuevas prioridades en la
vida (Grootenhuis y Last, 1997), sentirse mas fuertes, mejorar las relaciones y a afrontar
mejor otros estresores (Fernandez et al., 2009).

Es posible que parte de las discordancias observadas entre los descubrimientos de
diferentes estudios sean debidas a las distintas metodologias empleadas. Segun Kazak
(2005), el momento temporal en el que se realizan las comparaciones y la inclusion o no
de padres en la muestra (y no sélo madres) pueden contribuir a estas discrepancias.
Ademas, la existencia de grupos de control no pareados, el uso de instrumentos de medida
poco sensibles a los problemas reales y el empleo de auto-informes también pueden
distorsionar los datos (Holmbeck et al., 2008). No obstante y respecto a esto ultimo, los
trabajos de Phipps et al. (2005) y Russell et al. (2006), que compararon diversas medidas
de ajuste informadas por nifios y por sus padres, sugieren que no existe un efecto de
informante en las medidas psicologicas evaluadas que justifique las discrepancias
existentes.

Se debe considerar también que estos resultados contradictorios pueden estar
influidos por el tipo de comparacion realizada, a saber: comparaciones de las
puntuaciones obtenidas por los nifios enfermos con las puntuaciones normativas de los

tests frente a comparaciones de estos nifios con grupos de control incluidos en el propio
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estudio (Long y Marsland, 2011). Quiza también por el tiempo que media entre las
evaluaciones pre y post y/o incluso por posibles efectos de cohorte (momento en que se
realizo la evaluacion), ya que los cambios producidos en el tratamiento del cancer en los
ultimos afios pueden haber contribuido a que los padres se adapten mejor al proceso
(Gerhardt et al., 2007). Por lo tanto se constata la necesidad de realizar mas estudios
controlando estas variables, de manera que sea posible una mayor comprension sobre el

ajuste psicoldgico de padres de nifios en situacion de supervivencia del cancer.

4.3. Ajuste psicologico de padres o cuidadores de nifios y adolescentes en situacion
de recidiva de cancer

Debido a que el estado de salud del nifio esta intrinsecamente relacionado con el
nivel de ajuste parental, la llegada de una recaida de cancer puede despertar sentimientos
de estrés, enojo, ansiedad, depresion, desesperanza y confusion en los padres (Klassen et
al., 2011b). Tales sentimientos también aparecen mezclados con la sensacion de que todo
el esfuerzo fue inutil, aumentando asi las ideas de pérdida y muerte (Méndez, 2005). De
este modo, una amenaza de muerte mas palpable (como es el caso de la recidiva) puede
tener mas efecto en los padres que en los nifios, ya que estos no poseen habilidades
cognitivas suficientes para entender todo el potencial de muerte que el cancer conlleva
(Landolt et al., 2003).

Asi, el diagnostico de recidiva de cancer puede evocar un proceso de duelo
anticipatorio en los padres, puesto que ellos interpretan los sintomas ambiguos durante el
tratamiento como sefiales de una muerte inminente (Grootenhuis y Last, 1997; Mu, Ma,
Hwang y Chao, 2002). El duelo anticipatorio, segun la Academia Nacional de Cuidados
Paliativos (2009) se caracteriza por sentimientos de pesar, iniciados en el diagnostico de

una enfermedad en fase avanzada, con el paciente todavia vivo.
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Ademas del duelo anticipatorio, varios sintomas pueden aparecer en los
cuidadores en el curso de la recidiva de cancer pediatrico. Por ejemplo, en la investigacion
realizada por Jurbergs et al. (2009), se encontrd que los padres de nifios en recidiva
presentaban niveles méas elevados de estrés postraumatico que los padres de nifios sin
recaida, independientemente de la fase en la que se encontraba el tratamiento (activo o
finalizado). Los efectos también parecen distintos dependiendo del sexo del cuidador.
Segun el trabajo de Grootenhuis y Last (1997), mientras que para las madres la recaida
estaba asociada a mas sentimientos negativos, para los padres, los sentimientos de
depresion en el nifio les producian méas sentimientos de incertidumbre que la recidiva per
se.

De modo general, se considera que la recaida esta asociada a un menor sentido de
control y una mayor incertidumbre en los cuidadores (Mu et al., 2001). Esta incertidumbre
puede producirles depresion, en un paradigma de indefension aprendida (Greening y
Stoppelbein, 2007). Este modelo tedrico supone que cuando el organismo aprende que su
comportamiento no controla los cambios ambientales, tiende a tornarse menos responsivo
al entorno y a desarrollar depresion (Ferreira y Tourinho, 2013). En este sentido, los
sentimientos depresivos de los padres pueden mantenerse por las propias contingencias
incontrolables presentes en el tratamiento, tales como los procedimientos médicos y el
prondstico de la enfermedad.

Ademas, la depresion de los padres puede desarrollarse o mantenerse al no
disponer éstos de suficientes reforzadores en el entorno hospitalario (escaso apoyo
psicoldgico y el acceso limitado a las actividades de ocio), o debido a un proceso de
extincion, donde conductas que antes eran reforzadoras para el organismo ya no lo son
(Ferreira, Tadaiesky, Coélho, Neno y Tourinho, 2010). Otros tipos de reforzamiento,

positivos 0 negativos, como son la evitacion a estimulos aversivos (una baja laboral, por
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ejemplo) o la obtencién de beneficios secundarios (como la atencién de los demas),
también pueden ser responsables de un desajuste psicologico en los cuidadores (Beckert,
2002).

No obstante, algunos investigadores han encontrado niveles de ajuste normales en
los padres de nifios con recidiva de cancer. En las investigaciones de Manne et al. (2001),
Norberg et al. (2005a), Norberg, Lindblad y Boman (2005b) y Sloper (2000), por ejemplo,
no se constataron diferencias significativas entre el grupo en tratamiento por cancer, el
grupo de supervivientes y el grupo de recidiva. En la misma direccion, la revision
realizada por Long y Marsland (2011) sobre 61 estudios australianos, coreanos, chinos,
daneses, griegos, israelies, norte-americanos, suecos y del reino unido, indicé que los
padres de nifios con recaida trataban de mantener la normalidad en mayor medida que la
primera vez que sus hijos recibieron tratamiento.

Con la intencion de abarcar la complejidad del ajuste psicolégico en las familias
de nifios con cancer, Kazak et al. (2003) proponen una division en tres grupos de riesgo
psicoldgico. El primer grupo comprende a la mayoria de las familias, las cuales tienden a
presentar un buen ajuste despueés del primer impacto del diagndéstico. El segundo grupo
estaria integrado por familias con algunas experiencias (dificultades financieras, historico
de problemas emocionales en la familia, ser madre/padre soltero, etc.) que harian
aumentar el riesgo de padecer estrés llegando incluso a necesitar una intervencién mas
enfocada e intensiva. Por ultimo, el tercer grupo presentaria multiples factores de riesgo
y requeriria una intervencion intensiva y continua.

Resumiendo lo dicho hasta aqui, parece que la bibliografia cientifica presenta
datos discordantes sobre el nivel de estrés y otros sintomas psicolégicos encontrados en
las familias que tienen un nifio con cancer. Esto nos lleva a pensar si un segundo o tercer

diagndstico (recidiva del tumor) podria ser una fuente de estrés todavia mayor para padres
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e hijos, que acabe por interferir en el proceso de adaptacion, provocando un mayor grado
de malestar psicologico. También nos preguntamos si las familias que estan afrontando
una recidiva podrian encajar en el tercer grupo mencionado por Kazak et al. (2003),

caracterizado por una elevada vulnerabilidad psicologica.

4.4. Variables sociodemogréficas en el ajuste psicolégico de los padres o cuidadores

Otro de los objetivos de la investigacion en Psicooncologia pediatrica ha sido
averiguar si determinadas variables demograficas (edad del nifio, nivel socioeconémico
y educativo, o el estado civil de los padres) o médicas (hospitalizaciones, tiempo desde el
diagnostico, etc.) pueden influir en el grado de ajuste manifestado por padres o cuidadores
de nifios con cancer. Los resultados obtenidos en este punto también ofrecen un panorama
confuso, con datos a favor o en contra de la variable estudiada.

Por ejemplo, en cuanto a si la edad del nifio ejerce alguna influencia en el grado
de ajuste de sus padres, Grootenhuis y Last (1997) comprobaron que las madres de los
nifios mas pequefios presentaban niveles mas elevados de depresion que las de los nifios
mayores, posiblemente debido a las exigencias propias de esta fase de desarrollo que
demanda mas asistencia y atencion por parte de los padres, lo que contribuye a
incrementar la percepcion de que el nifio es mas vulnerable. En contrapartida, Eiser et al.
(2005) no encontraron relacion entre el ajuste psicologico de las madres y la edad del nifio
en el momento del reclutamiento.

En la misma linea, diversas revisiones de la bibliografia sugieren que el nivel
socioecondmico de la familia tiene algun efecto sobre el ajuste psicologico de los padres
de nifios con cancer, dado que se encontrd que las familias con un nivel socioeconémico
mas bajo sufrian mas estrés (Klassen et al., 2011b; Long y Marsland, 2011) y ansiedad

(Manne et al., 2001) que las familias de estratos econdmicos superiores. Considerando
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que el tratamiento para el céncer infanto-juvenil es caro (incluso en los paises
desarrollados, donde el servicio de salud es gratuito), dado que envuelve otros muchos
costes ademas de los sanitarios, no es extrafio que las familias de estratos econdmicos
inferiores tengan que afrontar una sobrecarga mayor que las familias que gozan de una
mejor situacion econdmica. Sin embargo, otros estudios no han podido demostrar una
relacion clara entre la renta familiar y el ajuste psicoldgico de los padres (Gerhardt et al.,
2007; Klassen et al., 2007; Kohlsdorf y Costa Jr., 2012).

El mismo patron de discrepancias se repite respecto al nivel educativo de los
padres que, por lo general, estd intimamente relacionado con la renta familiar (OECD,
2012; IBGE, 2014). Asi, mientras que algunos estudios indican que el nivel educativo
ejerce algun influjo sobre el grado de ajuste, otros no han encontrado ninguna relacion
entre ambas variables. Por ejemplo, Barbarin y Chesler (1984) indicaron que los padres
con mayor nivel de educacion tenian méas dificultades para relacionarse con el equipo
sanitario, debido a que les cuestionaban mas, a la vez que utilizaban mas estrategias de
afrontamiento relacionadas con la solucion de problemas y la busqueda de informacion
que los padres con menor nivel educativo. Ademas, los padres con mayor nivel educativo
tendian a presentar mas actitudes optimistas y menos negacion, sugiriendo que una mayor
comprension de la enfermedad podria minimizar el malestar percibido.

Las investigaciones realizadas por Norberg et al. (2005b) y Svavarsdottir (2005)
con familias suecas e islandesas también indicaron un menor ajuste parental en padres
con un menor nivel educativo. En contraposicion, Espirito Santo et al. (2011), Kohlsdorf
y Costa Jr. (2012) y Norberg et al. (2005a) no encontraron ninguna relacion entre el nivel
educativo de los cuidadores y su nivel de estrés, ansiedad o depresion.

Respecto al estado civil de los padres, lobst et al. (2009), Kazak et al. (2003),

Klassen et al. (2012) y Rosenberg-Yunger et al. (2013) constataron que el hecho de ser
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madre/padre soltero se encontraba asociado a un ajuste psicolégico parental precario,
probablemente debido a que las exigencias del tratamiento sobrecargan a un Unico
cuidador, sin darle opcién a compartir los gastos y responsabilidades derivados del
tratamiento con otra persona también responsable del cuidado del nifio. Sin embargo,
Dolginet al. (2007) y Klassen et al. (2007) no encontraron relacion entre ambas variables,
sefialando que tanto los padres casados como los solteros o divorciados son susceptibles
de presentar altos niveles de estrés.

El tiempo que el nifio permanece hospitalizado también parece ser un factor
importante para el ajuste psicoldgico de los cuidadores, aunque también en este aspecto
los resultados de investigacion son inciertos. Algunos estudios (ej., Landolt et al., 2003)
han encontrado que cuanto mayor es el tiempo de internamiento, peor es el ajuste de los
padres de nifios que se encuentran en tratamiento, debido a que se acrecientan las
demandas diarias, el miedo a la muerte del hijo y los problemas econémicos y familiares.
En contrapartida, Maurice-Stam et al. (2008) indicaron que una mayor duracion del
tratamiento en nifios que ya estan en proceso de remision de la enfermedad se encontraba
asociada a menor nivel de estrés en sus madres. Al respecto, otros estudios han sugerido
que las cuidadoras acababan por habituarse a la rutina del hospital y encuentran apoyo en
el equipo hospitalario (Kohlsdorf y Costa Jr., 2012). Por su parte, Kupst y Schulman
(1988) no observaron relacién entre el tiempo de hospitalizacion del nifio y el ajuste de
su familia, observando que el ajuste de los cuidadores dependia mas de la calidad del
tiempo que permanecian en el hospital que de la cantidad.

Otra variable comunmente investigada es el tiempo transcurrido desde el
diagndstico. Los resultados encontrados indican que con el paso del tiempo, los padres o
cuidadores de nifios en tratamiento tienden a presentar menos sintomas emocionales

(Dolgin et al., 2007), menos ansiedad y menos estrés (Mensorio et al., 2009). El ajuste
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psicoldgico de los padres de supervivientes también tiende a aumentar con el paso del
tiempo, principalmente después de los 5 afios posdiagnéstico, cuando los nifios son
considerados “curados” (Maurice-Stam et al., 2008; Wijnberg-Williams, Kamps, Klip y
Hoekstra-Weebers, 2006). No obstante, otros investigadores (Grootenhuis y Last, 1997;
Sloper, 2000) no han podido confirmar el efecto del tiempo sobre el ajuste psicolégico de
los padres, que se mantuvo inalterado al largo del tratamiento del nifio.

Por Gltimo, otras variables subjetivas tales como la percepcion de amenaza para
la vida del nifio o la percepcién de la intensidad del tratamiento, también parecen ejercer
cierto impacto sobre el ajuste psicologico de los padres. Dichas variables parecen tener
méas peso en el ajuste psicologico de los cuidadores que otras variables objetivas
normalmente investigadas (tiempo en tratamiento o el tiempo desde el diagnostico)
(Hobbie et al., 2000; Zebrack et al., 2012). Al respecto, da la impresion de que la mayor
parte de las investigaciones se decantan por el estudio de variables objetivas
(sociodemograficas y meédicas), debido a la dificultad que entrafia el acceso a
consideraciones mas intimas y subjetivas de los participantes, para las que no abundan
instrumentos de medida validos y fiables que permitan cuantificarlas del mismo modo

que las variables objetivas.

4.5. Clima familiar y apoyo social en familias de nifios y adolescentes con cancer
4.5.1. .Clima familiar.

Normalmente se considera que el funcionamiento familiar es un factor a tener en
cuenta a la hora de estudiar el ajuste psicolégico de nifios con cancer y de sus padres,
dado que un buen funcionamiento puede contribuir a minimizar los efectos psicolégicos
derivados de la enfermedad y su tratamiento (Fuemmeler, Brown, Williams y Barredo,

2003). Un clima familiar saludable puede describirse en términos de cohesion familiar,
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que significa union familiar, apoyo y atencion a todos los miembros de la familia,
expresion abierta y honesta de sentimientos y toma de decisiones conjuntas (Long y
Marsland, 2011).

Al respecto, se ha constatado que existe una alta relacién entre una mayor
cohesion familiar y un mejor ajuste de los nifios en tratamiento por cancer (Bragado,
2009; Robinson et al., 2007) y de los supervivientes (Orbuch et al., 2005; Trask et al.,
2003). No obstante y una vez mas, los datos sobre la influencia de la cohesion familiar en
el ajuste psicoldgico de los nifios son contradictorios. Asi, frente a los datos anteriores,
Newby et al. (2000) encontraron que una mayor cohesion familiar se relacionaba con un
menor rendimiento academico y mas problemas conductuales en los nifios supervivientes.
Posiblemente porque en la fase de remision los supervivientes necesitan de mas
independencia y autonomia debido a los nuevos retos presentes en esta etapa.

Por lo que respecta a los cuidadores, existen algunas evidencias de que la cohesion
familiar tiende a asociarse con un mejor ajuste psicolégico de los padres de nifios en
tratamiento (Long y Marsland, 2011; Sloper, 2000) y de los supervivientes (Brown,
Madan-Swain y Lambert, 2003; Maurice-Stam et al., 2008; Streisand, Kazak y Tercyak,
2003). Estos resultados no son sorprendentes, debido a que muchos padres mencionan
que la experiencia del cancer infantil conlleva una mayor vinculacion emocional entre los
miembros de la familia (Beltrdo et al., 2007). No obstante, estas conclusiones no se
confirmaron en la revision de la bibliografia efectuada por Klassen et al. (2007), en la que
no fue posible establecer una relacion clara entre la cohesion familiar y el ajuste
psicoldgico de padres o cuidadores.

En conclusidn, la contradiccion en los resultados sugiere la necesidad de realizar
mas investigaciones que permitan aclarar de qué manera un clima familiar positivo puede

influir en el ajuste psicolégico de los nifios y de sus padres. Mas especificamente, se
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necesita estudiar el papel que juega la cohesion familiar y si esta variable puede
considerarse como un factor de proteccion en el desarrollo de problemas psicol6gicos

relacionados con el tratamiento oncol6gico pediétrico.

4.5.2. Apoyo social.

Otra variable de interés en relacion al proceso de adaptacion de nifios y padres a
la enfermedad y sus tratamientos que ha recibido mucha atencién en la bibliografia es el
apoyo social, generalmente entendido como una red de relaciones interpersonales de
ayuda material y/ o emocional para afrontar las demandas externas ante eventos criticos
(Decker, 2007). El apoyo social recibido ayuda a los padres a afrontar los eventos
estresantes presentes en el tratamiento oncolégico, teniendo un efecto positivo tanto en el
momento del diagndstico como posteriomente, hasta un afio después (Barrera et al.,
2004b).

Varios autores indican que el apoyo social es un buen predictor del bienestar
psicoldgico tanto en el caso de los padres de nifios que sufren la enfermedad (Bragado et
al., 2008; Han et al., 2009; Valencia et al, 2006) como en el de los padres de los
supervivientes (Brown et al., 2003). Dicho apoyo puede provenir de relaciones sociales
constituidas antes del momento en que el nifio enferma (amigos, parientes, vecinos) o
también de nuevas relaciones establecidas en el marco sanitario, como suele suceder al
convivir con otros padres que estan en una situacion semejante, lo que funcionaria como
una red de proteccién emocional mutua (Beltrdo et al., 2007)

Por otro lado, las personas con menos lazos sociales tienden a experimentar un
impacto mayor de la enfermedad y a presentar mas estrés y sintomas emocionales que los
que disponen de una red social mas extensa (Maurice-Stam et al., 2008). En el caso de

cuidadores de nifios con cancer, muchos acaban por tener una vida social perjudicada tras
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las exigencias del tratamiento. En funcidn de las constantes ausencias al trabajo o de los
traslados de ciudad, los cuidadores dejan de tener actividades sociales debido a las
frecuentes visitas e ingresos hospitalarios (Long y Marsland, 2011), perdiendo sus
principales fuentes de apoyo. No obstante, Han et al. (2009) sugieren que no es la cantidad
de apoyo social, sino la calidad del mismo el que predicira la calidad de vida de los nifios
y sus familias.

El apoyo social también parece tener un efecto beneficioso en los nifios. Algunas
publicaciones indican que un mayor apoyo social recibido por los nifios que estan en
tratamiento esta relacionado con un mejor ajuste (Bragado, 2009; Lahteenmaéki, Huostila,
Hinkka y Salmi, 2002; Varni y Katz, 1997). Este tipo de ayuda puede amortiguar el
impacto del diagndstico y de los procedimientos medicos a los que son sometidos. Si bien
parece que el apoyo tiende a disminuir cuando los nifios ya estan en el proceso de remision
de la enfermedad, puesto que las personas que proveian ayuda consideran que ya no es
necesario apoyar a un nifio que no esta en tratamiento (Kazak y Meadows, 1989; Russell
et al., 2006).

Con todo, la mayor fuente de apoyo que reciben los nifios proviene del ambito
familiar, y en especial de sus padres, que contintan apoyando a sus hijos después de
finalizado el tratamiento (Brown et al., 2003; Decker, 2007). Por otro lado, parece
probado que el apoyo que reciben los padres ejerce una influencia positiva en el ajuste
psicoldgico del nifio superviviente. Por ejemplo, segin una investigacion llevada a cabo
por Kazak et al. (1997) con 130 participantes americanos, los nifios cuyas madres recibian
mas apoyo social presentaban menos sintomas emocionales que los hijos de las madres
que recibian menos apoyo.

A pesar de estos resultados favorables, otras investigaciones no han encontrado

relacion entre el apoyo social percibido y el nivel de estrés de los nifios, tal como
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informado por sus padres (Barrera et al., 2004b; Klassen et al., 2011b). Ademas, las
relaciones sociales también pueden tener un efecto negativo y actuar como estresores,
disminuyendo el aspecto positivo que se les habia otorgado (Wade et al., 2004).

En conclusidn, los resultados de investigacion en este &mbito de estudio ofrecen
un panorama confuso y a veces contradictorio, que subraya la necesidad de seguir
investigando sobre este tema. Ademas, se constata que la mayoria de los estudios incluye
muestras norte-americanas o europeas, poniendo de relieve la ausencia de investigaciones
con poblacidn brasilefia, lo que impide saber como se ajustan estas familias al cancer y
sus tratamientos, y qué papel juegan todas las variables comentadas en el grado de ajuste.

Conocer estos y otros aspectos relacionados es el motivo de la presente investigacion.



22 PARTE: TRABAJO EMPIRICO
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1. Objetivos

1) Averiguar si existen diferencias en el grado de ajuste psicolégico de nifios/
adolescentes aquejados de cancer, con recaida y sin tratamiento activo
(supervivientes), comparados con un grupo de control de nifios adolescentes sanos
sin historia de cancer.

Para determinar el grado de ajuste se obtuvo informacién sobre un amplio rango
de dimensiones psicopatoldgicas: problemas emocionales (ansiedad y depresion),
conductuales (actitud negativa hacia el colegio, actitud negativa hacia los profesores,
busqueda de sensaciones, agresividad, hiperactividad, retraimiento, estrés social, sentido
de incapacidad, problemas de conducta, problemas de atencion y somatizacion) y de
personalidad (atipicidad y locus de control), ademas de dimensiones adaptativas
(habilidades sociales, liderazgo, relaciones con los padres e interpersonales, autoestima,
confianza en si mismo y adaptabilidad) que permiten tener una vision bastante completa
sobre el funcionamiento emocional, familiar, escolar y social del nifio.

En relacion a los criterios empleados para formar los grupos, se entendié por
recaida la re-aparicion del tumor primario, la aparicion de una segunda neoplasia al menos
12 meses después de haber finalizado el tratamiento o la progresion del tumor original
(dispersidn para otros érganos o tejidos). Por “superviviente”, se entendié un estado de
mas de dos afios sin tratamiento activo para el cancer.

2) Evaluar el ajuste psicoldgico de los padres/cuidadores de estos nifios/ adolescentes
y determinar si existen diferencias entre los tres grupos mencionados (recaida,
supervivientes, sin historia de cancer).

El ajuste psicoldgico de los padres se establecié evaluando el estado emocional

(ansiedad, depresién) y otros sintomas psicopatologicos (somatizacion, obsesion-
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compulsién, sensibilidad interpersonal, hostilidad, ansiedad fobica, ideacion paranoide y
psicoticismo).
3) Adicionalmente, verificar si determinadas variables sociodemograficas (edad y
sexo del nifio, nivel educativo de los padres, nivel econdémico y estado civil) y médicas
(tiempo desde el diagnostico, tiempo en tratamiento, nimero de recaidas, tiempo en
la situacién actual) mencionadas en la investigacion previa como predictores de
ajuste muestran alguna asociacion con las medidas de ajuste usadas en esta
investigacién, dado que arrojan resultados inconsistentes.

En la misma direccion, dado el caracter protector otorgado al apoyo social y
al clima familiar para el ajuste psicologico, se analiza la posible asociacion entre

estas dos variables y las medidas de psicopatologia.

Hipotesis de partida.
A la luz de la investigacion previa, se espera que:

1) Tanto los nifios/ adolescentes como los cuidadores del Grupo 1 (recidiva) manifiesten
peor ajuste psicoldgico que los del Grupo 2 (supervivientes) y los del 3 (control).

2) Los nifios/ adolescentes y cuidadores de los grupos 2 y 3 (supervivientes y control)
muestren un ajuste psicologico similar, sin diferencias estadisticamente significativas
entre ellos.

3) A mayor apoyo social y mejor clima familiar haya menos psicopatologia, tanto en los
padres como en los nifios de los tres grupos de estudio.

4) Ciertas variables sociodemogréaficas (edad y genero del nifio, y el nivel educativo,
econdmico y estado civil de los padres) y médicas (tiempo desde el diagndstico,

tiempo en tratamiento, tiempo en la situacion actual y nimero de recaidas) se
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encuentren asociadas al ajuste psicoldgico, tanto en la muestra de nifios/ adolescentes
como en la de sus cuidadores. Especificamente se espera que:
4a) En los grupos 1 (recidiva) y 2 (supervivientes), el sexo (masculino), la menor
edad de los nifios, una baja renta familiar, un menor nivel educativo paterno y el
estado civil de los padres (sin pareja) se asocien a un menor grado de ajuste
psicoldgico, tanto en los nifios como en sus cuidadores.
4b) En el Grupo 1 (recidiva), el nimero de recidivas y la duracion del tratamiento
se asocien negativamente con el ajuste psicoldgico.
4¢) En el Grupo 2 (supervivientes), el tiempo transcurrido desde el diagndstico y en
la situacion actual (sin tratamiento activo) presenten una relacion positiva con el
grado de ajuste, mientras que la duracion del tratamiento activo presentara una

relacion negativa con el ajuste psicologico.
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2. Método
2.1. Participantes

Inicialmente, se contacté con los padres de 48 nifios que habian sufrido una
recidiva de céancer, 87 nifios en remision (supervivientes) y 490 nifios sin historia de
cancer y sus respectivos cuidadores. De esta muestra inicial, 16 nifios en recidiva y 9
supervivientes (o sus cuidadores) rechazaron participar en el estudio. Adicionalmente,
410 escolares o sus cuidadores no devolvieron los términos de consentimiento
debidamente firmados.

Para maximizar el reclutamiento de participantes y poder acceder a una muestra
mas amplia, se aceptd la inclusion de todos aquellos nifios (de ambos sexos) con edades
comprendidas entre los 6 y los 14 afios de edad que reunian los requisitos requeridos a
cada grupo, ya que las tasas de recaida del cancer infanto-juvenil estan en torno al 15%,
y la mayor incidencia de cancer se encuentra entre los 0 y los 14 afios de edad (Jurbergs
et al., 2009; Sociedad Espariola de Hematologia y Oncologia Pediatricas, 2010). Aunque
se intentd reclutar diadas padres-nifios, algunos participantes no pudieron ser
emparejados por problemas de logistica (no devolvieron todos los cuestionarios
cumplimentados, no fueron localizados, etc.).

Teniendo en cuenta todo lo anterior, la muestra final quedo constituida por un total
de 180 nifios/ adolescentes y 183 padres o cuidadores, distribuidos en los siguientes
grupos:

Grupo 1 (recaida): 31 nifios/ adolescentes con recaida de cancer y 32 padres (0

cuidadores);

Grupo 2 (supervivientes): 78 nifios/ adolescentes sin tratamiento activo para la

enfermedad y 75 padres (o cuidadores);
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Grupo 3 (control): 71 nifios/ adolescentes sin historia conocida de cancer y 76

padres (0 cuidadores) de los mismos rangos de edad y nivel socio-econémico que

los grupos de nifios enfermos.

Los criterios de inclusién empleados para reclutar los grupos fueron los siguientes:
los nifios del Grupo 1 (recaida) debian estar recibiendo tratamiento activo, no encontrarse
en fase terminal y tener suficiente salud para ser entrevistados. Los del Grupo 2
(supervivientes) debian haber terminado el tratamiento al menos dos afios antes del
reclutamiento y no haber sufrido ninguna recaida. Los nifios del Grupo 3 (control) no
debian tener ninguna historia de cancer, ni enfermedades discapacitantes, psiquiatricas o
que representasen riesgo para la vida. Con relacion a la muestra de padres, fueron
aceptados otros cuidadores, siempre que ellos fuesen los principales responsables del
cuidado del nifio.

La recogida de datos se realizé en Brasil. Los nifios y padres de los Grupos 1
(recidiva) y 2 (supervivientes) fueron reclutados en dos hospitales ubicados en dos
ciudades brasilefias (Campinas y Barretos) de la provincia de Sdo Paulo. Ambos
hospitales son publicos y de referencia en el tratamiento oncoldgico infanto-juvenil en
todo el pais (el Hospital 1, en Campinas, trata unos 1000 casos nuevos al afio, y el Hospital
2, en Barretos, unos 500). La poblacion que acude a estos hospitales publicos son en su
mayoria de nivel socioeconémico bajo o medio-bajo, un nivel que comparte alrededor del
60% de la poblacion brasilefia (que posee rendimientos de hasta 3 sueldos minimos per
capita), segun datos del Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE, 2012).

Los dos hospitales estan en la provincia de Séo Paulo, pero por ser referencia en
cancer infantil en todo Brasil reciben pacientes de todo el pais y pueden, por lo tanto, ser

considerados representativos de la poblacidn infantil con cancer. Eso suele ocurrir porque
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en Brasil, las poblaciones de regiones econdmicamente desfavorecidas, como las regiones
Norte y Noreste (IBGE, 2012) tienen menos acceso a los servicios y procedimientos
especializados en cancer infantil, lo que ocasiona el traslado del nifio y su cuidador a
regiones con mayor oferta de estos servicios (Grabois et al., 2011). Sin embargo, ambos
hospitales ofrecen hospedaje y alimentacion (casas de apoyo) para las familias de baja
renta que se han mudado a Sao Paulo.

Los nifios y padres del Grupo 3 (control) fueron reclutados en escuelas publicas,
con el fin de poder emparejarlos con los grupos clinicos en el nivel socioecondmico (nivel
medio bajo o bajo). Los nifios que estudian en escuelas publicas son la mayoria en Brasil,

representando el 78% del total de nifios escolarizados (IBGE, 2012).

2.2. Instrumentos de medida

Todos los instrumentos de medida seleccionados para medir el ajuste psicologico
de padres y nifios han sido catalogados como medidas “bien establecidas” en el &mbito
de la psicologia clinica, de acuerdo con la evidencia empirica disponible (Holmbeck et
al., 2008). Lo que en términos generales significa que han sido utilizados por diferentes
investigadores, su publicacion es lo suficientemente detallada para permitir la réplica o
una evaluacion critica y existe informacién contrastada sobre sus propiedades
psicométricas (buenas evidencias de validez y de fiabilidad).

A pesar de haber instrumentos especificos para la poblacion pediatrica con cancer,
se optd por emplear medidas generales de ajuste que permitieran una mejor comparacion
entre los nifios enfermos y el grupo de control, dado que las medidas especificas de cancer
tienden a hacer méas hincapié en la sintomatologia (Waters, Wake, Hesketh, Ashley y

Smibert, 2003).
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Como la recogida de datos fue realizada en Brasil, se dio preferencia a aquellos
instrumentos que cumplieran los estdndares psicométricos de validez y fiabilidad
mencionados mas arriba y que hubieran sido adaptados a la poblacion brasilefia. Debido
a que el niamero de instrumentos que cumplian ambos requisitos era muy escaso, se
decidié emplear la version espafiola de alguno de ellos (dado que la doctoranda se
encontraba en Espafia cursando sus estudios de tercer ciclo), procediendo a realizar la
traduccion al portugués mediante la técnica back-translation. Dicha traduccion fue
realizada por la propia doctoranda y revisada por dos traductores bilingues

independientes.

2.2.1. Cuestionario Biografico.

Para recoger la informacion relativa a las variables sociodemogréficas, la historia
médica de los nifios y psicoldgica de los padres, no evaluadas mediante instrumentos
estandarizados, se elaboré un cuestionario biografico "ad hoc" dirigido a los
padres/cuidadores e integrado por veintiocho preguntas. Estas preguntas se referian al
nombre, sexo, edad, nivel de estudios, religion y estado civil de los cuidadores, su relacion
con el nifio, la renta familiar y si ya habia tenido otra experiencia en su vida (no
incluyendo el cancer del nifio) que considerase traumatica. También se solicitaron
algunos datos relativos al nifio como: nombre, sexo, edad, nivel de estudios, diagnostico,
fecha del primer diagndstico de cancer, cuanto tiempo esta/ estuvo en tratamiento, cuantas
recaidas tuvo, fecha de la Ultima recaida y si tiene otra enfermedad crénica (ademas del
cancer). La informacion médica obtenida a través del cuestionario se confronté con los
datos de los registros médicos de los pacientes, incluyendo la informacion de si el nifio

fue a 6bito durante el proceso de recogida de datos.
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El cuestionario utilizado en el grupo control (Grupo 3) era similar al de los grupos
1y 2, aunque ligeramente mas corto (veintiseis preguntas), dado que no incluia las
cuestiones relativas al historial médico de cancer. Ambos cuestionarios se reproducen

integramente en el Anexo 1.

2.2.2. Ajuste psicoldgico en nifios.

Para evaluar el ajuste psicoldgico de los nifios se emplearon los siguientes
instrumentos:
2.2.2.1. Adaptacion espafiola de la Behavior Assessment Scale for Children-BASC
(Reynolds y Kamphaus, 1992). Sistema de evaluacion de la conducta de nifios y
adolescentes (TEA Ediciones, 2004).

El BASC es un instrumento multidimensional que mide varios aspectos del
comportamiento infantil, incluyendo dimensiones tanto positivas (adaptativas) como
negativas (clinicas). Los cuestionarios difieren en funcion del informante (autoinforme,
padres, profesores) y de la edad del sujeto evaluado: nivel 1 (3-6 afios; educacion infantil);
nivel 2 (6-12 afios; educacion primaria) y nivel 3 (12-18 afios; educacion secundaria,
formacidn profesional y bachillerato). Dada la edad de los participantes, en este estudio
se utilizaron los cuestionarios para padres y los autoinformes correspondientes a los
niveles 2y 3.

El autoinforme (S) del nivel 2, cumplimentado por los nifios de 6-11 afios, incluye
un total de 146 items, distribuidos en 8 escalas clinicas: actitud negativa hacia el colegio,
actitud negativa hacia los profesores, atipicidad, locus de control, estrés social, ansiedad,
depresion y sentido de incapacidad; y 4 escalas adaptativas: relaciones interpersonales,

relaciones con los padres, autoestima y confianza en si mismo.
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La forma S3 (12-18 afios) consta de 185 items que incluyen todas las escalas
clinicas contenidas en la forma S2, a las que se afiaden dos nuevas (busqueda de
sensaciones y somatizacion), y las mismas escalas adaptativas. La version S3 incluye
ademas una escala de deseabilidad social (L) para detectar los falsos positivos. En ambos
cuestionarios (S2, S3) se emplea un formato de respuesta dicotémico, verdadero-falso.

A continuacidn se describen brevemente cada una de las escalas de las dos formas
de autoinforme.

2.2.2.1.1. Escalas clinicas.

- Actitud negativa hacia el colegio: mide la opinion del nifio sobre la utilidad del

colegio y su satisfaccion con él.

- Actitud negativa hacia los profesores: evalia si el nifio percibe los profesores como

injustos, desatentos, desmotivados o muy exigentes.

- - Busqueda de sensaciones: esta escala mide el deseo del nifio de participar de

actividades potencialmente arriesgadas o emocionantes. Solo incluida en la forma S3
(nifios de 12-14 afios).

- Atipicidad: percepciones, conductas y pensamientos inusuales, asociados con
psicopatologias, principalmente con los trastornos psicoticos.

- Locus de control: mide la percepcion del sujeto sobre qué o quién controla los eventos

de su vida. Las puntuaciones bajas indican un locus de control interno, mientras que
las altas denotan un locus de control externo.

- Somatizacion: quejas de problemas fisicos poco relevantes como expresion de
dificultades psicologicas. Solo incluida en la forma S3 (nifios de 12-14 afios).

- Estrés social: incluye estrés, tension, presion o falta de recursos de afrontamiento que

el nifio experimenta en sus relaciones con los demas.
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- Ansiedad: examina miedos y preocupaciones irracionales o exceso de sensibilidad
presentes en el individuo.

- Depresién: sentimientos de tristeza, desesperanza, soledad, pesimismo y/o
incapacidad para disfrutar la vida.

- Sentido de incapacidad: mide la falta de confianza del nifio en rendir a los niveles

esperados y la percepcién de no tener éxito en las tareas (principalmente las

académicas).

2.2.2.1.2. Escalas adaptativas.

- Relaciones interpersonales: evalla el nivel de satisfaccion o éxito del nifio en su

relacion con los demas.

- Relaciones con los padres: mide la importancia que el sujeto da a su familia, la

relacion padres-nifio y la percepcion de la confianza e interés de los padres por él.
- Autoestima: examina la satisfaccion del individuo consigo mismo.

- Confianza en si mismo: mide la confianza del nifio en su capacidad de resolver

problemas y de tomar decisiones.
Asimismo, ambos cuestionarios permiten obtener cinco dimensiones globales:

Desajuste Clinico: ansiedad, atipicidad, locus de control y somatizacién (s6lo en la forma

S3); Desajuste Escolar: actitud negativa hacia el colegio, actitud negativa hacia los

profesores y busqueda de sensaciones (s6lo para el nivel S3); Ajuste Personal: relaciones

interpersonales, relaciones con los padres, confianza en si mismo y autoestima; una

puntuacion elevada en esta dimension indica un buen nivel de ajuste; indice de Sintomas

Emocionales: ansiedad, relaciones interpersonales, autoestima, estrés social, depresion y

sentido de incapacidad; una puntuacion elevada en este indice sugiere la existencia de una
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grave alteracion emocional; Triada EAD: Estrés social, Ansiedad, Depresion; una
puntuacion alta en estas tres dimensiones sefiala la existencia de una perturbacion grave.

El BASC ofrece también varios indices de validez que permiten al evaluador
calibrar la veracidad y consistencia de cada informante: los indices V (indice de validez),
indice F (“falsos malos™) e indice L (deseabilidad social o “falsos buenos”). El indice F
se encuentra recogido en todos los cuestionarios (padres y nifios). El autoinforme para
nifios y adolescentes incluye ademas, el indice V (formas S2 y S3), mientras que el indice

L sblo esta disponible en la forma S3 (adolescentes).

Los cuestionarios de evaluacion para padres (P), formas P2 (6-11 afios) y P3 (12-
18), constan de 134 y 123 items, respectivamente. Esta diferencia en el nimero de items
se debe a que el cuestionario P2 incluye tres escalas adaptativas (adaptabilidad,
habilidades sociales y liderazgo) mientras que el P3 s6lo incluye dos (habilidades sociales
y liderazgo). En ambas formas las conductas descritas se valoran en una escala de 4
puntos en funcién de su frecuencia (nunca, alguna vez, frecuentemente y casi siempre).
Una puntuacion alta significa un mayor nivel de la conducta evaluada. A continuacion se

describen brevemente cada una de las escalas.

2.2.2.1.3. Escalas clinicas.

- Agresividad: mide la tendencia a actuar de forma hostil de manera verbal (discutir,
insultar, criticar, culpar, amenazar a otros) o fisica (golpear a otros, romper cosa de
su propiedad, crueldad con los animales, etc.)

- Hiperactividad: esta escala mide hiperactividad (levantarse del asiento, dar golpecitos
con la mano o el lapiz, actividad excesiva) e impulsividad (actuar sin pensar, hacer

las tareas con precipitacién, no saber guardar el turno, etc.).
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Problemas de conducta: evalla conductas perturbadoras y comportamientos

socialmente desviados (robar, escaparse de casa, hacer novillos, etc.).

Problemas de atencion: dificultad para mantener la atencion y la tendencia a distraerse

con facilidad.

Atipicidad: sintomas asociados al psicoticismo (alucinaciones, contacto pobre con la
realidad).

Depresion: incluye sintomas caracteristicos de esta patologia recogidos en el DSM
(disforia, ideas de suicidio, aislamiento y autorreproches).

Ansiedad: contiene una serie sintomas incluidos en el DSM, como la preocupacién
excesiva, miedos y fobias, autodesaprobacion y nerviosismo.

Retraimiento: evalla la tendencia a evitar el contacto con otros nifios y aislarse, a
veces como consecuencia de sentirse rechazado por los demas.

Somatizacion: mide la tendencia a manifestar frecuentes quejas somaticas que no se

justifican por un problema de salud.

2.2.2.1.4. Escalas adaptativas.

Adaptabilidad: mide la capacidad para adaptarse a los cambios de rutina y a nuevos
profesores, cambiar de una tarea a otra y compartir cosas con otros nifios. Sélo
incluida en la forma P2 (nifios de 6-11 afios).

Habilidades sociales: evalGa diversos comportamientos relacionados con una buena

interaccién social (admitir errores, felicitar o animar a otros, ofrecer ayuda, iniciar
conversaciones de manera adecuada, pedir las cosas por favor, dar las gracias).

Liderazgo: ademas de incluir elementos de habilidades sociales, esta escala evalla las
habilidades para solucionar problemas (tener muchas ideas, hacer buenas sugerencias,

tomar decisiones con facilidad).
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Los cuestionarios para padres también permiten calcular cuatro dimensiones
globales: problemas de tipo externo (agresividad, hiperactividad y problemas de
conducta); problemas de tipo interno (ansiedad, depresion y somatizacion); habilidades
adaptativas (adaptabilidad, habilidades sociales y liderazgo); e indice de sintomas
comportamentales (agresividad, hiperactividad, problemas de atencion, atipicidad,
ansiedad y depresion).

La fiabilidad de la version espafiola para las dimensiones globales de los
autoinformes oscila entre 0.77 y 0.91 y para las demas escalas entre 0.29 y 0.90. En este
estudio, con datos brasilefios, los resultados indicaron un alfa de Cronbach total para la
forma S2 de 0.93, variando entre 0.41 y 0.93 para las dimensiones globales y entre 0.13
y 0.86 para las demas subescalas. Para la forma S3, el alfa total fue de 0.92, mientras que
el alfa para las dimensiones globales oscilaba entre 0.39 y 0.91 y para las demas escalas
entre 0.10 y 0.85 (véase Tabla 1).

Para los cuestionarios de los padres, el alfa varia entre 0.67 a 0.87 para la version
espafola, mientras que en este estudio fue de 0.92 para las dos formas. Para la forma P2,
el alfa oscil6 entre 0.14 y 0.81 para las distintas subescalas, y entre 0.85 y 0.90 para las
escalas globales. En cuanto a la forma P3, el alfa varié entre 0.34 y 0.83 para las
subescalas y entre 0.84 y 0.91 en las dimensiones globales (Tabla 1), siendo tambien
similar a los datos espafioles.

La decision de elegir el BASC para medir el ajuste psicolégico de los nifios frente
a otros instrumentos afines muy utilizados en la bibliografia, como la CBCL (Child
Behavior Checklist) de Achenbach y Rescorla (2001), vino determinada por varios
aspectos. En primer lugar, porque, como en el caso del BASC, y aunque si se habia
realizado una adaptacion al portugués de una version anterior de la CBCL, el Colegio de

Psicdlogos de Brasil (Sistema de Avaliacdo de Testes Psicoldgicos - Satepsi, 2011) no
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autorizaba su utilizacién. Ante esta coyuntura valoramos las diferencias entre ambos
instrumentos, encontrando que el BASC parecia mas completo que la CBCL, dado que
incluye varias escalas de interés que no estaban recogidas en ésta (por ejemplo,
autoestima, autoconfianza, locus de control y sentido de inadecuacién), y ademas
incorpora tres indices de validez para determinar la veracidad y consistencia de los
informantes (véase mas atras), que no tenia la CBCL. Por todo lo cual, optamos por

emplear el BASC, un instrumento “bien establecido” en lugar de la CBCL.

2.2.2.2. Version brasileiia de la Revised Children’s Manifest Anxiety Scale - RCMAS
(Reynolds y Richmond, 1985). O que penso e sinto (Gorayeb y Gorayeb, 2008).

El RCMAS se utiliz6 como una medida complementaria de los sintomas de
ansiedad incluidos en el BASC. La version brasilefia, utilizada en este estudio, esta
adaptada por Gorayeb y Gorayeb (2008), pero no se encuentra validada.

Este instrumento evalla ansiedad general, no-situacional y no-especifica, en nifios
de 6 a 19 afios de edad; consta de 37 items dicotomicos (si/ no) organizados en tres sub-
escalas: ansiedad fisiologica, preocupacion y concentracion. Una puntuacion elevada
implica mayor grado de ansiedad. En poblacion brasilefia se considera que una puntuacién
total por encima de 15 puntos implica la presencia de ansiedad de significacion clinica
(Gorayeb y Gorayeb, 2008)

La version brasilefia de la escala tiene un alfa de Cronbach total de 0.85 y una
fiabilidad test-retest que oscila entre 0.64-0.88. Los analisis efectuados para este trabajo

indican un alfa total de 0.85, variando entre 0.62 a 0.81 en las subescalas (véase Tabla 1).
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2.2.2.3. Version espafiola de la Piers—Harris Children’s Self-Concept Scale (Piers
Harris, 1969). Escala de Autoconcepto de Pier-Harris (Diaz-Aguado y Martinez-Arias,
1995).

La escala de autoconcepto de Piers Harris evaltia el autoconcepto general y
especifico. Contiene 80 items dicotémicos (si/ no) distribuidos en 6 sub-dimensiones:
autoconcepto conductual (percepcion de portarse bien en diversas situaciones),
autoconcepto intelectual (sentirse importante y competente en la escuela), autoconcepto
fisico (percepcidn sobre la apariencia y la competencia fisica), falta de ansiedad (ausencia
de problemas emocionales), popularidad (percepcion sobre la relacion con los otros
nifios) y felicidad-satisfaccion (autoestima, satisfaccion con su vida), ademas del
autoconcepto general. La puntuacion total va de 0 a 18, dependiendo de la subescala. A
mayor puntuacion mejor autoconcepto. Es apropiada para nifios de 6 -15 afios de edad.

La version espafiola fue traducida, validada y normatizada por Diaz-Aguado y
Martinez-Arias (1995) y tiene una consistencia interna de 0.90 para el autoconcepto
general y varia de 0.58 a 0.80 para las demaés subescalas. Igual que para los instrumentos
anteriores, se calculd el Alpha de Cronbach en este estudio, corroborando una buena
consistencia interna, que resulto incluso algo mas elevada (0.93). Para las subescalas, el

alfa varié entre 0.67 y 0.82 (véase Tabla 1).
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Tabla 1 - Alfa de Cronbach para las subescalas de los tests sobre los nifios/ adolescentes brasilefios: test BASC (auto-informe e informe de los

padres/ cuidadores), test RCMAS vy test Piers-Harris.

Test BASC Test RCMAS Test Piers-Harris
BASC — autoinforme BASC — informe de los padres
Subescalas a de Cronbach a de Cronbach Subescalas a de Cronbach a de Cronbach Subescalas ade Subescalas ade
forma S2 forma S3 forma P2 forma P3 Cronbach Cronbach
Escalas clinicas Escalas clinicas Ansiedad fisiolégica Autoconcepto conductual 0.82
Actitud negativa hacia 0.61 0.65 Agresividad 0.81 0.77 Preocupacion 0.62 Autoconcepto intelectual 0.78
el colegio
Actitud negativa hacia 0.16 0.19 Hiperactividad 0.73 0.75 Concentracién 0.78 Autoconcepto fisico 0.75
profesores
Atipicidad 0.81 0.85 Problemas de conducta 0.71 0.80 0.81 Falta de ansiedad 0.72
Locus de control 0.75 0.71 Problemas de atencion 0.14 0.34 Popularidad 0.80
Estrés social 0.75 0.85 Atipicidad 0.62 0.72 Felicidad/ Satisfaccion 0.67
con la vida
Ansiedad 0.86 0.75 Depresion 0.81 0.76 Autoconcepto general 0.93
Depresion 0.83 0.80 Ansiedad 0.52 0.68
Sentido de 0.75 0.58 Retraimiento 0.47 0.82
incapacidad
Busquedade - 0.72 Somatizacién 0.75 0.72
sensaciones
Somatizacion - 0.39 Escalas adaptativas
Escalas adaptativas Adaptabilidad 054 -
Relaciones 0.15 0.44 Habilidades sociales 0.79 0.72
interpersonales
Relaciones con los 0.15 0.61 Liderazgo 0.59 0.83
padres
Autoestima 0.13 0.24 indices de validez
Confianza en si mismo 0.54 0.52 indice F 0.72 0.73
indices de validez Dimensiones globales
indice F 0.52 0.38 Problemas de tipo externo 0.89 0.88
indice V 0.30 0.10 Problemas de tipo interno 0.85 0.88
indice L 0.10 Habilidades adaptativas 0.86 0.84
Dimensiones globales indice de sintomas 0.90 091
comportamentales
Desajuste clinico 0.91 0.89
Desajuste escolar 0.53 0.72
Ajuste personal 0.41 0.39
indice de sintomas 0.93 0.90
emocionales
Triada EAD 0.92 0.91




87

2.2.3. Ajuste psicoldgico en padres.

Para medir el ajuste psicolégico de los padres se emplearon los instrumentos que
se mencionan a continuacion.
2.2.3.1. Version brasilefia del Beck Depression Inventory - BDI-11 (Beck y Steer, 1993).
Questiondrio de depressdo BDI (Casa do Psicologo, 2001).

El inventario de depresion de Beck informa de la presencia e intensidad de
sintomas depresivos experimentados durante la Gltima semana hasta el dia actual.
Contiene 21 items con cuatro alternativas de respuesta, ordenadas segun una escala
creciente de gravedad de los sintomas que puntta de 0 a 3, donde el cero sefiala la ausencia
de sintomatologia y el tres la intensidad méaxima. La puntuacion total mas elevada que se
puede alcanzar es 63 puntos. En la version brasilefia, se admite que una puntuacion global
de 11 puntos o0 menos indica ausencia de problemas afectivos, entre 12 y 19 se considera
que existe depresion leve, entre 20 y 35 moderada, y por encima de esta cifra grave
(Cunha, 2001).

La version brasilefia muestra una consistencia interna que oscila entre 0.79 y 0.91
y una fiabilidad test-retest de alrededor de 0.80 (Cunha, 2001). En este estudio se ha

obtenido un coeficiente Alpha de Cronbach de 0.91.

2.2.3.2. Version brasilefia del Beck Anxiety Inventory - BAI (Steener, Ranieri, Beck y
Clark, 1993). Questionario de ansiedade BAI (Casa do Psic6logo, 2001).

Este instrumento contiene 21 items, que se centran en los aspectos fisicos de la
ansiedad (14 items), aunque también se valoran los aspectos cognitivos (4 items) y los
afectivos (3 items). Tiene un formato de respuesta tipo Likert que abarca desde el 0 (en

absoluto) hasta el 3 (severamente), lo que proporciona un rango de puntuacion total de 0
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a 63 puntos. A partir de los 20 puntos se considera que existe cierta patologia de ansiedad
y por encima de 31, ansiedad grave.

La version brasilefia (utilizada en este estudio) tiene una consistencia interna de
0.90 y una fiabilidad test-retest de 0.70 (Cunha, 2001). Los andlisis con la muestra de este

estudio indicaron un coeficiente Alpha de Cronbach de 0.93.

2.2.3.3. Version espafiola del Sympton Chek-list - SCL-90-R (Derogatis, 1983).
Cuestionario SCL-90 (TEA, Ediciones, 2002).

El SCL-90-R se empled para evaluar el estado psicopatologico general de los
padres. Es un cuestionario multidimensional que contiene 90 items psiquiatricos y
psicosomaticos distribuidos en nueve dimensiones: somatizacion (malestar psicologico
ocasionado por la percepcion de problemas corporales), obsesion-compulsion
(identificacion de pensamientos y acciones experimentados como irresistibles,
irracionales e involuntarios), sensibilidad interpersonal (sentimientos de inferioridad e
inadecuacion personal), depresion (incluye sintomas clinicos caracteristicos del trastorno
depresivo), ansiedad (recoge signos generales de ansiedad y ataques de panico),
hostilidad (pensamientos, sentimientos y conductas propias de las personas hostiles),
ansiedad fébica (incluye una serie de miedos presentes en la agorafobia), ideacién
paranoide (sintomas relativos a la forma de pensar de los individuos con paranoia:
sentimientos de hostilidad, sospecha, etc.), y psicoticismo. Los encuestados deben
especificar el grado de malestar psicoldgico que les ha ocasionado cada sintoma en el
transcurso de la Gltima semana, utilizando para ello una escala tipo Likert de cinco puntos
(0-4), donde el cero indica «ningun malestar» y el 4 «un malestar extremos.

El SCL-90-R permite calcular tres indices globales sobre el grado general de

malestar psicoldgico percibido por el individuo: indice Global de Gravedad (Global



89

Severity Index - GSI), concebido como el mejor indicador de los tres, se calcula
dividiendo la puntuacion total entre el nimero de items del instrumento; indice de Distrés
de Sintomas Positivos (Positive Symptoms Distress Index - PSDI) proporciona
informacidn sobre la intensidad media de malestar psicoldgico, se obtiene dividiendo la
puntuacion total entre el nimero de items respondidos positivamente (puntuaciones
distintas de cero); y el indice Total de Sintomas positivos (Positive Symptoms Total- PST)
que informa sobre la amplitud de los problemas psicopatolégicos que aquejan a la
persona.

La consistencia interna global en el formato espafiol es de 0.80, mientras que las 9
dimensiones presentan indices de fiabilidad que van desde 0.69 a 0.88; la fiabilidad test-
retest es de 0.70 (Fuentealba y Bravo, 2008). En los andlisis efectuados para esta
investigacion, se ha obtenido un coeficiente Alpha de Cronbach total de 0.98, indicando
una excelente consistencia interna. Las demas subescalas presentaron consistencias

internas que variaron entre 0.75 y 0.91 (véase Tabla 2).

2.2.4. Otras medidas.
2.2.4.1. Version espafiola del Norbeck Social Support Questionnaire - Reviewed -
NSSQ (Norbeck, Lindsey y Carrey, 1995). Cuestionario de Apoyo Social de Norbeck —
Revisada (Norbeck, Lindsey y Carrey, 1995).

El cuestionario de Norbeck evalGa el tamafio de la red social y el apoyo social
percibido; contiene ocho preguntas en las cuales el participante valora el grado de
satisfaccion que experimenta en las relaciones con los deméas en una escala de 0 a 4,
siendo que el 0 significa una insatisfaccion general con el apoyo dado por una
determinada persona y el 4 la sensacidn de recibir mucho apoyo. La versidn en espafiol

de este instrumento fue realizada por los mismos autores de la version original.
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La escala contiene 5 subtests, a saber: apoyo emocional percibido (sentirse
querido y respetado, confiar en la persona y tener su apoyo en acciones/decisiones), ayuda
recibida (ayuda financiera, médica y con tareas cuotidianas), total de apoyo recibido o
apoyo funcional percibido (suma de las dos subescalas anteriores), tamafio de la red
social disponible (nimero de personas relevantes en su vida, frecuencia de contacto con
ellas y tiempo que se conocen) y pérdidas relevantes sufridas recientemente (nimero de
pérdidas relevantes sufridas en el Gltimo afio). Esta Gltima subescala no se ha utilizado en
este estudio, por no estar relacionada con sus objetivos.

La consistencia interna del instrumento original esta en 0.85 y la fiabilidad test-
retest se sitda entre 0.85-0.92 (Robinson, Gerhardt, Vannatta y Noll, 2009). En el analisis
efectuado para esta investigacion se ha encontrado una buena consistencia interna total
(Alpha de Cronbach de 0.97), superior a la informada en el manual del test. Para las

subescalas, el alfa vari6 entre 0.94 y 0.98 (véase Tabla 2).

2.2.4.2. Version espafiola de la The Social Climate Scales: Family, Work, Correctional
Institutions and Classroom Environment Scales - FES (Moos, Moos y Trickett, 1974).
Escala de Clima Social en la Familia (TEA Ediciones, 5% edicion -1995).

Esta escala se empleo para evaluar el clima familiar. La FES evalla la percepcion
personal sobre la propia familia en los siguientes aspectos: relaciones interpersonales
entre sus miembros (grado de comunicacion y libre expresion dentro de la familia y grado
de conflictos entre los miembros), desarrollo (importancia dentro de la familia de
procesos de desarrollo personal e involucracion en actividades de contenido intelectual-
cultural o socio-recreativas) y estabilidad (estructura y organizacion de la familia y grado

de control que unos miembros ejercen sobre los otros).
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Estas tres dimensiones estan formadas por 90 items de respuesta dicotomica
(verdadero/falso), agrupados en diez subescalas que miden: cohesion (grado en que los
miembros de la familia estan compenetrados y se ayudan y apoyan, ejemplo: “En mi
familia, realmente nos ayudamos y apoyamos los unos a los otros”), expresividad (grado
en que se permite y anima a los miembros a actuar libremente y a expresar sus
sentimientos, ejemplo: “En mi familia comentamos nuestros problemas personales”),
conflicto (grado en que se expresan la colera, agresividad y conflicto dentro de la familia,
ejemplo: “En mi familia nos criticamos frecuentemente los unos a los otros”), autonomia
(grado en que los miembros estan seguros de si mismos, son autosuficientes y toman sus
propias decisiones, ejemplo: “En mi familia nos esforzamos mucho para mantener la
independencia de cada uno”), actuacion (grado en que las actividades se enmarcan en una
estructura competitiva, ejemplo: “Para mi familia es muy importante triunfar en la vida”),
intelectual-cultural (grado de interés en actividades intelectuales, politicas, culturales o
sociales, ejemplo: “A menudo hablamos de temas politicos o sociales”), social-recreativo
(grado de participacion en este tipo de actividades, ejemplo: “Vamos a menudo al cine, a
competiciones deportivas, excursiones, etc.”), moralidad-religiosidad (importancia que
se da a las practicas y valores éticos y religiosos, ejemplo: “Los miembros de mi familia
asistimos con bastante regularidad a los cultos de la Iglesia”), organizacion (importancia
que se dada a la organizacion y planificacion de actividades de la familia, ejemplo: “Las
actividades de nuestra familia se planifican cuidadosamente™) y control (grado en que la
vida familiar se atiene a reglas y procedimientos establecidos, ejemplo: “En mi casa una
sola persona toma la mayoria de las decisiones™).

Cada subescala contiene 9 items y puede, por lo tanto, recibir una puntuacion total
de 0 a9, siendo O la ausencia de este tipo de actividades en la familia y el 9 la presencia

total de esta dimensidn en el entorno familiar. En cuanto a las dimensiones generales, la



92

de “Relaciones” estd formada por las subescalas Cohesion, Expresividad y Conflicto. La
dimension denominada “Desarrollo” esta constituida por las subescalas Autonomia,
Actuacion, Intelectual-Cultural, Social-Recreativa y Moralidad-Religiosidad. Por ultimo,
la dimension “Estabilidad” esta compuesta por las subescalas Organizacion y Control.

El FRI (indice de relaciones interpersonales), es bastante utilizado en la
bibliografia cientifica para indicar un buen entorno familiar y abarca las subescalas
cohesion, expresividad y conflictos. Sin embargo, este indice no serd usado en este
estudio, debido a que la inclusion de una escala de conflictos tiende a oscurecer los
resultados, como han sefialado otros autores (Gerhardt et al., 2007).

Su adaptacion espariola, realizada por TEA Ediciones, tiene una fiabilidad de 0.67
a 0.78. En este estudio, el Alfa de Cronbach para las distintas subescalas oscilaba entre

0.10 (subescala “control”) a 0.74 (subescala “cohesion”) (véase Tabla 2).



Tabla 2 - Alfa de Cronbach para las medidas empleadas con los padres/cuidadores brasilefios (SCL-90, Norbeck y FES).

Test SCL-90 Test Norbeck Test FES
Subescalas o de Subescalas a de Subescalas a de
Cronbach Cronbach Cronbach

Somatizacion 0.89 Apoyo emocional percibido 0.98 Cohesion 0.74
Obsesidn-compulsion 0.83 Ayuda recibida 0.94 Expresividad 0.44
Sensibilidad 0.87 Total de apoyo recibido 0.98 Conflicto 0.55
interpersonal

Depresion 0.91 Tamafio de la red social 0.96 Autonomia 0.10

disponible
Ansiedad 0.86 Actuacion 0.39
Hostilidad 0.81 Intelectual-Cultural 0.61
Ansiedad fobica 0.76 Social-Recreativo 0.30
Ideacion paranoide 0.75 Moralidad- 0.39
Religiosidad
Psicoticismo 0.83 Organizacion 0.58

Control

0.10

93
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2.3. Procedimiento

La recogida de datos fue realizada en Brasil, por la facilidad de la investigadora en tener
contacto con hospitales de este pais y las enormes dificultades encontradas en Espafia para ello.

Los nifios y padres de los Grupos 1 y 2 fueron contactados por la investigadora
responsable en dos hospitales ubicados en dos ciudades brasilefias (Campinas y Barretos) de la
provincia de S&o Paulo. Los nifios acudian a ellos para recibir tratamiento o para realizar una
revision rutinaria (seguimiento). Ambos hospitales son referencia en el pais para el tratamiento
del cancer infantil. EI presente proyecto de investigacion fue sometido y aprobado por sus
respectivas Comisiones de Etica en Investigacion.

Una vez que los participantes aceptaron tomar parte en la investigacion, firmaron un
documento de consentimiento informado, indicando de forma expresa que su participacion era
voluntaria y que aceptaban sus términos.

Los instrumentos de evaluacion cumplimentados por los nifios estaban condensados en
un cuadernillo y fueron aplicados individualmente a cada uno por la investigadora responsable
de recoger estos datos. Para lo cual se empled una sala del hospital adecuada a este fin. Los
instrumentos fueron administrados de forma oral a los nifios mas pequefios y a aquellos que
presentaban dificultades de lectura o que se encontraban recibiendo tratamiento de
quimioterapia en el momento de la recogida de datos. Todo ello con su consentimiento y el de
sus respectivos padres o cuidadores.

Los padres también recibieron un cuadernillo integrado con todos los instrumentos que
debian rellenar y fueron debidamente instruidos por la investigadora principal de como debian
hacerlo. Después, cumplimentaron los cuestionarios en una sala vacia del hospital (separados
de los nifios), de manera que pudiesen contestar a las preguntas con tranquilidad y sin
interferencias. La investigadora les informo de que, si les surgia alguna duda al responder las

pruebas, marcasen las preguntas que les generaban dificultades para que ella les explicara lo
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que debian hacer al final de la aplicacion. Algunos padres/ cuidadores eran analfabetos o
presentaban un nivel de escolaridad muy bajo; en todos estos casos se procedid a aplicar los
cuestionarios de forma oral.

Los nifios y padres del Grupo 3 (control) fueron reclutados entre escolares de los
mismos rangos de edad y niveles socio-econdmicos del grupo experimental y en las dos mismas
ciudades brasilefias en las que se realiz6 el reclutamiento de los Grupos 1y 2. La recogida de
datos para el Grupo 3 fue realizada en tres escuelas publicas, dos de ellas ubicadas en la misma
ciudad en la que se encontraba el Hospital 1 y una ubicada en la misma ciudad del Hospital 2.
A los nifios se les explicd cuéles eran los objetivos de la investigacion y se les entregd el
consentimiento informado, para que se lo llevasen a sus padres. Si éstos estaban de acuerdo en
colaborar en la investigacion, debian firmar el documento y devolverlo al colegio a través de
sus hijos.

Los padres que firmaron el consentimiento recibieron (a través de sus hijos) un
cuadernillo integrado con todos los instrumentos que debian rellenar, con las instrucciones de
coémo deberian contestarlos, ademas de la indicacion de que respondiesen a ellos en el hogar y
de que si tenian alguna duda contactaran con la investigadora principal (por teléfono o correo
electronico) para tratar de resolverla. Los nifios cuyos padres devolvieron los instrumentos
rellenados fueron seleccionados para la aplicacion de los test infantiles. Como en los grupos 1
y 2, los instrumentos fueron administrados individualmente a cada uno por la investigadora
responsable de recoger estos datos en un aula vacia del centro escolar. En caso necesario, los
tests fueron aplicados de forma oral en los nifios méas pequefios.

Ambas fuentes de informacion (padres y nifios) fueron utilizadas para obtener datos
mas fiables tal y como recomiendan Holmbeck et al. (2008). La recogida de datos en el Hospital
1 fue llevada a cabo entre enero de 2012 y febrero de 2013. En el Hospital 2, entre julio de

2012 y enero de 2013, debido a la tardanza de su Comision de Etica en aprobar el proyecto. En
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la Escuela 1, la aplicacion de los instrumentos fue ejecutada entre junio y septiembre de 2012
y en las Escuelas 2 y 3 entre septiembre y noviembre de 2012.

Toda la aplicacion de instrumentos, tanto en los dos hospitales, como en las tres
escuelas fue llevada a cabo por la misma investigadora, a fin de no sesgar los resultados en
funcién de la relacion del investigador con el participante o de proporcionar las instrucciones

de una manera distinta.
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3. Anélisis de Datos

Primeramente, se realizaron analisis descriptivos de los datos, calculando la media y
desviacion tipica para las variables numéricas. Para las categoricas, se utilizaron tablas de
frecuencias.

A fin de comprobar la homogeneidad de la muestra en los tres grupos (recaida,
supervivientes y sin historico de cancer) y entre los pacientes que aceptaron o rechazaron
participar en el estudio en las variables sociodemogréficas, médicas, clima familiar y apoyo
social percibido, se realizd un analisis de varianza (ANOVA) o prueba t de Student para las
variables cuantitativas y la prueba de Kruskal-Wallis para las variables ordinales. La prueba de
independencia de Ji-cuadrado de Pearson y la V de Cramer fueron utilizadas para las variables
cualitativas y si los valores esperados eran menores que cinco, se aplicé el test exacto de Fisher.
En cada uno de los ANOVAs se realizd la comprobacion de los supuestos de normalidad e
igualdad de varianzas. Si no se cumplia el supuesto de homocedasticidad, se aplico la
correccion de Brown-Forsythe. Si la homocedasticidad y la normalidad no se cumplian, se
llevé a cabo una prueba no paramétrica de Kruskal-Wallis.

Para comparar los resultados de los distintos grupos en el test BASC, fue necesario
dividir cada uno de ellos en dos subgrupos: nifios (6-11 afios) y adolescentes (12-14 afios),
porque este test emplea formas distintas para estos rangos de edad y no esta validado para la
poblacion brasilefia. Por este motivo, no fue posible normalizar las puntuaciones mediante los
baremos del test y s6lo se utilizaron las puntuaciones directas.

Para comprobar si habia diferencias entre los grupos en las variables objeto de estudio,
se llevd a cabo un ANCOVA en cada forma del test (autoinforme e informe de los padres) para
las variables dependientes que tenian relacion estadisticamente significativa con las variables

en las que los grupos no eran equivalentes (edad de los nifios y renta familiar). Para las variables
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del test BASC que no mostraron relacién significativa con las variables en las que los grupos
no eran equivalentes (edad y renta), se opt6 por utilizar un analisis de varianza univariado.

En las comparaciones multiples post-hoc se empleé la correccion LSD (0=0,05) y se
calculé el tamafio del efecto (d de Cohen). El test de homogeneidad de varianzas aplicado fue
el de Levene. En el caso de que este supuesto no se cumpliera, se utilizaron correcciones de
Brown-Forsythe. Si el supuesto de homocedasticidad y de normalidad no se cumplian, se
Ilevaron a cabo pruebas no paramétricas, Kruskal-Wallis. El supuesto de homogeneidad de las
pendientes también fue comprobado en los subtests que mostraron diferencias significativas
entre grupos.

Para verificar si habia diferencias entre los grupos de adolescentes en las escalas del
BASC, se procedio a utilizar pruebas no parametricas, en particular la de Kruskal-Wallis para
k muestras independientes, debido al reducido tamafio de la muestra disponible.

Con el objetivo de confirmar el grado de concordancia entre el informe paterno y el de
los nifios/ adolescentes en las subescalas del BASC que ambos tenian en comdn, se empled una
correlacion intraclase.

Para comprobar si habia diferencias en el resto de las medidas de ajuste (BAI, BDI,
SCL-90, RCMAS vy Piers-Harris) se procedi6 igual que en el BASC, realizando los respectivos
ANCOVAs con dos covariables (edad y renta familiar) para cada una de las variables
dependientes que mostraron una relacion significativa con estas dos variables y ANOVAS para
las variables no relacionadas. En cada uno de los ANCOVAs se realiz6 la comprobacion de los
supuestos de normalidad e igualdad de varianzas. Si no se cumplia el supuesto de
homocedasticidad, se aplico la correccion de Brown-Forsythe. Si la homocedasticidad y la
normalidad no se cumplian, se llevo a cabo una prueba no paramétrica de Kruskal-Wallis.

Los andlisis se llevaron a cabo de forma separada para nifios y adolescentes (a fin de

poder comparar los resultados obtenidos con los del BASC) y con la muestra total (puesto que
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estos tests permitian un andlisis general). Todos los andlisis se realizaron utilizando las
puntuaciones directas de cada test y comparaciones post-hoc LSD (0=0,05).

Con el objetivo de examinar la asociacion entre el ajuste psicolégico paterno y el de los
nifios/ adolescentes, se empled una correlacién de Pearson entre las escalas globales de los
cuidadores y de los nifios y de Spearman entre las escalas globales de los padres y de los
adolescentes.

A fin de averiguar la asociacion entre el clima familiar y el apoyo social recibido con
las psicopatologias presentadas por los nifios y sus padres, asi como posibles relaciones de
variables médicas y sociodemograficas con el ajuste psicolégico infantil y parental, se llevaron
a cabo correlaciones de Pearson para las formas relacionadas a nifios (variables numéricas y
categoricas, estas Ultimas con codificaciones dummy). En cuanto a las formas que
correspondian a los adolescentes, se utilizaron la correlacion de Spearman (variables
numéricas) y la U de Mann-Whitney (variables categoricas dummy).

Todos los analisis se han realizado con el programa estadistico asistido por ordenador
SPSS para Windows en la version 19 (IBM Corp. Released 2010. IBM SPSS Statistics for

Windows, Version 19.0. Armonk, NY: IBM Corp), considerandose la significacion de 0,05.
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4. Resultados

4. 1. Resultados descriptivos

4. 1.1. Resultados relativos a los nifios y adolescentes.

4. 1.1.1. Variables sociodemograficas.

4.1.1.1.1. Género.

En las Tablas 3y A2.1 (Anexo 2) se exponen los datos relativos al género en cada grupo
y en la muestra total. En cuanto a la muestra total, el 52% de los nifios pertenecia al sexo
femenino y 48% al masculino. Para analizar si las diferencias en género eran estadisticamente
significativas se llevd a cabo una prueba de independencia de Ji-Cuadrado que no reveld
diferencias entre los diferentes grupos (x> (2)=0,819; p=0,664; V=0,067). Tampoco se
encontraron diferencias significativas entre los grupos objeto de comparacion al analizar nifios
y adolescentes por separado (x?(2)=0,164; p=0,921; V=0,035/ test exacto de Fisher=1,341;
p=0,538; V=0,175, respectivamente) ni entre los nifios que rechazaron participar en este
estudio y los que aceptaron (x? (3)=1,836; p=0,607; V=0,092).

Por dificultades de reclutamiento, no fue posible obtener una muestra méas grande de
nifios en el Grupo 1. Es sabido que la recaida de cancer infantil representa alrededor de 15%
del total de nifios tratados (Jurbergs et al., 2009; Maurice-Stam et al., 2009a), lo que limita las

posibilidades de reclutar una muestra mas amplia.

4.1.1.1.2. Edad en el momento del reclutamiento.

Los nifios participantes del estudio tenian edades comprendidas entre los 6 y los 14
afios, siendo la media de 10,47 afos [desviacidn tipica (d.t.)=1,96], véase Tabla 3. La media de
edad para cada grupo también esta descrita en la Tabla.

Para analizar si habia diferencias estadisticamente significativas entre los diferentes

grupos atribuibles a la edad, se llevé a cabo un ANOVA, que no detectd diferencias en esta
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variable (F (2, 176)=0,647; p=0,525; n?parcial=0,007). En cambio, si se detectaron diferencias
significativas cuando se analizaron nifios y adolescentes por separado. Entre los nifios (edades
entre 6 a 11 afios), los tres grupos diferian significativamente (F (2, 133)=4,193; p=0,017; n?
parcial=0,059), siendo que las diferencias se dieron entre los Grupos 1y 3 (p=0,011; d de
Cohen=0,660), comprobadas por la correccién post-hoc LSD, donde el Grupo 3 (control)
presentd media de edad superior a la del Grupo 1 (recidiva) (véase Tabla 3). Los tres grupos
de adolescentes no difirieron significativamente entre ellos (Kruskal-Wallis (2)=4,241,
p=0,120).

También se verificaron diferencias estadisticamente significativas entre los que
aceptaron y rechazaron participar en el estudio (F (3, 200)=3,452; p=0,018; n? parcial=0,049),
indicando que la media de edad de los que rechazaron era significativamente mas alta que la
de los participantes (11,76; d.t.=2,28 vs. 10,47; d.t.=1,96, respectivamente; d de Cohen=0,606).

La media de edad de los Grupos 1 (recidiva) y 2 (supervivientes) se encuentra dentro
de la media nacional de nifios diagnosticados con cancer por la primera vez (entre 10 y 14 afios

de edad), segun datos del Instituto Brasilefio de Geografia y Estadistica (IBGE, 2012).

4.1.1.1.3. Hospital en que reciben atencion.

Como ya se ha mencionado, la muestra relativa a los dos grupos de nifios con cancer
(con y sin recaida) se recogio en dos hospitales distintos, ubicados en ciudades diferentes
(Campinas y Barretos) dentro de la provincia de Sdo Paulo. Ambos fueron seleccionados por
ser hospitales de referencia en Brasil en el abordaje del cancer infantil por el volumen de casos
atendidos, unos 500 casos nuevos cada afio en el hospital 1 y alrededor de 1000 en el hospital
2. EI 52% de los nifios enfermos se reclut6 en el Hospital 1 y el 48% en el Hospital 2 (Tablas

3y A2.2- Anexo 2). Para analizar si habia diferencias estadisticamente significativas en esta
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variable, se llevé a cabo una prueba de independencia de Ji-Cuadrado. Dicho analisis indico
que los grupos no diferian entre si (x? (1)=0,883; p=0,347; V=0,090).

Tampoco se encontraron diferencias significativas al comparar nifios (x? (1)=0,994;
p=0,319; V=0,110) y adolescentes por separado (test exacto de Fisher=0,076; p>0,999;
V=0,053) ni entre los que aceptaron colaborar en el estudio y los que rechazaron hacerlo (x?

(2)=0,884; p=0,643; V=0,081).

4.1.1.1.4. Retraso en la escuela.

En la Tabla 3 se observa que la mayoria de nifios de la muestra total no esta retrasado
en la escuela (91%), de acuerdo con lo que se espera para su edad (como consecuencia 0 no
del tratamiento oncologico). Para analizar si las diferencias en retraso escolar eran
estadisticamente significativas se llevd a cabo el test exacto de Fisher, que mostro que los
grupos diferian entre si en esta variable (test exacto de Fisher=5,606; p=0,049; V=0,189). El
andlisis de residuos tipificados corregidos indicO una mayor proporcion relativa de nifios
retrasados en la escuela en el Grupo 1 (recaida), algo esperado, considerando el largo
tratamiento a que estan sometidos (Anexo 2 — Tabla A2.3).

Cuando se analizaron los nifios y adolescentes por separado, no se detectaron
diferencias estadisticamente significativas entre los tres grupos de nifios (test exacto de
Fisher=1,238; p=0,632; V=0,085), ni entre los grupos de adolescentes (test exacto de
Fisher=5,385; p=0,076; V=0,395), a pesar de que los residuos tipificados corregidos en el
grupo de adolescentes resultaron significativos (por encima de 2) para el Grupo 1 (Anexo 2 —
Tabla A2.3). No fue posible obtener este dato en los sujetos que rehusaron participar de este
estudio.

A continuacién, la Tabla 3 presenta los datos sociodemogréaficos de los nifios y

adolescentes.
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Tabla 3 - Datos descriptivos de las variables sociodemogréficas de los nifios (6-11 afios) y adolescentes (12-14 afios) - casos validos.

Grupos
Variables Muestra Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3 Nifios Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3 Adolescen- Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3 Estadistico (g.l.)
total Recidiva Superv. Control Recidiva Superv. Control tes Recidiva Superv. Control
Género (n=180) (n=31) (n=78) (n=71) (n=137) (n=22) (n=60) (n=55) (n=43) (n=9) (n=18) (n=16) . o o
mujeres 94 (52%) 15(48%) 39 (50%) 40 (56%) 72 (53%) 11 (50%) 31 (52%) 30 (55%) 22 (51%) 4 (44%)  8(44%) 10 (63%) )] X (2)=0,819; p=0,664; V=0,067
varones 86 (48%) 16 (52%) 39 (50%) 31 (44%) 65 (47%) 11 (50%) 29 (48%) 25 (45%) 21(49%)  5(56%) 10 (56%) 6 (37%) 1) x*(2)=0,164; p=0,921; V=0,035
111)test exacto Fisher=1,341; p=0,538;V=0,175
Edad (n=179) (n=31) (n=78) (n=70) (n=136) (n=22) (n=60) (n=54) (n=43) (n=9) (n=18) (n=16)
X 10,47 10,26 10,37 10,67 9,68 9,09 9,53 10,09 12,95 13,11 13,17 12,63 1) F (2, 176)=0,647; p=0,525; 12=0,007
6 1,96 2,28 2,07 1,75 1,50 1,51 1,41 1,52 0,81 0,78 0,79 0,81 1) F (2, 133)=4,193; p=0,017; n?=0,059
Md 13,00 13,00 13,00 12,00 111) Kruskal-Wallis (2)=4,241; p=0,120
Hospital (n=109) (n=31) (n=78) (n=82) (n=22) (n=60) No (n=27) (n=9) (n=18) No 1) X2 (1)=0,883; p=0,347: V=0,090
Hospital 1 57 (52%) 14 (45%) 43 (55%) No 41 (50%) 9(41%) 32 (53%) procede 16 (59%) 5(56%) 11 (61%) procede 1) X2 (1)=0 594_’ -0 ’319_’\/_0 '110)
Hospital 2 52 (48%) 17 (55%) 35 (45%) procede 41 (50%) 13 (59%) 28 (47%) 11 (41%) 4 (44%) 7 (39%) I11)test exacto Fish;réo 07’5_“);0 99'9-\/;6 053
Retraso en i
I)test exacto Fisher=5,606; p=0,049;Vv=0,189
la escuela (n=176) (n=31) (n=75) (n=70) (n=134) (n=22) (n=58) (n=54) (n=42) (n=9) (n=17) (n=16) I)I)test exacto Fisher=1238: ‘;:0 632:\/=0.085
si 15 (9%) 6 (19%) 6 (8%) 3 (4%) 8 (6%) 2 (9%) 4 (7%) 2 (4%) 7 (17%) 4 (44%) 2 (12%) 1 (6%) I11)test exacto Fisher-5'385" —0Y076"V-0'395
no 161 (91%) 25 (81%) 69 (92%) 67 (96%) 126 (94%) 20 (91%) 54 (93%) 52 (96%) 35 (83%) 5(56%) 15(88%) 15 (94%) 79,009, P=U.B70V=0,

NOTA. Aparecen en negrita los analisis estadisticamente significativos (p valor< 0,05). I) comparaciones entre los grupos considerando la muestra total; 1) comparaciones entre los grupos para los nifios (6-11 afios);

111) comparaciones entre los grupos para los adolescentes (12-14 afios). n?: Eta al cuadrado parcial; V: V de Cramer.
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4.1.1.2. Variables médicas.

4.1.1.2.1. Diagnostico.

Los diagnosticos médicos de los nifios enfermos (grupos 1 y 2) fueron muy diversos,
por lo que fue necesario agruparlos en categorias mas amplias. Las leucemias afectaban al 36%
de la muestra, los tumores cerebrales al 11%, los linfomas al 10%, los tumores 6seos al 6%,
los sarcomas al 5%; el 36% restante fue diagnosticado con otros tumores (véase Tabla 4).

Para analizar si las diferencias en el diagndstico eran estadisticamente significativas se
Ilevo a cabo el test exacto de Fisher que reveld dichas diferencias entre los grupos (test exacto
de Fisher=18,763; p=0,001; VV=0,438). Al analizar los residuos tipificados corregidos, se puede
observar en general una mayor incidencia de tumores 0seos en el grupo de recidiva y de otros
tumores en el grupo de supervivientes (Anexo 2 — Tabla A2.4).

Al analizar los nifios y adolescentes por separado, no se identificaron diferencias
estadisticamente significativas entre los tres grupos de nifios (test exacto de Fisher=5,969;
p=0,282; V=0,277), pero si entre los adolescentes (test exacto de Fisher=15,207; p=0,001;
V=0,777), indicando que los adolescentes con tumores 6seos tienden a estar en el Grupo 1y
los que tenian otros tumores en el Grupo 2. También se observaron diferencias estadisticamente
significativas entre los grupos participantes con los sujetos que no desearon participar en
relacion al diagnostico (test exacto de Fisher=27,231; p=0,001; VV=0,324), indicando que habia
una mayor tendencia de tumores 6seos en el grupo de pacientes que no participaron.

Los tipos de cancer pediatrico encontrados en los participantes de este estudio son
relatados como los tipos de cancer infanto-juvenil mas comunes en Brasil (Cazé et al., 2010;
IBGE, 2012). Se puede ver, también en la Tabla 4, que el mayor porcentaje de pacientes que
sufrieron recidiva se encontraba entre los portadores de leucemias, un resultado esperado, ya
que la leucemia pediatrica es uno de los tumores con mas riesgo de recaida o de presentar una

segunda neoplasia (Lopes et al., 2000). La recaida de leucemia es incluso mas comin que un
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primer diagnostico de tumores como linfomas Hodking y no Hodgkin, tumor de Wilms y
tumores cerebrales, con una incidencia de 9.3 casos/ 10° nifios al afio en Estados Unidos
(Gaynon et al., 1998). No hay datos disponibles de la prevalencia de recaidas en la poblacion

infantil brasilefia, pero es de esperar que no se alejen demasiado de los hallados en otros paises.

4.1.1.2.2. Tiempo desde el primer diagnostico.

El tiempo medio trascurrido desde el primer diagndstico de cancer infanto-juvenil fue
de 5,42 afios (d.t.=2,642). Para analizar si habia diferencias estadisticamente significativas
entre grupos, se llevo a cabo la prueba t de Student. Como era de esperar, el analisis reflejo que
el tiempo transcurrido desde el primer diagndstico era significativamente superior en el grupo
de supervivientes que en el de recidiva (t (107)=-6,327; p<0,001; d de Cohen=1,336), véase
Tabla 4.

Al analizar nifios y adolescentes por separado, se encontraron diferencias
estadisticamente significativas entre los nifios (t (28,098)=-4,327; p<0,001; d de
Cohen=1,171), indicando que el tiempo medio transcurrido desde el primer diagnostico era
mayor en el Grupo 2 (supervivientes) que en el Grupo 1 (recidiva). Entre los grupos de
adolescentes, también se detectaron diferencias estadisticamente significativas (U de Mann-
Whitney=19,000; p=0,001), siendo que el grupo de supervivientes presentaba un tiempo medio
post-diagndstico mas elevado que el grupo en recidiva (véase Tabla 4).

También se encontraron diferencias entre los sujetos que aceptaron colaborar en el
estudio y los que no (F (2, 131; p<0,001; n? parcial=0,248), indicando que el tiempo medio
trascurrido desde el diagndstico era menor entre los nifios que no quisieron participar que entre
los que aceptaron (4,08; d.t.=2,78 vs. 5.42; d.t.=2,64, respectivamente; p<0,001; d de

Cohen=0,494).
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4.1.1.2.3. Tiempo en que estan en la situacion actual (en recidiva o sin tratamiento).

En la Tabla 4 se ofrecen los datos relativos sobre el tiempo que el nifio lleva en la
situacioén actual (recaida o sin tratamiento). Para analizar si las diferencias en esta variable eran
estadisticamente significativas, se llevo a cabo la prueba t de Student. Tras comprobar que no
se cumplia el supuesto de igualdad de varianzas, el analisis reflejo diferencias significativas (t
(98,076)=-17,023; p<0,001), indicando que la media de tiempo en que los nifios supervivientes
estan sin tratamiento es superior a la media de tiempo en que los nifios del Grupo 1 estan en
situacioén de recaida (d de Cohen=2,853), véase Tabla 4.

Para analizar los nifios y adolescentes por separado se llevo a cabo la prueba t de Student
para los nifios, tras comprobar que no se cumplia el supuesto de homogeneidad de varianzas.
Este analisis confirmd que habia diferencias estadisticamente significativas entre los tres
grupos de nifios (t (78,077)=-15,357; p<0,001), mostrando que el tiempo en que los nifios del
Grupo 2 (supervivientes) estaban en la situacion actual (sin tratamiento activo) es mas elevado
que la media de tiempo que los nifios en recidiva estaban en la situacion actual (d de Cohen=
2,993). También se encontraron diferencias estadisticamente significativas entre los dos grupos
de adolescentes (U de Mann-Whitney=0,000; p<0,001), indicando que el tiempo medio que los
adolescentes supervivientes estaban en la situacion actual (sin tratamiento) era superior al
tiempo de los adolescentes del Grupo 1 (recidiva), véase Tabla 4.

También se hallaron diferencias estadisticamente significativas entre los grupos que
aceptaron participar en el estudio y los que no lo hicieron (Kruskal-Wallis (2)= 71,331;
p<0,001). El tiempo medio transcurrido en la situacion actual era significativamente inferior
en el grupo de los nifios que rehusaron colaborar (28,84; d.t.=30,89) comparado con el de los

que aceptaron (46,25; d.t.=35,16).
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4.1.1.2.4. Tiempo en que estan/ estuvieron en tratamiento oncoldgico.

La media de tiempo en que los nifios de la muestra general estuvieron en tratamiento
oncoldgico fue de 20,91 meses (d.t.=21,95). Para analizar si habia diferencias estadisticamente
significativas en el tiempo de tratamiento, se llevé a cabo la prueba t de Student, tras confirmar
que no se cumplia el supuesto de homogeneidad de varianzas. Como era de esperar, el analisis
revelé que el grupo de supervivientes recibid tratamiento durante menos tiempo que el grupo
de recaida (t (35,977)=4,239; p<0,001; d de Cohen=1,011), véanse las medias descritas en la
Tabla 4.

Al analizar los grupos de nifios y adolescentes por separado, se utilizd la prueba t de
Student para los nifios después de comprobar que no se cumplian el supuesto de igualdad de
varianzas. Este andlisis revelo que habia diferencias estadisticamente con relacion al tiempo de
tratamiento (t (22,911)=4,051; p<0,001), indicando que el Grupo 1 (recidiva) presentaba una
media superior al Grupo 2 (supervivientes) (d de Cohen=1,178). En cuanto a los adolescentes,
no se detectaron diferencias significativas entre los dos grupos (U de Mann-Whitney=56,000;
p=0,197), véase Tabla 4

Al comparar los que participaron en el estudio con los que prefirieron no participar,
también se encontraron diferencias estadisticamente significativas (Kruskal-Wallis (1)=
22,085; p<0,001), siendo el tiempo en tratamiento de los no-participantes superior al de los
participantes (medias de 25,60 vs. 20,91 y desviaciones tipicas de 23,23 y 21,95,

respectivamente).

4.1.2.1.5. Numero de recidivas sufridas.
La mayoria de los nifios del Grupo 1 habia sufrido una recidiva (74%) y el 26% tenia
un historico de dos recidivas de cancer (véase Tabla 4). No hubo diferencias entre los que

participaron en el estudio y los que no lo hicieron (t (45)=0,059; p=0,953).
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4.1.2.1.6. Tipo de recidivas sufridas.

Con respecto al tipo de recidivas, la mayoria de los nifios participantes (77%) habia
sufrido una recaida del tumor, o sea, el retorno del tumor original. El 17% presentaba una
progresion del tumor original (entendida como el aumento del tumor original y su propagacion
a otros tejidos u 6rganos) y el 6% habia sufrido una segunda neoplasia (véase Tabla 4). El
porcentaje de nifios con una segunda neoplasia resultd superior en el grupo de los que
rechazaron participar en el estudio (31,25%) que en el de los que aceptaron (6%) (test exacto

de Fisher=0,6341; p=0,025; V=0,387).

4.1.2.1.7. Situacion actual del tratamiento.

Entre los nifios que todavia estaban en tratamiento activo (Grupo 1), el 87% estaba
recibiendo quimioterapia y el 13% se encontraba en fase de mantenimiento (véase Tabla 4).
Para analizar si habia diferencias en esta variable entre los grupos que aceptaron y los que
rechazaron colaborar en el estudio, se llevo a cabo el test exacto de Fisher que no revelo

diferencias entre ambos grupos (test exacto de Fisher=0,491; p=0,648; VV=0,102).

4.1.2.1.8. Presencia de otras enfermedades cronicas (que no sean el cancer).

La mayor parte de la muestra total no padecia de otras enfermedades cronicas
concurrentes (86%), véase Tabla 4. Para analizar si existian diferencias estadisticamente
significativas en el tratamiento oncoldgico se llevé a cabo el test exacto de Fisher que indico
que no las habia (test exacto de Fisher= 2,231; p=0,334; V=0,116). Al analizar los nifios y
adolescentes en separado, no se constataron diferencias significativas entre los grupos de nifios
(test exacto de Fisher= 3,023; p=0,210; V=0,160) ni entre los grupos de adolescentes (test

exacto de Fisher=0,766; p=0,763; V=0,137), vease Tabla A2.5 (Anexo 2).
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No fue posible obtener esta informacion en el grupo de nifios que rechazaron participar

en la investigacion.

4.1.2.1.9. Obitos.

Siete nifios del Grupo 1 (23%) fallecieron durante el proceso de recogida de datos
(véase Tabla 4). Siete nifios de los que no quisieron participar en el estudio también murieron,
no habiendo diferencias significativas entre ambos grupos (aceptacién/rechazo) en esta
variable (x? (1)=2,284; p=0,594; VV=0,071). No se encontr6 una frecuencia significativamente
mayor de 6bitos en relacién al nimero de recidivas (test exacto de Fisher=0,000; p>0,999) ni
al tipo de recaida (test exacto de Fisher=4,196; p=0,082).

El fallecimiento de nifios que sufrieron una o dos recidivas de cancer no es
sorprendente, ya que el hecho de sufrir recaidas anticipa un pronostico peor, con una tasa de
supervivencia entre 30% a 50%, dependiendo del diagndstico (Callaghan, 2007; Gaynon et al.,

1998).

La Tabla 4, a continuacién, presenta las variables médicas de los nifios y adolescentes.



Tabla 4 - Datos descriptivos de las variables médicas de los nifios (6-11 afios) y adolescentes (12-14 afios).
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Grupos
Variables Muestra Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3 Nifios Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3 Adolesce Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3 Estadistico (g.l.)
total Recidiva Superv. Control Recidiva Superv. Control ntes Recidiva Superv. Control
Diagnostico (n=109) (n=31) (n=78) (n=82) (n=22) (n=60) (n=27) (n=9) (n=18)
leucemias 13 (42%) 13 (42%) 22 (28%) 28 (34%) 10(45%) 18 (30%) 7 (26%) 3(33%) 4 (22%)
sarcomas 0 (0%) 0 (0%) 5 (7%) No 4 (5%) 0 (0%) 4 (7%) No 1 (4%) 0 (0%) 1 (6%) No I)test exacto de Fisher=18,763;p=0,001;V=0,438
linfomas 1 (3%) 1(3%) 10(13%) procede 8 (10%) 1 (5%) 7 (12%) procede 3 (11%) 0 (0%) 3 (17%) procede 11) test exacto de Fisher=5,969; p=0,282;V=0,277
tumores cerebrales 5 (17%) 5 (17%) 7 (9%) 9 (11%) 4 (18%) 5 (8%) 3(11%) 1 (11%) 2 (11%) I11)test exacto de Fisher=15,207;p=0,001;V=0,777
tumores dseos 6 (19%) 6 (19%) 1(1%) 2 (2%) 1 (5%) 1 (1%) 5 (18%) 5 (56%) 0 (0%)
otros tumores 6 (19%) 6 (19%) 33 (42%) 31 (38%) 6 (27%) 25 (42%) 8 (30%) 0 (0%) 8(44%)
Tiempo diagnostico (n=109) (n=31) (n=78) (n=82) (n=22) (n=60) (n=27) (n=9) (n=18) _ .
% 5,42 324 6,28 No 5,32 3,44 598 No 5,85 297 729 No 1) £ 126 00814 257 o001
6 2,64 2,31 2,24 procede 2,29 2,46 1,83 procede 3,47 2,09 3,13 procede 1) U de Mann-Whil(ney=19Y0003 p=0Y001
Md 5,10 2,90 6,85 T '
Tiempo situac. actual (n=31) (n=78) (n=22) (n=60) (n=9) (n=18) _ .
X No procede 5,58 62,97 No  No procede 6,18 61,30 No No 4,11 68,56 No ht (98’076): '17’0233 p<0,001
6 7,14 27,53 procede 7,40 24,97 procede procede 6,64 35,04 procede It (78’0h7.7)_ '25’357_’ p<0,001
Md 1,00 56,50 111) U de Mann-Whitney=0,000; p<0,001
Tiempo en tratamiento (n=109) (n=31) (n=78) (n=82) (n=22) (n=60) (n=27) (n=9) (n=18) _ .
% 2091 3732 1438 No 1955 3950 12,20 No 2504 3178 2167 No oy
] 21,95 28,76 14,22 procede 22,01 31,03 10,85 procede 21,66 22,94 20,82 procede 1) U de Mann-Whiiney=56’ 000’_ p=O’197
Md 19,00 32,00 17,00 T '
NUmero de recidivas (n=31) (n=22) (n=9)
1 recidiva 23 (74%) No No No 16 (73%) No No No 7 (78%) No No No No procede
2 recidivas 8 (26%) procede procede procede 6 (27%) procede procede procede 2 (22%) procede procede procede
Tipo de recidiva (n=31) (n=22) (n=9)
recaida 24 (77%) No No No 17 (77%) No No No 7 (78%) No No No No procede
progresion 5 (17%) procede procede procede 1 (5%) procede procede procede 1 (11%) procede procede procede
segunda neoplasia 2 (6%) 4 (18%) 1 (11%)
Situacién tratamiento (n=31) (n=22) (n=9)
quimioterapia 27 (87%) No No No 18 (82%) No No No 9 (100%) No No No No procede
mantenimiento 4 (13%) procede procede procede 4 (18%) procede procede procede 0 (0%) procede procede procede
Enfermedad crénica (n=173) (n=31) (n=76) (n=66) (n=130) (n=22) (n=58) (n=50) (n=43) (n=9) (n=18) (n=16) 1) test exacto de Fisher=2,231; p=0,334; V=0,116
si 25 (14%) 2(6%) 11 (14%) 12 (18%) 18 (14%) 1 (5%) 7(12%) 10 (20%) 7 (16%) 1 (11%) 4 (22%) 2 (12%) 1) test exacto de Fisher= 3,023; p=0,210; VV=0,160
no 148 (86%) 29 (94%) 65(86%) 54 (82%) 112 (86%) 21(95%) 51(88%) 40(80%) 36 (84%) 8(89%) 14 (78%) 14 (88%) 111) test exacto de Fisher= 0,766; p=0,763; VV=0,137
Obitos (n=31) (n=22) (n=9)
si 7 (23%) No No No 5 (23%) No No No 2 (22%) No No No No procede
no 24 (77%) procede procede procede 17 (77%) procede procede procede 7 (78%) procede procede procede

NOTA. Aparecen en negrita los andlisis estadisticamente significativos (p valor< 0,05). I) comparaciones entre los grupos considerando la muestra total; I1) comparaciones entre los grupos para los nifios (6-11 afios);
111) comparaciones entre los grupos para los adolescentes (12-14 afios). n?: Eta al cuadrado parcial; V: V de Cramer.
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4.1.2. Resultados relativos a los padres/cuidadores.

4.1.2.1. Variables sociodemograficas.

4.1.2.1.1. Género.

En las Tablas 5 y A2.6 (Anexo 2) se muestran la frecuencia y residuos de cada grupo
con relacion al género de los cuidadores, constatando que el 86% de la muestra total
corresponde al sexo femenino, mientras el 14% pertenece al sexo masculino. Un resultado
esperado, considerando que las mujeres suelen ser las principales cuidadoras de los nifios,
puesto que en Brasil, a pesar de las recientes transformaciones sociales (insercién de la mujer
en el mercado de trabajo), el papel social de la mujer todavia es de cuidadora del hogar y de
los hijos, siendo la responsable por su educacion y cuidados médicos (Biasoli-Alves, 2000).

Para analizar si habia diferencias estadisticamente significativas en relacion al género
de los cuidadores, se llevd a cabo el test exacto de Fisher. Dicho analisis indico que los grupos
no diferian significativamente en esta variable (test exacto de Fisher=1,399; p=0,512;
V=0,093). Cuando se analizaron los grupos de cuidadores de nifios y adolescentes por
separado, tampoco se encontraron diferencias estadisticamente significativas (padres de nifios:
test exacto de Fisher=2,527; p=0,277; V=0,143; padres de adolescentes: test exacto de
Fisher=0,576; p=0,880; V=0,086), véase Tabla 5. Tampoco se hallaron diferencias
significativas entre los cuidadores que no aceptaron participar en esta investigacion y los que

aceptaron (test exacto de Fisher=2,566; p=0,460; V=0,110).

4.1.2.1.2. Edad en el momento del reclutamiento.
La Tabla 5 muestra la media de edad de los padres/ cuidadores de cada grupo y la
desviacion tipica. La media de edad de la muestra total fue de 36,76 (d.t.=8,91), véanse en las

Tablas 5 y A2.7 (Anexo2). Para analizar si habia diferencias entre grupos, se llevo a cabo un
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analisis de varianza univariante, que indico que los grupos no diferian entre si en esta variable
(F (2, 175)=2,043; p=0,133; n? parcial=0,023).

Al analizar los padres de los nifios y adolescentes separadamente, tampoco se
observaron diferencias estadisticamente significativas entre los grupos (padres de nifios: F (2,
133)=1,438; p=0,241; n? parcial=0,021; padres de adolescentes: Kruskal-Wallis (2)=4,708;
p=0,095), véase Tabla 5. No fue posible obtener las edades de los que rechazaron participar de
la investigacion, puesto que esta informacién no constaba en el registro médico de los

pacientes.

4.1.2.1.3. Tipo de relacion con los nifios.

Es importante sefialar que la muestra de cuidadores no esta compuesta solo de padres y
madres (92%), sino de padrastros, tias, tutores legales y tambien abuelas (8%), veéanse Tablas
5y A2.8 (Anexo 2). Para comprobar si las diferencias entre grupos en el tipo de relacion de los
cuidadores con los nifios eran significativas, se llevo a cabo un analisis con el test de Fisher
que no reveld diferencias (test exacto de Fisher=0,431; p=0,933; V=0,050).

Se analizaron los cuidadores de los nifios (6-11 afios) y adolescentes (12-14 afios) por
separado, a fin de averiguar si existian diferencias estadisticamente significativas entre los
grupos respecto al tipo de relacion de los cuidadores con los pacientes. En cuanto a los
cuidadores de nifios, no se constataron dichas diferencias (test exacto de Fisher=0,604; p=0,853
V=0,061). En los cuidadores de adolescentes tampoco (test exacto de Fisher=0,698; p>0,999;
V=0,108), véase Tabla 5. No se observaron diferencias entre los grupos que participaron en el

estudio y los que no lo hicieron (test exacto de Fisher=0,708; p=0,921; V=0,066).
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4.1.2.1.4. Estado civil.

La muestra de cuidadores esta compuesta por 68% de sujetos con pareja y 32% sin
pareja (Tablas 5y A2.9 — Anexo2). Para analizar si habia diferencias en el estado civil, se llevo
a cabo una prueba de independencia de Ji-Cuadrado que no reveld diferencias estadisticamente
significativas entre los diferentes grupos (x? (2)=2,957; p=0,228; V=0,128).

El estado civil de los cuidadores de nifios y adolescentes tambien fue analizado por
separado con el objetivo de averiguar si existian diferencias estadisticamente significativas
entre grupos. El andlisis de Ji-Cuadrado revel6 que no habia diferencias entre los grupos de
padres de nifios (x? (2)=4,388; p=0,111; V=0,178), tampoco entre los grupos de padres de
adolescentes (test exacto de Fisher=0,433; p=0,837; V=0,096), véase Tabla 5. No fue posible

recoger este dato de los cuidadores que no aceptaron participar del estudio.

4.1.2.1.5. Renta familiar.

La renta familiar se calculo a partir del nimero de sueldos minimos que cada familia
poseia en total (sumando la renta de todos sus miembros), en el momento del reclutamiento.
En el momento del estudio, un sueldo minimo en Brasil estaba alrededor de R$600,00, lo que
equivale a 238 euros, mas 0 menos (calculo segun el poder de compra/ coste de vida de Brasil
y Espafia de 2011, con datos del Banco Mundial, 2013). O sea, las familias tenian una renta
mensual de menos de R$ 2100,00 o 830,00 euros. Segun la clasificacion de clases sociales
brasilefias (Faculdades Getulio Vargas - FGV, 2013), estas familias estarian clasificadas como
siendo de la clase C (clase media), comparadas con las familias brasilefias de manera general.
No obstante, esta clasificacion no es definitiva, ya que el valor de la renta averiguada para este
estudio se refiere a la “renta familiar” y no per capita, por lo que resulta diferente considerar

una renta para una familia de 3 personas y la misma renta para una familia de 6 personas.
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La renta media de la muestra general fue de 3,53 sueldos minimos (d.t.=4,18); véase
Tabla 5. Para analizar si habia diferencias en la renta familiar, se llevo a cabo la prueba no
paramétrica de Kruskal-Wallis para k muestras independientes, puesto que no se cumplian los
supuestos de homocedasticidad y normalidad. El andlisis indic que los grupos diferian en esta
variable (Kruskal-Wallis (2)=16,966; p<0,001). El analisis post-hoc con la prueba de Mann-
Whitney mostré que los grupos 1y 3 no diferian entre si (U de Mann-Whitney= 953,500;
p=0,977), pero los grupos 2y 3 (U de Mann-Whitney= 1573,500; p<0,001) y los grupos 1y 2
si (U de Mann-Whitney= 705,500; p=0,005). El grupo de supervivientes (grupo 2) poseia una
renta familiar significativamente superior a los demas grupos (véase Tabla 5).

Al analizar la renta familiar de los nifios y adolescentes por separado con la prueba de
Kruskal-Wallis (tras verificar que los supuestos de igualdad de varianzas y de normalidad no
se cumplian), también se observo una renta significativamente distinta entre los tres grupos de
nifios (Kruskal-Wallis (2)=21,962; p<0,001). El anélisis post-hoc con la prueba de Mann-
Whitney identificé el mismo patron observado en la muestra total: las diferencias se producian
entre los grupos 1 y 2 (U de Mann-Whitney= 327,500; p=0,001) y entre los grupos 2y 3 (U de
Mann-Whitney= 726,500; p<0,001), pero no entre los grupos 1 y 3 (U de Mann-
Whitney=0,777; p=0,958). El grupo de supervivientes (grupo 2) presentaba una renta familiar
significativamente mas elevada que la de los otros grupos (véase Tabla 5)

Con relacion a los adolescentes, no se observaron diferencias estadisticamente
significativas entre grupos (Kruskal-Wallis (2)=0,057; p=0,972). No fue posible recoger la
informacion acerca de la renta de los cuidadores que no aceptaron participar de esta

investigacion.
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4.1.2.1.6. Nivel educativo.

El 43% de los cuidadores de la muestra en general habia estudiado ensefianza
secundaria y el 57% habia cursado los estudios de bachillerato o estudios superiores (Tablas 5
y A2.10 — Anexo 2). Para analizar si las diferencias entre grupos en el nivel de estudios eran
estadisticamente significativas se llevé a cabo una prueba de independencia de Ji-Cuadrado
que no reveld diferencias estadisticamente significativas entre los diferentes grupos de la
muestra (x? (2)=2,343; p=0,310; V=0,114).

Cuando se analizé el nivel educativo de los cuidadores de nifios y adolescentes por
separado, no se verificaron diferencias estadisticamente significativas entre grupos en ninguna
de las sub-muestras (padres de nifios: X (2)=0,918; p=0,632; V=0,082; padres de adolescentes:
test exacto de Fisher=2,017; p=0,424; V=0,221), véase Tabla 5. No fue posible obtener estos
datos relativos al grupo de cuidadores que no aceptaron participar de este estudio.

El nivel de estudios constatado en esta muestra esta dentro del esperado para la
poblacion brasilefia en general, que es de 61,2% para bachillerato incompleto o menos (IBGE,
2012). El nivel de estudios en Brasil esta altamente relacionado con la renta familiar
(Organization for Economic Cooperation and Development - OECD, 2011). En esta direccion,
se puede observar que el menor porcentaje de cuidadores con estudios superiores esta

relacionado con un nivel de renta familiar mas elevado (véase Tabla 5).

4.1.2.1.7. Religion.

La mayoria de la muestra total se ha declarado adepto a la religion catolica (56%),
mientras que el 37% pertenecia a otras religiones y el 7% declard no creer en ninguna religion
concreta, ser ateo 0 agndstico (véanse Tablas 5 y A2.11 — Anexo 2). Los datos relativos a esta
muestra son similares a los presentados por el censo de la poblacién brasilefia, que indican que

hay un 8,0% de personas sin religion, principalmente entre los hombres (IBGE, 2012).
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Para comprobar si las diferencias en religion eran significativas entre los grupos se llevé
a cabo el test de Fisher que no revel6 tales diferencias (test exacto de Fisher=5,844; p=0,198;
V=0,130). Al analizar los cuidadores de los nifios y adolescentes separadamente, tampoco se
hallaron diferencias estadisticamente significativas entre los tres grupos en ninguna de las
submuestras: padres de nifios (test exacto de Fisher=5,505; p=0,225; VV=0,142) y padres de
adolescentes (test exacto de Fisher=4,600; p=0,284; V=0,262), aunque el analisis de los
residuos tipificados corregidos indique un efecto significativo para el Grupo 1 de padres de
adolescentes con relacion a no seguir ninguna religion (véase Tabla A2.11). Los datos relativos

a los sujetos que rechazaron participar del estudio no se pudieron obtener.

4.1.2.2. Variables psicologicas.

4.1.2.2.1. Historia previa de traumas anteriores a la enfermedad de los nifios.

La Unica variable psicoldgica investigada fue la presencia de una historia de traumas
anteriores al cancer de los nifios por parte de sus padres/ cuidadores. Considerando la literatura
que indica que traumas previos influyen en el ajuste psicologico de padres/ cuidadores de nifios
con cancer, se comprobd si existian diferencias entre los grupos en relacion a esta variable.
Para identificar los traumas, se tuvo en cuenta la informacion subjetiva proporcionada por los
padres/cuidadores, es decir, se entendid como trauma cualquier situacion que los padres
considerasen que habia sido especialmente dificil (traumatica) en sus vidas (por ejemplo: tener
un hijo deficiente, sufrir un aborto, pasar por un divorcio litigioso, etc.).

Se constata en las Tablas 5 y A2.12 (Anexo 2) que la mayoria de los cuidadores (64%)
no tenia una historia anterior de traumas, mientras que el 36% indicé que habia sufrido algun
evento traumatico a lo largo de su vida. Para analizar si las diferencias en la historia de traumas
anteriores eran estadisticamente significativas, se llevo a cabo una prueba de Ji-cuadrado que

no sefialé diferencias entre los grupos (x? (2)= 5,244; p=0,073; V=0,172), a pesar de que los
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analisis de residuos tipificados corregidos eran significativos (por encima de 2 en los grupos
de supervivientes y control).

Cuando se analizaron padres de nifios y adolescentes separadamente, tampoco se
observaron diferencias estadisticamente significativas entre los grupos en las dos submuestras
(padres de nifios: x?(2)=3,466; p=0,177; V=0,161; padres de adolescentes: test exacto de
Fisher=3,684; p=0,166; V=0,306). No fue posible recoger esta informacion del grupo de

padres/cuidadores que no quisieron participar en el estudio.

La Tabla 5 presenta los datos sociodemogréficos y psicolégicos de los padres o

cuidadores.
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Tabla 5 - Datos descriptivos de las variables sociodemogréficas y psicoldgicas de los padres/ cuidadores (casos validos).

Grupos
Variables Muestra Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3 Padres de Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3 Padresde  Grupo 1l Grupo 2 Grupo 3 Estadistico
total Recidiva Superv. Control nifios Recidiva Superv. Control adolescen  Recidiva Superv. Control (g.1)=p
tes
Género (n=183) (n=32) (n=75) (n=76) (n=140) (n=24) (n=59) (n=57) (n=43) (n=8) (n=16) (n=19) 1) test exacto de Fisher=1,399; p=0,512; V=0,093
mujeres 158 (86%) 29 (91%) 62 (83%) 67 (88%) 123 (88%) 23 (96%) 49(83%) 51(89%) 35 (81%) 6 (75%) 13 (81%) 16 (84%) 1) test exacto de Fisher=2,527; p=0,277; V=0,143
varones 25 (14%) 3(7%) 13 (17%) 9 (12%) 17 (12%) 1(4%) 10 (17%) 6 (11%) 8 (19%) 2 (25%) 3 (19%) 3(16%) 1lI) test exacto de Fisher=0,576; p=0,880; VV=0,086
Edad (n=178) (n=31) (n=75) (n=72) (n=136) (n=23) (n=59) (n=54) (n=42) (n=8) (n=16) (n=18) _ L o
. 36,76 36,11 38,31 3543 3506 36,10 3732 34.42 39,37 36,12 41,98 38,48 |3 E g gg;;iggg p;g‘;ii] ”z;g'ggi
5 8,91 7,45 8,99 9,26 9,12 8,25 9,21 9,29 7,73 4,87 7,23 8,72 i KFuskaI-V\/aIIis7(F2))-;1 7053-“ 0,095
Md 38,15 35,95 43,85 35,35 =4, 108, p=0,
Tipo relacién con nifio (n=183) (n=32) (n=75) (n=76) (n=140) (n=24) (n=59) (n=57) (n=43) (n=8) (n=16) (n=19) 1) test exacto de Fisher=0,431; p=0,933; V=0,050
primer grado 169 (92%) 30(94%) 70(93%) 69 (91%) 128 (91%) 22(92%) 55(93%) 51(89%) 41 (95%) 8(100%) 15(94%) 18 (95%) 11) test exacto de Fisher=0,604; p=0,853 V=0,061
otros 14 (8%) 2 (6%) 5 (7%) 7 (9%) 12 (9%) 2 (8%) 4 (7%) 6 (11%) 2 (5%) 0 (0%) 1 (6%) 1 (5%) 111)test exacto de Fisher=0,698; p>0,999; VV=0,108
Estado civil (n=181) (n=32) (n=75) (n=74) (n=138) (n=24) (n=59) (n=55) (n=43) (n=8) (n=16) (n=19) 1) x? (2)=2,957; p=0,228; V=0,128
con pareja 123 (68%) 23 (72%) 55 (74%) 45 (61%) 94 (68%) 17 (71%) 45(76%) 32 (58%) 29 (67%) 6 (75%) 10 (62%) 13 (68%) 11) x? (2)=4,388; p=0,111; V=0,178
sin pareja 58 (32%) 9(28%) 20(26%) 29 (39%) 44 (32%) 7(29%) 14 (24%) 23 (42%) 14 (33%) 2 (25%) 6 (38%) 6 (32%) 1) test exacto de Fisher=0,433; p=0,837; V=0,096
Renta familiar ) (n=1367) (n=29) (n=74) (n=64) (n=128) (n=22) (n=58) (n=48) (n=39) (n=7) (n=16) (n=16) 1) Kruskal-Wallis (2)=16,966: p<0,001
< ,53 2,31 5,05 2,25 3,64 2,14 5,34 2,27 &l 2,86 4,25 2,19 1) Kruskal-Wallis (2)=21.962; p<0.001
G 4,18 1,81 5,64 1,58 4,23 1,49 5,59 1,72 4,04 2,76 5,93 1,05 11y Kruskal-Wallis (2):0' 057’_ p=01972
Md 2,00 2,00 3,00 2,00 3,00 2,00 3,50 2,00 2,00 3,00 2,00 2,00 RS
Nivel educativo (n=178) (n=30) (n=75) (n=73) (n=137) (n=23) (n=59) (n=55) (n=41) (n=7) (n=16) (n=18) 1) x? (2)=2,343; p=0,310; V=0,114
secundaria completa 76 (43%) 11(37%) 29 (39%) 36 (49%) 56 (41%) 8(35%) 23(39%) 25(45%) 20 (49%) 3 (43%) 6 (37%) 11 (61%) 11) x? (2)=0,918; p=0,632; V=0,082
bachillerato o superior 102 (57%) 19(63%) 46 (61%) 37 (51%) 81 (59%) 15(65%) 36 (61%) 30(55%) 21 (51%) 4 (57%) 10 (63%) 7 (39%) 1) test exacto de Fisher=2,017; p=0,424; V=0,221
Religion (n=177) (n=31) (n=75) (n=71) (n=135) (n=23) (n=59) (n=53) (n=42) (n=8) (n=16) (n=18) L L N
catdlica 100 (56%) 18 (58%) 45 (60%) 37 (52%)  76(56%) 15(65%) 34 (58%) 27 (51%) 24 (57%) 3 (37%) 11(69%) 10 (56%) I:g test exacto SZ E:zﬂg;gggg g;gégg: x;giig
otras religiones 66 (37%) 9(29%) 25(33%) 32 (45%) 49 (36%) 5(22%) 20 (34%) 24 (45%) 17 (41%) 4 (50%) 5 (31%) 8 (44%) I11) test exacto de Fisher=4’6001 p=0’284: V:OY262
sin religion 11 (7%) 4 (13%) 5 (7%) 2 (3%) 10 (8%) 3 (13%) 5 (8%) 2 (4%) 1 (2%) 1 (13%) 0 (0%) 0 (0%) s e '
Historia previa de P L N
traumas (M=177)  (=32) (=75  (n=70) (=134)  (n=24)  (n=59)  (n=51)  (n=43)  (n==8)  (n=16)  (n=19) 'I)I;(Xz((zz))‘:g*i‘ggj E;g%? x;g'%f
si 64 (36%) 11(34%) 34 (45%) 19 (27%) 50 (37%) 10 (42%) 26 (44%) 14 (27%) 29 (67%) 1 (12%) 8 (50%) 5 (26%) I11) test exacto de Fisher=3’684" p=0'166:V:0’306
no  113(64%) 21 (66%) 41 (55%) 51 (73%) 84 (63%) 14 (58%) 33(56%) 37(73%) 14(33%)  7(88%)  8(50%) 14 (74%) PEH AP VR

NOTA. Aparecen en negrita los andlisis estadisticamente significativos (p valor< 0,05). I) comparaciones entre los grupos considerando la muestra total; Il) comparaciones entre los grupos para los nifios (6-11 afios);
111) comparaciones entre los grupos para los adolescentes (12-14 afios). n?: Eta al cuadrado parcial; V: V de Cramer.
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4.1.3. Clima familiar.
Al analizar el clima familiar, se tuvieron en cuenta los resultados obtenidos en el test
FES (Escala de Clima Social en la Familia), contestado por los padres/ cuidadores participantes

de este estudio.

4.1.3.1. Cohesion.

En cuanto a la cohesion familiar, la media de la muestra total fue de 6,64 (d.t.=2,21);
véase la Tabla 6. Para analizar si las diferencias de cohesion en la familia entre los diferentes
grupos eran estadisticamente significativas se llevo a cabo un analisis de varianza univariante,
que no reveld diferencias (F (2, 177)=0,710; p=0,493; n?parcial=0,008).

Separando las familias de nifios de las de adolescentes, con el objetivo de averiguar si
los grupos diferian significativamente en estas dos submuestras, no se constataron diferencias
estadisticamente significativas en ninguna de ellas (familias de nifios: F (2, 134)=0,271,

p=0,763; n*parcial=0,004; familias de adolescentes: Kruskal-Wallis (2)=1,573; p=0,455).

4.1.3.2. Expresividad.

Con relacion a la expresividad de los miembros de la familia, la puntuacién media para
la muestra total fue de 5,31 (d.t.=1,76); Tabla 6. Para analizar si habia diferencias entre grupos
se llevé a cabo un analisis de varianza univariante que no encontro diferencias estadisticamente
significativas (F (2, 177)=1,796; p=0,169; n? parcial=0,020). Al analizar las familias de nifios
y adolescentes por separado, tampoco se evidenciaron diferencias estadisticamente
significativas entre los grupos con relacion a la expresividad familiar (familias de nifios: F (2,
134)=1,537; p=0,219; n?parcial=0,022; familias de adolescentes: Kruskal-Wallis (2)=1,589;

p=0,452).
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4.1.3.3. Conflictos.

Con respecto a la existencia frecuente de conflictos familiares, la frecuencia media fue
de 3,02 puntos directos para la muestra total (d.t.=1,73); véase Tabla 6. Para comprobar si habia
diferencias entre grupos se llevo a cabo un analisis de varianza univariante que no mostro
diferencias estadisticamente significativas (F (2, 177)=0,424; p=0,655; n?parcial=0,005). El
analisis de las muestras de familias de nifios y adolescentes por separado tampoco reveld
diferencias estadisticamente significativas entre los grupos (familias de nifios: F (2,
134)=0,327; p=0,721; n?parcial=0,005; familias de adolescentes: Kruskal-Wallis (2)=0,188;

p=0,910).

4.1.3.4. Autonomia.

En cuanto a la autonomia de los miembros de la familia, la puntuacion media de la
muestra total fue de 4,85 (d.t.=1,32), segun la Tabla 6. Para comprobar si las diferencias entre
los diferentes grupos eran estadisticamente significativas se llevo a cabo un analisis de varianza
univariante, que reveld que las diferencias no se producian (F (2, 177)=0,180; p=0,836; n?
parcial=0,002). Al analizar las muestras de familias de nifios y adolescentes separadamente,
tampoco se constataron diferencias estadisticamente significativas entre los tres grupos

participantes (familias de niflos: F (2, 134)=0,920; p=0,401; n? parcial=0,014; familias de

adolescentes: Kruskal-Wallis (2)=1,966; p=0,374).

4.1.3.5. Actuacion.

La puntuacion media de la muestra fue de 5,97 (d.t.=1,58) en cuanto a la actuacién de
la familia, véase Tabla 6. Para analizar si las diferencias entre los grupos eran estadisticamente
significativas, se llevd a cabo un analisis de varianza univariante que no sefial6 diferencias (F

(2, 177)=2,468; p=0,088; n? parcial=0,027).
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Cuando se analizaron las submuestras de familias de nifios y adolescentes de forma
aislada, se constataron diferencias estadisticamente significativas entre los grupos respecto a la
actuacion en la submuestra de nifios (F (2, 134)=3,614; p=0,030; n? parcial=0,051). Las
comparaciones post-hoc LSD evidenciaron que las diferencias ocurrian entre los grupos 1
(recidiva) y 2 (supervivientes) (p=0,011; d de Cohen=0,619), y entre los grupos 1 (recidiva) y
3 (control) (p=0,018; d de Cohen=0,540), indicando que el grupo de familias de nifios en
recidiva de cancer presentaba una media significativamente inferior a la de los deméas grupos
(véase Tabla 6). Tales diferencias no fueron encontradas entre los grupos de familias de

adolescentes (Kruskal-Wallis (2)=0,019; p=0,991).

4.1.3.6. Interés por actividades intelectuales-culturales.

En cuanto al interés de la familia por actividades intelectuales o culturales, la media
total fue de 4,11 puntos directos (d.t.=2,02), véase Tabla 6. Para comprobar si habia diferencias
estadisticamente significativas entre los diferentes grupos se llevd a cabo un analisis de
varianza univariante que no mostré diferencias (F (2, 177)=0,283; p=0,754; n? parcial=0,003).
Al analizar las familias de nifios y adolescentes separadamente, tampoco se encontraron
diferencias estadisticamente significativas entre los grupos en ninguna de las dos sub-muestras
(familias de nifios: F (2, 134)=0,088; p=0,916; n? parcial=0,001; familias de adolescentes:

Kruskal-Wallis (2)=0,838; p=0,658).

4.1.3.7. Participacion en actividades socio-recreativas.

Respecto a la participacion de las familias en actividades sociales o recreativas, la
puntuacion media total fue de 4,21 (d.t.=1,67), véase Tabla 6. Para analizar si las diferencias
entre grupos eran estadisticamente significativas se llevd a cabo una analisis de varianza

univariante que no revelé diferencias (F (2, 177)=0,766; p=0,467; n? parcial=0,009). Se
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procedid a analizar las familias de nifios y de adolescentes por separado, a fin de verificar si
los grupos diferian entre si. Ambos analisis no evidenciaron diferencias estadisticamente
significativas entre los grupos (padres de nifios: F(2, 134)=0,099; p=0,905; n? parcial=0,001;

padres de adolescentes: Kruskal-Wallis (2)=1,750; p=0,417).

4.1.3.8. Importancia dada a la moralidad-religiosidad.

La media de la muestra total fue de 6,14 (d.t.=1,56) en cuanto a la importancia dada por
la familia a la moralidad-religiosidad, véase Tabla 6. Para analizar si las diferencias entre los
tres grupos eran estadisticamente significativas se llevd a cabo un andlisis de varianza
univariante que no revelé diferencias (F (2, 177)=1,474; p=0,232; n? parcial=0,016). Al
analizar las familias de nifios y adolescentes separadamente, no se constataron diferencias
estadisticamente significativas entre los grupos de cada submuestra (familias de nifios: F (2,
134)=0,906; p=0,407; n? parcial=0,013; familias de adolescentes: Kruskal-Wallis (2)=1,128;

p=0,569).

4.1.3.9. Organizacion familiar.

En cuanto a la organizacion en la familia, la media de la muestra total fue de 6,55
(d.t.=1,85), vease Tabla 6. Para analizar si las diferencias entre los diferentes grupos eran
estadisticamente significativas, se llevé a cabo un analisis de varianza univariante, que no hallo
diferencias (F (2, 177)= 1,969; p=0,143; n? parcial=0,022). Al estudiar separadamente las
familias de nifios y adolescentes, tampoco se detectaron diferencias significativas entre los tres
grupos participantes (familias de nifos: F (2, 134)=1,117; p=0,330; n? parcial=0,016; familias

de adolescentes: Kruskal-Wallis (2)=2,981; p=0,225).
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4.1.3.10. Control familiar.

Por Gltimo, en cuanto al control presente en la familia, la media de la muestra total fue
de 4,53 (d.t.=1,48), véase Tabla 6. Para analizar si las diferencias entre grupos eran
estadisticamente significativas se llevo a cabo un analisis de varianza univariante que sefiald
diferencias (F (2, 177)=3,617; p=0,029; n? parcial=0,039). El anélisis post-hoc de LSD revel6
diferencias estadisticamente significativas entre los grupos 1y 3 (p=0,032; d de Cohen=0,499)
y entre los grupos 2 y 3 (p=0,023; d de Cohen=0,373), indicando que el Grupo 3 presentaba
mas control familiar que los Grupos 1y 2 (véase Tabla 6).

Al analizar las familias de nifios y adolescentes separadamente, no se evidenciaron
diferencias estadisticamente significativas entre los grupos de ambas sub-muestras (familias de
nifios: F (2, 134)=2,066; p=0,131; n? parcial=0,030; familias de adolescentes: Kruskal-Wallis

(2)=4,187; p=0,123).

La Tabla 6 presenta los datos descriptivos del clima familiar en los diferentes grupos.
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Grupos
Variables Muestra Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3 Padres de Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3 Padres de Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3 Estadistico (g.l.)
total Recidiva Superv. Control nifios Recidiva Superv. Control adolescentes Recidiva Superv. Control
Cohesion (n=180) (n=31) (n=73) (n=76) (n=137) (n=23) (n=57) (n=57) (n=43) (n=8) (n=16) (n=19) _ . o
% 6,64 6,81 6,81 6,41 6,75 6,78 6,89 6,60 6,28 6,88 6,50 5,84 |:) E (3‘ g?:g;gj p:g’;lggf nzig’ggj
6 2,22 2,04 2,18 2,33 2,16 1,98 2,13 2,29 2,38 2,36 2,42 2,41 |)|| (K K )I‘W lie pz‘_'l 57‘3’_1 0,455
Md 7,00 7,00 7,00 7,00 ) Kruskal-Wallis (2)=1,573; p=0,
Expresividad (n=180) (n=31) (n=73) (n=76)  (n=137) (n=23) (n=57) (n=57) (n=43) (n=8) (n=16) (n=19) _ o .l
% 531 5,42 5,56 5,03 5.36 5,61 558 5,04 516 4,88 550 500 L a1 837, pe0 210, e 0 022
s 177 1,54 173 1,86 183 153 174 199 1,57 155 L75 Las O e o1t 589: p=0,452
Md 6,00 5,00 6,00 5,00 ) Kruskal-Wallis (2)=1,589; p=0,
Conflictos (n=180) (n=31) (n=73) (n=76)  (n=137) (n=23) (n=57) (n=57) (n=43) (n=8) (n=16) (n=19) _ e 2o
< 3,03 329 2,97 2,98 3,00 3,26 2,96 2,93 312 3,38 3,00 311 .:) E (é’ ﬂ?ﬁgiﬁé‘ piﬁ‘??? ”2:8'882
s 174 1,68 1,60 1,82 1.70 1,60 1,66 1.80 1.87 2,00 1.86 1,01 |)|| (K k)I_W 273 QT2 0,008
Md 3,00 4,00 3,00 2,00 ) Kruskal-Wallis (2)=0,188; p=0,
Autonomia (n=180) (n=31) (n=73) (n=76) (n=137) (n=23) (n=57) (n=57) (n=43) (n=8) (n=16) (n=19) _ L oo
% 4,84 4,94 4,86 4,18 4,92 5,26 4,84 4,84 4,58 4,00 4,94 4,53 |:; i g gg;géggj pDas0 0.0
6 1,32 1,67 1,20 1,27 1,32 1,71 1,21 1,26 1,28 1,19 1,24 1,31 i) Krhska,_wg,,is'(;’)_i %é.n -0.374
Md 5,00 4,50 5,00 5,00 =905, P75,
Actuacion (n=180) (n=31) (n=73) (n=76) (n=137) (n=23) (n=57) (n=57) (n=43) (n=8) (n=16) (n=19) _ L g
% 5,95 5,39 6,08 6,05 5,88 5,09 6,07 6,00 6,19 6,25 6,13 6,21 “;)FF ((22* 113747))_‘32glf4§' P08 .02
s 156 174 152 1,50 158 183 145 152 152 116 178 LA7 T Kruskal- Wallis (2)20,019: p=0.991
Md 6,00 6,50 6,00 6,00 U0 PR,
Intelectual-Cultural (n=180) (n=31) (n=73) (n=76) (n=137) (n=23) (n=57) (n=57) (n=43) (n=8) (n=16) (n=19) _ . Lo
% 4,11 4,06 4,25 4,00 4,15 4,13 4,23 4,07 4,00 3,88 4,31 3,79 |:; E g };7328322 p:g{,i‘gz %:8‘88?
6 2,03 2,20 2,07 1,93 2,01 2,42 1,99 1,87 2,12 1,55 2,39 2,15 1 Kru skal-;N:aIIisY(g)_-(’) ssé-n 0658
Md 4,00 4,00 4,50 3,00 =109, P75,
Social-Recreativo (n=180) (n=31) (n=73) (n=76) (n=137) (n=23) (n=57) (n=57) (n=43) (n=8) (n=16) (n=19) _ L o
% 421 413 4,37 4,09 4,24 4,22 4,32 418 4,02 3,88 456 3,63 l:; E((ZZ* 113747))—_00679%?’ T e®
6 1,67 1,61 1,49 1,86 1,69 1,70 1,45 1,92 1,53 1,36 1,67 1,42 i) Kruskal-Wallis ?2_)_’1 75'0'.1 —0.417
Md 4,00 4,50 4,00 4,00 =L 0P,
Moralidad-Religios. (n=180) (n=31) (n=73) (n=76) (n=137) (n=23) (n=57) (n=57) (n=43) (n=8) (n=16) (n=19) _ Lo ol
% 6,15 6,10 6,38 5,95 6,21 6,17 6,42 6,02 5,95 5,88 6.25 5,74 I:; i g gg:égggj p=0.2%2 w0018
6 1,57 1,87 1,57 1,41 1,61 2,01 1,58 1,44 1,43 1,46 1,57 1,33 i) Krhskal-(/véuis’(rz))_—i 12é.“ —0'569
Md 6,00 6,00 6,50 6,00 =L P
Organizacion (n=180) (n=31) (n=73) (n=76) (n=137) (n=23) (n=57) (n=57) (n=43) (n=8) (n=16) (n=19) _ . o
< 6,56 6,58 6,86 6,26 6,62 6,25 6,89 6,38 6,37 6,75 6,75 5,89 l'l))FF((ZZ‘ 117372)__1’2231 p:g@;‘g: "228’8%
6 1,86 1,91 1,80 1,86 1,95 1,97 171 1,93 1,88 1,83 2,14 1,63 iy Kr*uska,_;vé,,is’(g;_z' 981'.“ —0.225
Md 7,00 7,50 7,00 6,00 =490k PR,
Control (n=180) (n=31) (n=73) (n=76) (n=137) (n=23) (n=57) (n=57) (n=43) (n=8) (n=16) (n=19) _ L o
% 453 419 432 4,87 4,50 417 433 481 4,60 4,25 4,25 5,05 |I|; F g 133232'%1676, D oo
G 1,49 1,42 1,63 1,31 1,42 1,56 1,63 1,35 1,40 1,03 1,69 1,18 iy K}uskaljwéuis'(rz))_— . 187'.” 0123
Md - - - - 5,00 4,00 4,00 5,00 “Hieh =l

NOTA. Aparecen en negr

ita los analisis estadisticamente significativos (p valor< 0,05). I) comparaciones entre los grupos considerando |
111) comparaciones entre los grupos para los adolescentes (12-14 afios). n?: Eta al cuadrado parcial; V: V de Cramer.

a muestra total; 1) comparaciones entre los grupos para los nifios (6-11 afios);
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4.1.4. Apoyo social percibido por los padres/ cuidadores.

4.1.4.1. Apoyo emocional percibido.

La media total de puntuacion en esta subescala fue de 143,03 (d.t.=85,26), véase Tabla
7. Tras comprobar que no se cumplian los supuestos de normalidad y de igualdad de las
varianzas se realizé un andlisis de Kruskal-Wallis, que no mostrd diferencias estadisticamente
significativas entre los tres grupos (Kruskal-Wallis (2)= 3,230; p=0,199). Al analizar los
cuidadores de nifios y adolescentes separadamente, no se observaron diferencias
estadisticamente significativas entre los grupos en la muestra de padres de nifios (Kruskal-
Wallis (2)=2,417; p=0,299) ni en la de padres de adolescentes (Kruskal-Wallis (2)=0,668;

p=0,716).

4.1.4.2. Ayuda recibida.

En cuanto a la ayuda recibida, la media fue de 66,03 puntos directos para la muestra
total (d.t. 39,99), como se puede observar en la Tabla 7. Con la intencion de comprobar si las
diferencias entre los diferentes grupos eran estadisticamente significativas se llevo a cabo un
andlisis de varianza univariante que no las reveld (F (2, 170)=2,120; p=0,123; n?
parcial=0,024). Cuando se compararon las muestras de cuidadores de nifios y adolescentes por
separado tampoco se hallaron diferencias estadisticamente significativas entre los grupos
(padres de niflos: F (2, 129)=1,738; p=0,180; n? parcial=0,026; padres de adolescentes:

Kruskal-Wallis (2)=0,335; p=0,846).

4.1.4.3. Apoyo funcional percibido/ Total de apoyo recibido.
La media para los tres grupos fue de 208,71 puntos directos (d.t.=122,88), segin se
observa en la Tabla 7. Tras comprobar que no se cumplian los supuestos de normalidad y de

igualdad de las varianzas, se realiz un andlisis de Kruskal-Wallis para analizar si los grupos
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diferian de forma estadisticamente significativa entre si. Este andlisis reveld que no habia
diferencias (Kruskal-Wallis (2)= 3,343; p=0,188). Tampoco se encontraron diferencias
estadisticamente significativas al comparar los cuidadores de nifios y adolescentes por separado
en ninguna de las dos submuestras (padres de nifios: F(2, 129)= 2,023; p=0,136; 12

parcial=0,030; padres de adolescentes: Kruskal-Wallis (2)=0,627; p=0,731).

4.1.4.4. Tamaiio de la red social disponible.

La puntuacion media para esta subescala fue de 110,49 (d.t.=60,89), véase Tabla 7.
Como no se cumplian los supuestos de normalidad y de igualdad de las varianzas, se realizd
un analisis de Kruskal-Wallis para averiguar si los grupos presentaban diferencias
estadisticamente significativas, revelando que si las habia (Kruskal-Wallis (2)= 8,171,
p=0,017). El analisis por pares de Mann-Whitney evidencio que las diferencias se producian
entre los Grupos 1 (recidiva) y 3 (control) (U de Mann-Whitney= 763,500; p=0,006). Como se
esperaba, el Grupo 1 presentaba una red social mas limitada que el Grupo 3 (véase Tabla 7).

Al separar la muestra por padres de nifios y padres de adolescentes y analizarlas con la
prueba de Kruskal-Wallis para k muestras independientes (debido al no cumplimiento de los
supuestos de igualdad de varianzas y normalidad), se verificaron diferencias estadisticamente
significativas entre grupos en la submuestra de padres de nifios (Kruskal-Wallis (2)=7,246;
p=0,027), indicando que las diferencias se producian entre los Grupos 1y 3 (U de Mann-
Whitney=419,00; p=0,013), pero no entre los Grupos 1y 2 (U de Mann-Whitney=528,00;
p=0,194) ni entre los Grupos 2y 3 (U de Mann-Whitney=1168,00; p=0,075), resultado similar
al observado en la muestra total. El Grupo 3 presentaba una red social mas amplia que el Grupo
1 (medias de 124,50 vs. 85,46, respectivamente). Sin embargo, no se detectaron diferencias
significativas entre los grupos de padres de adolescentes (Kruskal-Wallis (2)=1,843; p=0,398).

La Tabla 7 presenta los descriptivos del apoyo social percibido por los padres.
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Tabla 7 - Datos descriptivos del apoyo social percibido — contestado por los padres/ cuidadores (casos validos).

Grupos
Variables Muestra Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3 Padres de Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3 Padres de Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3 Estadistico (g.l.)
total Recidiva Superv. Control nifios Recidiva Superv. Control adolescentes Recidiva Superv. Control
Apoyo emocional (n=173) (n=31) (n=70) (n=72) (n=132) (n=23) (n=55) (n=54) (n=41) (n=8) (n=15) (n=18) K - _ L
% 143,03 11690 137,09 15019 139,08 11878 13331 15581 15285 11550 15513 169,33 I'I))*f(rfusl‘gl_\’vv\f:“iss((zz))‘_ PR
G 85,26 62,86 78,69 96,62 78,16 67,37 66,18 90,86 105,47 51,25 114,98 114,49 11)Kruskal-Wallis (2):0'668: p:0'716
Md 126,00 126,00 113,50 134,50 127,50 128,00 115,00 134,50 118,00 107,00 110,00 141,00 =0,908, p=0,
Ayuda recibida (n=173) (n=31) (n=70) (n=72) (n=132) (n=23) (n=55) (n=54) (n=41) (n=8) (n=15) (n=18) _ L o
% 66,03 53,19 6700 7063 64,83 52,61 64,71 70,17 69,90 5488 7540 72,00 “'))E g ggg:i%g P oo
] 39,99 31,67 38,16 44,05 38,04 34,85 32,32 43,76 46,00 21,87 55,25 46,15 1y Krhskal-;IVélllis7(g)_-(‘J 335')_“ :01846
Md 57,00 55,50 52,00 61,00 =999, =Y,
Total de apoyo (n=173) (n=31) (n=70) (n=72) (n=132) (n=23) (n=55) (n=54) (n=41) (n=8) (n=15) (n=18) K - _ L
% 208,71 16845 20499 22965 20470 17139 19802 225,70 22150 16000 25053 241,50 “)')F*((; “i';g')l’vzag';g(z)_‘o3f3‘?_* Ejgégg
G 122,88 89,66 115,59 137,94 114,03 99,10 99,85 132,38 148,73 58,91 169,66 156,96 1y K}uskaljwéllisy(g)_-é 627"11 :0’731
Md 175,00 170,00 172,50 196,00 174,00 162,50 154,00 200,00 =0.624p=0,
Tamafio red social (n=174) (n=31) (n=70) (n=72) (n=133) (n=24) (n=55) (n=54) (n=41) (n=8) (n=15) (n=18) R . _ L
% 110.49 8606 10450 12718 107,03 8546 9929 12450 121,73 8788 12360 13522 I:; E:ﬂ:tg:wz:::: 8178'214761_"’:8'85
G 60,89 46,59 52,31 69,57 56,58 47,86 45,24 65,65 72,82 45,62 71,38 81,79 11y Kruskal-Wallis (2)__1' 843" p:0’398
Md 97,00 87,00 97,50 109,50 97,00 87,00 97,00 108,50 99,00 87,50 99,00 119,00 =1,093, p=0,

NOTA. Aparecen en negrita los analisis estadisticamente significativos (p valor< 0,05). I) comparaciones entre los grupos considerando la muestra total; I1) comparaciones entre los grupos para los nifios (6-11 afios);
111) comparaciones entre los grupos para los adolescentes (12-14 afios). n?: Eta al cuadrado parcial; V: V de Cramer.
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En general, los grupos objeto de comparacién (recidiva, supervivientes y control)
resultaron homogéneos en las siguientes variables sociodemograficas, médicas y psicologicas:
género de los nifios y de los padres/ cuidadores, hospital en que los nifios reciben atencion,
edad de los padres/ cuidadores, tipo de relacion de los nifios con sus cuidadores, estado civil
de los padres/ cuidadores, nivel educativo de los padres/ cuidadores, religién de los padres/
cuidadores, presencia de otras enfermedades cronicas en los nifios e historia previa de traumas
por parte de los padres/ cuidadores.

Ademas, se constaté homogeneidad en los grupos en relacion al clima familiar en los
siguientes aspectos: cohesion familiar, expresividad en la familia, conflictos familiares,
autonomia de la familia, interés por actividades intelectuales-culturales, participacion en
actividades socio-recreativas, importancia a la moralidad-religiosidad y organizacion familiar.

Por altimo, respecto al apoyo social recibido por los padres/ cuidadores, los grupos
también resultaron homogéneos con relacion: al apoyo emocional percibido, a la ayuda recibida
y al total de apoyo recibido.

A continuacion, se comentan aquellas variables en las que los grupos eran heterogeneos,
agrupandolas en dos categorias: aquellas cuyas diferencias no afectan a los resultados de este
estudio, puesto que son variables relacionadas con las caracteristicas propias de cada grupo y
aquellas que pueden afectar los resultados (Tabla 8).

Variables en las que los grupos no son homogéneos, pero que reflejan caracteristicas
propias de los mismos:

e Los nifios y adolescentes del Grupo 1 (recidiva) estaban mas retrasados en la escuela

(para lo que seria esperado por su edad) que los nifios de los demas grupos.

e EIGrupo 1 (recidiva), en general, contenia una mayor incidencia de tumores 6seos que

el Grupo 2 (supervivientes), tanto en la muestra total como en la de adolescentes.
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El Grupo 2 (supervivientes) presentaba mayor tendencia de otros tumores que el Grupo
1 (recidiva), tanto en la muestra total como en la de adolescentes.

El tiempo trascurrido desde el diagndstico era superior en los nifios y adolescentes del
Grupo 2 (supervivientes) que en los del Grupo 1 (recidiva).

Los nifios y adolescentes del Grupo 2 (supervivientes) llevaban méas tiempo en la
situacion actual (curacion) que los nifios del Grupo 1 (recidiva).

El Grupo 1 (recidiva) llevaba méas tiempo en tratamiento activo para cancer que el
Grupo 2 (supervivientes).

Las familias de nifios del Grupo 1 (recidiva) presentaban méas actuacion familiar que
las familias de los demas grupos.

Las familias del Grupo 3 (control) presentaban mayor control familiar que las de los
otros grupos.

Los padres/ cuidadores del Grupo 1 (recidiva) contaban con una red social menor que

los del Grupo 3 (control).

Variables en las que los grupos no son homogéneos en los resultados del estudio y fueron,

por lo tanto, incluidas como covariables en los anélisis de datos:

Los nifios del Grupo 3 (control) eran mayores que los nifios del Grupo 1 (recidiva).
Las familias del Grupo 2 (supervivientes) presentaban una renta familiar superior a la
de los demas grupos.

La Tabla 8 muestra un resumen de las variables cuantitativas en que los grupos

no son homogéneos.
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Tabla 8 - Resumen de los datos comparativos de diferencias estadisticamente significativas entre los grupos (variables cuantitativas).

Variables (muestra en la que se
detectaron diferencias)

Comparaciones entre los grupos

Grupo 1 vs. Grupo 2

Grupo 1 vs. Grupo 3

Grupo 2 vs. Grupo 3

Edad de los nifios (nifios) v
Tiempo desde el diagnostico 4
(general, nifios y adolescentes)
Tiempo en situacion actual v
(general, nifios y adolescentes)
Tiempo en tratamiento (general y v
nifios)
Renta familiar (general y nifios) v v
Actuacion familiar (nifios) v v
Control familiar (general) v v
Tamario de la red social (general y v
nifios)

NOTA: --- . No existen diferencias estadisticamente significativas entre estos grupos.

v Existen diferencias estadisticamente significativas entre estos grupos
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4.2. Ajuste psicologico

4.2.1. Ajuste psicoldgico de los nifios — autoinforme.

4.2.1.1. Resultados sobre la conducta de los nifios (BASC-autoinforme).

El test BASC-autoinforme posee un nimero de items distinto para cada forma, por lo
que fue necesario analizarlas en separado. En este test, se elimin un participante de los analisis
(forma S2) por no haber contestado la forma apropiada del test a su edad, resultando en una
muestra total de 136 nifios en la forma S2 (22 en el Grupo 1, 60 en el Grupo 2 y 54 en el Grupo

3) y 43 adolescentes en la forma S3 (9 en el Grupo 1, 18 en el Grupo 2 y 16 en el Grupo 3).

4.2.1.1.1. Escalas Clinicas.

Para cada forma del BASC se ejecutaron comparaciones entre los tres grupos, a fin de
comprobar si las diferencias entre ellos con relacion a su ajuste psicolégico eran
estadisticamente significativas. Para alcanzar este objetivo, se realizaron ANCOVAS, en que
el la edad de los nifios y la renta familiar configuraban como covariables para la forma S2 del
BASC.

Puesto que entre los grupos no habia diferencias en edad y renta, las subescalas de esta
dimension se analizaron con ANOVAS. La excepcion fue la subescala “Estrés social”, en la
que se utilizé como covariable solamente la edad de los nifios.

En la Tabla 9, se exhiben los resultados de las diferencias entre grupos para los nifios
de 6 a 11 afios (forma S2) y adolescentes de 12 a 14 afios (forma S3). También figuran en la
Tabla las medias, desviaciones tipicas, rangos obtenidos en la muestra y los rangos de
puntuaciones posibles en las subescalas del test BASC-autoinforme (recordando que la forma
S3 contiene dos subescalas clinicas mas que la forma S2: blsqueda de sensaciones y

somatizacion).
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De acuerdo con los resultados presentados en la Tabla 9, se observa que no se
constataron diferencias estadisticamente significativas en la mayoria de las subescalas del
BASC para la forma S2, con excepcion del subtest “Ansiedad”. En las comparaciones por pares
se encontraron diferencias significativas solo entre los grupos 2 y 3 (p=0,006; d de
Cohen=0,650), pero no entre los grupos 1y 2 (p=0,431; d de Cohen=0,201) ni entre los grupos
1y 3 (p=0,203; d de Cohen=0,316). Asi, se verificd que el grupo control presentaba
significativamente mas ansiedad que los supervivientes de cancer. Aunque el tamafio del efecto
encontrado suele considerarse de tipo medio dentro de los parametros estadisticos, comparado
con el tamafio de los efectos hallados en la presente muestra podria considerarse incluso
elevado.

Para analizar las puntuaciones de los adolescentes (forma S3), se empled un analisis no
parameétrico de Kruskal-Wallis, dado el tamafio de la muestra, en todas las subescalas del
BASC. En paralelo con lo sucedido en el analisis de la forma S2 (nifios), en la S3 (adolescentes)
tampoco se encontraron diferencias estadisticamente significativas entre grupos en ninguna
dimension, excepto en la subescala “Ansiedad” (véase Tabla 9). Para analizar qué grupos
diferian entre si, se llevo a cabo la prueba de Mann-Whitney, que revelé diferencias entre el
grupo 1y 2 (U de Mann-Whitney= 25,500; p=0,004), indicando que el grupo de supervivientes
tenia mas ansiedad que el de recaida. No se constataron diferencias estadisticamente
significativas al comparar los grupos 1y 3 (U de Mann-Whitney= 43,500; p=0,104), ni en la

comparacion entre los grupos 2 y 3 (U de Mann-Whitney= 104,500; p=0,171).

4.2.1.1.2. Escalas adaptativas.
En las escalas adaptativas del BASC se procedid igual que para las escalas clinicas,
analizando las diferencias entre los tres grupos en cada forma (S2 y S3). Todas las subescalas

de esta dimension se analizaron con ANOVAS, con excepcion de “Relaciones interpersonales”,
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que se analizé con un ANCOVA utilizando la edad como covariable. Los resultados obtenidos
para la forma S2 (nifios), expuestos en la Tabla 9, mostraron que no existian diferencias
estadisticamente significativas entre los diferentes grupos en ninguna de las subescalas.

Las escalas adaptativas de la forma S3 (adolescentes) se analizaron con la prueba de
Kruskal-Wallis. Los resultados, descritos en la Tabla 9, mostraron diferencias estadisticamente
significativas solo en la subescala “Confianza en si mismo”. Para analizar qué grupos diferian
entre si, se llevo a cabo la prueba de Mann-Whitney, que revelé que no existian diferencias
estadisticamente significativas en la autoconfianza al comparar los grupos 1y 3 (U de Mann-
Whitney= 41,500; p=0,071), ni en la comparacion de los grupos 2 y 3 (U de Mann-Whitney=
99,500; p=0,110). No obstante, se constataron diferencias estadisticamente significativas entre
los grupos 1 y 2 (U de Mann-Whitney= 30,000; p=0,007), indicando que el grupo de

supervivientes presentaba mas autoconfianza que el grupo en recaida de cancer.

4.2.1.1.3. indices de Validez.

A pesar de que los indices de validez no miden directamente el ajuste psicologico, si
proporcionan una informacidn valiosa acerca de la veracidad de las respuestas emitidas por los
participantes. Para la forma aplicada a los nifios de 6 a 11 afios (S2), los indices disponibles
eran el Indice F (“falsos malos™) y el Indice V (validez). Ambos indices se analizaron con
ANOVAS, puesto que las covariables no se relacionaban de forma significativa con las
variables dependientes. Los resultados mostraron que no habia diferencias estadisticamente
significativas entre los tres grupos en estos indices (Tabla 9), lo que sugiere que la validez de
las respuestas de todos ellos era equiparable.

Tampoco se encontraron diferencias significativas entre los grupos de adolescentes
(forma S3) en ninguno de estos indices, ni el indice L (deseabilidad social o “falsos buenos”),

no incluido en la forma para nifios (S2) (véase Tabla 9).
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4.2.1.1.4. Dimensiones globales.

Se analizaron las puntaciones directas de las dimensiones globales de la forma S2 de
los diferentes grupos con ANCOVAS, controlando los efectos de la renta y de la edad de los
nifios. No obstante, para las subescalas “indice de sintomas emocionales” y “Triada EAD”,
Unicamente la variable edad mostrd una relacién significativa con estas dos variables
dependientes .

Para las subescalas “Desajuste clinico”, “Desajuste escolar” y “Ajuste personal”, se
ejecutaron ANOVAS, debido a la ausencia de relaciones estadisticamente significativas de las
covariables con estos subtests.

Los resultados para las dimensiones globales de la forma S2 (nifios de 6-11 afios) se
encuentran en la Tabla 9. Los datos contenidos en ella indican que no existen diferencias
estadisticamente significativas entre los tres grupos objeto de comparacion, indicando que
todos presentaban un grado de ajuste equivalente. La subescala “Triada EAD” llama la atencion
por presentar un tamafo de efecto elevado entre los grupos 1y 3 (d de Cohen=0,887) y un
tamafo de efecto moderado entre los grupos 2 y 3 (d de Cohen=0,635).

Resultados similares se obtuvieron al comparar los grupos de adolescentes (forma S3),
dado que no se encontraron diferencias estadisticamente significativas en ninguna de las

dimensiones globales del BASC (Tabla 9).
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Tabla 9 - Diferencias entre grupos en nifios (6-11 afos) y adolescentes (12-14 afios). Medias (desviaciones tipicas) y rango del test BASC-

autoinforme (formas S2 y S3).

Subescalas Grupos
Nifos Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3 Adolescentes Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3
(n=136) Recidiva Superv. Control (n=43) Recidiva Superv. Control Estadistico (g.l.)
(Rango de (n=22) (n=60) (n=54) (Rango de (n=9) (n=18) (n=16)
puntuacion posible) puntuacion posible)
Escalas Clinicas
Actitud negativa (0-9) (0-10)
hacia el colegio _ L o
% (o) 2,74 (1,76) 2,41 (1,68) 2,50 (1,64) 3,15(1,87) 2,57 (1,98) 2,89 (1,96) 2,67 (2,06) 2,25(1,98) IIII)I)FK(rZL’JSlks;sl?;vze’lﬂ?slig;oéog%.np;g‘(?)ig
Md 2,00 2,00 2,00 2,00 DR
Rango 0-8 1-6 0-8 0-8 0-7 1-6 0-7 0-7
Actitud negativa (0-9) (0-9)
hacia profesores _ L o
% () 466(1,05)  459(1,01)  468(103) 4,67 (1,10) 477(163)  511(271)  483(L04) 4,50 (1,46) ':)“)F P(<2ru iﬁimﬁﬁi(%’fzgﬁggg”p;gggé
Md 4,00 4,00 5,00 4,00 e
Rango 7 7 7 7 2-9 39 2-7 2-8
Atipicidad (0-12) (0-16)
—_ - — . a2
(o) 340(302)  3,05(320)  312(277)  3,85(321) 386(365)  256(15)  422(428  419(@75) | e e s
Md 2,00 2,00 3,00 2,00 e R
Rango 12 11 10 12 0-15 1-5 0-15 0-10
Locus de control (0-17) (0-14)
—_ - — . a2
% (o) 671(379)  641(405)  647(381)  7.11(3,70) 649(291)  611(262)  683(301)  631(3,09) ':)”)F Shiﬁgmﬁﬁi'(g)‘féeglg’é.”p;g'gg;
Md 6,00 5,00 7,00 5,50 e
Rango 16 15 15 16 2-12 3-12 2-12 2-12
Estrés social (0-12) (0-13)
—_ - n— o a2
% (o) 379(316)  395(290)  3,62(315)  3.94(334) 456(362)  444(340)  483(378)  432(378) ':)”)F @ iﬁﬁ?‘v(&jﬂi(‘z’)‘foef&”p;gggg
Md 4,00 4,00 6,00 3,50 e
Rango 12 10 11 12 0-12 0-10 0-12 0-10
Ansiedad (0-18) (0-15) I) F (2, 133)=3,878; p=0,023; n?=0,055
a) p=0,431; d de Cohen=0,201
% (6) 8,83 (4,76) 8,64 (4,55) 7,72 (4,59) 10,15 (4,79) 7,72 (4,11) 4,89 (2,31) 9,33 (4,01) 7,50 (4,27) b) p=0,203; d de Cohen=0,316
Md 7,00 5,00 9,50 7,00 c) p=0,006; d de Cohen=0,650
Rango 18 17 18 18 1-15 1-9 1-15 1-14 1) Kruskal-Wallis (2)=8,625;p=0,016

a) p=0,004
b) p=0,104
¢) p=0,171
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Grupos
Nifos Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3 Adolescentes Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3
Subescalas (n=136) Recidiva Supervivientes Control (n=43) Recidiva Superv. Control Estadistico (g.l.)
(Rango de (n=22) (n=60) (n=54) (Rango de (n=9) (n=18) (n=16)
puntuacion posible) puntuacion posible)
Depresion (0-15) (0-14)
—_ - y— a2
% () 349(342)  414(331)  305(341) 3,70 (348) 435(339)  544(397)  411(301) 4,00 (3,56) ':)“)F I(<2ru iﬁgf@jﬁi(g)‘i’fgglnp;ggg
Md 4,00 5,00 3,00 3,50 R
Rango 13 11 12 13 0-13 1-13 1-10 0-11
Sentido de (0-12) (0-12)
incapacidad _ Lo o
% (6) 2,98 (2,66) 3,00 (2,78) 2,65 (2,65) 3,33 (2,62) 4,44 (2,84) 4,11 (3,02) 4,50 (2,89) 4,56 (2,85) ':)”)F giﬁgﬁ,ﬁﬁg’(253635%.%;8‘%3
Md 4,00 3,00 4,00 4,50 R
Rango 0-11 0-11 0-10 0-9 1-12 1-10 1-12 1-10
Busqueda de (0-14)
sensaciones
% (o) 4,05 (2,93) 4,44 (2,60) 4,50 (3,22) 3,31(2,80) I11) Kruskal-Wallis (2)=2,546; p=0,280
Md No procede No procede No procede No procede 3,00 5,00 4,00 2,50
Rango 0-14 1-9 1-14 0-10
Somatizacion (0-9)
% (o) 2,21 (1,47) 1,89 (1,05) 2,50 (1,76) 2,06 (1,34) 1) Kruskal-Wallis (2)=0,240; p=0,887
Md No procede No procede No procede No procede 2,00 2,00 2,00 2,00
Rango 0-6 0-3 1-6 1-6
Escalas Adaptativas
Relaciones (0-9) (0-15)
interpersonales _ L 2
% () 357(123)  405(121)  342(133)  3,53(L08) 856 (145  7.89(145)  856(L46) 8,94 (139) ”?IS %ulsi?l?\}\'/ﬁ?é E’z‘)gjf)%én p;g'cl’gg
Md 9,00 8,00 8,00 9,00 R R
Rango 0-7 2-7 0-7 1-6 5-12 5-10 6-12 5-11
Relaciones  con (0-10) (0-9)
los padres _ L o
% (o) 763(1,10)  7.68(109)  7.65(105) 7,59 (117) 781(1,95  756(142)  7,94(264)  7.81(L28) ”flg (2 159)°0,008 (pz-)gggﬁgn p;g'gg;
Md 8,00 8,00 8,50 8,00 e
Rango 3-10 5-9 3-10 3-9 1-9 5-9 1-9 5-9
Autoestima (0-6) (0-8)
_ [ a2 —
% (6) 397(099)  391(127)  410(0.86)  3.85(1,02) 442(101)  444(124)  428(083) 456 (1,09) ”?IS (2 152)-0.991 (pz—)gggggp;g'ggj
Md 4,00 4,00 4,00 4,00 e R
Rango 6 6 6 6 3-7 3-6 3-6 3-7
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Grupos
Nifos Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3 Adolescentes Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3 P
Subescalas (n=136) Recidiva Supervivientes Control (n=43) Recidiva Superv. Control Estadistico (g 1.
(Rango de (n=22) (n=60) (n=54) (Rango de (n=9) (n=18) (n=16)
puntuacion posible) puntuacion posible)
Confianza en si (0-12) (0-9) 1) F (2, 133)=0,600; p=0,550; n? =0,009
mismo 111) Kruskal-Wallis (2)=8,511;p=0,014
% (o) 8,97 (1,99) 8,55 (1,65) 9,03 (2,23) 9,07 (1,84) 6,42 (1,38) 5,33(1,41) 7,06 (1,21) 6,31 (1,19) a) p=0,007
Md 7,00 6,00 7,00 7,00 b) p=0,071
Rango 12 11 12 12 3-9 37 5-9 3-8 c) p=0,110
indices de Validez
indice F (0-12) (0-12)
- .« — - an2 —
% (6) 1,52 (1,74) 1,18 (1,26) 1,45 (1,76) 1,74 (1,88) 1,42 (1,40) 1,89 (1,36) 1,11 (1,41) 1,50 (1,41) “?IS %Ulsﬂj\?\}gﬁfs’ Eggﬁ%gﬂp;g'gg
Md 1,00 2,00 0,50 1,50 e
Rango 0-8 0-4 0-8 0-8 0-4 0-4 0-4 0-4
indice V (0-5) (0-5)
—_ - — . an2 —
x (o) 1,52 (1,74) 0,64 (0,66) 1,45 (1,76) 1,74 (1,88) 0,12 (0,32) 0,11 (0,33) 0,06 (0,24) 0,19 (0,40) ”?I::) (Igrulsis;l)l_\iviﬂ?s (pz—)gll 1%511 p;gggg
Md 0,00 0,00 0,00 0,00 e
Rango 4 2 3 4 0-1 0-1 0-1 0-1
Indice L (0-11)
% (o) No procede No procede No procede No procede 6,51 (1,59) 6,89 (1,36) 6,28 (1,90) 6,56 (1,36) I1) Kruskal-Wallis (2)=1,125; p=0,570
Md 6,00 6,00 6,00 7,00
Rango 2-11 5-9 2-11 4-9
Dimensiones Globales
Desajuste clinico (0-47) (0-45)
_ - n— 2 —
% (6) 18,94 (9,88) 18,09 (1023)  17,30(9,67) 21,11 (9,75) 2028(9,80) 1544 (347) 2289 (LL,14) 20,06 (9,97) ”flg (2 189)°0. 202 gg;gggn p;g'ggg
Md 18,00 16,00 22,00 19,00 e
Rango 2-43 3-38 3-43 2-41 6-45 10-20 6-45 6-35
Desajuste escolar (0-18) (0-33)
_ - n— o a2
% (6) 740(266)  7,00(218)  7.8(224)  7.81(231) 11,30 (450)  12,00(3,35) 12,06 (470) 10,06 (4,79) ':)”)F @ iﬁimjﬁi’(g)‘ffgglnp;gggg
Md 11,00 13,00 12,00 9,50 R R
Rango 3-14 4-12 4-13 3-14 4-22 6-17 4-22 4-19
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Nifos Adolescentes Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3
Subescalas (n=136) Supervivientes (n=43) Recidiva Superv. Control Estadistico (g.l.)
(Rango de (Rango de (n=9) (n=18) (n=16)
puntuacion posible) puntuacion posible)
Ajuste personal (0-37) (0-41)
—_ - y— a2 —
% () 24,15 (3,05) 27.00(3,64)  2522(319) 27,33 (447) 27,63 (2.58) ”f“F) % l}sﬁ)l\?vgﬁ?s Fz)(:)é);%sn ng'(l’gg
Md 28,00 27,00 28,00 28,00 B '
Rango 31 16-36 21-29 16-36 21-31
Iindice  sintomas (0-72) (0-77)
emocionales _ L o
% () 26,63 (12,98) 24,55 (12,99) 28,68 (13,10) 3465(1261) 31,22(1137) 3561 (1222) 33,88 (14,11) ”flg (é;ulsﬁ)lj\i}gﬁ?s’ FZ‘)%;%G” p;g'ggg
Md -- -- 33,00 26,00 37,50 30,50 e '
Rango 8-61 16-60 19-51 16-59 16-60
Triada EAD (0-45) (0-42)
- . n—_ a2 —
% () 16,10 (10,10) 16,63(9,62) 1478(7,19) 18,28 (9.67) 15,81 (10,92) ”?IS (ﬁ}ulsi?[\i}iﬁizs’ Fz_)gfgl%ﬂ p;g'ggg
Md 16,00 13,00 19,00 14,00 B '
Rango 0-42 3-36 6-26 3-36 3-34

NOTA: Il) comparaciones entre los grupos para los nifios (6-11 afios); I11) comparaciones entre los grupos para los adolescentes (12-14 afios).Aparecen en negrita los analisis estadisticamente significativos (p valor<
0,05). Paréntesis (Grados de libertad del Efecto, Grados de libertad del Término error). n?: Eta al cuadrado parcial. a) Comparacion del Grupo 1 (recidiva) vs. Grupo 2 (supervivientes; b) Comparacion del Grupo 1

(recidiva) vs. Grupo 3 (control); ¢) Comparacion del Grupo 2 (supervivientes) vs. Grupo 3 (control).
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4.2.1.2. Resultados sobre la ansiedad de los nifios (test RCMAS).

Al test RCMAS contestaron los nifios y adolescentes de la muestra en una Unica forma.
La Unica novedad es que hubo que excluir a un nifio y un adolescente porque no
cumplimentaron este instrumento, resultando en una muestra final de 178 participantes (31 en
el Grupo 1, 77 en el Grupo 2y 70 en el Grupo 3).

Siguiendo el mismo patron de analisis utilizado en el BASC, se procedi6 a dividir la
muestra total en nifios (n=136) y adolescentes (n=42). Para comparar los grupos de nifios y
detectar si ellos diferian significativamente, se llevaron a cabo ANCOVAS considerando la
edad de los nifios como covariable para las subescalas “Ansiedad Total”, “Ansiedad
Fisiologica” y “Mentira”, puesto que esta variable se encontraba relacionada
significativamente con estas dimensiones. Para las demas subescalas (‘“Preocupacion” y
“Concentracion”), se realizaron ANOVAs. Como se observa en la Tabla 10, los andlisis no
evidenciaron diferencias estadisticamente significativas entre los grupos en ninguna de las
escalas del test.

En cuanto a la submuestra de adolescentes, se procedié a realizar pruebas no
paramétricas de Krukal-Wallis para k muestras independientes, debido al reducido tamafio de
las muestras. Estos analisis tampoco mostraron diferencias estadisticamente significativas entre
los tres grupos (vease Tabla 10).

Como el rango de edad posible para aplicacion del test RCMAS se extiende hasta los
16 afios, y se empled la misma forma con nifios y adolescentes, se procedié a comprobar si
habia diferencias entre los tres grupos objeto de estudio, considerando la muestra total. Para
ello, se utilizaron ANCOV As en las subescalas “Ansiedad fisiologica” y “Mentira” (con la
edad como covariable) y ANOVAs en el resto de las subescalas (“Preocupacion”,

“Concentracion” y “Ansiedad Total”).
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Los resultados de estos andlisis, expuestos en la Tabla 10, sefialan que no hay
diferencias estadisticamente significativas entre los grupos en ninguna de las subescalas del
RCMAS. Por lo tanto, se concluye que los tres grupos no difieren entre si respecto al grado de
ansiedad, o a la manipulacién consciente de sus respuestas (escala de mentiras).

De la misma manera, si se compara la media en ansiedad total de cada grupo con el
punto de corte de la norma brasilefia presentada por Gorayeb y Gorayeb (2008) de 15 puntos,
se puede concluir que todos los grupos muestran un grado de ansiedad por debajo de los niveles
considerados clinicos, tanto en la muestra general como en las dos submuestras de nifios y

adolescentes.
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Tabla 10 - Diferencias entre grupos en nifios (6-11 afios), en adolescentes (12-14 afios) y en la muestra total. Medias (desviaciones tipicas) y rango

en las dimensiones del RCMAS.

Grupos
Subescalas (rango de Muestra Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3 Nifios Grupo 1 Grupo 2 Grupo3  Adolescentes Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3 Estadistico
puntuacion posible) total Recidiva Superv. Control (n=136) Recidiva Superv. Control (n=42) Recidiva Superv. Control (g.l)
(n=178) (n=31) (n=77) (n=70) (n=22) (n=60) (n=54) (n=9) (n=17) (n=16)
Ansiedad fisioldgica (0-10)
1) F (2, 175)=0,368; p=0,693; n?=0,004
% (6) 2,53 (1,87) 2,48 (1,73) 2,48 (1,74) 2,60(2,10) 2,70 (1,98) 3,00 (1,66) 2,48(1,85) 2,83(2,22) 1,95(1,41) 1,22 (1,20) 2,47 (1,28) 1,81 (1,51)
1) F (2, 132)=1,330; p=0,268; 12=0,020
Md 2,00 1,00 2,00 1,50 .
111) Kruskal-Wallis (2)=4,922; p=0,085
Rango 0-10 0-6 0-7 0-10 0-10 0-6 0-7 0-10 0-5 0-3 1-5 0-4
Preocupacién (0-10)
1) F (2, 176)=1,238; p=0,293; n2=0,014
% () 4,87 (2,97) 4,39 (2,95) 4,69 (2,97) 528(2,97) 4,74(2,98) 450 (3,08) 4,20(2,89) 544(2,95) 524(297) 4,11(2,76) 6,41(2,69) 4,63 (3,10)
1) F (2, 133)=2,629; p=0,076; 12=0,038
Md 5,00 3,00 7,00 5,00 .
111) Kruskal-Wallis (2)=4,448; p=0,108
Rango 0-10 0-10 0-10 0-10 0-10 0-10 0-10 0-10 0-10 19 1-10 0-9
Concentracién (0-11)
1) F (2, 176)=0,063; p=0,939; 12=0,001
X (6) 3,73(3,19) 3,58(3,48) 3,70(3,26) 3,82(3,01) 3,56(3,08) 3,50(3,45) 3,45(3,21) 3,70(2,83) 4,19(3,50) 3,78(3,77) 4,59(3,29) 4,00 (3,65)
I1) F (2, 133)=0,100; p=0,905; 1?=0,001
Md 4,00 2,00 4,00 3,50 i
111) Kruskal-Wallis (2)=0,427; p=0,808
Rango 0-11 0-10 0-11 0-11 0-11 0-10 0-11 0-11 0-11 0-10 0-11 0-10
Ansiedad total (0-27)
1) F (2, 176)=0,475; p=0,623; 12=0,005
% (6) 11,12(6,92) 10,31(7,06) 10,92(6,90) 11,69(6,94) 11,02(6,92) 10,82(7,10) 10,20(6,89) 12,04(6,90) 11,36(7,10) 9,11(7,25) 13,47(6,53) 10,38(7,43)
1) F (2, 132)=1,742; p=0,179; 112=0,026
Md 11,00 7,00 14,00 10,50 )
111) Kruskal-Wallis (2)=2,608; p=0,271
Rango 0-27 0-24 0-27 0-26 0-27 0-24 0-27 0-26 0-23 1-21 2-23 0-21
Mentira (0-9)
1) F (2, 175)=0,153; p=0,858; 12=0,002
% (c) 5,53 (2,22) 5/48(2,10) 557 (2,42) 5,56 (2,02) 5,88 (2,03) 591 (2,04) 597 (2,24) 577(1,78) 4,57 (243) 4,44(1,94) 4,18 (2,60) 5,06 (2,54)
1) F (2, 132)=0,135; p=0,874; 12=0,002
Md 5,00 5,00 5,00 6,00 i
111) Kruskal-Wallis (2)=1,611; p=0,447
Rango 0-9 1-9 0-9 1-9 0-9 2-9 0-9 1-9 0-9 1-7 0-8 0-9

NOTA: I) comparaciones entre los grupos para la muestra total; 1) comparaciones entre los grupos para los nifios (6-11 afios); I11) comparaciones entre los grupos para los adolescentes (12-14 afios). Paréntesis (Grados
de libertad del Efecto, Grados de libertad del Término error). n?: Eta al cuadrado parcial.
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4.2.1.3. Resultados sobre el autoconcepto de los nifios (test Piers-Harris).

Se describen, a continuacion, los resultados de los analisis realizados para el test de
autoconcepto Piers-Harris. Igual que en el test RCMAS fue necesario excluir un participante
del grupo de nifios y uno del grupo de adolescentes porque no contestaron a este instrumento,
resultando una muestra final de 178 participantes (31 en el Grupo 1, 77 en el Grupo 2y 70 en
el Grupo 3).

También se procedié a analizar la muestra separando los nifios de los adolescentes. Para
los analisis de los resultados presentados por los nifios, se analizaron cinco subescalas con
ANOVAs, puesto que no se encontraron relaciones significativas de las variables
independientes con las dependientes, excepto las subescalas “Popularidad” y “Felicidad/
Satisfaccion con la vida”, que se analizaron con ANCOV As, empleando la edad y renta familiar
como covariables. Los resultados finales (presentados en la Tabla 11) no mostraron diferencias
estadisticamente significativas entre los tres grupos de nifios (recidiva, supervivientes y
control).

Con relacion a los adolescentes, se llevaron a cabo pruebas no paramétricas de Krukal-
Wallis para k muestras independientes. Estos analisis tampoco mostraron diferencias
estadisticamente significativas entre los tres grupos con relacion a su autoconcepto (véase
Tabla 11).

Con el fin de averiguar si los grupos presentaban diferencias significativas en
autoconcepto en la muestra total, se llevaron a cabo analisis de varianza univariados para cada
subtest, puesto que no se comprobaron relaciones estadisticamente significativas de las
covariables (edad y renta) con las variables dependientes. La excepcidn fue la subescala de
“Autoconcepto fisico”, en la que se ejecutd un analisis de covarianza considerando la edad

como covariable, dado que la renta no mostré un efecto significativo.
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Tabla 11 - Diferencias entre grupos en nifios (6-11 afios), en adolescentes (12-14 afios) y en la muestra total. Medias (desviaciones tipicas) y rango

en las dimensiones del Piers-Harris.

Grupos
S:l;isr(]:tilgzig:ngo Muestra total ~ Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3 Nifios Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3 Adolescentes Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3 Estadistico
posible) (n=178) Recidiva Superv. Control (n=136) Recidiva Superv. Control (n=42) Recidiva Superv. Control (g.l)
(n=31) (n=77) (n=70) (n=22) (n=60) (n=54) (n=9) (n=17) (n=16)
Autoconcepto
conductual (0-18) 1) F (2, 176)=0,103; p=0,903; n?=0,001
% () 14,66 (3,35) 14,90 (3,29) 14,65 (3,68) 14,58 (3,01) 14,83 (3,23) 1514 (3,26) 14,90 (3,59) 14,63 (2,84) 14,26 (3,62) 14,33(350) 13,76 (3,99) 14,75(3,43) II)F (2, 133)=0,214; p=0,808; 2=0,003
Md 15,50 16,00 15,00 16,50 111) Kruskal-Wallis (2)=1,049; p=0,592
Rango 0-18 5-18 0-18 7-18 0-18 5-18 0-18 7-18 3-18 8-18 3-18 8-18
Autoconcepto
intelectual (0-18) 1) F (2, 176)=1,053; p=0,351; n?=0,012
% (6) 14,18 (3,22) 1345(3,02) 14,44 (343) 14,23 (3,07) 1450 (3,09) 14,14 (2,25) 14,60 (3,56) 14,54 (2,85) 13,24 (349) 11,78(4,05) 13,88(293) 13,:38(3,69) II)F (2, 133)=0,186; p=0,831; n2=0,003
Md 13,50 12,00 14,00 13,00 111) Kruskal-Wallis (2)=1,982; p=0,371
Rango 4-18 5-18 4-18 6-18 4-18 10-18 4-18 6-18 5-18 5-18 6-18 7-18
Autoconcepto fisico
(0-12) I) F (2, 175)=0,255; p=0,776; 12=0,003
% (6) 9,67 (2,38) 955(217) 9,84(229) 954(2,60) 993(2,36) 10,09(1,95) 10,03(2,30) 9,76(259) 890 (2,27) 8,22(222) 918(2,19) 9,00(244) II)F (2, 133)=0,248; p=0,781; n2=0,004
Md 9,50 8,00 10,00 10,00 111) Kruskal-Wallis (2)=1,325; p=0,515
Rango 3-12 5-12 3-12 3-12 3-12 5-12 3-12 3-12 4-12 5-12 5-12 4-12
Falta de ansiedade
(0-12) 1) F (2, 176)=0,021; p=0,979; n2=0,000
% (6) 7,50 (2,74) 755(3,09) 7,53(2,75) 745(261) 7,71(2,75) 7.64(3,17) 7.93(2,67) 7,50(2,70) 693 (2,60) 7,33(3,04) 612(2,64) 756(219) II)F (2, 133)=0,359; p=0,699; n2=0,005
Md 7,00 8,00 6,00 8,00 111) Kruskal-Wallis (2)=3,129; p=0,209
Rango 0-12 1-12 0-12 2-12 0-12 1-12 0-12 1-12 2-11 2-11 2-11 3-11
Popularidad (0-12) _ L o
X (6) 939(272) 923(264) 945(282) 939 (266) 961(273) 955(252) 945(297) 981(256) 876(263) 844(292) 947(229) 819 (279) I:)F(Z* 176)=0,078; p=0,925; 1*=0,001
) F (2, 131)=0,098; p=0,907; 1>=0,001
Md £t 8,00 10,00 7,50 1) Kruskal-Wallis (2)=1,859; p=0,395
Rango 0-12 4-12 0-12 0-12 0-12 4-12 0-12 1-12 4-12 4-12 4-12 4-12 T ’
Felicidad/
satisfaccion con la 1) F (2, 176)=0,973; p=0,380; 12=0,011
vida (0-8) 1) F (2, 117)=1,378; p=0,256; 1?=0,023
X (c) 730(L72) 758(159) 738(L69) 7.10(181) 748(L55) 785(104) 746(166) 734(L60) 693(L85) 678(239) 688(L83)  T06(LES) il o e
Md — o o o o —_ —_— —_— 7’50 7’00 8,00 750 ) ruskal-Wallis (2) 0v0391p 0!981
Rango 2-8 3-8 2-8 2-8 2-9 6-9 2-9 2-9 3-9 3-9 3-9 4-9
Autoconcepto
global (0-80) 1) F (2, 176)=0,126; p=0,882; 12=0,001
% (6) 62,72(13,45) 62,26(13,03) 63,30(14,24) 62,28(12,90) 64,01(13,46) 64,45(11,63) 64,43(14,88) 63,37(12,69) 59,02(12,56) 58,89(15,35) 59,29(11,22) 59,94(12,95) II) F (2, 133)=0,101; p=0,904; 12=0,002
Md --- 58,50 55,00 60,00 58,00 111) Kruskal-Wallis (2)=0,323; p=0,851
Rango 9-80 32-80 9-80 23-79 9-80 39-79 9-80 23-79 32-80 32-80 36-76 40-75

NOTA: I) comparaciones entre los grupos para la muestra total; 1) comparaciones entre los grupos para los nifios (6-11 afios); I11) comparaciones entre los grupos para los adolescentes (12-14 afios). Paréntesis (Grados
de libertad del Efecto, Grados de libertad del Término error). n?: Eta al cuadrado parcial.
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Los resultados obtenidos con la muestra total indicaron que no habia diferencias entre
grupos en relacion al autoconcepto, confirmando asi los resultados hallados en las dos
submuestras de nifios y adolescentes (véase Tabla 11).

Como los tres tests aplicados a los nifios (BASC-autoinforme, RCMAS y Piers-Harris)
presentan una escala de ansiedad, se llevo a cabo una correlacion de Pearson entre ellas (Tabla
12), observando que las tres subescalas estaban altamente correlacionadas entre si, lo que
aporta algunas evidencias de validez convergente entre estas tres medidas.

Tabla 12 - Correlacion de Pearson entre las escalas BASC-Ansiedad, RCMAS — Ansiedad

Total y Piers-Harris —Falta de ansiedad (n=178).

Escalas Escalas r p
BASC-Ansiedad RCMAS — Ansiedad total 0,799 <0,001
RCMAS — Ansiedad Piers-Harris —Falta de ansiedad -0,777 <0,001
total

Piers-Harris —falta BASC-Ansiedad -0,713 <0,001
de ansiedad

4.2.2. Ajuste psicologico de los nifios — informe de los padres.

4.2.2.1. Resultados sobre la conducta de los nifios (BASC-informe de los padres).

Como ya se ha mencionado, la conducta de los nifios y adolescentes también se evalud
a través del informe de sus padres/ cuidadores con del test BASC, que también presenta dos
formas distintas. Igual que en los andlisis de los nifios, fue necesario excluir un padre de los
andlisis (forma P2) porque no cumplimentd la forma apropiada a la edad de su hijo, resultando
una muestra total de 139 padres en la forma P2 (24 en el Grupo 1, 58 en el Grupo 2 y 57 en el
Grupo 3) y 43 padres en la forma P3 (8 en el Grupo 1, 16 en el Grupo 2 y 19 en el Grupo 3).

Todos los analisis se realizaron después de confirmar los supuestos de igualdad de las varianzas
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para cada subescala del test (véase Anexo 3) y el de homogeneidad de las pendientes en los

analisis covariados (Anexo 4).

4.2.2.1.1. Escalas Clinicas.

Para cada forma del BASC se realizaron andlisis comparativos entre los tres grupos, a
fin de comprobar si las diferencias observadas entre ellos eran estadisticamente significativas.
Asi, se llevaron a cabo andlisis de covarianza, donde la edad de los nifios y la renta familiar
configuraban como covariables para la forma P2 del BASC.

Puesto que las covariables se relacionaban de forma diferente con cada subescala, se
realizaron analisis distintos para cada una. Para la subescala “Hiperactividad”, se realizd un
ANCOVA con la edad y renta como covariables. Para el subtest “Atipicidad”, la edad se tuvo
en cuenta como covariable. Para “Ansiedad”, se considero la renta familiar como covariable.
Y para las demas subescalas clinicas (a saber, Problemas de conducta, Problemas de atencion,
Depresion, Retraimiento y Somatizacidn) se realizaron andlisis de varianza univariados, debido
a la ausencia de relaciones estadisticamente significativas de las covariables con las variables
dependientes.

Los resultados relativos a todos estos analisis, recogidos en la Tabla 13, constataron
diferencias estadisticamente significativas entre los grupos en la subescala “Atipicidad” de la
forma P2. Las comparaciones a posteriori a partir de los residuos tipificados, con correccion
LSD, mostraron diferencias entre los grupos 1 y 3 (p=0,034; d de Cohen=0,412) y entre los
grupos 2 y 3 (p=0,028; d de Cohen=0,348), pero no entre los grupos 1y 2 (p=0,666; d de
Cohen=0,054). Asi, se constata que el grupo control (G3) presentaba significativamente mas
atipicidad que los grupos de nifios en recaida (G1) y el de supervivientes (G2) de cancer,

aungue los tamarfios de efecto son relativamente pequefios.
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Para la forma P3 (adolescentes), se utilizaron anélisis no paramétricos de Kruskal-
Wallis, dado el tamafio de la muestra, para todas las subescalas del BASC. En la Tabla 13 se
describen los resultados de las comparaciones entre grupos para esta forma. Al contrario de lo
encontrado en la submuestra de nifios (forma P2), los informes de los padres no mostraron

diferencias significativas entre los grupos en las escalas clinicas del BASC.

4.2.2.1.2. Escalas adaptativas.

Las escalas adaptativas del informe de los padres se analizaron del mismo modo que
las escalas clinicas del BASC. Las comparaciones entre los tres grupos se realizaron con
ANOVAs, puesto que la edad de los nifios y la renta familiar no mostraron una relacion
estadisticamente significativa con ninguna de las variables dependientes.

La Tabla 13 recoge los resultados de estos analisis para cada una de las subescalas que
componen la dimension “Escalas Adaptativas” de la forma P2 (nifios). Tal y como se observa
en ella, se constataron diferencias estadisticamente significativas entre los grupos en las escalas
“Habilidades Sociales” y “Liderazgo”. Para la subescala “Habilidades sociales”, la diferencia
era estadisticamente significativa entre los grupos 1 y 3 (p=0,003; d de Cohen=0,688) y entre
los grupos 2 y 3 (p=0,036; d de Cohen=0,400), pero no entre los grupos 1y 2 (p=0,159; d de
Cohen=0,336). Asi, se comprobd que el grupo de nifios en recidiva (G1) y el de supervivientes
de cancer (G2) presentaban significativamente mas habilidades sociales que el grupo control
(nifios sin historia de cancer-G3). El tamafio de efecto, a pesar de ser considerado mediano en
la literatura estadistica, puede ser considerado relativamente grande en este contexto,
principalmente en la comparacion entre los grupos 1y 3.

Respecto a la subescala “Liderazgo”, se constatd que la diferencia era estadisticamente
significativa entre los grupos 2 y 3 (p=0,004; d de Cohen=0,561), pero no entre los grupos 1y

2 (p=0,679; d de Cohen=0,098) ni entre los grupos 1 y 3 (p=0,068; d de Cohen=0,420). Es
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decir, el grupo de supervivientes presentaba significativamente mas liderazgo que el grupo
control. Acorde con lo indicado anteriormente, a pesar de que el tamafio del efecto puede
considerarse mediano segun los estdndares estadisticos, dentro del contexto de esta
investigacion puede ser considerado relativamente grande.

En cuanto al informe de los cuidadores sobre los adolescentes (forma P3), no se
observaron diferencias estadisticamente significativas entre los grupos en las escalas
adaptativas, a pesar de que los valores de las medianas sugerian cierta diferencia (véase Tabla

13).

4.2.2.1.3. indices de Validez.

Para los tests BASC contestados por los padres, el Gnico indice de validez disponible
es el Indice F (“falsos malos”). Para la forma P2, este indice se analizd con un analisis de
varianza univariado, puesto que las covariables no se relacionaban de forma estadisticamente
significativa con la variable dependiente. Para la forma P3, se utilizd un analisis no
paramétrico, debido al tamafio de la muestra. En ambos casos, los resultados mostraron que no
habia diferencias estadisticamente significativas en relacion a la validez de sus informes (véase

la Tabla 13).

4.2.2.1.4. Dimensiones Globales.

Para la forma P2 (nifios) del informe de los padres/ cuidadores, se llevaron a cabo
ANCOVAs considerando la renta como covariable para las subescalas “Problemas de tipo
externo” y “Problemas de tipo interno”, puesto que ésta era la Unica variable que se relacionaba
de forma significativa con las variables dependientes. Para los demas subtests (“Habilidades
adaptativas” e “Indice de Sintomas Comportamentales”), se realizaron ANOV As, debido a la

falta de relacion de las covariables con ambas subescalas.
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Los resultados (incluidos en la Tabla 13) indicaron diferencias estadisticamente
significativas en la variable “Habilidades adaptativas”. Dichas diferencias se producian entre
los grupos 1 (recidiva) y 3 (control) (p=0,005; d de Cohen=0,631) y entre los grupos 2
(supervivientes) y 3 (control) (p=0,009; d de Cohen=0,505), pero no entre los grupos 1y 2
(p=0,419; d de Cohen=0,194), indicando que los nifios con céncer (en recidiva y
supervivientes) tenian mas habilidades adaptativas que los nifios sin cancer.

Para la forma P3, se llevaron a cabo pruebas no paramétricas con la intencion de
comprobar si habia diferencias estadisticamente significativas entre los tres grupos en las
dimensiones globales del BASC-informe de los padres. Al contrario de lo hallado en la
submuestra de nifios, los resultados indicaron que los tres grupos de adolescentes no diferian

entre si en ninguna de las dimensiones globales (Tabla 13).
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Tabla 13 - Diferencias entre grupos en nifios (6-11 afios) y adolescentes (12-14 afios). Medias (desviaciones tipicas) y rango del test BASC-informe

de los padres (formas P2 y P3).

Grupos
Padres de nifios Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3 Padres de adolescentes Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3
Subescalas (n=139) Recidiva Superv. Control (n=43) Recidiva Superv. Control Estadistico(g.l.)
(Rango de puntuacion (n=24) (n=58) (n=57) (Rango de puntuacion (n=8) (n=16) (n=19)
posible) posible)
Escalas Clinicas
Agresividad (0-39) (0-33)
—_ .« — . n2—
% () 9,30(599) 10,54(7.52) 9.36(528) 8,72 (6,00) 793(530) 10,38(7.03)  8,00(533) 684 (4,34) ':)I I)F I(<2ru iigl)w;ﬁi (g)‘fi“g? i_”p;g'géé
Md 7,00 6,50 6,00 7,00 mhh R
Rango 0-32 2-32 0-27 1-24 1-25 5-25 1-19 1-15
Hiperactividad (0-27) (0-27)
—_ .« — . n2—
% (6) 10,29 (5,21) 11,55(5,99) 10,61 (541) 9,33 (4,46) 8,42 (5,18) 9,88 (6,40) 7,50 (5,39) 8,58 (4,56) I:)”)F |(<2ruil§§|);/ta6|ﬂg(g)_zolzggznp;gggg
Md 8,00 10,00 6,50 9,00 RS R
Rango 0-24 0-22 2-24 0-19 0-21 0-21 0-21 2-18
Problemas de (0-30) (0-42)
conducta _ L o
% (6) 3,87(348) 3,13(2,94) 3,64(3,15)  4,42(3,94) 4,56 (4,38)  4,50(3,16) 4,88(569)  4,32(3,71) I:)”)F lizruiigl);/\l/;ﬂg(2;302;37%;82?(5)
Md 3,00 4,50 3,00 3,00 R
Rango 0-18 0-10 0-12 0-18 0-22 0-9 0-22 0-13
Problemas de (0-21) (0-24)
atencion _ L o
% (6) 10,38 (2,86) 11,04 (3.41) 10,74(270) 9,74 (270) 10,79(362) 1175(341) 10,56 (2,70) 10,58 (2,70) ':)“)F }(fru iﬁgl);/ijﬁg(g)‘foojgl" oo
Md 10,00 11,00 10,50 10,00 w34 P,
Rango 0-19 3-17 5-19 0-16 1-23 7-17 1-23 7-17
Atipicidad (0-36) (0-27) 1) F (2, 136)=3,601; p=0,030; n*=0,051
a) p=0,666; d de Cohen=0,054
% (6) 7,72 (4,48) 6,88(4,28) 7,12(4,50) 8,68 (4,45) 4,05(3,86) 4,63(4,72) 3,63(3,42) 4,16 (4,00) b) p=0,034; d de Cohen=0,412
Md 2,00 2,50 2,00 3,00 c) p=0,028; d de Cohen=0,348
Rango 0-21 0-17 0-21 1-19 0-14 0-14 0-10 0-12 111) Kruskal-Wallis (2)=0,220; p=0,896
Depresion (0-36) (0-33)
_ [ . an2—
% (o) 013(564) 11,00(653) 876(574) 8,72 (505) 863(5,14) 11,63(447)  7.06(461) 868 (548) " I)F @ iﬁﬁ.’fviﬁﬁi’(Siffé’f%-”p;g‘%i
Md 9,00 12,50 6,00 10,00 TR
Rango 0-32 3-32 0-26 0-23 0-20 2-17 0-19 0-20
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Grupos
Padres de nifios Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3 Padres de adolescentes Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3
Subescalas (n=139) Recidiva Superv. Control (n=43) Recidiva Superv. Control Estadistico (g.l.)
(Rango de puntuacion (n=24) (n=58) (n=57) (Rango de puntuacion (n=8) (n=16) (n=19)
posible) posible)
Ansiedad (0-21) (0-27)
—_ - y— a2
% (6) 791(353) 845(350) 7.11(344) 862 (3,51) 795(459) 925(377)  7.25(552) 8,00 (4,12) ”)I ﬁf%ﬁ?iﬁiﬁﬁﬁ;?é&?&a& ;Sboég;
Md 7,00 9,00 6,00 7,00 TR
Rango 1-15 3-14 1-15 1-15 0-21 3-16 0-21 1-17
Retraimiento (0-27) (0-24)
—_ -y a2
% (6) 6,77(3,39) 8,21(3,31) 6,52(2,98)  6,42(3,71) 5,98 (5,09) 8,25(5,01) 4,38 (4,16) 6,37 (5,62) I:)”'): szruiligl);/\zlflﬁi(g)_=03067724np;8(1)gg
Md 4,00 7,50 3,00 4,00 TR
Rango 0-17 2-14 2-14 0-17 0-19 2-18 0-12 0-19
Somatizacion (0-39) (0-33)
—_ .« — . n2—
% (6) 795(503) 879(426) 7.41(535) 8,14 (500) 737(451) 888(372)  694(499)  7.11(448) ':)“)F P(<2ru iﬁgl)_;/%ﬂ‘;’(g)‘fi“gfé_”p;g'gég
Md 8,00 9,50 7,00 6,00 e
Rango 0-29 2-18 0-29 0-25 0-17 3-14 0-15 1-17
Escalas Adaptativas
Adaptabilidad (0-24)
% (6) 14,27 (363) 1525 (448) 14,67 (2.83) 13,44 (3.85) Noprocede Noprocede  Noprocede  No procede 1) F (2, 136)=2,789; p=0,065; 1°=0,039
Md
Rango 3-24 3-21 8-20 5-24
Habilidades sociales (0-42) (0-36) 1) F (2, 136)=5,120; p=0,007; 1?>=0,070
% (o) a) p=0,159; d de Cohen=0,336
Md 25,60 (6,59) 28,46 (7,13) 26,26 (5,90) 23,74 (6,56) 18,79 (5,29) 16,00 (6,00) 20,13 (4,76) 18,84 (5,24) b) p=0,003; d de Cohen=0,688
Rango 19,00 15,50 21,00 19,00 ¢) p=0,036; d de Cohen=0,400
7-40 14-40 12-39 7-38 7-31 7-25 13-31 9-28 1) Kruskal-Wallis (2)=2,247; p=0,325
Liderazgo (0-30) (0-36) 1) F (2, 136)=4,624; p=0,011; n?>=0,064
a) p=0,679; d de Cohen=0,098
% (6) 15,31 (4,09) 15,88 (4,40) 16,28 (3,67) 14,09 (4,11) 16,98 (6,73) 16,75 (8,70) 19,50 (6,65) 14,95 (5,43) b) p=0,068; d de Cohen=0,420
Md 18,00 14,50 19,50 13,00 ¢) p=0,004; d de Cohen=0,561
Rango 2-24 7-24 8-23 2-24 6-32 6-32 7-30 7-23 I11) Kruskal-Wallis (2)=3,746; p=0,154
indices de Validez
indice F (0-60) (0-51)
_ [ . an2—
% (o) 17,40 (5,64) 17,17 (7,36) 17,10 (477) 17,79 (5,72) 18,63(8,63) 18,63(8,63) 1544 (7,08) 16,00 (4,26) " I)F @ iﬁgl)_;/?/;jﬁ‘s‘*(g)‘ffgfé,”p;g'ggg
Md 19,50 19,50 15,50 16,00 T '
Rango 2-34 5-34 10-30 2-29 5-33 5-33 5-28 7-25
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Grupos
Padres de nifios Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3 Padres de adolescentes Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3
Subescalas (n=139) Recidiva Superv. Control (n=43) Recidiva Superv. Control Estadistico (g.l.)
(Rango de puntuacion (n=24) (n=58) (n=57) (Rango de puntuacion (n=8) (n=16) (n=19)
posible) posible)
Dimensiones Globales
Problemas de tipo (0-96) (0-102)
externo _ L o
% (o) 23,46 (12,70) 25,73(14,92) 23,46(11,82) 22,44(12,77) 20,91 (12,14) 24,75(1524)  20,38(13,84) 19,74 (9,25) I:)u)Fr(<2rh iﬁﬁ.’ﬁﬂ?é{f{‘?ﬁé-”p;g‘gég
Md 20,00 20,50 17,00 21,00 reEm R
Rango 3-61 4-61 5-57 3-59 1-54 7-54 1-53 5-36
Problemas de tipo (0-96) (0-93)
interno = -
% (6) 2480 (10,93) 29,14(11,69) 22,93(11,03) 25,02(10,06) 2395 (12,34) 29,75(10,95) 21,25 (13.47) 23.79(11,66) ”I)IS E(zrulsii)l_\/lvgﬁf)s (ngg'szgi’sﬂ;;g'gig
Md 22,00 31,50 19,00 20,00 TSR
Rango 3-60 10-52 7-60 3-53 0-55 8-41 0-55 6-44
Habilidades (0-96) (0-72) 1) F(2,136)=5,398;p=0,006;1?=0,074
adaptativas a) p=0,419; d de Cohen=0,194
% (6) 55,18 (12,47) 59,58(13,55) 57,21(10,65) 51,26(12,81) 35,77 (10,28)  32,75(12,94) 39,63(9,76) 33,79(8,98 b) p=0,005; d de Cohen=0,631
Md 35,00 28,50 40,50 34,00 ¢) p=0,009; d de Cohen=0,505
Rango 14-82 32-82 35-80 14-81 19-58 19-57 20-58 21-49 1) Kruskal-Wallis (2)=4,009; p=0,135
Indice sintomas (0-180) (0-171)
comportamentales _ L o
% () 54.69(12,47) 59,29(23.85) 53,67(19,59) 53,79(19,85) 47,77 (21,91) 57,50(24,27)  44,00(25,15) 46,84(17,57) ':)“)FP((zr'u iﬁgl);/?/;ﬁi(g)‘fz“ggl”p;ggéé
Md 43,00 57,50 39,00 52,00 e R
Rango 7-123 19-123 26-112 7-100 7-112 23-108 7-112 16-73

NOTA: Il) comparaciones entre los grupos para los nifios (6-11 afios); I11) comparaciones entre los grupos para los adolescentes (12-14 afios).Aparecen en negrita los analisis estadisticamente significativos (p valor<
0,05). Paréntesis (Grados de libertad del Efecto, Grados de libertad del Término error). n?: Eta al cuadrado parcial. a) Comparacion del Grupo 1 (recidiva) vs. Grupo 2 (supervivientes; b) Comparacion del Grupo 1

(recidiva) vs. Grupo 3 (control); ¢) Comparacion del Grupo 2 (supervivientes) vs. Grupo 3 (control).
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Dado que las versiones para padres y nifios del BASC comparten algunas escalas, se
realiz una correlacion entre los dos grupos de informantes (padres y nifios) en estas escalas,
con el fin de explorar el grado de concordancia entre ellos. Para alcanzar este objetivo, se
consideraron solamente los casos emparejados, es decir, los casos en que tanto los nifios como
sus respectivos padres habian contestado al test. Los resultados de los analisis estan descritos
por grupo, para cada forma del test y también para la muestra total (Tabla 14).

En general, los resultados sugieren que existe un grado de concordancia mayor entre
padres y nifios que entre padres y adolescentes, dado que en los anélisis de la muestra total se
encontraron correlaciones significativas y mas elevadas en mas escalas en el primer caso que
en el segundo. En concreto, en el caso de los nifios se encontraron correlaciones significativas
en todas las escalas clinicas (atipicidad, ansiedad y depresion) y en el indice global de sintomas
emocionales, mientras que en el caso de los adolescentes solo se hallaron en atipicidad,
depresion y somatizacion.

En cuanto al analisis correlacional efectuado para cada grupo (en la submuestra de
nifios), se encontraron relaciones significativas en los tres grupos en las dimensiones de
“Depresion” e “Indice de sintomas emocionales/comportamentales” y no significativas en
ansiedad, indice de validez F y en la dimension global adaptativa (Habilidades adaptativas vs.
Ajuste personal).

En el grupo de adolescentes, se encontraron mas correlaciones significativas en el grupo
control (atipicidad, ansiedad, depresion e indice de sintomas emocionales) y de recidiva
(depresion e indice de sintomas emocionales) que en el de supervivientes (somatizacion). No
obstante, en la muestra total pocas escalas presentaron resultados estadisticamente

significativos (atipicidad, depresion y somatizacion).
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Tabla 14 - Correlacion intraclase entre las versiones de padres y nifios del BASC — escalas en comun entre las formas S2 y P2 (nifios) y S3 'y P3

(adolescentes).

Grupos

Subescalas -Subescalas Nifios Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3 Adolescentes Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3
autoinforme :ZZOF:;(?:: (n=130) Recidiva Supervivientes Control (n=36) Recidiva Supervivientes  Control

(n=22) (n=58) (n=50) (n=8) (n=16) (n=12)
Escalas Clinicas
Atipicidad Atipicidad 0,297**  0,679** 0,197 0,245* 0,326* 0,424 0,194 0,529*
Ansiedad Ansiedad 0,221* 0,286 0,156 0,193 0,141 0,200 0,034 0,666*
Depresion Depresion 0,427**  0,484* 0,390** 0,442** 0,429* 0,590* 0,115 0,550*
Somatizacion 0,322* 0,153 0,417* 0,342
indices de validez
Indice F Indice F 0,192* 0,140 0,192 0,217 0,175 0,185 0,090 0,454
Dimensiones globales
Ajuste personal Habilidades 0,021 0,121 -0,101 0,064 -0,022 -0,080 -0,069 0,096

adaptativas

ISE ISC 0,380**  0,456* 0,345* 0,387* 0,268 0,586* 0,056 0,572*

NOTA. Aparecen en negrita los analisis estadisticamente significativos. *p valor<0,05; **p valor<0,001; ISE=Indice de sintomas emocionales; ISC= indice de sintomas comportamentales.
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4.2.3. Ajuste psicoldgico de los padres/ cuidadores.

4.2.3.1. Resultados sobre la ansiedad y depresion (Escalas Beck —BAI y BDI).

Para analizar la ansiedad experimentada por los padres de los tres grupos del estudio,
se analizaron las puntuaciones obtenidas en BAI. Algunos participantes fueron excluidos del
analisis por presentar datos incompletos, resultando una muestra total de 167 cuidadores,
siendo 28 del Grupo 1 (recidiva), 74 del Grupo 2 (supervivientes) y 65 del Grupo 3 (control).
Se empleo6 un andlisis de covarianza, incluyendo la renta familiar y la edad de los nifios como
covariables. Tras comprobar el supuesto de igualdad de varianzas (Anexo 3), no se detectaron
diferencias estadisticamente significativas entre los grupos (véase Tabla 15).

El nimero de padres y cuidadores considerados en los anélisis del BDI (depresion) fue
el mismo que en el BAI, 167, debido a la exclusion de algunos participantes porque faltaban
datos socioeconomicos. Se llevo a cabo un ANCOVA considerando solamente la renta familiar
como covariable, puesto que se comprobd que la edad no se relacionaba de forma
estadisticamente significativa. Dicho analisis, tras confirmar la igualdad de las varianzas
(Anexo 3), no indico la existencia de diferencias estadisticamente significativas entre los tres
grupos (véase Tabla 15).

Acorde con el formato de analisis empleado a lo largo del estudio, también se analizaron
los datos separando la muestra total en dos submuestras: padres de nifios y padres de
adolescentes. Para los padres de nifios, se analizo el test BAI con un ANCOVA considerando
solamente la edad de los nifios como covariable, resultando en una muestra de 139 padres. El
BDI fue analizado con un analisis de varianza univariado, puesto que ninguna covariable se
relacionaba de forma significativa con esta escala.

Los resultados mostraron que los grupos no diferian en el grado de ansiedad, pero si en
depresion (véase Tabla 15). Las comparaciones post-hoc LSD para la escala de depresion

indicaron que habia diferencias significativas entre los grupos 1 y 2 (p=0,001; d de
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Cohen=0,853) y entre los grupos 2 y 3 (p=0,035; d de Cohen=0,402), mostrando que los padres
del grupo en recidiva presentaban mas depresion que los padres del grupo de supervivientes (el
tamafo de efecto de esta diferencia es considerablemente grande), a su vez, los padres del
grupo de supervivientes presentaban mas depresion que los padres del grupo control.

Respecto a los padres de adolescentes, no se encontraron diferencias estadisticamente
significativas ni en ansiedad ni en depresion (Tabla 15).

Como las dos escalas de Beck estan validadas para la poblacion brasilefia, se
compararon las puntuaciones de los tres grupos con los puntos de corte presentados en el
manual (Cunha, 2001). Para el test BAI (ansiedad), dicha comparacion puso de manifiesto que
la mayoria (67,7%) de los individuos del Grupo 1 (recidiva) puntuo por debajo de 19, indicando
ansiedad leve o ausencia de ansiedad. En el Grupo 2 (supervivientes) se constatd la misma
tendencia: el 74,7% de la muestra presentaba indices minimos o leves de ansiedad, asi como
en el Grupo 3 (control), el 80,5% de los participantes mostraba estos mismos resultados.

Para el test BDI (depresion), el 58,1% de la muestra del Grupo 1 (recidiva) puntu6 por
debajo de 19, sefialando depresion minima o leve. Igualmente, los Grupos 2 (supervivientes) y
3 (control) presentaron niveles de depresion similares (84% y 76,6%, respectivamente, con
puntuaciones menores que 19). Asimismo, aunque la sintomatologia de ansiedad y depresion
que presentan todos los grupos es leve el Grupo 1 obtuvo puntuaciones mas elevadas en

ansiedad y depresion que los otros dos grupos.



156

Tabla 15 - Diferencias entre grupos en los padres/ cuidadores de nifios (6-11 afos), de adolescentes (12-14 afios) y en la muestra total. Medias

(desviaciones tipicas) y rango en las Escalas Beck (BAI y BDI).

Grupos
Test (Rango
Muestra total Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3 Padres de Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3 Padres de Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3 Estadistico
de puntuacién
(n=167) Recidiva Superv. Control nifios Recidiva Superv. Control adolescentes  Recidiva Superv. Control (g.1.)
posible)
(n=28) (n=74) (n=75) (n=139) (n=23) (n=59) (n=57) (n=42) (n=9) (n=17) (n=16)
BAI (0-63)
% (6) 13,84 (13,50) 16,61 (11,03) 14,08 (13,82) 13,38 (14,24) 13,91 (13,19) 16,61 (10,68) 14,31 (13,73) 12,42 12,16 (13,09) 5,88 (6,81) 14,06 (14,55) 13,21 (13,54) I)F (2, 162)=0,311; p=0,733; 112=0,004
Md (13,53) 7,00 3,50 8,50 8,00 1) F (2, 135)=0,347; p=0,707; 1?=0,005
Rango 0-63 0-44 0-51 0-63 0-63 0-44 0-51 0-54 0-20 0-44 0-54 111) Kruskal-Wallis (2)=2,207; p=0,332
0-63
BDI (0-63) D) F (2, 163)=0,751; p=0,474; n? =0,009
X (s) 11,89 (10,56) 14,54 (10,28) 10,47 (10,44) 12,37 (10,72) 12,58 (10,42) 18,09 (10,96) 9,54 (8,98) 13,51 11,47 (11,76) 8,38 (9,23) 14,06 (14,21) 10,58 (10,50) II)F (2, 136)=6,408; p=0,002; n?=0,086
Md (10,68) 7,00 6,50 9,00 7,00 a) p=0,001; d de Cohen=0,853
Rango 0-41 0-33 0-39 0-41 0-41 0-41 0-39 0-38 1-29 0-38 0-34 b) p=0,067; d de Cohen=0,423
0-41 ¢) p=0,035; d de Cohen=0,402

111) Kruskal-Wallis (2)=0,746; p=0,689

NOTA: I) comparaciones entre los grupos para la muestra total; Il) comparaciones entre los grupos para los nifios (6-11 afios); 1) comparaciones entre los grupos para los adolescentes (12-14 afios).Aparecen en negrita
los andlisis estadisticamente significativos (p valor< 0,05). Paréntesis (Grados de libertad del Efecto, Grados de libertad del Término error). n2 Eta al cuadrado parcial. a) Comparacion del Grupo 1 (recidiva) vs. Grupo
2 (supervivientes; b) Comparacion del Grupo 1 (recidiva) vs. Grupo 3 (control); c) Comparacién del Grupo 2 (supervivientes) vs. Grupo 3 (control).
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4.2.3.2. Resultados sobre los sintomas psicopatologicos (SCL-90).

La muestra final para los analisis de este test fue de 179 participantes (31 padres en el
Grupo 1, 72 padres en el Grupo 2 y 76 padres en el Grupo 3), debido a que algunos no
contestaron al test. La subescala “Ansiedad” se analizdé con un ANCOV A considerando la edad
de los nifios y la renta familiar como covariables. El subtest “Sensibilidad interpersonal” se
analiz6 considerando solamente la renta familiar como covariable, debido a que la edad no se
relacionaba de forma significativa con la variable dependiente. Las subescalas “Obsesion-
compulsion”, “Depresion”, “Puntuacion total” y “GSI” con analisis de covarianza
considerando solamente la edad de los nifios, y los demas subtests con analisis de varianza
univariados (véase Tabla 16). Todos los andlisis se efectuaron tras confirmar el supuesto de
igualdad de varianzas (Anexo 3), y en los analisis de covarianza se comprobaron los supuestos
de igualdad de las pendientes (Anexo 4).

Los resultados de estos analisis, recogidos en la Tabla 16, mostraron que no habia
diferencias estadisticamente significativas entre grupos en las dimensiones de somatizacion,
sensibilidad interpersonal, ansiedad, hostilidad, ansiedad fobica, ideacion paranoide,
psicoticismo, puntuacion total de sintomas y en el indice global de gravedad. Sin embargo, si
se apreciaron diferencias estadisticamente significativas en las dimensiones: obsesion-
compulsion, depresion e indice de distrés de sintomas positivos (PSDI).

Para la escala “Obsesion-compulsion” se efectuaron comparaciones post-hoc LSD a
partir de los residuos no tipificados, con el objetivo de identificar qué grupos diferian entre si.
Las diferencias eran estadisticamente significativas entre los grupos 1 y 2 (p=0,031; d de
Cohen=0,547) y entre los grupos 1 y 3 (p=0,017; d de Cohen=0,427), pero no entre los grupos
2y 3 (p=0,779; d de Cohen=0,089). Asi, se constatd que los padres de nifios con cancer, en

recidiva de cancer (G1) o supervivientes (G2), puntuaban mas alto en esta dimensién que los
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padres de nifios sin historico de esta enfermedad (G3), aunque los tamafios de efecto de ambas
comparaciones eran medianos.

Para la subescala “Depresion”, no se cumplié el supuesto de homogeneidad de las
pendientes (p=0,031), llevando a comprobar el supuesto por grupos separadamente. El
supuesto se cumplié en los Grupos 2 y 3 (p=0,822 y p=0,069, respectivamente), pero no en el
Grupo 1 (p=0,003). Se llevaron a cabo comparaciones a posteriori por pares LSD a partir de
los residuos no tipificados, a fin de detectar qué grupos diferian entre si. Los resultados de estas
comparaciones indicaron diferencias entre los grupos 1y 2 (p=0,004; d de Cohen=0,616), pero
no entre los grupos 1y 3 (p=0,059; d de Cohen=0,431), ni entre los grupos 2 y 3 (p=0,190; d
de Cohen=0,175). De esta manera, se puede concluir que los padres de nifios en recidiva de
cancer presentaban mas depresion que los padres de nifios supervivientes de cancer, siendo el
tamario del efecto relativamente grande.

Por Gltimo, en cuanto al indice de distrés de sintomas positivos (PSDI), se llevaron a
cabo comparaciones post-hoc LSD para identificar que grupos diferian entre si. Se encontraron
diferencias estadisticamente significativas entre los grupos 1y 2 (p=0,027; d de Cohen=0,468)
y entre el 1 y el 3 (p=0,009; d de Cohen=0,587), pero no entre los grupos 2y 3 (p=0,591; d de
Cohen=0,091). Asi, se constatd que los padres de nifios en recidiva de cancer presentaban
sintomas mas intensos que los padres de nifios supervivientes o que los padres del grupo
control. En esta ultima comparacion, el tamafio del efecto puede ser considerado importante,
indicando que los padres del Grupo 1 puedan estar en riesgo psicolégico.

También se llevaron a cabo andlisis con cada submuestra de padres de nifios y padres
de adolescentes separadamente. Para los padres de nifios, se llevaron a cabo ANOVAS para
todas las subescalas, excepto para “Hostilidad”, en que se realizo un ANCOVA con la edad de
los nifios como covariable, y para “Ideacion paranoide”, en que se ejecutd un analisis no

paramétrico, debido al no cumplimiento de los supuestos de homogeneidad y normalidad.
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Los resultados, contenidos en la Tabla 16, mostraron diferencias estadisticamente
significativas en las siguientes dimensiones: Obsesion-Compulsion, Sensibilidad
Interpersonal, Depresion, Ansiedad, y todas ellas en la misma direccion; los padres del grupo
de nifios en recidiva (G1) presentaban puntuaciones mas elevadas que los padres de los grupos
de supervivientes (G2) y control (3), mientras estos dos ultimos grupos no diferian entre si.

Igualmente y en la misma linea que los datos anteriores, se observaron diferencias
estadisticamente significativas en la puntuacion total de sintomas, en su intensidad (indice
PSDI) y en su gravedad (indice GSI) , sefialando que los padres del grupo 1 presentaban no
s6lo mas sintomas que los otros dos grupos, sino también sintomas mas graves y mas intensos
que ellos (véase Tabla 16).

En resumen, todos estos resultados permiten concluir que los padres de los nifios del
Grupo 1 (recidiva) presentan peor ajuste psicolégico que los de los otros dos grupos, puesto
que presentan significativamente mas obsesion, sensibilidad interpersonal, depresion,
ansiedad, sintomas totales, gravedad de sintomas (indice GSI) e intensidad de los sintomas
(indice PSDI) que los Grupos 2 (supervivientes) y 3 (control), con tamarios de efecto bastante
importantes.

En contraposicion, los analisis realizados con los padres/ cuidadores de adolescentes
mostraron que los tres grupos objeto de comparacion no diferian entre si en ninguna de las

dimensiones ni en los indices globales del SCL-90 (Tabla 16).
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Tabla 16 - Diferencias entre grupos en los padres/ cuidadores de nifios (6-11 afos), de adolescentes (12-14 afios) y en la muestra total. Medias

(desviaciones tipicas) y rango en el test SCL-90.

Subescalas (Rango  Muestra total Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3 Padres de Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3 Padres de Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3
de puntuacién (n=179) Recidiva Superv. Control nifios (n=135)  Recidiva Superv. Control adolescentes Recidiva Superv. Control
posible) (n=31) (n=72) (n=76) (n=23) (n=56) (n=56) (n=43) (n=8) (n=16) (n=19)
Somatizacion (0-48) - e o
% (6) 11,60 (10,09) 11,10 (9,00) 11,61 (10,65) 11,79 (10,08) 12,06 (9,88) 13,09 (9,05) 11,38 (10,15) 12,32 (10,05) 10,33 (1078) 538 (6,30) 12,44 (12,60) 10,63 (10,41) I'I) F (2,176)=0,051; p=0,950; 1°=0,001
) F (2, 132)=0,275; p=0,760; n?=0,004
Md 7,00 3,00 7,00 9,00 1) Kruskal-Wallis (2)=2,817; p=0,244
Rango 0-44 0-31 0-44 0-39 0-40 0-31 0-40 0-39 0-44 0-16 0-44 0-34 T '
Obsesion- 1) F (2, 175)=3,114; p=0,047; n2=0,034
compulsién (0-40) a) p=0,031; d de Cohen=0,547
X (6) 11,21 (8,09) 14,61 (9,16) 10,85(8,43) 10,16 (6,94) 11,47(8,02) 16,39(9,15) 10,64 (8,13) 10,27 (6,69) 10,56 (8,36) 9,50(7,48) 11,56 (9,67) 10,16 (7,87) b) p=0,017; d de Cohen=0,427
Md 7,00 7,50 9,00 7,00 c) p=0,779; d de Cohen=0,089
Rango 0-36 1-36 0-33 0-29 0-36 1-36 0-32 0-27 1-33 1-24 1-33 1-29 I)F (2, 132)=5,625; p=0,005; n?=0,079
a) p=0,003; d de Cohen=0,664
b) p=0,002; d de Cohen=0,763
¢) p=0,798; d de Cohen=0,049
111) Kruskal-Wallis (2)=0,076; p=0,963
Sensibilidad I) F (2, 160)=0,826 p=0,440; 12=0,010
interpersonal (0-36) IF (2, 132)=4,718; p=0,010; 1?>=0,067
X () 9,46 (8,04) 11,61(8,30) 8,69(7,95) 9,38(7,98) 9,47 (7,85) 13,78(8,18) 8,02(7,27) 9,16 (7,78)  9,58(8,55) 7,13(8,59) 11,19 (9,67) 9,26 (7,69) a) p=0,003; d de Cohen=0,744
Md 7,00 4,00 9,00 7,00 b) p=0,016; d de Cohen=0,578
Rango 0-35 1-32 0-35 0-31 0-32 2-32 0-32 0-31 0-35 1-27 1-35 0-25 c) p=0,430; d de Cohen=0,151
111) Kruskal-Wallis (2)=1,302; p=0,522
Depresion (0-52) 1) F (2, 175)=4,179; p=0,017; n?=0,046
% () 14,17 (11,53) 19,19 (12,17) 12,13 (10,70) 14,07 (11,54) 14,66 (11,19) 22,70 (10,44) 11,48 (10,08) 14,54 (11,08) 12,74 (12,65) 9,13 (11,69) 14,38 (12,75) 12,89 (13,29) a) p=0,004; d de Cohen=0,616
Md --- 8,00 6,00 11,00 7,00 b) p=0,059; d de Cohen=0,431
Rango 0-45 0-43 0-45 0-40 0-43 4-43 0-42 0-40 0-45 0-35 0-45 0-38 ¢) p=0,190; d de Cohen=0,175
1)F (2, 132)=9,192; p<0,001; 12=0,122
a) p<0,001; d de Cohen=1,093
b) p=0,002; d de Cohen=0,758
¢) p=0,129; d de Cohen=0,288
111) Kruskal-Wallis (2)=1,618; p=0,445
Ansiedad (0-40) D) F (2, 159)=0,735; p=0,481; 12=0,009
% (s) 9,82(8,37) 12,39(9,17) 9,18(8,02) 9,37(8,27) 10,23(8,05) 14,30(9,08) 893(7,40) 9,86(7,84) 8,70(9,30) 6,88 (7,40) 10,06 (10,12) 8,32 (9,59) I)F (2, 132)=3,897; p=0,023; 11>=0,056
Md 5,00 3,50 6,00 5,00 a) p=0,007; d de Cohen=0,648
Rango 0-36 0-32 0-34 0-36 0-34 1-32 0-34 0-28 0-36 0-19 0-31 0-36 b) p=0,024; d de Cohen=0,523
c) p=0,534; d de Cohen=0,121
111) Kruskal-Wallis (2)=0,957; p=0,620
Hostilidad (0-24) _ L o
% (s) 491(4,83) 4,68(4,85) 450(4,31) 538(529) 488(459) 548(5,17) 4,11(389) 541(494) 507(559) 2,38(282) 588(549)  553(6,38) |I|) F@2 176)‘_0'655’."‘_0'521',” 2‘_0’007
) F (2, 131)=1,690; p=0,188; 112=0,025
Md =0 1,50 3,50 3,00 111) Kruskal-Wallis (2)=2,606; p=0,272
Rango 0-24 0-20 0-22 0-24 0-24 0-20 0-22 0-24 0-20 0-8 0-16 0-20 T ’
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Grupos
Subescalas_(Rango Muestra total Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3 Padres de Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3 Padres de Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3 Estadistico
de puntuacion (n=179) Recidiva Superv. Control  nifios (n=135)  Recidiva Superv. Control  adolescentes  Recidiva Superv. Control (gl
posible) (n=31) (n=72) (n=76) (n=23) (n=56) (n=56) (n=43) (n=8) (n=16) (n=19)
Ansiedad fobica
(0-28) 1) F (2, 176)=1,008; p=0,367; 12=0,011
% (s) 451(510) 548(569) 396(475) 4,63(518) 448(490) 626(585) 371(452) 452(474) 467(577) 3.25(474) 481(556) 516 (648) I)F (2, 132)=2,245; p=0,110; 1=0,033
Md --- --- --- --- --- --- - - 2,00 1,50 2,50 3,00 111) Kruskal-Wallis (2)=1,113; p=0,573
Rango 0-26 0-18 0-18 0-26 0-19 0-18 0-18 0-19 0-26 0-13 0-16 0-26
Ideacion Paranoide
(0-24) ) F (2, 176)=2,712; p=0,069; 1?=0,030
% (s) 561(475) 7.26(566) 490 (411) 561(482) 556(464) 783(555) 463(382) 557(476) 581(516) 563(602) 588(502) 584 (521) ) Kruskal-Wallis (2)=5,623; p=0,060
Md - --- --- --- 5,00 7,00 4,00 5,00 4,00 3,00 4,00 5,00 111) Kruskal-Wallis (2)=0,098; p=0,952
Rango 0-20 0-20 0-18 0-19 0-20 0-20 0-18 0-19 0-18 0-15 0-15 0-18
Psicoticismo (0-40) _ L o
% () 68L(707) 7.42(686) 607(658) 7.26(762) 670(656) 843(670) 550(576) 7,18(7,13) 7.26(861) 450(689) 806(883) 7.74(923) N F (2 176)=0.663; p=0517; n*=0,007
1) F (2, 132)=1,915; p=0,151; 1?=0,028
Md 4.00 1,50 4,00 6,00 1) Kruskal-Wallis (2)=1,786; p=0,409
Rango 0-34 0-27 0-34 0-31 0-29 0-27 0-27 0-29 0-34 0-20 0-34 0-31 T !
Puntuacion total ) F (2, 175)=1,566; p=0,212; 1?=0,018
(0-360) 1)F (2, 132)=4.467; p=0,013; n2=0,063
X (6) 84,41(63,98) 102,52(65,52) 77,79(63,48) 83,30(63,28) 86,19(60,50) 118,00(60,47) 74,45(56,67) 84,88(60,64) 79,88(74,76) 58,00(62,08) 89,50(84,31) 81,00(72,97) a) p=0,003; d de Cohen=0,743
Md --- --- --- --- --- --- - - 47,00 30,00 43,00 60,00 b) p=0,025; d de Cohen=0,546
Rango 0-291 2-240 0-291 0-235 0-240 14-240 0-268 0-227 2-291 2-180 5-291 5-235 ¢) p=0,351; d de Cohen=0,177
111) Kruskal-Wallis (2)=1,117; p=0,572
GSI (04) D F (2, 175)=1,500; p=0,226; 2=0,017
% () 094(071) 113(073) 087(070) 092(070) 095(067) 1,31(067) 082(063) 094(067) 089(0,82) 064(0,69) 1,02(091) 090 (08L) INF (2, 132)=4475; p=0,013; n?=0,063
Md --- --- --- --- --- --- - - 0,55 0,33 0,053 0,66 a) p=0,003; d de Cohen=0,753
Rango 0,00-3,23 0,02-2,66 0,00-3,23 0,00-2,61 0,00-2,97 0,15-2,66 0,00-2,97 0,00-2,52 0,02-3,23 0,02-2,00 0,05-3,23 0,05-2,61 b) p=0,025; d de Cohen=0,552
¢) p=0,352; d de Cohen=0,184
111) Kruskal-Wallis (2)=1,554; p=0,460
PST (0-90) ) F (2, 175)=1,616; p=0,202; ?=0,018
X (6) 38,65 (23,42) 45,32 (21,51) 36,51 (21,40) 38,07 (26,05) 37,39(22,38) 41,86(18,99) 34,73(20,53) 38,52(25,42) 42,74(26,38) 53,78(25,99) 42,44(23,72) 36,47(29,11) 1) F (é 133)20' 936, Zd 39 '_n 2 '
, 030; p=0,397; 12=0,014
Md S 56,00 47,00 L0011y Kruskal-Wallis (2)=2,547; p=0,280
Rango 0-88 9-83 0-87 0-88 0-84 14-77 0-73 0-84 0-88 9-83 0-87 0-88 ’ ! ’
PSDI (0-4) ) F (2, 176)=3,651; p=0,028; 2=0,040
% (6) 188(0,77) 221(074) 185(0,80) 1,78(073) 1,91(080) 238(070) 184(081) 179(078) 178(066) 173(0,66) 187(0,78) 1,74 (0,58) a) p=0,027; d de Cohen=0,468
Md --- --- --- --- - - - - 1,46 1,45 1,65 1,42 b) p=0,009; d de Cohen=0,587
Rango 0,00-3,76 1,00-3,76 0,00-3,69 0,00-3,49 0,00-3,76 1,00-3,76 0,00-3,69 0,00-3,49 1,00-3,30 1,00-3,00 1,00-3,30 1,10-2,79 ¢) p=0,591; d de Cohen=0,091

I)F (2, 132)=4,953; p=0,008; ?=0,070
a) p=0,006; d de Cohen=0,713

b) p=0,003; d de Cohen=0,796

¢) p=0,754; d de Cohen=0,062

111) Kruskal-Wallis (2)=0,042; p=0,979

NOTA: I) comparaciones entre los grupos para la muestra total; I1) comparaciones entre los grupos para los nifios (6-11 afios); I11) comparaciones entre los grupos para los adolescentes (12-14 afios).Aparecen en negrita
los andlisis estadisticamente significativos (p valor< 0,05). Paréntesis (Grados de libertad del Efecto, Grados de libertad del Término error). n2 Eta al cuadrado parcial. a) Comparacion del Grupo 1 (recidiva) vs. Grupo
2 (supervivientes; b) Comparacion del Grupo 1 (recidiva) vs. Grupo 3 (control); ¢c) Comparacion del Grupo 2 (supervivientes) vs. Grupo 3 (control).
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Como la subescala “Depresion” del SCL-90 present6 diferencias significativas al
comparar los tres grupos en la muestra total, algo que no fue detectado con el test Beck (BDI),
se llevo a cabo un andlisis de correlacién, con el fin de averiguar la relacion entre ambas
escalas. Lo mismo fue realizado con el test Beck de ansiedad (BAI) y la subescala de ansiedad
del SCL-90 (véase Tabla 17), con el objetivo de averiguar siambos median el mismo constructo
de depresion.

Tabla 17 - Correlacion de Pearson entre los tests Beck (BAI y BDI) y las subescalas “Ansiedad”

y “Depresion” del test SCL-90.

Grupos

Muestra

Escalas Subescalas Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3

total

Beck SCL-90 Recidiva Supervivientes Control
(n=179)

(n=31) (n=72) (n=75)
BAI Ansiedad 0,354 0,591** 0,455** 0,782**
BDI Depresion 0,826** 0,716** 0,800** 0,616**

NOTA. Aparecen en negrita los analisis estadisticamente significativos. *p valor<0,05; **p valor<0,001

Se observa que las correlaciones entre las dos escalas del test Beck y sus
correspondientes en el test SCL-90 fueron altas en los tres grupos (principalmente entre
las escalas que miden depresion). Este resultado aporta cierta evidencia de validez

convergente para las escalas del SCL.

4.2.4. Relacion entre el ajuste psicologico de los nifios/ adolescentes y el de sus
padres/ cuidadores.

Con el objetivo de estudiar la relacion entre el ajuste psicoldgico de los
padres/cuidadores y el ajuste psicolégico de los nifios/adolescentes de los tres grupos de

estudio, se realizd una correlacion entre las escalas globales de los padres y de los
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nifios/adolescentes. Para alcanzar este objetivo, se consideraron las escalas globales de
los nifios/adolescentes y de sus padres/cuidadores. Los resultados de los andlisis estan
descritos por submuestra (nifios y adolescentes) y también por grupo, segun los
autoinformes de los nifios/adolescentes y los informes de los padres, en las Tablas 18 y

19.

4.2.4.1. Autoinformes.

Los resultados de los andlisis efectuados para los autoinformes de nifios y
adolescentes y de sus padres/cuidadores (Tabla 18) mostraron una asociacion
estadisticamente significativa entre los problemas psicolégicos presentados por los nifios
y los de sus cuidadores en algunas dimensiones. En la submuestra total de nifios se
verificO una relacion positiva estadisticamente significativa entre el total de ansiedad
presentado por los nifios y el total de ansiedad manifiesto por sus padres/cuidadores,
donde una mayor ansiedad por parte de los padres tiende a asociarse a una mayor ansiedad
en sus nifos.

También se encontrd una relacidn estadisticamente significativa entre el indice de
sintomas emocionales (ISE) y la Triada EAD (estrés, ansiedad y depresion) de los nifios
y la depresion parental y el indice de gravedad global de los padres (GSI). Asi, se puede
inferir que los nifios de padres/cuidadores que presentan mayor depresion y/o sintomas
emocionales mas graves tienden a manifestar mas ansiedad, estrés, depresion y sintomas
emocionales.

Por altimo, y en relacién a la muestra total de nifios, se constatd una relacion
estadisticamente significativa entre el indice de distrés de sintomas positivos (PSDI) de
los padres y el autoconcepto general, y el indice de sintomas emocionales (ISE) y la

Triada EAD (estrés, ansiedad y depresion) de los nifios. Este resultado indica que, en
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general, la intensidad de sintomas emocionales de los cuidadores esta asociada con un
peor autoconcepto y unos niveles mas altos de ansiedad, estrés, depresion y sintomas
emocionales en los nifios.

En cuanto a las especificidades de cada grupo de nifios, no se encontrd ninguna
correlacion significativa para el Grupo 1 (recidiva). Sin embargo, se observaron
correlaciones positivas estadisticamente significativas en el Grupo 2 (supervivientes)
entre la ansiedad de los padres y el desajuste clinico y el total de ansiedad de los nifios.
Los nifios supervivientes cuyos padres presentan mas ansiedad tienden a manifestar mas
ansiedad y mayor desajuste clinico.

También se hallaron asociaciones estadisticamente significativas entre el indice
de gravedad global (indice GSI) y el desajuste clinico, el indice ISE y la triada EAD de
los nifios supervivientes. En este grupo, existe una tendencia a que los nifios de padres
que presentan mayor gravedad de sintomas emocionales tiendan a mostrar mas ansiedad,
depresion, estres, desajuste clinico y sintomas emocionales.

Asimismo, con relacion a los nifios supervivientes, se constatd una asociacion
estadisticamente significativa entre el indice de distrés de sintomas positivos (PSDI) de
los padres y el desajuste clinico, el autoconcepto general y el indice de sintomas
emocionales (ISE) de los nifios. Los nifios supervivientes de cancer cuyos padres
presentan sintomas mas intensos tienden a manifestar un mayor desajuste clinico, asi
como mas sintomas emocionales y un peor autoconcepto.

Respecto al Grupo 3 (control), también se detectaron correlaciones positivas
estadisticamente significativas entre la depresion parental y el indice ISE y la triada EAD
de los nifios. En general, unos niveles mas elevados de depresion en los padres/cuidadores
estan asociados a mayor estrés, ansiedad, depresion y sintomas emocionales en los nifios

control.
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Al analizar los autoinformes de los adolescentes (muestra total), se observd una
asociacion estadisticamente significativa entre los problemas psicol6gicos presentados
por los adolescentes y la ansiedad y/o depresion de sus padres/cuidadores. indices mas
elevados de ansiedad o depresion parental estan relacionados, en general, a mas ansiedad,
estrés, depresion, desajuste clinico y sintomas emocionales en los adolescentes de la
muestra total.

La gravedad de los sintomas manifiestos por los padres/cuidadores también esta
relacionada de forma estadisticamente significativa con el desajuste psicoldgico de los
adolescentes de la muestra total. En general, a mayor gravedad de los sintomas parentales,
se observa un menor autoconcepto y mayor ansiedad, estres, depresion, desajuste clinico
y sintomas emocionales en los adolescentes.

Por ultimo, con relacion a la muestra total de adolescentes, se constatd una
asociacion estadisticamente significativa entre el indice de distres de sintomas positivos
(PSDI) en los padres/cuidadores y el desajuste escolar de los adolescentes. Los
adolescentes cuyos padres manifiestan méas intensidad en los sintomas emocionales,
tienden a presentar mas desajuste escolar.

Con relacion a los resultados especificos de cada grupo en esta submuestra
(adolescentes), se encontré una correlacion positiva estadisticamente significativa en el
Grupo 1 (recidiva) entre la ansiedad de los padres/cuidadores y el desajuste clinico de los
adolescentes. Los adolescentes en recidiva cuyos padres presentan mayores niveles de
ansiedad tienden a manifestar un mayor desajuste clinico.

En el Grupo 2 (supervivientes) se detectd que los adolescentes cuyos padres
presentan mayor depresion tienden a mostrar mas sintomas emocionales. También se
observé una relacion estadisticamente significativa entre un mayor desajuste escolar de

los adolescentes supervivientes y los indices GSI y PSDI de los padres, indicando una
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tendencia a que los adolescentes cuyos padres presentan sintomas emocionales mas
graves y/o mas intensos muestran un mayor desajuste escolar. Los adolescentes del Grupo
2 también tienden a presentar un mayor ajuste personal cuando sus padres demuestran
sintomas mas graves, evidenciados por el indice GSI.

En el Grupo 3 (control) se encontrd6 que una mayor ansiedad de los
padres/cuidadores estd asociada de forma estadisticamente significativa con mayores
niveles de ansiedad, depresion, estrés y desajuste clinico en los adolescentes. También se
observd una relacion positiva estadisticamente significativa entre la depresion parental y
el indice PSDI con el desajuste clinico de los adolescentes, indicando que a mayores
niveles de depresion y/o a mayor intensidad de los sintomas emocionales en los padres,
los adolescentes del grupo control tienden a presentar un mayor desajuste clinico.

Los sintomas emocionales méas graves por parte de los padres/cuidadores (indice
GSI) del grupo control también estan asociados de forma estadisticamente significativa
con los problemas psicoldgicos de los adolescentes. Los hijos adolescentes de padres que
presentan sintomas emocionales méas graves tienden a mostrar mayores niveles de estrés,

ansiedad, depresion y desajuste clinico.
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Tabla 18 - Correlaciones entre el ajuste psicoldgico de los nifios/adolescentes (autoinforme) y el ajuste psicolégico de sus padres/cuidadores.

Variables de los Grupos Nifios Adolescentes

padres/cuidadores

Desaj. Desaj. Ajuste ISE EAD Ansied.  Autoconc. Desaj. Desaj. Ajuste ISE EAD Ansied. Autoconc.
clinico escol clinico escol
Total de ansiedad ~ G1 0,288 -0,267 -0,085 0,162 0,268 0,297 -0,014 0,667* 0,008 0,434 0,201 0,343 0,576 -0,485
(BAI) G2 0,274* 0,015 -0,002 0,218 0,226 0,280* -0,087 0,324 0,342 0,297 0,334 0,302 0,292 -0,007
G3 -0,038 0,046 0,024 0,031 0,017 0,064 -0,013 0,533* 0,211 -0,136 0,352 0,485* 0,481 -0,341
Total 0,124 -0,018 0,002 0,121 0,128 0,179* -0,043 0,461** 0,222 0,196 0,335* 0,391** 0,419** -0,205
Gl -0,075 -0,408 0,229 -0,180 -0,196 -0,137 0,330 0,540 -0,067 0,429 0,293 0,377 0,487 -0,502
Total de G2 0,154 -0,039 -0,070 0,140 0,163 0,181 -0,059 0,318 0,408 0,473 0,489* 0,382 0,176 -0,016
depresion (BDI) G3 0,224 0,208 0,044 0,296* 0,281* 0,160 -0,174 0,514* 0,274 -0,246 0,282 0,402 0,446 -0,321
Total 0,155 0,026 0,027 0,177* 0,176* 0,120 -0,046 0,401** 0,233 0,172 0,374* 0,403** 0,338* -0,235
Gl 0,147 -0,220 -0,084 0,013 0,037 0,159 0,014 0,462 0,167 0,077 0,533 0,617 0,611 -0,633
indice Global de G2 0,268* 0,143 0,089 0,290* 0,268* 0,216 -0,221 0,298 0,583* 0,491 0,316 0,294 0,081 0,009
Gravedad (GSI) G3 0,084 0,076 -0,060 0,141 0,146 0,065 -0,096 0,584* 0,224 -0,274 0,326 0,484* 0,479 -0,407
Total 0,166 0,046 -0,010 0,192* 0,188* 0,143 -0,128 0,452** 0,301 0,155 0,392** 0,443** 0,375* -0,305*
o Gl 0,355 0,206 -0,112 0,289 0,261 0,294 -0,312 0,092 0,059 0,188 0,117 0,117 0,134 -0,067
In,dlce Total de G2 -0,001 -0,171 -0,124 -0,039 -0,022 -0,012 -0,005 -0,061 0,045 -0,201 -0,165 -0,181 -0,156 0,076
Iil)nsti(t)ir\rll(?: (PST) G3 -0,120 -0,006 0,219 -0,084 -0,126 -0,192 0,080 -0,141 0,075 0,151 -0,209 -0,069 -0,094 0,298
Total 0,005 -0,042 0,037 -0,002 -0,020 -0,041 -0,006 -0,093 0,057 -0,026 -0,069 -0,075 -0,055 0,068
B Gl -0,052 -0,261 -0,276 -0,135 -0,087 -0,005 0,092 0,303 -0,117 -0,009 0,283 0,367 0,418 -0,383
Indi(fe de Distrés G2 0,270* 0,210 0,034 0,297* 0,256 0,223 -0,300* 0,014 0,533* 0,326 0,030 -0,048 -0,292 0,293
EZSL::Z:]?F’SSDI) G3 0,183 0,180 -0,065 0,234 0,231 0,185 -0,172 0,496* 0,435 -0,144 0,380 0,345 0,271 -0,322
Total 0,153 0,096 -0,048 0,198* 0,184* 0,145 -0,184* 0,184 0,332* 0,111 0,188 0,150 0,058

NOTA. Aparecen en negrita los anélisis estadisticamente significativos. *p valor<0,05; **p valor<0,001. G1 = Grupo 1 (recidiva); G2 = Grupo 2 (supervivientes); G3 = Grupo 3 (control). Desaj. clinico. = Desajuste
clinico; Desaj. escol. = Desajuste escolar; Ajuste = Ajuste personal; ISE = Indice de sintomas emocionales; EAD = Triada estrés, ansiedad y depresion; Ansied. = Total de ansiedad — test RCMAS; Autoconc. =

Autoconcepto general — test Piers-Harris.
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4.2.4.2. Informes de los padres.

La Tabla 19 muestra los resultados derivados de los informes de los padres/cuidadores
respecto a sus hijos y la relacién de estos informes con los problemas psicoldgicos presentados
por los propios padres. Con relacion a la muestra general de nifios, se observaron correlaciones
positivas estadisticamente significativas entre el desajuste parental y el infantil. En general, los
niveles mas elevados de problemas de tipo externo, interno y de sintomas comportamentales
de los nifios de la muestra total estan significativamente asociados a mayor ansiedad, depresion
y sintomas emocionales mas graves e intensos en los padres. Por otra parte, las habilidades
adaptativas de la muestra total de nifios tienden a asociarse con mayor ansiedad y sintomas
positivos en los padres/cuidadores.

En cuanto a los resultados por grupo, el Grupo 1 (recidiva) no presentd correlaciones
estadisticamente significativas en la submuestra de nifios. En el Grupo 2 (supervivientes) se
observaron relaciones estadisticamente significativas entre casi todas las medidas de desajuste
psicoldgico parental e infantil (con excepcion del indice PSDI y los problemas de tipo interno).
Asimismo, se verifico la tendencia a que padres con mas ansiedad, depresion y sintomas
emocionales mas graves e intensos tengan nifios con mas problemas de tipo externo e interno
y sintomas comportamentales en general. Ademas, se constaté que las habilidades adaptativas
de los nifios supervivientes se relacionaban con mayores indices de sintomas positivos (indice
PST) en los padres.

En el Grupo 3 (control), también se detectaron asociaciones estadisticamente
significativas entre mayores niveles de depresion parental y de gravedad de los sintomas
presentados por los padres/cuidadores (indice GSI) con més problemas de tipo externo e interno
y sintomas comportamentales en los nifios del grupo control. Igualmente, se constaté que los
nifios cuyos padres presentan sintomas emocionales mas intensos tienden a manifestar mas

problemas de tipo interno y mas sintomas comportamentales. Por Gltimo, se observo en el
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Grupo 3 que las habilidades adaptativas de los nifios estan asociadas en general a una mayor
cantidad de sintomas positivos (indice PST) en los padres/cuidadores.

En relacion a la submuestra de adolescentes, se detectaron relaciones estadisticamente
significativas entre casi todas las medidas de desajuste psicoldgico parental y de adolescentes
de la muestra total y del Grupo 3 (control) (con excepcion del indice PST, que no se relaciond
con ninguna variable infantil, y la relacion entre los problemas de tipo externo y el indice
PSDI). De esta manera, se constatd que mayores niveles de desajuste parental (mayor ansiedad,
depresion y sintomas emocionales mas graves y/o intensos) estan significativamente
relacionados con mas problemas de tipo interno y externo y mas sintomas comportamentales
en los adolescentes de la muestra total y del grupo control.

Con respecto a los deméas grupos, no se encontraron asociaciones estadisticamente
significativas entre los problemas psicolégicos de los padres/cuidadores y de los adolescentes
del Grupo 1 (recidiva). En el Grupo 2 (supervivientes), los adolescentes cuyos padres
presentaban mayores niveles de depresion tendian a mostrar mas problemas de tipo interno y
mas sintomas comportamentales en general. Ademas, la ansiedad parental y la gravedad de los
sintomas emocionales presentados por los padres/cuidadores se relacionaron de forma positiva
estadisticamente significativa con los problemas de tipo interno de los adolescentes, indicando
que en general a mas ansiedad y/o gravedad de sintomas parentales, mas problemas de tipo

interno tienden a presentar los adolescentes supervivientes.
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Tabla 19 - Correlaciones entre el ajuste psicolégico de los nifios/adolescentes (informe de los padres) y el ajuste psicolégico de sus

padres/cuidadores.

Variables de los Grupos Nifios Adolescentes
padres/cuidadores

Prob. ext. Prob. int. Hab. adap. ISC Prob. ext. Prob. int. Hab. adap. I1SC
) G1 0,286 0,406 0,397 0,327 0,042 0,370 -0,460 0,193
Total de ansiedad
(BAY) G2 0,586** 0,382** -0,008 0,564** 0,285 0,483* -0,083 0,419
G3 0,049 0,107 0,254 0,116 0,452* 0,856** -0,001 0,814**
Total 0,306* 0,267** 0,192* 0,339** 0,372** 0,611** -0,084 0,580**
G1 0,099 0,109 0,083 0,102 -0,092 0,328 -0,310 0,122
Total de depresion G2 0,458** 0,383** -0,096 0,474** 0,338 0,621** -0,102 0,498*
(BDI) G3 0,284* 0,369** 0,038 0,350** 0,573** 0,717** 0,047 0,664**
Total 0,299** 0,351** 0,003 0,350** 0,398** 0,594** -0,068 0,530**
Gl 0,300 0,219 0,033 0,251 0,083 0,452 -0,350 0,335
indice Global de G2 0,635** 0,486** -0,023 0,660** 0,426 0,523* 0,116 0,461
Gravedad (GSI) G3 0,309* 0,460** 0,070 0,416** 0,503* 0,893** 0,076 0,830**
Total 0,420** 0,447** 0,045 0,483** 0,397** 0,608** -0,005 0,578**
; Gl 0,310 0,297 -0,067 0,270 -0,083 0,226 0,550 0,025
Indice Total de
G2 0,013 0,009 0,277* -0,006 -0,042 0,054 0,130 0,050
Sintomas Positivos
(PST) G3 -0,130 -0,031 0,442** -0,086 0,171 0,024 0,001 0,019
Total 0,000 0,056 0,288** 0,017 0,060 0,079 0,167 0,009
B Gl 0,119 -0,024 0,055 0,025 0,050 0,218 -0,100 0,226
Indice de Distrés de
G2 0,480** 0,255 0,088 0,480** 0,016 0,237 -0,001 0,019
Sintomas Positivos
(PSDI) G3 0,258 0,379** 0,107 0,348** 0,394 0,383 0,031 0,523*
Total 0,322** 0,278** 0,133 0,357** 0,203 0,310* -0,011 0,321*

NOTA. Aparecen en negrita los anélisis estadisticamente significativos. *p valor<0,05; **p valor<0,001. G1 = Grupo 1 (recidiva); G2 = Grupo 2 (supervivientes); G3 = Grupo 3 (control). Prob. ext. = Problemas de
tipo externo; Prob. int. = Problemas de tipo interno; Hab. adap. = Habilidades adaptativas; ISC = indice de sintomas comportamentales.
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4.3. Papel del apoyo social y del clima familiar en el ajuste psicologico
4.3.1. Papel del apoyo social y del clima familiar en el ajuste psicoldgico de los nifios y
adolescentes.

A fin de verificar si el clima familiar y el apoyo social recibido estan asociados con los
problemas psicopatolégicos presentados por los nifios, de acuerdo con sus autoinformes y con
los informes de sus padres (escalas globales del BASC, RCMAS vy Piers-Harris), se llevaron a
cabo correlaciones de Pearson para las formas S2 y P2 (nifios) y de Spearman para las formas
S3y P3 (adolescentes), véase Tabla 20.

Como el test FES no ofrece una puntuacion global del clima familiar, se ha optado por
analizar inicamente la escala “Cohesion Familiar” como un indicador del clima familiar en vez
del indice FRI (indice de relaciones interpersonales) que integra las subescalas cohesion,
expresividad y conflictos, debido a que, como han sefialado otros investigadores (Gerhardt et
al., 2007), la inclusion de la subescala “conflictos familiares” complica la interpretacion de los
resultados. Por el contrario, la cohesion familiar es una dimension ampliamente utilizada por
los investigadores, cuya utilidad como indicador del clima familiar esta bien establecida en la
bibliografia especializada (Long y Marsland, 2011; Newby et al., 2000; Sloper, 2000). Para el
apoyo social, se usod la subescala “Total de apoyo recibido”.

Los resultados (Tabla 20) mostraron una relacion significativa entre el clima familiar y
el autoconcepto global en la muestra general de nifios - autoinfome (existe una tendencia a que
los nifios con un mejor clima familiar tengan mejor autoconcepto). En los informes de los
padres, se observan asociaciones estadisticamente significativas de la cohesion familiar con
todas las dimensiones globales, indicando que los nifios provenientes de familias mas cohesivas
tienden a manifestar menos problemas de tipo interno y externo y menos sintomas

comportame ntales.
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En los autoinformes de adolescentes en recidiva de cancer (Grupo 1), se observo una
asociacién significativa de la cohesion familiar con casi todas las dimensiones analizadas,
indicando que un mejor clima familiar esta relacionado con menos problemas psicoldgicos en
esta poblacion. Considerando los informes de los padres, se constata en la muestra total de
adolescentes una relacion significativa entre la cohesion familiar y problemas de tipo interno y
sintomas comportamentales (tendencia a que los adolescentes con un mejor clima familiar

tengan mejor menos sintomas comportamentales y menos problemas de tipo interno).

Con relacion al apoyo social recibido por los padres y su impacto en los nifios, se detect6
solamente una correlacion estadisticamente significativa para los autoinformes entre el
desajuste escolar de los nifios del Grupo 1 (recidiva) con el apoyo social recibido por los padres
(vease Tabla 21), lo que sugiere que el apoyo obtenido por los padres no guarda relacion con
los problemas psicopatoldgicos que presentan sus hijos. Sin embargo, al analizar los informes
de los padres, se encontraron correlaciones estadisticamente significativas y negativas entre la
cantidad de apoyo recibido por los padres y los problemas de tipo externo y sintomas
comportamentales en el grupo de nifios supervivientes, sugiriendo que la percepcion de los
padres sobre los problemas de sus hijos puede estar influenciada por la cantidad de apoyo social

que reciben.
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Tabla 20 - Correlaciones entre el clima familiar (cohesion familiar) y los problemas psicolégicos en los nifios y adolescentes (autoinforme e

informe de los padres).

Grupos
Tipo de
Variables Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3 Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3
informe Nifios Adolescentes
Recidiva  Supervivientes  Control Recidiva  Supervivientes  Control
(n=131) (n=22) (n=56) (n=53) (n=41) (n=9) (n=17) (n=15)
Desajuste clinico -0,091 0,025 -0,204 0,008 -0,120 -0,793* 0,125 -0,135
° Desajuste escolar -0,046 0,067 -0,210 0,094 -0,109 -0,617 -0,087 0,112
1S
..g indice de sintomas emacionales -0,110 0,137 -0,205 -0,071 -0,258 -0,887** 0,077 -0,057
'S
Z Triada EAD (estrés, ansiedad y depresidn) -0,100 0,084 -0,179 -0,054 -0,223 -0,949** 0,111 -0,072
Total ansiedad (RCMAS) -0,107 -0,032 -0,255 0,037 -0,207 -0,926** 0,171 -0,063
Autoconcepto general (Piers-Harris) 0,184* 0,176 0,169 0,203 0,241 0,914** -0,197 0,175
(n=137) (n=23) (n=57) (n=57) (n=43) (n=8) (n=16) (n=19)
% " Problemas de tipo externo -0,215* 0,014 -0,343** -0,185 -0,290 -0,420 -0,055 -0,401
© <]
§ g Problemas de tipo interno -0,206* 0,119 -0,454** -0,067 -0,370* -0,851** -0,251 -0,390
o
= indice de sintomas comportamentales -0,211* 0,041 -0,369** -0,154 -0,380* -0,721* -0,117 -0,423

NOTA. Aparecen en negrita los analisis estadisticamente significativos. *p valor<0,05; **p valor<0,001.



Tabla 21 - Correlaciones entre apoyo social y los problemas psicoldgicos en nifios y adolescentes (autoinforme e informe de los padres).

Grupos
Tipo de Nifios Grupo 1 Grupo 2 Grupo3  Adolescentes  Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3
Variables
informe Recidiva  Supervivientes  Control Recidiva  Superviviente  Control
]
(n=125) (n=22) (n=54) (n=49) (n=40) (n=9) (n=16) (n=15)
Desajuste clinico 0,059 0,111 -0,087 0,119 0,000 -0,437 -0,025 -0,099
2 Desajuste escolar 0,102 0,460* -0,118 0,117 -0,170 -0,377 -0,327 -0,038
é indice de sintomas emocionales 0,044 0,196 -0,069 0,075 -0,060 -0,317 0,007 -0,164
g Triada EAD (estrés, ansiedad y depresién) 0,052 0,118 -0,083 0,119 -0,024 -0,267 0,013 -0,075
Total ansiedad (RCMAS) 0,089 -0,057 -0,037 0,222 0,012 -0,117 0,094 -0,063
Autoconcepto general (Piers-Harris) 0,011 0,115 -0,016 0,022 -0,027 0,250 -0,255 0,194
(n=132) (n=23) (n=55) (n=54) (n=41) (n=8) (n=15) (n=18)
g " Problemas de tipo externo -0,145 0,307 -0,328* -0,160 -0,068 0,048 -0,313 0,102
3
§ § Problemas de tipo interno 0,031 0,346 -0,120 0,055 -0,132 -0,168 -0,345 0,098
= indice de sintomas comportamentales -0,070 0,402 -0,274* -0,072 -0,125 0,036 -0,402 0,099

NOTA. Aparecen en negrita los analisis estadisticamente significativos. *p valor<0,05; **p valor<0,001.

174
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4.3.2. Papel del apoyo social y del clima familiar en el ajuste psicoldgico de los padres/
cuidadores.

Con el objetivo de averiguar si el clima familiar y el apoyo social recibido estan
asociados con los sintomas de psicopatologia presentados por los padres, se realizaron
correlaciones de Pearson con la puntuacion total obtenida en los tests BAI, BDI y SCL-90 por
los padres.

De manera similar al andlisis de los nifios, se considerd la subescala “Cohesion
Familiar” para medir el clima familiar y el “Total de apoyo recibido” para el apoyo social. Los
resultados mostraron una correlacion negativa y estadisticamente significativa entre la
cohesion familiar y la psicopatologia, indicando que los padres que gozan de mayor cohesion
familiar tienen menos problemas psicolégicos. Estos resultados se repitieron en todos los
grupos y submuestras analizadas (véase Tabla 22).

En contraposicion, el apoyo social recibido solo se encontré significativamente
asociado con depresion en el grupo 2 (supervivientes) (Tabla 23), mostrando que los padres de

supervivientes que reciben mas apoyo social presentan menos depresion.



Tabla 22 - Correlaciones entre el clima familiar (cohesion) y los problemas psicologicos en los padres/ cuidadores.
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Grupos
_ Muestra  Grupol  Grupo 2 Grupo 3 Padres Grupol Grupo2 Grupo3 Padres de Grupol Grupo2  Grupo3
variale total Recidiva  Superv. Control de nifilos  Recidiva  Superv. Control  adolescentes Recidiva  Superv. Control
(n=170) (n=31) (n=72) (n=67) (n=129) (n=22) (n=55) (n=52) (n=41) (n=9) (n=17) (n=15)
Ansiedad total -0,358**  -0,205  -0,395**  -0,384** -0,326**  -0,037  -0,350** -0,391** -0,441** -0,547 -0,521* -0,218
(BAI)
Depresion total -0,326**  -0,282  -0,336**  -0,343** -0,293**  -0,122 -0,327*  -0,333* -0,446** -0,538 -0,414 -0,461
(BDI)
GSI (SCL-90) -0,429** -0,382*  -0,429**  -0,468** -0,385** -0,191  -0,389** -0,462** -0,547** -0,720* -0,478 -0,488
PST (SCL-90) -0,033 -0,250 -0,143 0,131 0,022 -0,213 -0,144 0,234 -0,144 -0,255 -0,258 0,084
PSDI (SCL-90) -0,290**  -0,394*  -0,367** -0,197 -0,247** -0,369 -0,266** -0,211 -0,493** -0,527 -0,729** -0,289

NOTA. Aparecen en negrita los analisis estadisticamente significativos. *p valor<0,05; **p valor<0,001.



Tabla 23 - Correlaciones entre el total de apoyo recibido y los problemas psicol6gicos en los padres/ cuidadores.
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Grupos
_ Muestra Grupol Grupo2  Grupo3 Padres Grupol Grupo2 Grupo3 Padres de Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3
variale total Recidiva  Superv. Control ~ denifios Recidiva  Superv. Control  adolescentes  Recidiva Superv. Control
(n=164) (n=31) (n=70) (n=63) (n=124) (n=22) (n=54) (n=48) (n=40) (n=9) (n=16) (n=15)
Ansiedad total -0,068 -0,009 -0,212 0,063 -0,032 -0,008 -0,159 0,085 -0,100 0,159 -0,393 0,115
(BAI)
Depresion total -0,055 0,045 -0,258* 0,095 -0,034 0,003 -0,200 0,087 -0,009 0,351 -0,379 0,246
(BDI)
GSI (SCL-90) -0,098 -0,048 -0,205 0,014 -0,050 -0,115 -0,109 0,058 -0,011 0,450 -0,374 0,121
PST (SCL-90) 0,061 0,060 0,049 0,116 -0,009 0,043 -0,049 0,021 0,181 0,083 0,200 0,338
PSDI (SCL-90) -0,046 0,013 -0,115 0,084 -0,014 -0,125 -0,079 0,160 0,022 0,633 -0,024 -0,171

NOTA. Aparecen en negrita los analisis estadisticamente significativos. *p valor<0,05; **p valor<0,001.
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4.4. Papel de las variables sociodemograficas y médicas en el ajuste psicolédgico

4.4.1. Papel de las variables sociodemogréficas y médicas en el ajuste psicolégico
de los nifios.

Con el fin de averiguar si ciertas variables sociodemograficas (sexo, edad) o médicas
(tiempo desde el diagnostico, tiempo en tratamiento, tiempo en la situacion actual y nimero de
recidivas) se encuentran relacionadas con el ajuste psicolégico de los nifios, como sugiere la
bibliografia cientifica, se realizé un analisis correlacional entre dichas variables y las medidas
de ajuste (escalas generales del BASC, RCMAS vy Piers-Harris). Ademas, también se analiz6
si ciertas variables familiares, como el estado civil de los padres, el nivel educativo y la renta
se asociaban al ajuste infantil.

Para ello, se realizaron correlaciones de Pearson para las submuestras de nifios
(variables numeéricas y categoricas, con codificaciones dummy) y de Spearman para las
submuestras de adolescentes con variables numéricas. Para las variables categdricas de los
adolescentes (sexo, estado civil y nivel de estudios), se utilizé la prueba U de Mann-Whitney,
debido a la estructura de los datos (categorias binarias) y al tamafio de la muestra en cada grupo.

4.4.1.1. Autoinformes.

Los resultados de los analisis efectuados para los autoinformes de nifios y adolescentes
(Tabla 24) mostraron una asociacion estadisticamente significativa entre el nivel educativo de
los padres y el ajuste psicolégico de los nifios, encontrando que en general a menor nivel
educativo mas problemas psicologicos y peor autoconcepto (submuestra de nifios). También se
encontrd una relacion entre la renta familiar y el indice de Sintomas Emocionales y la Ansiedad
total para la muestra general: una menor renta familiar esta significativamente asociada a mas
ansiedad y mas sintomas emocionales en los nifios. Por Gltimo, con relacion a la muestra total,
se constatd una relacion significativa entre la variable sexo y el desajuste escolar, indicando

que los varones tienden a manifestar mas desajuste escolar que las mujeres.
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En cuanto a las especificidades de cada grupo, se encontraron correlaciones
estadisticamente significativas en el Grupo 2 (supervivientes) entre el nivel educativo de los
padres y el indice de sintomas emocionales y la triada EAD, indicando que a menor nivel
educativo mas problemas psicoldgicos tienden a presentar los nifios en estas variables. Los
varones también tienden a mostrar mas desajuste escolar, y los nifios mas jévenes, niveles mas
altos de psicopatologia.

También se detectaron correlaciones estadisticamente significativas en el Grupo 3
(control) entre el nivel educativo y el estado civil de los padres con los problemas psicolégicos
infantiles: un menor nivel educativo parental esta asociado a mas psicopatologia en estos nifios.
Los nifios cuyos padres no tienen pareja también tienden a presentar mas sintomas emocionales
en general y mas ansiedad, estrés y depresion, en particular. No se encontr6 ninguna correlacion
significativa para el Grupo 1 (recidiva).

Al analizar los autoinformes de los adolescentes (muestra total), se observé que los
varones tienden a presentar mas desajuste escolar. También se encontr0 una asociacion
significativa entre el tiempo transcurrido desde el diagndstico y el tiempo en tratamiento
(duracién) con mayor desajuste clinico.

Con relacion a los resultados especificos de cada grupo en esta submuestra
(adolescentes), no se encontraron correlaciones significativas en el Grupo 1 (recidiva). En el
Grupo 2 (supervivientes) se detectd que los mujeres tendian a presentar mas ansiedad. También
se observo una relacién significativa entre mayor desajuste escolar y el estado civil de los
padres, indicando que los adolescentes, cuyos padres no tenian pareja, tendian a presentar
mayor desajuste. Los provenientes de familias de baja renta también tendian a presentar mas
ansiedad total. En el Grupo 3 (control) se encontré que los varones tendian a mostrar niveles
mas elevados de desajuste clinico y de sintomas de estrés, ansiedad y depresion (triada EAD)

e indices menores de autoconcepto.
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4.4.1.2. Informes de los padres.

La Tabla 25 muestra los resultados derivados de los informes de los padres/ cuidadores
respecto a sus hijos. Con relacién a la muestra general de nifios, se observaron correlaciones
estadisticamente significativas entre el nivel educativo de los padres y la renta familiar con
todas las medidas de ajuste, indicando que un menor nivel educativo parental y/o una menor
renta familiar se asocian a mas problemas psicoldgicos. También se constaté una relacion
significativa entre las variables sexo y edad y el grado de ajuste, indicando que una menor edad
se relaciona con mas problemas de tipo externo y sintomas comportamentales en general, y que
los varones tienden a presentar significativamente mas problemas de tipo externo que las
mujeres.

Respecto a las variables médicas, el tiempo en tratamiento se encuentra
significativamente asociado a los problemas de tipo interno y a los sintomas comportamentales
(muestra de nifios), indicando que el ajuste psicoldgico tiende a empeorar con la duracion del
tratamiento oncoldgico.

En cuanto a los resultados por grupo, el Grupo 1 (recidiva) presento correlaciones
estadisticamente significativas entre el nimero de recidivas y todas las variables de ajuste
psicolégico, mostrando que los nifios con mayor nimero de recaidas tienden a presentar mas
problemas psicolégicos. Un mayor tiempo en tratamiento también esta relacionado a mas
problemas de tipo interno en los nifios en recidiva.

En el Grupo 2 (supervivientes) se hallaron relaciones significativas entre la renta
familiar y todas las medidas globales de ajuste, observando una tendencia a que los nifios
provenientes de familias de menor renta presenten mas problemas psicoldgicos. Similarmente,
los hijos de padres con bajo nivel de educacion tendian a manifestar mas problemas de tipo

interno.
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En el Grupo 3 (control), también se detectaron asociaciones estadisticamente
significativas entre el estado civil de los padres y el ajuste psicoldgico de los nifios, indicando
que los nifios de padres solos (sin pareja) tienden a presentar mas problemas psicolégicos. Un
menor nivel educativo de los padres también se relaciona a mas problemas de tipo externo en
los nifios de este grupo.

Con relacion a la submuestra de adolescentes, no se detectaron correlaciones
estadisticamente significativas en la muestra total. En cuanto a las especificidades de cada
grupo, los adolescentes del Grupo 1 (recidiva) cuyos padres habian cursado solo hasta la
secundaria tendian a presentar mas sintomas comportamentales. En los demas grupos, no se
encontraron asociaciones significativas entre las variables analizadas y el ajuste psicolégico de

los participantes.



Tabla 24 - Correlaciones y pruebas de Mann-Whitney entre variables sociodemograficas y médicas y los problemas psicoldgicos en nifios y adolescentes (autoinforme).
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Variables  Grupos Nifios Adolescentes
Sexo Edad Nivel Estado Renta Tiempo Tiempo Tiempo Num. Sexonifio  Edad Nivel Estado Renta Tiempo Tiempo Tiempo Num
nifio nifio educat. civil diagn. tratam. sit.act. recid. nifio educat. civil diagn. tratam. sit.act. recid
Desajus. G1 -0,136 -0,204 -0,014 0,046 -0,050 -0,212 0,127 0,219 -0,098 7,500 0,341 4,000 8,500 -0,685 -0,034 -0,030 0,644 0,052
Clinico G2 0,043 -0,266* -0,250 0,035 -0,127 -0,004 -0,039 -0,001 -- 26,000 0,111 34,000 25,500 -0,358 0,415 0,146 0,346 --
G3 0,050 0,016 -0,228 -0,239 -0,279 -- -- -- -- 9,500* -0,480 20,000 14,500 -0,221 -- -- -- --
Total 0,010 -0,090 -0,215* -0,120 -0,169 -0,092 0,055 -0,014 -- 205,000 -0,102 179,500 139,500 -0,295 0,402* 0,038 0,469* --
Gl 0,128 0,101 0,016 0,335 0,084 0,097 0,239 -0,271 0,000 8,000 0,456 7,500 7,500 -0,136 0,111 0,244 0,265 0,312
Desajus. G2 0,266*  -0,069 -0,161 -0,004 -0,088 0,044 -0,171 0,066 -- 28,500 -0,084 34,000 13,000* -0,260 0,139 0,049 0,107 --
Escolar G3 0,122 0,068 -0,195 -0,004 -0,274 - -- -- -- 19,000 -0,003 19,500 17,000 -0,324 -- -- -- --
Total 0,178* 0,052 -0,163 0,010 -0,129 0,066 0,003 0,049 -- 148,500* 0,094 193,500 123,500 -0,254 0,087 0,108 0,060 --
Gl -0,130 -0,094 -0,072 0,184 -0,056 0,038 0,326 0,172 -0,084 10,000 0,347 2,000 4,000 -0,184 -0,298 -0,276 0,230 0,104
G2 -0,052  -0,316* -0,290* 0,105 -0,181 -0,081 -0,004 -0,045 -- 27,500 0,112 34,500 21,000 -0,290 0,318 0,032 0,293 --
1€ G3 0,104 -0,011 -0,362** -0,327* -0,253 -- -- -- -- 12,000 -0,294 24,000 16,000 -0,246 -- -- -- --
Total  -0,004 -0,124 -0,290** -0,094 -0,195* -0,101 0,175 -0,097 -- 201,500 -0,001 191,000 154,500 -0,220 0,197 -0,071 0,306 --
Gl -0,127 -0,071 -0,143 0,146 -0,038 -0,007 0,290 0,187 -0,026 10,000 0,169 3,000 3,000 -0,123 -0,179 -0,134 0,145 0,207
Triada G2 -0,081  -0,309* -0,281* 0,069 -0,152 -0,062 -0,001 -0,021 -- 30,000 0,196 33,000 24,500 -0,327 0,293 0,003 0,248 --
EAD G3 0,078 -0,013 -0,303* -0,315* -0,231 -- . . . 11,000* -0,370 22,000 17,000 -0,134 -- -- -- --
Total  -0,025 -0,113 -0,274** -0,116 -0,177 -0,102 0,160 -0,081 . 194,500 0,010 187,000 166,000 -0,186 0,192 -0,050 0,271 -
Gl -0,066 -0,043 -0,094 0,146 0,132 -0,018 0,244 0,184 -0,058 6,500 0,085 4,000 3,500 -0,303 -0,180 -0,101 0,214 0,312
Tot.al G2 -0,043  -0,305* -0,212 -0,085 -0,217 -0,085 -0,048 -0,073 . 14,500* 0,259 25,500 34,000 -0,590* 0,328 0,054 0,140 --
aRrEinj:g G3 -0,129 -0,133 -0,143 -0,260 -0,196 -- -- -- -- 13,500 -0,348 22,500 17,500 -0,095 -- -- -- --
Total -0,084 -0,159 -0,173* -0,142 -0,181* -0,087 0,096 -0,059 - 207,500 0,020 166,500 180,000 -0,305 0,258 -0,076 0,341 --
Autocon. G1 -0,112 0,055 0,265 -0,290 -0,041 -0,106 -0,413 -0,095 -0,033 9,000 -0,356 3,000 7,000 0,552 0,289 0,176 -0,511 -0,104
general G2 -0,110 0,183 0,241 -0,112 0,114 -0,042 -0,078 -0,044 - 18,000 -0,433 29,000 34,500 0,237 -0,365 -0,126 -0,200 --
Piers G3 0,117 -0,108 0,320* 0,212 0,094 -- -- -- -- 9,500* 0,373 21,500 16,000 0,228 - - - -
Harris Total 0,083 0,036 0,277** 0,001 0,161 -0,046 -0,155 -0,031 -- 190,500 -0,096 174,500 179,000 0,280 -0,014 -0,057 -0,082 -

NOTA. Aparecen en negrita los analisis estadisticamente significativos. *p valor<0,05; **p valor<0,001. Desajus. Clinico = Desajuste clinico; Desajus. Escolar= Desajuste escolar; ISE= Indice de sintomas emocionales. Autocon. general =
Autconcepto general; Nivel educ.= Nivel educativo de los padres/cuidadores; Tiempo diagn. = Tiempo desde el diagnéstico; Tiempo tratam. = Tiempo en tratamiento; Tiempo sit. act = Tiempo en la situacién actual; Num. rec. = NGmero de
recidivas sufridas por el nifio; G1= Grupo 1 (recidiva); G2= Grupo 2 (supervivientes); G3= Grupo 3 (control). Codificaciones utilizadas: Sexo: 0= mujeres; 1=varones; Estado civil: 0=sin pareja; 1=con pareja; Nivel educativo: 0=secundaria;
1=bachillerato y estudios superiores.
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Tabla 25 - Correlaciones y pruebas de Mann-Whitney entre variables sociodemogréficas y médicas y los problemas psicologicos en nifios y

adolescentes (informe de los padres).

Variables  Grupos Nifios Adolescentes
Sexo Edad Nivel Estado Renta Tiempo Tiempo Tiempo Num. Sexo Edad Nivel Estado Renta Tiempo Tiempo Tiempo Num.
nifio nifio educat. civil diagn. tratam. sit.act. recid. nifio nifio educat. civil diagn. tratam. sit.act. recid.
F?rob. Gl 0,332 -0,355 0,024 0,325 0,077 0,092 0,258 0,252 0,438* 2,000 0,156 1,000 6,000 -0,527 -0,217 -0,132 0,205 0,504
e G2 0,139 -0,089 0,168 0,136 -0,263* -0,060 -0,075 0,140 - 28,500  -0,063 19,500 21,000 -0,080 0,024 -0,090 -0,094 -
e G3 0,129 0,128 -0,312*  -0,270* -0,208 -- -- -- - 25,500  -0,053 36,500 33,500 -0,150 - - - -
Total 0,176*  -0,173* -0,186* -0,094 -0,175* -0,035 0,123 0,043 - 172,500 -0,048 158,000 160,000  -0,154 -0,126 -0,050 -0,139 -
G1 0,037 0,154 0,264 0,314 0,119 0,153 0,451* 0,052 0,496* 7,500 0,216 4,500 5,000 -0,546 -0,333 -0,349 0,267 0,127
P-rob. G2 0,073 -0,054 -0,290* -0,062 -0,274* 0,169 0,041 -0,031 - 24,500  -0,006 24,500 15,000 0,029 0,193 -0,148 0,177 -
flpo G3 0,184 0,071 0,154 -0,246 -0,106 -- -- -- - 33,500 -0,313 26,000 24,500 -0,036 - - - -
eme Total  -0,033 -0,090 -0,224**  -0,074  -0,230** 0,159 0,298** -0,165 - 211,500 -0,125 204,000 129,500  -0,128 -0,196 0,029 -0,202 -
Gl 0,173 -0,313 -0,199 0,389 0,118 0,172 0,381 0,157 0,459* 4,500 0,112 0,500* 5,500 -0,596 -0,345 -0,259 0,236 0,444
G2 0,189 -0,104 -0,233 -0,095 -0,264* -0,055 -0,011 0,086 . 23,500 -0,088 22,500 20,000 0,019 0,071 -0,164 -0,001 -
5 G3 -0,015 -0,175 -0,193 -0,269* -0,168 . . . . 24,000 -0,327 25,000 23,500 -0,096 -- -- -- --
Total 0,109 -0,191* -0,202* -0,065 -0,192* -0,044 0,234* -0,042 - 191,000 -0,162 175,500 135,500 -0,153 -0,240 0,008 -0,248 --

NOTA. Aparecen en negrita los analisis estadisticamente significativos. *p valor<0,05; **p valor<0,001. Prob. tipo externo = Problemas de tipo externo; Prob. tipo interno = Problemas de tipo interno; ISC= Indice de
sintomas comportamentales. Nivel educ.= Nivel educativo de los padres/cuidadores; Tiempo diagn. = Tiempo desde el diagnéstico; Tiempo tratam. = Tiempo en tratamiento; Tiempo sit. Act. = Tiempo en la situacion
actual; Num. rec. = NUmero de recidivas sufridas por el nifio; G1= Grupo 1 (recidiva); G2= Grupo 2 (supervivientes); G3= Grupo 3 (control). Codificaciones utilizadas: Sexo: 0= mujeres; 1=varones; Estado civil: 0=sin
pareja; 1=con pareja; Nivel educativo: O=secundaria; 1=bachillerato y estudios superiores.
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4.4.2. Papel de las variables sociodemograficas y médicas en el ajuste psicoldgico
de los padres/ cuidadores.

Las mismas variables empleadas en los andlisis del ajuste de los nifios se utilizaron en
el estudio sobre los padres/ cuidadores. Asimismo, se llevaron a cabo correlaciones de Pearson
para los padres de la submuestra de nifios considerando las siguientes variables: sexo/ edad de
los nifios, tiempo en tratamiento, tiempo desde el diagndstico, tiempo en la situacion actual,
nimero de recidivas, estado civil, nivel educativo y renta de los padres (las variables
categoricas codificadas como dummy). Se analizaron las mismas variables en la submuestra de
padres de adolescentes, utilizandose para ello correlaciones de Spearman para las variables
numéricas y pruebas U de Mann-Whitney para las categoricas (sexo, estado civil y nivel de
estudios, codificadas de forma binaria).

Los resultados (Tabla 26) de estos analisis indican que: los padres de nifios de menor
edad tienden a presentar mas ansiedad y sintomas emocionales mas graves; los padres con
menos renta disponible tienden a manifestar mas depresion y sintomas emocionales mas
graves; menos tiempo desde el diagnostico y/o en la situacion actual se relacionan con mas
depresion; mas tiempo en tratamiento oncoldgico se asocia a mas sintomas emocionales en los
padres.

En cuanto a los resultados encontrados en cada grupo de padres de la submuestra de
nifios, se constata que los cuidadores tienden a manifestar mas ansiedad cuando aumenta el
namero de recidivas. En el Grupo 2 (supervivientes), los cuidadores de las nifias tienden a
presentar mas sintomas emocionales que los de los varones. Ademas, los cuidadores de nifios
supervivientes con menos edad tienden a presentar mas ansiedad que los de los nifios mayores
y los padres con menor nivel educativo tienden a manifestar niveles mas elevados de depresion.
No se encontrd ninguna correlacién estadisticamente significativa en los Grupo 1 (recidiva) y

3 (control).
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Respecto a la muestra total de padres de adolescentes, se constataron relaciones
estadisticamente significativas entre su estado civil (“sin pareja”) y niveles mas elevados de
ansiedad y depresion, asi como mayor gravedad de sintomas emocionales (indice GSI). En el
Grupo 2 (supervivientes), se encontraron asociaciones similares, ademés de una mayor
intensidad de sintomas (indice PDSI) también relacionados con el estado civil de los padres

(sin pareja).
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Tabla 26 - Correlaciones y pruebas de Mann-Whitney entre variables sociodemogréaficas y medicas y los problemas psicoldgicos en padres/

cuidadores.
Variables Grupos Nifios Adolescentes
Sexo Edad Nivel Estado Renta Tiempo Tiempo Tiemp Sexo Edad Nivel Estado Renta ~ Tiempo  Tiempo Tiempo Num.
nifio nifio educat. civil diagn. tratam. 0 nifio nifio educat. civil diagn. tratam. sit.act. recid.
Total sit.act.
ansiedad G1 -0,214 -0,246 -0,142 -0,133 -0,343 -0,156 -0,021 0,097 5,500 -0,164 4,500 4,500 -0,578 -0,115 -0,006 0,370 0,063
(BAI) G2 0,096 -0,280* -0,227 -0,052 -0,227 -0,021 -0,201 0,075 23,500 -0,081 27,500 3,000* -0,395 0,364 0,207 0,243 --
G3 -0,023 -0,111 -0,144 -0,209 0,033 -- -- -- 29,500 -0,393 36,500 36,000 -0,095 -- -- -- --
Total 0,011 -0,218** -0,167 -0,119 -0,153 -0,095 -0,040 -0,012 220,000 -0,247 210,00 127,500  -0,254 0,318 0,067 0,346 --
Gl -0,308 -0,092 0,093 0,014 -0,091 -0,141 -0,182 0,181 6,500 -0,118 3,000 5,000 -0,624 -0,521 -0,367 0,388 -0,063
Total y G2 -0,031 -0,147 -0,342**  -0,172 -0,219 -0,044 -0,160 0,067 23,000 -0,085 28,500 0,000** -0,339 0,171 0,181 0,115 --
((j;[;rle)smn G3 0,055 -0,043 -0,059 0,038 -0,011 -- -- -- 41,000 -0,446 31,500 33,000 0,034 -- -- -- --
Total -0,046 -0,095 -0,135 -0,065  -0,210* -0,235* 0,076 -0,238* 199,500  -0,269 207,00 106,000  -0,198 0,115 -0,017 0,221 --
Gl 0,048 -0,253 0,085 -0,043 -0,089 -0,235 -0,222 0,273 5,000 -0,300 3,000 4,000 -0,291 -0,627 -0,431 0,096 0,126
G2 0,016 -0,108 -0,184 -0,090 -0,207 0,039 -0,024 0,103 31,500 -0,108 28,500 1,000* -0,390 0,157 0,180 0,052 --
es! G3 0,005 -0,229 0,127 -0,066 -0,033 -- -- -- 35,000 -0,339 27,000 33,000 -0,009 -- -- -- --
Total 0,020 -0,206** 0,003 -0,076 -0,193* -0,203 0,083 -0,181 229,500 -0,258 204,500 122,000 -0,181 0,105 -0,049 0,252 --
Gl 0,023 0,061 -0,023 -0,058 0,125 0,063 0,220 -0,027 7,000 -0,104 5,000 2,000 0,218 0,133 -0,072 -0,386 0,378
G2 -0,287* -0,019 -0,053 0,089 -0,169 0,010 0,168 -0,012 22,000 -0,279 24,000 29,000 0,108 0,212 -0,043 0,285 --
PST G3 0,195 0,222 0,028 0,021 0,134 -- -- -- 36,500 0,127 38,500 28,500 -0,183 -- -- -- --
Total -0,019 0,090 -0,009 0,022 -0,112 -0,090 0,241* -0,151 218,500 -0,106 180,00 202,500 -0,010 0,048 0,093 -0,070 -
Gl 0,182 -0,126 -0,265 -0,212 -0,372 -0,182 -0,327 0,367 6,000 -0,365 2,000 4,000 -0,291 -0,602 -0,371 0,060 0,252
G2 0,136 0,030 -0,059 -0,001 -0,081 0,154 -0,001 0,182 24,500 -0,158 29,500 5,000* -0,133 0,068 0,156 0,187 -
Pl G3 0,073 -0,173 0,176 0,007 -0,040 -- -- -- 42,000 -0,268 32,500 34,500 -0,219 -- -- -- --
Total 0,122 0,123 0,028 -0,019 -0,116 -0,111 0,051 -0,112 214,000 -0,247 198,500 131,000 -0,119 -0,032 0,067 0,065 --

NOTA. Aparecen en negrita los analisis estadisticamente significativos. *p valor<0,05; **p valor<0,001. Nivel educ.= Nivel educativo de los padres/cuidadores; Tiempo diagn. = Tiempo desde el diagnéstico; Tiempo

Codificaciones utilizadas: Sexo: 0= mujeres; 1=varones; Estado civil: 0=sin pareja; 1=con pareja; Nivel educativo: 0=secundaria; 1=bachillerato y estudios superiores.

tratam. = Tiempo en tratamiento; Tiempo sit. Act. = Tiempo en la situacion actual; Num. rec. = NGmero de recidivas sufridas por el nifio; G1= Grupo 1 (recidiva); G2= Grupo 2 (supervivientes); G3= Grupo 3 (control).
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4.5. Contraste de hipotesis

Hipdtesis 1: Se espera que tanto los nifios/ adolescentes como los cuidadores del Grupo 1
(recidiva) manifiesten peor ajuste psicolégico que los del Grupo 2 (supervivientes) y del 3
(control).

La mayor parte de los analisis efectuados para los nifios y adolescentes lleva a rechazar
esta hipotesis. En general, nuestros resultados indican que los nifios en recidiva (G1) no
presentan peor ajuste psicolégico que los nifios supervivientes de cancer (G2) o que los nifios
sin historia de esta enfermedad (G3). Efectivamente, el grupo 1 manifiesta resultados mejores
que los otros grupos en las medidas de ajuste: significativamente menos ansiedad que el Grupo
2, y menos atipicidad y més habilidades sociales y adaptativas que el Grupo 3. Aungue también
es cierto que los adolescentes con recaida de cancer muestran menos confianza en si mismos
que los que estan en remision de esta enfermedad (supervivientes).

No obstante, los resultados obtenidos con los padres/cuidadores no van en la misma
direccion que los hallados con los nifios, confirmando nuestra hipotesis en algunas medidas de
ajuste. En efecto, aunque se encontré que el Grupo 1 (recidiva) presentaba un buen ajuste
psicoldgico (sin diferencias estadisticamente significativas con relacion a los demas grupos) en
algunos ambitos (somatizacidn, hostilidad, ansiedad fébica, ideacion paranoide, psicoticismo
e indice PST), los padres de este grupo presentaban problemas en otras areas: mas obsesion-
compulsion y sintomas psicopatolégicos de mayor intensidad que los padres del grupo control,
y también mas depresion que los cuidadores del Grupo 2 (supervivientes). Ademas, cuando se
analizé solamente los padres de nifios (8-11 afios), se constatd que los cuidadores de nifios en
recidiva (G1) presentaban puntuaciones mas elevadas en obsesion-compulsién, sensibilidad
interpersonal, depresion, ansiedad, cantidad de sintomas, gravedad e intensidad de sintomas

que los cuidadores del grupo de supervivientes de cancer.
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Hipdtesis 2: Los nifios/ adolescentes y cuidadores de los grupos 2 y 3 (supervivientes y
control) mostrardn un ajuste psicolégico similar, sin diferencias estadisticamente
significativas entre ellos.

La prediccion contenida en esta hip6tesis se confirma casi en su totalidad, dado que
nuestros resultados indican que los nifios supervivientes de cancer no presentan mas desajuste
clinico o escolar, 0 mas problemas de tipo externo o interno que los nifios sin historia conocida
de esta enfermedad, y ello considerando tanto sus autoinformes, como los informes de sus
cuidadores. Incluso, se aprecia que los supervivientes obtienen mejores puntuaciones que el
grupo control en algunas areas de ajuste: liderazgo, habilidades adaptativas y sociales,
atipicidad y ansiedad.

En cuanto a los padres, la hipotesis se confirma, puesto que no se encontraron
diferencias en ninguna de las medidas de ajuste psicolégico entre los padres del Grupo 2y los

del Grupo 3.

Hipotesis 3: Se espera que a mayor apoyo social y mejor clima familiar haya menos
psicopatologia, tanto en los padres como en los nifios.

La mayoria de los resultados obtenidos confirman esta hipotesis en lo que se refiere al
clima familiar. Una mayor cohesion familiar se asocia a menos problemas psicopatoldgicos,
tanto en la muestra general de nifios como en la de adolescentes (segun el informe de sus
padres), y también en el grupo de adolescentes en recidiva (segun sus autoinformes). EI mismo
efecto se encontrd con relacion a la muestra general de padres.

En cuanto al apoyo social, la hipotesis no pudo ser corroborada en su totalidad, dado
que, aunqgue se encontrd una relacion negativa y estadisticamente significativa entre el apoyo

social recibido por los cuidadores y la presencia de problemas de tipo interno y sintomas
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comportamentales en los nifios supervivientes de cancer (G2), dicha asociacién no se confirmé
en los demas grupos.

Respecto a los cuidadores, s6lo se encontré una relacién significativa entre el apoyo
recibido y depresion en la direccion esperada: los cuidadores del Grupo 2 (supervivientes) que
habian recibido mas apoyo social tendian a presentar menos depresion. Aunque esta tendencia

no se confirmo en las otras medidas de psicopatologia y en los demas grupos.

Hipdtesis 4: En base a la investigacion previa, se espera que ciertas variables
sociodemograficas (edad y genero del nifio, y el nivel educativo, econémico y estado civil
de los padres) y médicas (tiempo desde el diagndstico, tiempo en tratamiento, tiempo en
la situacion actual y namero de recaidas) se encuentren asociadas al ajuste psicologico,
tanto en la muestra de nifios/ adolescentes como en la de sus cuidadores. Especificamente
se espera que:
4a) En los grupos 1 (recidiva) y 2 (supervivientes), el sexo (masculino), la menor
edad de los nifios, una baja renta familiar, un menor nivel educativo paterno y el
estado civil de los padres (sin pareja) se asocien a un menor grado de ajuste
psicoldgico, tanto en los nifios como en sus cuidadores.
4b) En el Grupo 1 (recidiva), el nimero de recidivas y la duracion del tratamiento
se asocien negativamente con el ajuste psicolégico.
4c¢) En el Grupo 2 (supervivientes), el tiempo transcurrido desde el diagnostico y en la
situacion actual (sin tratamiento activo) presenten una relacion positiva con el grado de
ajuste, mientras que la duracion del tratamiento activo presentara una relacion negativa
con el ajuste psicoldgico.
Esta hipétesis se confirma parcialmente (veanse sub-hipdtesis corroboradas o

rechazadas a continuacion). Se comprueban principalmente las asociaciones entre los datos
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sociodemograficos y el ajuste psicoldgico de nifios/ adolescentes supervivientes de cancer y de
sus padres/ cuidadores (Grupo 2). Para las variables médicas, se detectd lo contrario: se
comprueban principalmente las relaciones entre éstas variables y el ajuste psicologico de los
participantes del Grupo 1 (recidiva).

4a) Esta sub-hipoétesis se confirma parcialmente en los Grupos 1y 2. En el Grupo 1 (recidiva),
s6lo se constatd una relacion entre un menor nivel de educacion parental con mayores niveles
de sintomas comportamentales en la submuestra de adolescentes.

En el Grupo 2 (supervivientes), en la submuestra de nifios, se observo que los varones
tienden a presentar mas desajuste escolar, y los nifios mas jovenes y/o provenientes de familias
mas desfavorecidas econdmicamente tienden a presentar mas problemas de ajuste en general.
Los pacientes cuyos padres poseian menor nivel educativo también tienden a manifestar
mayores indices de sintomas emocionales y de problemas de tipo interno. A su vez, en la
submuestra de adolescentes, la tendencia a que las mujeres y los provenientes de familias de
baja renta presentasen mayores niveles de ansiedad. Los adolescentes que tienen padres solos
(sin pareja) también tienden a mostrar mas desajuste escolar.

En cuanto a los cuidadores, no se encontraron relaciones estadisticamente significativas
entre las variables sociodemogréaficas y el ajuste psicolégico en el Grupo 1 (recidiva). Respecto
al Grupo 2 (supervivientes), en la submuestra de padres de nifios, se verifico que los padres de
hijas mujeres y/o menores y los que tenian menor nivel educativo tendian a presentar mas
sintomas de malestar emocional. Ya en la submuestra de padres de adolescentes, se detect6 que
los cuidadores sin pareja tendian a experimentar mas ansiedad, depresion y sintomas
emocionales mas graves e intensos. No obstante, no se constataron relaciones estadisticamente
significativas entre la renta familiar con el ajuste psicoldgico de los cuidadores en ninguna de

las submuestras analizadas.
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4b) En paralelo con la sub-hipdtesis previa, ésta también se confirma parcialmente en lo
relativo al Grupo 1 (recidiva). Como se esperaba, se encontré que un mayor nimero de
recidivas se asocia a niveles mas elevados de desajuste psicolégico general en los nifios, asi
como que un mayor tiempo en tratamiento se relaciona significativamente con méas problemas
de tipo interno en esta poblacion. Sin embargo, no se observaron estas relaciones en los
adolescentes.

Respecto a los cuidadores, se verifico que mas recaidas de cancer se relacionan a niveles
mas elevados de ansiedad en los padres de nifios, pero no en los padres de adolescentes. Las

demas variables médicas no mostraron relaciones estadisticamente significativas.

4c) Esta sub-hipdtesis no se confirma. No se encontraron relaciones estadisticamente
significativas entre el ajuste psicoldgico de los nifios/ adolescentes del Grupo 2 (supervivientes)

y el de sus padres con ninguna de las variables médicas analizadas.
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5. Discusion y Conclusiones

El objetivo principal de este estudio fue investigar el ajuste psicolégico de nifios y
adolescentes brasilefios con cancer en situaciones de recidiva y supervivencia, asi como el de
sus cuidadores. Con esta intencién, se compard el ajuste psicolégico de nifios/adolescentes con
recidiva de cancer con aquellos en situaciones de supervivencia y con un grupo control
integrado por nifios sin histérico de cancer. Los datos sobre el ajuste psicolégico de los padres
0 cuidadores de estos tres grupos también fueron analizados y comparados. Adicionalmente,
también se plante6 investigar la relacién existente entre el clima familiar, el apoyo social y
algunas variables sociodemograficas y médicas con el ajuste psicolégico de los
nifios/adolescentes con cancer y el de sus padres/cuidadores.

En relacion con estos objetivos se formularon varias hipotesis previas. En primer lugar,
se esperaba que los nifios y adolescentes del grupo en recidiva de cancer manifestarian un peor
ajuste psicologico que los supervivientes y los controles. La mayor parte de los analisis

efectuados lleva a rechazar esta hipdtesis. Los nifios/adolescentes que han sufrido una recaida

de la enfermedad no presentan mas problemas psicoldgicos que sus pares, puesto que presentan

niveles similares al grupo control cuando se habla de problemas de tipo interno y externo,
desajuste escolar y clinico y sintomas emocionales en general. Estos datos confirman los
resultados obtenidos por Miller et al. (2009), Vance et al. (2001) y Zebrack y Chesler (2002),
quienes tampoco encontraron mas sintomas psicopatolégicos en nifios en situacion de recidiva
de cancer.

Mas bien, los nifios y adolescentes en situacion de recidiva demuestran no tener sus
habilidades adaptativas afectadas: ellos muestran tanta adaptabilidad, autoestima, autoconcepto
general y satisfaccion con sus vidas como los del grupo control, y mantienen buenas relaciones

con sus padres e iguales (considerando tanto los autoinformes como los informes de los padres).
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Estos resultados indican que a pesar de todo el estrés que conllevan los continuos tratamientos
oncoldgicos, los pacientes en recidiva logran ajustarse a todas a estas contingencias de forma

favorable, demostrando unos niveles adecuados de funcionamiento social y emocional.

Ademas, los nifios (6-11 afios) en recidiva obtienen mejores resultados en algunas
variables que los demés grupos analizados (menos atipicidad, mas habilidades sociales y méas
habilidades adaptativas). De esta manera, se desmitifica la idea de que un tratamiento mas
agresivo y menores perspectivas de supervivencia generarian importantes trastornos
psicopatoldgicos en los pacientes pediatricos. Por el contrario, los datos de esta investigacion
sugieren que estos nifios poseen una gran capacidad para adaptarse a nuevas situaciones y
sobreponerse a las adversidades, corroborando los hallazgos de Grootenhuis y Last (2001),
quienes también demostraron un ajuste psicologico adecuado en nifios que habian sufrido una
recaida de cancer.

Asi, los datos obtenidos sugieren que la recidiva de cancer por si misma tal vez no sea
un factor de estrés suficientemente significativo como para generar alteraciones
psicopatoldgicas. De acuerdo con Phipps (2007), suponemos que la primera experiencia con el
tratamiento oncologico puede servir de aprendizaje de nuevas estrategias de afrontamiento para
la situacion de recidiva. En esta linea, es posible que la habituacion al contexto hospitalario
cumpla una funcién educativa, proporcionando al nifio nuevos conocimientos y experiencias
sobre la enfermedad, que le ayudarian a disminuir el grado de incertidumbre (Kohlsdorfy Costa
Jr., 2012; Stewart et al., 2010). En este sentido, el contexto puede facilitar el incremento de
habilidades adaptativas, con la consecuente disminucion de los sintomas emocionales.

También es posible que el apoyo recibido en esta situacion de recidiva y la observacion
de estrategias de afrontamiento de otros pacientes pueden ayudar a estos nifios a desarrollar
nuevas conductas ampliando su repertorio conductual de afrontamiento (Russell et al., 2006;

Von Essen et al., 2000; Whelan y Kirkby, 1998). Ademas, se debe considerar que los
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cuidadores de nifios hospitalizados tienden a sobreprotegerlos (Kohlsdorf y Costa Jr., 2012), lo
que podria implicar que ellos pueden no tener que afrontar los mismos estresores que los nifios
“sanos” (por ejemplo, demandas escolares o socioecondmicas). Los propios hospitales
brasilefios (donde se recogieron los datos para esta investigacion) pueden haber facilitado la
adaptacion infantil, puesto que ofrecen juguetes muy variados, eventos sociales, apoyo
econdmico, alojamiento para las familias en tratamiento, etc. (Rezende et al., 2009).

Asimismo, es posible que el estrés derivado de los procedimientos médicos sea
igualmente aversivo a otras tensiones presentes en la rutina de los nifios “sanos”. Se puede
considerar que tal vez los estresores experimentados habitualmente por los nifios del grupo
control (como por ejemplo: violencia, bullying, etc.) puedan ser mas “traumaticos” y
provoguen sensaciones mas intensas que los eventos presentes en el tratamiento oncologico
(como ya fue discutido por Jurbergs et al., 2009). De acuerdo con Phipps (2007) y Phipps et al.
(2009), da la impresion de que la tendencia a desarrollar un determinado trastorno
psicopatoldgico esta mas relacionada con la historia de ajuste previo y a sus caracteristicas de
personalidad anteriores que al propio cancer como evento desencadenante.

No obstante, el grupo de adolescentes (12-14 afios) en situacion de recidiva mostraba
menos auto-confianza que el grupo de supervivientes de su misma edad, aunque al mismo
tiempo también presentaba menos ansiedad que ellos. Es posible que en estos rangos de edad
la condicion de hospitalizacion por recidiva tenga un impacto diferente al producido en los
nifios, dado que les impide alcanzar uno de los retos evolutivos tipicos de la adolescencia, la
necesidad de sentirse autonomos e independientes del grupo familiar. De hecho, la
hospitalizacion restringe las actividades del adolescente dirigidas a ese fin y no le proporciona
las condiciones necesarias para que pueda emitir conductas que anteriormente fueron
reforzadas en su entorno natural, lo que puede afectar a la propia confianza (Robb, 2000;

Volpini, 2007). Ademas, la incertidumbre sobre los resultados del nuevo tratamiento y la falta
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de control sobre la situacion (denominados por Weisz et al. (1994) “incertidumbre de
contingencias™) tampoco ayudan a que el adolescente tenga confianza en si mismo para
cambiar el curso de los acontecimientos. Esto unido, al alejamiento de sus amigos (tan
importantes en esta franja de edad), el colegio y la interferencia en sus relaciones sociales
cotidianas podrian explicar el porqué de las diferencias encontradas entre nifios y adolescentes.

En este contexto, resulta sorprendente que los adolescentes con recidiva presenten
menos ansiedad que los supervivientes, dado que la ansiedad es uno de los sintomas
psicoldgicos mas frecuentemente asociado al tratamiento oncoldgico infanto-juvenil (Barahona
et al., 2009; Hudson et al., 2003; Schwartz et al., 1999), especialmente en los casos de recidiva
(Hockenberry-Eaton et al., 1995). Se podria argumentar que la baja ansiedad informada por los
adolescentes en situacion de recidiva responde a que este grupo de edad emplea un estilo de
afrontamiento represivo o de negacion del malestar emocional, lo que les llevaria a informar
de menos sintomas de los que realmente experimentan (Bragado, 2009; Phipps et al., 2001,
Jurbergs et al., 2008). Sin embargo, nuestros resultados no apoyan esta idea, dado que no se
han encontrado diferencias entre grupos en relacion a los indices de validez del test BASC
(indices V) ni en la escala de mentiras del test RCMAS, lo que significa que los autoinformes
de los adolescentes en recidiva son tan fiables como los autoinformes de los participantes del
grupo control y supervivientes. Estos resultados concuerdan con los comunicados por
Grootenhuis y Last (2001) y Phipps et al. (2009), y como los de ellos sugieren que los nifios y
adolescentes con cancer no esconden lo que sienten y que son capaces de informar con
precision acerca de sus estados internos. Mas bien parece, como han sugerido otros
investigadores (véase Bragado 2009), que los nifios/adolescentes en recidiva de cancer afrontan
la situacion que les ha tocado vivir con una gran fortaleza, lo que nos lleva a suponer gque, en
contra de lo que dicta el sentido comun, la experiencia de sufrir un cancer y todo lo que conlleva

esta enfermedad puede contribuir a que los nifios adquieran una serie de estrategias de
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afrontamiento ante la adversidad que tal vez no adquiririan sino se encontraran en esta

situacion.

En cuanto a los supervivientes, nuestra hipétesis de partida predecia que este grupo no
diferiria del control en las medidas de ajuste psicolégico utilizadas en esta investigacion. Los
resultados obtenidos confirman esta hipotesis, mostrando que el grupo de supervivientes
presenta un ajuste psicolégico comparable o incluso mejor que el de los nifios que nunca
tuvieron esta enfermedad; datos que estan en consonancia con los hallazgos de Kazak et al.
(1994), Maurice-Stam et al. (2009b), Newby et al. (2000), y Pendley et al. (1997), que
encontraron en supervivientes niveles de ansiedad, depresion y autoconcepto semejantes a los
grupos normativos/control. Tales resultados sugieren que el tratamiento oncoldgico y sus
consecuencias no parecen tan traumaticos como se suponia, y que los nifios/adolescentes
supervivientes no experimentan secuelas psicoldgicas importantes que dificulten una
adaptacion favorable una vez superado el tratamiento, tal y como pone de manifiesto el hecho
de que no se detectaran diferencias estadisticamente significativas con los “controles” en las
escalas adaptativas del BASC (autoinforme), ni en las distintas dimensiones del autoconcepto
(Piers-Harris).

Ademas, los supervivientes obtuvieron mejores resultados que los nifios “sanos” con
relacion a la ansiedad (autoinforme), atipicidad, habilidades sociales, liderazgo y habilidades
adaptativas (informe de los padres). En lo esencial, nuestros resultados son muy similares a los
encontrados por Kazak et al. (1997) y Phipps et al. (2005), quienes encontraron un mejor ajuste
psicoldgico de los supervivientes de cancer en comparacion con los nifios de grupos controles.
Una posible explicacion de estos hallazgos es que, una vez que estos nifios concluyen el
tratamiento y vuelven a su vida “normal”, deben afrontar una serie de demandas que exigen la

emision de respuestas sociales competentes para poder retomar con éxito viejas amistades o
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buscar otras nuevas, y readaptarse al contexto académico y familiar. Estas exigencias pueden
impulsar el desarrollo de nuevas habilidades sociales o el aumento de las ya existentes en el
repertorio de estos nifios, mientras que parece poco probable que los nifios sin historia de cancer
tengan que afrontar todos estos retos a la vez.

En cierto modo, se podria aventurar que los supervivientes han experimentado algun
tipo de “crecimiento postraumatico”, un resultado mencionado en otras investigaciones del area
(Barakat et al., 2006; Kamibeppu et al., 2010). Dicho crecimiento se ha vinculado con un
“cambio en el patron de respuesta” (Maurice-Stam et al., 2009b; Stam et al., 2006), mediante
el cual los nifios cambiarian sus parametros y valores después de haber padecido cancer,
evaluando sus vidas de forma mas positiva y afrontando los nuevos retos (Schwartz et al.,
1999).

A diferencia de los resultados encontrados con los nifios, los adolescentes
supervivientes no diferian del grupo control en las medidas de ajuste, aungue, segun su
autoinforme, si padecian mas ansiedad que los adolescentes con recidiva. Las crisis esperadas
para este periodo, tales como autonomia, insercién grupal, establecimiento de identidad,
fluctuaciones de humor y evolucion sexual (Abrams et al., 2007; Perina, 2010), sumadas a los
retos que los supervivientes de cancer infantil tienen que afrontar cuando el tratamiento termina
(Bessa, 2000; Long y Marsland, 2011) y a las posibles secuelas fisicas del tratamiento
(American Cancer Society, 2014; Children’s Oncology Group, 2008) pueden contribuir a que
los adolescentes presenten mayores niveles de ansiedad que los que contintan en tratamiento
activo por una recidiva. Suponemos que estos aspectos, aunque también estén presentes en los
adolescentes en recidiva, lo estan en mayor medida en los supervivientes debido a las demandas
postratamiento y a la disminucion del apoyo social y parental en esta etapa. También
hipotetizamos que los altos niveles de ansiedad que se encontraron en los adolescentes

supervivientes (y no en los nifios) pueden deberse al hecho de encontrarse en esta etapa
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evolutiva, puesto que la adolescencia en si misma puede ser un factor de riesgo para los
sintomas de desajuste psicoldgico.

Con relacidn a los padres/cuidadores, nuestra hipGtesis era que los padres o cuidadores

de nifios/adolescentes que habian sufrido una recaida de cancer manifestarian un peor ajuste
psicoldgico que los cuidadores de los deméas grupos (supervivientes y control). Los datos
obtenidos confirmaron parcialmente esta hipotesis, dado que en la muestra total s6lo se
encontraron diferencias significativas en algunas variables. En concreto, los resultados de las
distintas comparaciones mostraron que los cuidadores del grupo de recidiva (muestra de nifios
y adolescentes en conjunto) presentaban mas depresion que los del grupo de supervivientes,
mas sintomas obsesivo-compulsivos que los de los otros dos grupos (supervivientes y control)
y un malestar psicolégico general mas intenso (Indice de Distrés de Sintomas positivos- SCL-
R-90) que los del grupo control.

No obstante, las diferencias resultaron mas evidentes en los cuidadores de los nifios (6-
11 afios) que en los de los adolescentes (12-14 afos), dado que los cuidadores de los mas
pequefios presentaban puntuaciones mas elevadas en obsesidn-compulsion, sensibilidad
interpersonal, depresidn, ansiedad, nimero de sintomas y gravedad e intensidad de los mismos
que los cuidadores del grupo de supervivientes y los del grupo control, mientras que los analisis
realizados con los padres/ cuidadores de adolescentes no reflejaron diferencias
estadisticamente significativas entre los tres grupos en ninguna de las medidas de ajuste. Es
posible que esta ausencia de diferencias entre los cuidadores de adolescentes sea debida al
reducido tamafio de esta submuestra.

Todos estos hallazgos relativos a los cuidadores de nifios/adolescentes en recidiva de
cancer van en la misma direccién que los resultados encontrados por Jurbergs et al. (2009) y
Grootenhuis y Last (1997), quienes también verificaron que habia un ajuste psicolégico

significativamente peor en cuidadores de nifios en recidiva de cancer en comparacion con otros
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grupos. En efecto, parece que la condicién médica de nifios/adolescentes juega un papel
importante en el desajuste psicolégico de sus padres (Klassen et al., 2011b). Como destacan
Landolt et al. (2003), la presencia de una amenaza de muerte mas palpable puede tener un
efecto mayor en los padres que en sus hijos, ya que estos Gltimos no poseen habilidades
cognitivas suficientes como para entender la gravedad de su enfermedad.

Los altos niveles de desajuste psicoldgico de estos cuidadores deben comprenderse a
partir del contexto en el que se encuentran, sometidos a frecuentes estresores que no pueden
controlar y con su rutina diaria fuertemente alterada. Igualmente, la agresividad del tratamiento,
la disminucién de la vida social y las recomendaciones médicas para monitorizar
frecuentemente la salud de sus hijos pueden provocar méas sintomas emocionales en este grupo
de padres que en el de los supervivientes o en los del control.

Concretamente y en relacion a la depresion observada en los padres de
nifios/adolescentes en recidiva, entendemos que puede haber sido instalada y estar siendo
mantenida por una disponibilidad insuficiente o inexistente de reforzadores positivos que
existian previamente a la hospitalizacién/diagnostico del nifio (como por ejemplo, personas
que les apoyaban, actividades de ocio de las que disfrutaban, etc.), y que ahora se encuentran
un proceso de extincion (Ferreira et al., 2010). También suponemos que los padres/cuidadores
de los nifios/adolescentes en recidiva de cancer pueden presentar mas sintomas depresivos por
encontrarse en un proceso de duelo anticipatorio, interpretando los sintomas ambiguos del
tratamiento como si ya no hubiese esperanzas de vida para el nifio.

También se pueden explicar los altos niveles de depresion parental a partir del
paradigma de la indefension aprendida. En el contexto de un segundo o tercer tratamiento por
cancer (recidiva), los estimulos hospitalarios presentes ya estarian condicionados y habria
menos posibilidades de controlar los resultados del tratamiento debido a un pronostico mas

incierto (Mu et al., 2001), produciendo un menor ajuste psicolégico del cuidador, dado que no
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puede hacer nada para revertir la situacion (Greening y Stoppelbein, 2007). En las
investigaciones realizadas por Grootenhuis y Last (1997), Last y Grootenhuis (1998) y Mu et
al. (2001), también se encontraron niveles significativamente mas elevados de indefension e
incertidumbre en los padres de nifios en recidiva de cancer. De este modo, entendemos que
tanto la incertidumbre como la recaida per se afectan directamente al ajuste psicologico de los
cuidadores de nifios en recidiva.

Consecuentemente, podemos inferir que los cuidadores de nifios y adolescentes en
recidiva de cancer pueden necesitar mucha mas atencion psicoldgica que los propios pacientes,
dado que estos ultimos presentan un ajuste psicolégico similar y hasta mejor que los nifios
“sanos”. También se hace importante destacar que los familiares generalmente son dejados de
lado en el contexto de la oncologia pediatrica, en el que normalmente se programan muchas
actividades y existe un material supuestamente reforzador para los nifios (juguetes, payasos,
voluntarios que juegan y cuentan historias, etc.), pero no se observa ninguna actividad
programada para los cuidadores que, efectivamente, son los que estan en mayor riesgo.

Respecto a los padres/cuidadores de nifios y adolescentes supervivientes de cancer, se

esperaba que mostrasen un ajuste psicologico similar al de los cuidadores del grupo control.
Los resultados confirmaron esta hipdtesis en la medida en que no se encontraron diferencias
estadisticamente significativas entre los padres de supervivientes y los cuidadores del grupo
control en ninguna de las variables analizadas en la muestra total. Estos datos confirman los
hallazgos de Gerhardt et al. (2007) y Greening y Stoppelbein (2007), que también describieron
unos niveles de ajuste semejantes a los controles en madres de nifios supervivientes de cancer.

Sin embargo, se encontraron niveles de depresion mas elevados en la submuestra de
cuidadores de nifios (6-11 afios) supervivientes en el Inventario de Depresion de Beck (BDI —
I1) que en los cuidadores de nifios sanos. Este resultado es similar al de los padres de nifios en

recidiva, que también presentaron niveles altos de depresion, posiblemente porque, aunque los
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padres de supervivientes estén normalizando su rutina, todavia estan expuestos a algunos
eventos estresantes (ej., demandas del follow-up), ademéas de rememoraciones del tratamiento
y la amenaza de una posible recaida (Best et al., 2001).

Asi, al contrario de lo que ocurre con los cuidadores de nifios/adolescentes en recidiva
(que presentaron multiples problemas de ajuste psicolégico) se puede concluir que los
cuidadores de los supervivientes no presentan problemas de adaptacion en la reanudacion de
sus actividades diarias, y demuestran afrontar adecuadamente las demandas postratamiento.

Es importante mencionar que en este estudio observamos relaciones significativas entre
los problemas psicoldgicos que presentan los nifios/adolescentes en recidiva y supervivientes
de cancer y los de sus cuidadores. Tales resultados indican la necesidad de medir el ajuste
psicolégico de ambos para poder obtener una vision adecuada sobre los problemas que afronta
esta poblacion y proveer intervenciones satisfactorias. Por otra parte, se detectaron algunas
asociaciones negativas entre las habilidades adaptativas de los nifios/adolescentes
supervivientes y la cantidad y gravedad de los sintomas emocionales de sus cuidadores,
sugiriendo asi que tal vez las habilidades adaptativas infantiles no se vean influidas por los
problemas paternos. Asimismo, suponemos que otros aspectos del entorno de los
nifios/adolescentes puedan haber contribuido a su ajuste psicolégico (o compensar el efecto de
los problemas paternos), como por ejemplo, el posible apoyo recibido en el hospital o en sus

relaciones interpersonales (amigos, profesores, etc.).

En este estudio también se hipotetiz6 que una mayor cohesion familiar estaria asociada

con menos psicopatologia en los nifios y en los cuidadores de los tres grupos (recidiva,
supervivientes y control). Los datos obtenidos parecen confirmar nuestra hipétesis, dado que
se constatd una asociacidn significativa de la cohesion familiar con una menor cantidad de

problemas psicologicos en los nifios y adolescentes en todos los grupos analizados,
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corroborando asi el caracter protector otorgado a esta variable en investigaciones anteriores
(Bragado, 2009; Fuemmeler et al., 2003; Kazak, 2005; Long y Marsland, 2011; Newby et al.,
2000; Orbuch et al., 2005; Robinson et al., 2007). La cohesion familiar también se encontro
significativamente relacionada con el ajuste psicoldgico de los padres/cuidadores de nifios y
adolescentes de los tres grupos, confirmando los resultados presentados por Brown et al.
(2003), Long y Marsland (2011), Maurice-Stam et al. (2008) y Sloper (2000) sobre la
asociacion entre una mayor cohesion familiar y menores sintomas emocionales.

Se ha mencionado que la existencia de una buena cohesion familiar (grado en que los
miembros de la familia estan compenetrados y se ayudan y apoyan mutuamente) favorece el
desarrollo, bienestar, éxito académico y ajuste personal de nifios/adolescentes, puesto que en
este contexto los padres tienden a orientar a sus hijos en las relaciones sociales y les
proporcionan el apoyo necesario en situaciones estresantes (Orbuch et al., 2005). Del mismo
modo, este tipo de relacion entre padres e hijos puede contribuir a mejorar el afrontamiento de
los estresores hospitalarios, puesto que los nifios se sienten acogidos por sus padres y confian
en ellos para hablarles de sus problemas y solucionar sus dudas, siendo estas importantes
formas de manejar el estrés (Landolt, VVollrath y Ribi, 2002; Maurice-Stam et al., 2009a; Sorgen
y Manne, 2002). Asi, el apoyo parental que los nifios/adolescentes reciben durante el
diagnostico y el tratamiento produce un mejor funcionamiento psicologico, amortiguando el
impacto emocional de la situacion (Bragado, 2009; Kazak et al., 1997).

Sin embargo, no tenemos claro si la cohesion familiar seria una condicion ya existente,
anterior al tratamiento oncoldgico, o consecuencia del mismo. Como los nifios y adolescentes
con cancer tienen mas contacto con sus padres que los nifios del grupo control debido a la
intensa convivencia durante los procedimientos hospitalarios y el tratamiento en general, es
I6gico suponer que se genere una relacion entre ambos mas estrecha y mejor (Beltrdo et al.,

2007). Asi, creemos que la propia situacion de cancer puede contribuir al desarrollo de una
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relacion mas intima entre padres e hijos, puesto que los padres pasan a reforzar de manera mas
continua a sus hijos, y estos a su vez refuerzan las conductas de cuidado de sus padres con una
mejora en su salud psicolégica y con mas contacto y proximidad.

En la misma linea, también se esperaba que a mayor apoyo social recibido por los
padres/cuidadores, se encontrarian menos problemas psicopatolégicos tanto en los padres
como en los nifios/adolescentes de los tres grupos analizados. Los resultados no permiten
confirmar esta hipétesis, dado que sdlo se encontrd una relacion negativa y estadisticamente
significativa entre la cantidad de apoyo social recibido por los cuidadores y los problemas
psicoldgicos (problemas de tipo externo y sintomas comportamentales) en la submuestra de
nifios (6-11 afios) supervivientes de cancer, pero no en el resto de los grupos o submuestras.
Tampoco se encontraron relaciones significativas entre el apoyo social recibido y el ajuste
psicoldgico de los padres, corroborando de este modo los resultados de Barrera et al. (2004b),
Kazak et al. (1997), Klassen et al. (2011b), Klassen et al. (2007), Maurice-Stam et al. (2008) y
Robinson et al. (2007), quienes no llegaron a verificar una relacion significativa entre el apoyo
social recibido por padres de nifios con cancer y el ajuste psicoldgico de estos cuidadores. Este
resultado sugiere que el apoyo obtenido por los padres tiene poca relacion con los problemas
psicopatologicos que presentan sus hijos y con los suyos propios. De hecho, solo se encontro
una unica correlacién significativa negativa entre el apoyo social recibido por los padres del
grupo de supervivientes y depresién, indicando que a mayor apoyo social menos depresion. El
hecho de que no se haya encontrado esta asociacion en el grupo de cuidadores de
nifios/adolescentes en recidiva, nos lleva a pensar que tal vez la intensidad y cantidad de
estresores presentes en la rutina de estos padres anule u oscurezca el reconocido efecto

protector del apoyo social.
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El papel de algunas variables demogréficas como el género, edad, renta familiar, nivel
educativo y estado civil de los padres también fue investigado. Apoyandonos en la
investigacion previa, se esperaba que en los grupos de recidiva y supervivientes el sexo
masculino, la menor edad de los nifios, una baja renta familiar, un menor nivel educativo
paterno y el estado civil de los padres (sin pareja) estarian asociados a un peor ajuste
psicoldgico, tanto en los nifios como en sus cuidadores. La hipdtesis se confirmo parcialmente,
puesto que s6lo se encontraron relaciones estadisticamente significativas entre estas variables
y el ajuste psicoldgico en el grupo de supervivientes, pero no en el de recidiva (a excepcion del
nivel educativo paterno).

Con respeto al género, nuestros resultados indicaron que los supervivientes varones
(grupo de nifios, 6-11 afios) tendian a presentar mas desajuste escolar que las mujeres (segun
sus autoinformes). Tal relacion no fue constatada en el grupo control. Estos datos corroboran
los resultados descritos por otros autores en diferentes paises, que observaron mas problemas
de ajuste psicoldgico en los varones que en las nifias supervivientes de cancer (Robinson et al.;
2009, Zebrack y Zeltzer, 2003). Igualmente, se sabe que la incidencia de la psicopatologia en
la infancia es mas elevada en los chicos que en las chicas, dado que los varones tienen de 3 a
10 veces mas probabilidad de desarrollar problemas psicopatologicos que las mujeres de su
misma edad (Crick y Zahn-Waxler, 2003). Por otra parte, se constatd que los cuidadores de
nifias tendian a demostrar mayor amplitud de sintomas psicopatolégicos (indice PST), algo que
no fue suficientemente investigado en la bibliografia cientifica y merece ser objeto de futuros
estudios.

En contraposicion, en el grupo de adolescentes supervivientes (12-14 afios) se encontro
que el hecho de ser mujer se asociaba a mas ansiedad (autoinforme). Tales resultados
corroboran los hallazgos de Maurice-Stam et al. (2009b), quienes también observaron mayores

niveles de ansiedad en mujeres supervivientes de cancer en comparacion con los varones.



205

Entendemos que las mujeres adolescentes supervivientes pueden presentar mas ansiedad al
tener que afrontar simultdneamente tanto las posibles secuelas fisicas y sociales del tratamiento
oncoldgico como las exigencias propias de esta fase evolutiva (Abrams et al., 2007; VVon Essen
et al., 2000). No obstante, en el grupo control se observé que los varones adolescentes tendian
a presentar mas desajuste clinico, mas sintomas de estrés, ansiedad y depresion e indices
menores de autoconcepto. Sobre este punto, la bibliografia sefiala que en la poblacién general
de varones adolescentes se constatan mas problemas de tipo externo que internos (Lewinsohn,
Hops, Roberts, Seeley, Andrews, 1993; McDermott, 1996), discordando de nuestros datos, lo
que también merece ser investigado con mas detalles en el futuro.

En cuanto a la edad y acorde a lo esperado, se observo una asociacion negativa entre la
edad de los nifios (6-11 afios) supervivientes y una mayor cantidad de estrés, ansiedad,
depresion, desajuste clinico y sintomas emocionales en general presentados por ellos (segun
sus autoinformes). Por otro lado, los cuidadores de nifios supervivientes mas jovenes también
tienden a presentar mas ansiedad. Tales resultados no fueron encontrados en el grupo control.
Posiblemente los nifios menores son psicologicamente méas vulnerables debido a que ain no
han desarrollado todas sus capacidades cognitivas y tienen mas dificultades para comprender
la enfermedad y las recomendaciones médicas vinculadas al seguimiento. Estos resultados ya
habian sido mencionados por otros autores (Bruce, 2006; Grootenhuis y Last, 1997; Zebrack y
Zeltzer, 2003), que sefialaron una mayor prevalencia de sintomas emocionales en
supervivientes mas jovenes. A su vez, los cuidadores también los perciben como mas
vulnerables y necesitados de mas cuidados que los mayores, lo que puede contribuir a que
experimenten un malestar psicolégico mayor y cierta sensacion de sobrecarga, segun han
descrito otros investigadores (Greening y Stoppelbein, 2007; Grootenhuis y Last, 1997).

Nuestra hipotesis de que una menor renta familiar se encontraria asociada con mas

problemas psicoldgicos resulto parcialmente confirmada por los datos, aunque, como ya se ha
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dicho al principio de este apartado, sélo en el grupo de supervivientes. Al respecto, se encontro
mas problemas de tipo interno, externo y sintomas comportamentales en los nifios de baja renta
(informe de los padres), mientras que en los adolescentes se detectdé mayor ansiedad en los
supervivientes provenientes de familias desfavorecidas econémicamente (autoinforme). No se
encontraron dichos resultados en el grupo control. Se sabe que esta realidad socioecondmica
propicia peores condiciones de desarrollo emocional y poca oferta de actividades recreativas y
culturales (Feitosa et al., 2005). Dicho entorno, unido a las secuelas del cancer y a las
restricciones impuestas por el postratamiento, reduce la posibilidad de enfrascarse en
actividades de ocio y culturales y conlleva a sentimientos de depresion, inferioridad e
insatisfaccion con sus vidas, confirmando los hallazgos de Randall y Bohnert (2009) y Sung et
al. (2009).

Nuestra hipdtesis relativa a que un bajo nivel educativo de los padres de los

nifios/adolescentes con cancer (en recidiva y supervivientes) se asociaria a mas psicopatologia
se confirmd. Se detect6 una relacion significativa entre un menor nivel educativo de los padres
de adolescentes en recidiva y sus sintomas comportamentales (informe de los padres). En
cuanto a los nifios (6-11 afios) supervivientes, un menor nivel educativo paterno estuvo
asociado a mas estres, ansiedad, depresion, sintomas emocionales (autoinforme) y problemas
de tipo interno (informe de los padres). No obstante, esta variable también demostré estar
relacionada con las psicopatologias de los nifios control. También se encontré que los
cuidadores de nifio supervivientes tienden a presentar mas depresion cuando tienen un menor
nivel educativo. Estos datos han sido confirmados por investigaciones en diferentes paises,
donde igualmente se verificdé que habia una relacion significativa entre un menor nivel
educativo de los padres con mas problemas sociales y educativos en nifios supervivientes
(Barrera et al., 2005; Colletti et al., 2008) y con mayores niveles de estrés y de malestar en sus

respectivos padres (Norberg et al., 2005b; Svavarsdottir, 2005).
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Como un nivel educativo bajo es comun entre la poblacién con menor renta (OECD,
2011), se espera de modo general que los padres con un menor nivel educativo pueden tener
mas dificultades para entender y adaptarse a las nuevas contingencias. Concretamente en el
contexto oncoldgico, estos padres pueden tener problemas a la hora de entender el diagnéstico
y el tratamiento de sus hijos, perjudicando asi la adherencia a los procedimientos medicos, de
acuerdo con Kupst (1993). Esta limitacion también contribuye a que haya mas problemas de
ajuste psicolégico entre los nifios, ya que no disponen de estimulos discriminativos suficientes
sobre como deben comportarse ante esta nueva situacion, lo que daria lugar a experimentar una
mayor sensacién de incontrolabilidad e impredecibilidad y, consecuentemente, mas sintomas
de ansiedad y depresion (Stewart et al., 2010). Ademas, se ha sefialado que los padres con
menor nivel educativo tienden a relacionarse peor con sus hijos y a utilizar mas estrategias de
afrontamiento basadas en la negacion y el pesimismo (como constataron Barbarin y Chesler,
1984 y Belsky et al., 2007), lo que puede contribuir a que surjan una mayor cantidad de
problemas psicoldgicos en los nifios/adolescentes.

El estado civil de los padres también puede afectar a su ajuste psicoldgico y al de sus
hijos, por lo que cabe esperar una correlacion positiva entre estas variables. Esta hipotesis se
confirmé parcialmente, puesto que se observéd que la falta de pareja se asociaba a un mayor
desajuste escolar en los adolescentes supervivientes (segun su autoinforme) y a mas ansiedad,
depresion y a sintomas emocionales mas graves e intensos en sus cuidadores. Dicha relacion
no fue observada en el grupo en recidiva, pero si en el grupo control. Posiblemente, la
monoparentalidad influye negativamente en los adolescentes supervivientes y en sus
cuidadores (asi como en el grupo control) porque implica una sobrecarga de las tareas en los
padres a la hora de proveer los cuidados médicos y educacionales, ademas de la restriccién
financiera que implica esta condicion (Brown et al., 2008). Resultados similares en los que se

asocia la falta de pareja con problemas de ajuste psicolégico en supervivientes de cancer
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pediatrico y sus cuidadores también fueron encontrados por Mulhern et al. (1989) y Sawyer et
al. (1999). Por otra parte, es posible que esta asociacion no haya sido encontrada en el grupo
de recidiva porque el apoyo recibido en el contexto hospitalario amortigiie la sobrecarga
impuesta por la condicion de monoparentalidad.

En relacion a las variables médicas, nuestra hipétesis proponia que el nimero de
recidivas y la duracién del tratamiento se asociarian negativamente con el ajuste psicolégico
del grupo en situacion de recidiva. Por otra parte, en el grupo de supervivientes, el tiempo
transcurrido desde el diagndstico y en la situacion actual (sin tratamiento activo) presentaria
una relacién positiva con el grado de ajuste, mientras que la duracion del tratamiento activo
presentaria una relacion negativa con el ajuste psicologico.

Los datos obtenidos corroboraron esta hipdtesis respecto al nimero de recidivas. En

efecto, nuestros resultados mostraron que un mayor niamero de recidivas se asociaba a niveles
maés elevados de desajuste psicoldgico general en los nifios (segin informe de los padres) y a
una mayor ansiedad en sus cuidadores. Un resultado poco sorprendente, dado que es sabido
que la recidiva de cancer indica un peor prondstico y, por tanto, es esperable que los padres de
los nifios que han sufrido mas recaidas experimenten mas sentimientos e ideas de posible
pérdida y muerte (Ko et al., 2010). A su vez, la recaida puede influir en que los nifios tengan
mas dificultades a la hora de adaptarse, ya que produce un efecto de ‘“vulnerabilidad
psicologica” (Jurbergs et al., 2009; Maurice-Stam et al., 2009a). Unos resultados similares a
los nuestros fueron encontrados por Boman y Bodegard (2000), Elkin et al. (1997) y Fan y
Eiser (2009). quienes hallaron un mayor riesgo de desajuste psicoldgico en aguellos pacientes
que habian sufrido recidivas con mas frecuencia.

La hipdtesis con respecto al tiempo de tratamiento se confirmé parcialmente (solamente

en la submuestra de nifios en recidiva). Un mayor tiempo en tratamiento oncoldgico se

relaciona con mas problemas de tipo interno en los nifios (6-11 afios) en situacion de recidiva
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de céncer (segun informe de sus padres). Posiblemente, un largo tratamiento reduce las
posibilidades de actuacién del paciente y no proporciona las condiciones necesarias para que
emita conductas que anteriormente fueron reforzadas en su entorno natural (Fan y Eiser, 2009;
Poggi et al., 2005; Robb, 2000; Volpini, 2007).

Un dato interesante es que, aunque se encontraron asociaciones significativas entre las
variables médicas y el ajuste psicoldgico de los nifios en recaida de cancer, esto no se confirmé
para los nifios y adolescentes supervivientes, ni para los adolescentes en recidiva, ni para sus
respectivos cuidadores, rechazando la hipotesis de la influencia de estas variables en estos
grupos. Este resultado es semejante a los que presentaron Kazak et al. (1998) y Kupst y
Schulman (1988), que mostraron que no habia una relacion significativa entre el ajuste de esta
poblacion con las variables médicas objetivas (como el tiempo en tratamiento o en remision, o
el nimero de recaidas sufridas). En este sentido, se hace necesario profundizar en el estudio
sobre el impacto de variables médicas, considerando también otras variables mas subjetivas,
como pueden ser la percepcion de amenaza para la vida o la percepcion de la intensidad del
tratamiento, sugeridas por Hobbie et al. (2000) y Zebrack et al. (2012). Dichas variables pueden
incluso tener mas impacto en el ajuste de padres y nifios supervivientes que las variables
médicas objetivas. Sin embargo, esto no fue posible en la presente investigacion debido a la
falta de instrumentos estandarizados y fiables para medir tales constructos.

Se hace necesario mencionar que en este estudio se utilizaron varios instrumentos para
medir el ajuste psicologico. En los nifios y adolescentes hemos analizado tanto escalas de
autoinforme como informes de los padres/cuidadores, evaluando diversas dimensiones
relacionadas con el ajuste psicologico. Los resultados obtenidos sefialan la importancia del
empleo de medidas de multiples dimensiones para abarcar la complejidad del ajuste

psicologico (Kupst, 1994). Aunque algunas escalas del BASC presentaron bajos indices de
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fiabilidad, en los otros instrumentos utilizados en esta investigacion, los coeficientes de
fiabilidad (alfa) encontrados fueron semejantes al de las muestras normativas.

Resaltamos que en general se confirma el buen ajuste infanto-juvenil,
independientemente de quién sea el informante, igualmente constatado por Phipps et al. (2005)
y Russell et al. (2006); es decir, hay concordancia entre los informes de los padres y de los
nifios en la mayoria de las subescalas del BASC comunes a ambos (atipicidad, ansiedad,
depresion, indice F e indice de Sintomas Emocionales/ Comportamentales). También se
observaron evidencias de validez por la convergencia entre las escalas BASC, RCMAS y Piers-
Harris (en lo que concierne a la medicion de la ansiedad) y entre las escalas de Beck y el test
SCL-90 (en relacion a las dimensiones de ansiedad y depresion). Estos son resultados
importantes y fiables que confirman un ajuste psicologico adecuado de los nifios/adolescentes
analizados.

Por otra parte, la constatacion de baja ansiedad de los adolescentes en recaida y de alta
depresion en los cuidadores de supervivientes puede deberse a los instrumentos utilizados en
este estudio. Con relacion a los adolescentes en recidiva, constatamos un nivel
significativamente menor de ansiedad en el test BASC-autoinforme, pero no se detecté tal
resultado en los tests RCMAS (Escala de Ansiedad Manifiesta Infantil Revisada) y Piers-
Harris, y tampoco en el informe de los padres en el test BASC. Asi, aunque la relacion entre
las dimensiones de ansiedad de los tres tests sea alta (por encima de 0,70), parece haber
diferencias entre el tipo de items y/o los contenidos evaluados en cada test. En cuanto a los
cuidadores de nifios supervivientes, se constataron indices elevados de depresion en el BDI-II
pero no en el SCL-90. Los tipos de preguntas de los dos tests pueden haber contribuido a la
obtencién de este resultado, ya que el Inventario de Depresion de Beck mide estados mas
permanentes (ejemplo: “Me siento culpable respecto de varias cosas que he hecho o que deberia

haber hecho”) y el SCL-90 sintomas aislados (“Sentimientos de culpabilidad™).
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En base a todo lo anterior, se pueden aventurar las siguientes conclusiones generales:
Este trabajo puede considerarse novedoso, en el sentido de que estudia el ajuste
psicoldgico de nifios y adolescentes brasilefios aquejados de cancer (supervivientes y
con recaida) y de sus cuidadores, comparandolos con un grupo de control de nifios sin
historia de cancer, algo que, salvo desconocimiento nuestro, ain no se habia hecho.
Los resultados obtenidos en la presente investigacion mostraron que tanto los
nifios/adolescentes en recidiva como los supervivientes logran ajustarse bien, sin tener
sus habilidades adaptativas afectadas e incluso presentan niveles de ajuste psicolégico
en algunas dimensiones superiores al de los nifios control.

No obstante, los nifios/adolescentes en situacion de recidiva de cancer, cuyos padres
tienen un menor nivel educativo, que han sufrido mayor nimero de recidivas o que
estan en tratamiento oncoldgico por un tiempo mas elevado, tienden a presentar mas
sefales de desajuste psicologico.

Los niflos varones (y mujeres adolescentes) supervivientes, de menor edad,
provenientes de familias monoparentales y/o desfavorecidas econdmicamente, cuyos
padres poseen un menor nivel educativo, tienden a presentar mas problemas de ajuste
psicoldgico.

Los padres o cuidadores de nifios/adolescentes en recidiva tienden a presentar
significativamente méas problemas que los de los deméas grupos. Por otra parte, los
padres/cuidadores de supervivientes de cancer presentan un buen ajuste psicolégico,
comparable al de los cuidadores del grupo control.

Los padres/cuidadores de nifios que han sufrido un mayor nimero de recidivas de

cancer presentan mas ansiedad. Igualmente, los cuidadores de nifios supervivientes del
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sexo femenino y/o de menor edad, con menor nivel educativo y sin pareja tienden a
manifestar mayor grado de psicopatologia.

- La cohesion familiar funciona como un factor de proteccion frente al desarrollo de
problemas psicoldgicos en todos los grupos analizados, tanto en los nifios/adolescentes
como en sus cuidadores.

- Lacantidad de apoyo social que reciben los cuidadores no se encuentra asociada con el
ajuste de los nifios/adolescentes ni con el de sus cuidadores, excepto en el caso de los

cuidadores de supervivientes.

Algunas limitaciones inherentes a nuestra investigacion deben ser consideradas a la
hora de valorar los resultados. La muestra es reducida, principalmente con relacion al grupo en
recidiva, debido a la baja frecuencia de recaidas de cancer pediatrico y al rechazo de algunas
familias para participar en el estudio; este es un inconveniente importante, por lo que se debe
proceder con cierta cautela a la hora de valorar las conclusiones del estudio. También hay que
tener en cuenta que los datos obtenidos provienen de una muestra clinica incidental (no
representativa), reclutada en dos hospitales especificos, lo que entorpece la generalizacion de
los resultados. A su vez, se observa que el grupo de nifios o cuidadores que rechazo participar
en esta investigacion presentaba caracteristicas médicas peores, presuponiendo asi que hubo
un efecto de “auto-seleccion” de la muestra y un posible sesgo de los resultados obtenidos. El
disefio transversal también es una limitacion importante en esta investigacion, puesto que
dificulta la generalizacion de los resultados, aunque esta sea una limitacion bastante frecuente
en los estudios relacionados con cancer pediatrico debido a la dificultad de seguimiento y a los
posibles Obitos acaecidos en el curso de las investigaciones longitudinales.

Los instrumentos utilizados también deben ser considerados, puesto que no parecen ser

totalmente adecuados e incluso podrian ser poco sensibles a los problemas concretos de la
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poblacién de este estudio (por ejemplo, un item del test Piers-Harris era: “Tengo el pelo
bonito”, cuando muchos nifios en tratamiento sufrian de alopecia). Ademas, su extension puede
haber generado fatiga en los participantes. La aplicacién oral de los instrumentos fue necesaria
debido al bajo nivel educativo de los participantes de este estudio y puede haber causado un
problema de deseabilidad social, puesto que algunos participantes podrian haber contestado lo
que creian que la investigadora deseaba escuchar. Por ultimo, el contexto de recogida de datos
(hospitalario) o el horario de aplicacion (antes de las consultas médicas) tal vez no hayan sido
los méas adecuados, puesto que pueden suscitar respuestas emocionales. Quiza hubiera sido mas
pertinente administrar los instrumentos psicolégicos en un entorno mas neutro o en un
momento que no estuviera relacionado con los procedimientos médicos, lo que no fue posible
debido a las condiciones ofrecidas por los propios hospitales.

Por otro lado, estudios futuros se beneficiarian del uso combinado de metodologias
cualitativas con metodologia cuantitativa. La ampliacion de las muestras, principalmente en el
grupo de recidiva, junto con la posibilidad de estudios multicéntricos, seria importante para
obtener mayor potencia en las pruebas estadisticas. Ademas, el reclutamiento de participantes
de forma aleatoria, el uso de varias fuentes de informacion y un mayor emparejamiento entre
los grupos con relacion a las caracteristicas sociodemograficas y medicas también deberian
tenerse en cuenta para conseguir un mayor rigor metodolégico y una mayor fiabilidad de los
resultados. Considerando la escasez de tests psicologicos brasilefios, se sugiere la construccion
y validacion de instrumentos psicoldgicos para evaluar las especificidades de la poblacién
oncoldgica pediatrica. Los resultados obtenidos también deben ser replicados en estudios
posteriores, en otros contextos o culturas. Finalmente, se propone que futuras investigaciones
puedan centrarse en el desarrollo de programas de intervencion especificos para las familias de

nifios en recidiva de cancer, asi como la posterior evaluacion de su eficacia.
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En resumen, nuestros resultados cuestionan los modelos psicopatolégicos tradicionales
a la hora de explicar las dificultades y superaciones experimentadas por estos individuos.
Echamos en falta un modelo adecuado de entendimiento de los problemas vivenciados
especificamente por esta poblacion y de como ellos los manejan y se ajustan a estas demandas.
Este modelo debe ser Unico para la oncologia pediatrica, puesto que los modelos anteriores,
basados en otras enfermedades crénicas o en la oncologia adulta, tampoco han resultado
apropiados a la hora de explicar las experiencias vividas por estos pacientes. Sugerimos que
futuros estudios tengan como base un modelo mas amplio de ajuste psicoldgico, incluyendo el
concepto de resiliencia, que quiza seria mas util para analizar los factores responsables para
promoverla, y para fomentar intervenciones clinicamente relevantes para los
nifios/adolescentes y sus familias.

Concretamente en el contexto brasilefio, la presente investigacion contribuye con datos
informativos sobre grupos de riesgo y con la indicacion de intervenciones y medidas
preventivas especificas para promover el ajuste psicolégico en estos subgrupos. Tanto la
metodologia utilizada en esta investigacion como los resultados obtenidos pueden colaborar al
avance de la ciencia psicologica en Brasil, mejorando la formacion de los psicologos brasilefios

y disefiando futuros estudios sobre la situacion de recidiva de cancer pediatrico.
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Anexo 1 — Cuestionario Biografico

Anexo 1.1. Cuestionario aplicado en los Grupos 1y 2

Sus datos
Nombre y apellidos:
Sexo: () Vardn () Mujer
Relacion con el nifio: ( )Padre () Madre () Tutor legal () Abuelos
() Otros:

Fecha de nacimiento:

Fecha de hoy:

Escolaridad:

Estado civil:

Religion:

Renta anual de la familia:

¢Ud. ya tuvo o tiene cancer? () Si () No. Si si, ¢cuando fue diagnosticado por primera

vez? ¢Yasufrio recaidas? () Si () No. ¢Esta actualmente en tratamiento

para cancer? () Si( ) No.
¢Ud. ya tuvo alguna experiencia, ademas del cancer de su hijo, que considere traumatica?

( )Si ( ) No.c:Cual?

¢Cuando?

Datos del nifio

Nombre y apellidos:

Sexo: () Vardn () Mujer

Fecha de nacimiento:
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Fecha de hoy:

Escolaridad:

Diagnostico:

Fecha del primer diagndstico:

Cuénto tiempo lleva en tratamiento (sumando los distintos tratamientos médicos):

;Cuantas recaidas tuvo? Fecha de la ultima recaida:

¢ Tiene otra enfermedad crdnica (diabetes, asma, hipertension...), ademas del cancer?

( )Si ( )No.¢Cual?
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Anexo 1.2. Cuestionario aplicado en el Grupo 3
Sus datos

Nombre y apellidos:

Sexo: () Varon () Mujer
Relacion con el nifio: ( ) Padre () Madre ( ) Tutor legal ( ) Abuelos ( ) Otros:

Fecha de nacimiento:

Fecha de hoy:

Escolaridad:

Estado civil:

Religion:

Renta anual de la familia;

¢Ud. ya tuvo o tiene cancer? () Si () No. Si si, ¢cuando fue diagnosticado por primera

vez? ¢Yasufrio recaidas? () Si () No. ¢Esta actualmente en tratamiento

para cancer? () Si( ) No.
¢Ud. ya tuvo alguna experiencia que considere traumatica? () Si () No. ¢(Cudl?

¢Cuando?

Datos del nifio

Nombre y apellidos:

Sexo: () Vardn () Mujer

Fecha de nacimiento:

Fecha de hoy:

Escolaridad:

¢ Tiene alguna enfermedad crénica (diabetes, asma, hipertension, cancer...)?

( )Si ( )No.¢(Cuél?
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Tabla A2.1 — Frecuencia y residuos tipificados corregidos de los grupos segun el género de los

pacientes
Grupos Total
Muestra
Género Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3
analizada
Recidiva  Supervivientes  Control
(n=31) (n=78) (n=71)
Muestra Frecuencia 15 39 40
Mujeres 94
total Residuo corregido -0,5 -0,5 0,9
(n=180) Frecuencia 16 39 31
Varones 86
Residuo corregido 0,5 0,5 -0,9
(n=22) (n=60) (n=55)
Frecuencia 11 31 30
Nifios Mujeres 72
Residuo corregido -0,3 -0,2 0,4
(n=137)
Frecuencia 11 29 25
Varones 65
Residuo corregido 0,3 0,2 -0,4
(n=9) (n=18) (n=16)
Adolesce Frecuencia 4 8 10
Mujeres 22
ntes Residuo corregido -0,5 -0,7 1,1
(n=43) Frecuencia 5 10 6
Varones 21
Residuo corregido 0,5 0,7 -1,1
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Tabla A2.2 — Frecuencia Yy residuos tipificados corregidos de los grupos segun el hospital en

que los pacientes reciben atencion — casos validos

Grupos
Muestra
Hospital Grupo 1 Grupo 2 Total
analizada
Recidiva Supervivientes
(n=31) (n=78)
Frecuencia 14 43
Muestra total Hospital 1 57
Residuo corregido -0,9 0,9
(n=109)
Frecuencia 17 35
Hospital 2 52
Residuo corregido 0,9 -0,9
(n=22) (n=60)
Frecuencia 9 32 41
Nifos Hospital 1
Residuo corregido -1,0 1,0
(n=82)
Frecuencia 13 28
Hospital 2 41
Residuo corregido 1,0 -1,0
(n=9) (n=18)
Frecuencia 5 11 16
Adolescentes Hospital 1
Residuo corregido -0,3 0,3
(n=27)
Frecuencia 4 7
Hospital 2 11
Residuo corregido 0,3 -0,3
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Tabla A2.3 — Frecuencia y residuos tipificados corregidos de los grupos segun el retraso escolar

de los pacientes — casos validos

Grupos Total
Muestra Retraso
Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3
analizada escolar
Recidiva  Supervivientes  Control
(n=31) (n=75) (n=70)
Frecuencia 25 69 67
Muestra total ~ Si 161
Residuo corregido -2,4 0,2 1,6
(n=176)
Frecuencia 6 6 3
No 15
Residuo corregido 2,4 -0,2 -1,6
(n=22) (n=58) (n=54)
Frecuencia 2 4 2
Nifos Si 8
Residuo corregido 0,7 0,4 -0,9
(n=134)
Frecuencia 20 54 52
No 126
Residuo corregido -0,7 -0,4 0,9
(n=9) (n=17) (n=16)
Frecuencia 4 2 1
Adolescentes  Si 7
Residuo corregido 2,5 -0,7 -1,4
(n=42)
Frecuencia 5 15 15
No 35
Residuo corregido -2,5 0,7 1,4
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Tabla A2.4 — Frecuencia y residuos tipificados corregidos de los grupos segun el diagnostico

de los pacientes

Grupos
Muestra
Diagnostico Total
analizada g Grupo 1 Grupo 2
Recidiva Supervivientes
(n=31) (n=78)
Frecuencia 13 22
Leucemias 35
Residuo corregido 1,4 -1,4
Frecuencia 0 5
Sarcomas 5
Residuo corregido -1.4 1,4
Frecuencia 1 10
Muestra total Linfomas 11
Residuo corregido -1,5 1,5
(n=109)
Tumores Frecuencia 5 7
12
cerebrales  Residuo corregido 1,1 -1,1
Tumores Frecuencia 6 1
7
USEQS Residuo corregido 3,5 -3,5
Otros Frecuencia 6 33
39
tumores Residuo corregido 2,3 2,3
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Grupos
Muestra
Diagnostico Total
analizada Grupo 1 Grupo 2
Recidiva Supervivientes
(n=22) (n=60)
Frecuencia 10 18
Leucemias 28
Residuo corregido 1,3 -1,3
Frecuencia 0 4
Sarcomas 4
Residuo corregido -1,2 1,2
Frecuencia 1 7
Nifios Linfomas 8
Residuo corregido -1,0 1,0
(n=82)
Tumores Frecuencia 4 5
9
cerebrales  Residuo corregido 1,3 -1,3
Tumores Frecuencia 1 1
2
0S€0s Residuo corregido 0,7 -0,7
Otros Frecuencia 6 25
. 31
umores : .
Residuo corregido -1,2 1,2
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Grupos
Muestra
Diagnostico Total
analizada Grupo 1 Grupo 2
Recidiva Supervivientes
(n=9) (n=18)
Frecuencia 3 4
Leucemias 7
Residuo corregido 0,6 -0,6
Frecuencia 0 1
Sarcomas 1
Residuo corregido -0,7 0,7
Frecuencia 0 3
Adolescentes  Linfomas 3
Residuo corregido -1,3 1,3
(n=27)
Tumores Frecuencia 1 2
3
cerebrales  Residuo corregido 0,0 0,0
Tumores Frecuencia 5 0
5
0S€0s Residuo corregido 3,5 -3,5
Otros Frecuencia 0 8
. 8
umores : .
Residuo corregido -2,4 2,4

Leucemias=Leucemia Linfoide Aguda y Leucemia Mieloide Aguda; Sarcomas= Sarcoma Sinovial, Rabdomiosarcoma, Dermatofibrosarcoma;

Linfomas= Linfoma de Hodgkin, Linfoma no-Hodgkin, Linfoma de Burkitt; Tumores cerebrales=Meduloblastoma, Tumor del tronco cerebral,

Astrocitoma, Craniofaringioma y Ependimoma; Tumores 6seos: Osteosarcoma, Sarcoma de Ewing; Otros tumores= Tumor de Wilms,

Histiocitose, Teratoma, Tumor en el seno endodérmico, Tumor de células gigantes, Retinoblastoma, Neuroblastoma y Carcinoma de Adrenal.
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Tabla A2.5 — Frecuencia y residuos tipificados corregidos de los grupos segun la presencia de

otras enfermedades crénicas en los pacientes - casos validos

Grupos
Muestra Enferm.
) o Total
analizada  cronicas Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3
Recidiva  Supervivientes  Control
(n=31) (n=76) (n=66)
Frecuencia 2 11 12
Muest Si 25
uestra Residuo corregido -1,4 0,0 1,1
total
Frecuencia 29 65 54
=17
(n=173) No 148
Residuo corregido 1,4 0,0 -1,1
(n=22) (n=58) (n=50)
Frecuencia 1 7 10
Nifios Si ] ) 18
Residuo corregido -1,4 -0,5 1,6
(n=130)
Frecuencia 21 51 40
No 112
Residuo corregido 1,4 0,5 -1,6
(n=9) (n=18) (n=16)
Si Frecuencia 1 4 2
Adolescent ] ) 7
Residuo corregido -0,5 0,9 -0,5
es (n=43)
No Frecuencia 8 14 14
36
Residuo corregido 0,5 -0,9 0,5
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Tabla A2.6 — Frecuencia y residuos tipificados corregidos de los grupos segun el género de los

padres/ cuidadores

Grupos
Muestra
Género Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3  Total
analizada
Recidiva  Supervivientes  Control
(n=32) (n=75) (n=76)
Frecuencia 29 62 67
Muestra total Mujeres 158
Residuo corregido 0,8 -1,2 0,6
(n=183)
Frecuencia 3 13 9
Varones 25
Residuo corregido -0,8 1,2 -0,6
(n=24) (n=59) (n=57)
Padres de Frecuencia 23 49 51
Mujeres 123
nifios Residuo corregido 1,3 -1,5 0,5
(n=140) Frecuencia 1 10 6
Varones 17
Residuo corregido -1,3 1,5 -0,5
(n=8) (n=16) (n=19)
Padres de Frecuencia 6 13 16
Mujeres 35
adolescentes Residuo corregido -0,5 0,0 0,4
(n=43) Frecuencia 2 3 3
Varones 8
Residuo corregido 0,5 0,00 -0,4
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Tabla A2.7 - Media, desviacion tipica, mediana y rango de la edad de los padres/cuidadores-

casos validos

Grupos
Muestra
Edad Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3 Total
analizada
Recidiva  Supervivientes Control
(n=31) (n=75) (n=72)
Muestra
X 36,11 38,31 35,43 36,76
total
6 7,45 8,99 9,26 8,91
(n=178)
Rango 26-60 26-61 22-66 22-66
(n=23) (n=59) (n=54)
Padres de
X 36,10 37,32 34,42 35,96
nifos
6 8,25 9,21 9,29 9,12
(n=136)
Rango 26-60 26-61 22-66 22-66
(n=8) (n=16) (n=18)
Padres de X 36,12 41,98 38,48 39,37
adolescentes Md 35,95 43,85 35,35 38,15
(n=42) 6 4,87 7,23 8,72 7,73
Rango 30-42 32-58 29-61 29-61
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Tabla A2.8 — Frecuencia y residuos tipificados corregidos de los grupos segun la relacion de

los cuidadores con los nifios

) Grupos
Muestra Tipo de
] » Grupo 1 Grupo 2 Grupo3  Total
analizada relacion o o
Recidiva  Supervivientes  Control
(n=32) (n=75) (n=76)
Primer Frecuencia 30 70 69
Muestra total _ ) 169
grado Residuo corregido 0,3 0,4 -0,7
(n=183) i
Frecuencia 2 5 7
Otros ) ) 14
Residuo corregido -0,3 -0,4 0,7
(n=24) (n=59) (n=57)
Padres de Primer Frecuencia 22 55 51 128
nifios grado Residuo corregido 0,0 0,6 -0,7
(n=140) Frecuencia 2 4 6
Otros ) ) 12
Residuo corregido 0,0 -0,6 0,7
(n=8) (n=16) (n=19)
Padres de Primer Frecuencia 8 15 18 "
adolescentes  grado Residuo corregido 0,7 -0,4 -0,2
(n=43) Frecuencia 0 1 1
Otros _ ) 2
Residuo corregido -0,7 0,4 0,2

Relaciones de primer grado: madre o padre; Otros tipos de relaciones: padrastro, tia, abuela o tutor legal.
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Tabla A2.9 — Frecuencia y residuos tipificados corregidos de los grupos segun el estado civil

de los padres/ cuidadores - casos validos

Grupos
Muestra
Estado civil Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3  Total
analizada
Recidiva  Supervivientes  Control
(n=32) (n=75) (n=74)
Muestra Frecuencia 23 55 45
Con pareja 123
total Residuo corregido 0,5 1,3 -1,7
(n=181) Frecuencia 9 20 29
Sin pareja 58
Residuo corregido -0,5 -1,3 1,7
(n=24) (n=59) (n=55)
Padres de Frecuencia 17 45 32
Con pareja 94
nifios Residuo corregido 0,3 1,8 -2,0
(n=138) Frecuencia 7 14 23
Sin pareja 44
Residuo corregido -0,3 -1,8 2,0
(n=8) (n=16) (n=19)
Padres de Frecuencia 6 10 13
Con pareja 29
adolescen Residuo corregido 0,5 -0,5 0,1
tes (n=43) Frecuencia 2 6 6
Sin pareja 14
Residuo corregido -0,5 0,5 -0,1

Con pareja= casados oficialmente o viviendo juntos; Sin pareja=soltero, separado, divorciado o viudo.
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Tabla A2.10 — Frecuencia y residuos tipificados corregidos de los grupos segun el nivel

educativo de los padres/ cuidadores — casos validos

) Grupos
Muestra Nivel
_ _ Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3 Total
analizada educativo o o
Recidiva Supervivientes Control
(n=30) (n=75) (n=73)
Frecuencia 11 29 36
Muestra Secundaria 76
Residuo corregido -0,7 -0,9 1,5
total
Bachillerato  Frecuencia 19 46 37
(n=178)
y/o estudios  Residuo corregido 0,7 0,9 -15 102
superiores
(n=23) (n=59) (n=55)
Secundaria  Frecuencia 8 23 25
Padres de 56
completa Residuo corregido -0,7 -0,4 0,9
nifios
Bachillerato  Frecuencia 15 36 30
(n=137)
y/o estudios  Residuo corregido 0,7 0,4 -0,9 81
superiores
(n=7) (n=16) (n=18)
Secundaria  Frecuencia 3 6 11
Padres de 20
completa Residuo corregido -0,3 -1,2 1,4
adolescentes
Bachillerato  Frecuencia 4 10 7
(n=41)
y/o estudios  Residuo corregido 0,3 1,2 -1,4 21

superiores

Educacion secundaria= analfabetos, educacion primaria completa o incompleta y educacién secundaria completa o incompleta. Bachillerato

y/o estudios superiores = bachillerato completo o incompleto y educacién superior completa o incompleta.
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Tabla A2.11 — Frecuencia Yy residuos tipificados corregidos de los grupos segun la religion de

los padres/ cuidadores - casos validos

Grupos
Muestra o
] Religion Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3 Total
analizada - .
Recidiva Supervivientes Control
(n=31) (n=75) (n=71)
) Frecuencia 18 45 37
Catolica ) ) 100
Muestra Residuo corregido 0,2 0,8 -1,0
total Otras Frecuencia 9 25 32 66
(n=177) religiones  Residuo corregido -1,0 -0,9 1,8
Sin Frecuencia 4 5 2 1
religion Residuo corregido 1,7 0,2 -1,5
(n=23) (n=59) (n=53)
Catolica Frecuencia 15 34 27 76
Padres de Residuo corregido 0,9 0,3 -1,0
nifios Otras Frecuencia 5 20 24 49
(n=135) religiones  Residuo corregido -1,6 -0,5 1,7
Sin Frecuencia 3 5 2 10
religion Residuo corregido 1,1 0,4 -1,3
(n=8) (n=16) (n=18)
) Frecuencia 3 11 10
Catolica ) ) 24
Padres de Residuo corregido -1,2 1,2 -0,2
adolescen  Otras Frecuencia 4 5 8 17
tes (n=42) religiones Residuo corregido 0,6 -1,0 0,5
Sin Frecuencia 1 0 0 .
religion Residuo corregido 2,1 -0,8 -0,9

Otras religiones= evangélicos, espiritas, adventistas o testimonios de Jehov4; Sin religién= ateos o agnésticos.
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Tabla A2.12 — Frecuencia y residuos tipificados corregidos de los grupos segun la historia de

traumas anteriores en los padres/ cuidadores - casos validos

Grupos
Muestra Traumas
. . Total
analizada anteriores Grupo 1 Grupo 2 Grupo 3
Recidiva Supervivientes Control
(n=32) (n=75)  (n=70)
M Frecuencia 11 34 19
uestra Si 64
total Residuo corregido -0,2 2,2 -2,0
n=177
( ) Frecuencia 21 41 51
No 113
Residuo corregido 0,2 -2,2 2,0
(n=24) (n=59) (n=51)
Padres d Frecuencia 10 26 14
adres de S 50
nifios Residuo corregido 0,5 1,4 -1,9
(n=134) -
Frecuencia 14 33 37
No 84
Residuo corregido -0,5 -1,4 1,9
(n=8) (n=16) (n=19)
Frecuencia 1 8 5
Padres de S 29
adolescentes Residuo corregido -1,3 1,9 -0,8
(n=43) e
Frecuencia 7 8 14
No 14

Residuo corregido 1,3 -1,9 0,8
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Anexo 3 — Comprobacién del supuesto de homogeneidad de varianzas

Tabla A3.1- Comprobacion del supuesto de homogeneidad de varianzas — resultados

descriptivos

Muestra Variable Valor p
analizada
Edad de los nifios 0,094
Tiempo desde el primer diagndstico 0,325
Tiempo en la situacion actual <0,001
Muestra total
Tiempo en tratamiento <0,001
Edad de los padres 0,399
Renta familiar <0,001
Edad de los nifios 0,959
Tiempo desde el primer diagndstico 0,036
Tiempo en la situacion actual <0,001
Nifios
Tiempo en tratamiento <0,001
Edad de los padres 0,708
Renta familiar <0,001
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Muestra Variable Valor p
analizada
Cohesion 0,640
Expresividad 0,522
Conflictos 0,748
Autonomia 0,388
Actuacion 0,222
Muestra total
Intelectual-Cultural 0,416
Social-Recreativo 0,213
Moralidad- Religiosidad 0,285
Organizacion 0,968
Control 0,214
Cohesion 0,573
Expresividad 0,316
Conflictos 0,939
Autonomia 0,208
Actuacion 0,105
Nifios
Intelectual-Cultural 0,155
Social-Recreativo 0,053
Moralidad- Religiosidad 0,244
Organizacion 0,718
Control 0,502
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Tabla A3.3- Comprobacion del supuesto de homogeneidad de varianzas — apoyo social

Muestra Variable Valor p
analizada
Apoyo emocional 0,002
Ayuda recibida 0,059
Muestra total
Total de apoyo 0,002
Tamario red social <0,001
Apoyo emocional 0,006
Ayuda recibida 0,094
Nifos
Total de apoyo 0,008
Tamafio red social 0,000
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Tabla A3.4- Comprobacion del supuesto de homogeneidad de varianzas — ajuste psicologico

de los nifios (BASC-autoinforme)

Variable Valor p
Actitud negativa hacia el colegio 0,306
Actitud negativa hacia los profesores 0,719
Atipicidad 0,233
Locus de control 0,782
Estrés social 0,875
Ansiedad 0,883
Depresion 0,704
Sentido de incapacidad 0,956
Relaciones interpersonales 0,987
Relaciones con los padres 0,387
Autoestima 0,062
Confianza en si mismo 0,269
indice F 0,118
indice V 0,104
Desajuste clinico 0,977
Desajuste escolar 0,860
Ajuste personal 0,902
Indice de sintomas emocionales 0,592

Triada EAD 0,656
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Tabla A3.5- Comprobacion del supuesto de homogeneidad de varianzas — ajuste psicologico

de los nifios (RCMAS)

Muestra analizada Variable Valor
P
Ansiedad fisioldgica 0,250
Preocupacion 0,929
Muestra total Concentracion 0,242
Ansiedad total 0,992
Mentira 0,396
Ansiedad fisiologica 0,131
Preocupacion 0,974
Nifios Concentracion 0,119
Ansiedad total 0,950
Mentira 0,237
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Tabla A3.6- Comprobacion del supuesto de homogeneidad de varianzas — ajuste psicologico

de los nifios (Pier-Harris)

Muestra analizada Variable Valor
P
Autoconcepto conductual 0,861
Autoconcepto intelectual 0,671
Autoconcepto fisico 0,425
Muestra total Falta de ansiedad 0,463
Popularidad 0,898
Felicidad/ Satisfaccion con la vida 0,712
Autoconcepto global 0,776
Autoconcepto conductual 0,745
Autoconcepto intelectual 0,802
Autoconcepto fisico 0,518
Nifios Falta de ansiedad 0,236
Popularidad 0,883
Felicidad/ Satisfaccion con la vida 0,406
Autoconcepto global 0,457
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Tabla A3.7- Comprobacion del supuesto de homogeneidad de varianzas — ajuste psicologico

de los nifios (BASC-informe de los padres)

Variable Valor p
Agresividad 0,203
Hiperactividad 0,234
Problemas de conducta 0,441
Problemas de atencion 0,235
Atipicidad 0,793
Depresion 0,521
Ansiedad 0,867
Retraimiento 0,109
Somatizacion 0,794
Adaptabilidad 0,100
Habilidades sociales 0,585
Liderazgo 0,720
indice F 0,171
Problemas de tipo externo 0,476
Problemas de tipo interno 0,523
Habilidades adaptativas 0,234
indice de sintomas comportamentales 0,644
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Tabla A3.8- Comprobacion del supuesto de homogeneidad de varianzas — ajuste psicologico

de los padres (Escalas Beck)

Muestra analizada Variable Valor p
BAI 0,116
Muestra total
BDI 0,638
BAI 0,386

Padres de nifios
BDI 0,227
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Tabla A3.9- Comprobacion del supuesto de homogeneidad de varianzas — ajuste psicologico

de los padres (SCL-90)

Muestra analizada Variable Valor p
Somatizacion 0,713
Obsesion-compulsion 0,254
Sensibilidad interpersonal 0,477
Depresion 0,693
Ansiedad 0,521
Hostilidad 0,328

Muestra total Ansiedad fobica 0,380
Ideacion paranoide 0,096
Psicoticismo 0,457
Puntuacion total 0,988
GSlI 0,999
PST 0,053
PSDI 0,694
Somatizacion 0,845
Obsesion-compulsion 0,219
Sensibilidad interpersonal 0,556
Depresion 0,320
Ansiedad 0,542
Hostilidad 0,112

Nifios Ansiedad fobica 0,234
Ideacién paranoide 0,035
Psicoticismo 0,406
Puntuacion total 0,596
GSlI 0,591
PST 0,369
PSDI 0,797
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Anexo 4 — Comprobacién del supuesto de homogeneidad de las pendientes

Tabla A4.1- Comprobacion del supuesto de homogeneidad de las pendientes

Muestra Test Variable Valor
analizada analizado p

Nifos BASC — informe padres Atipicidad 0,115
Total SCL-90 Depresion 0,031
Total SCL-90 Obsesion- 0,091

Compulsién
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