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Resumen. Objetivo: Conocer los recursos que poseen los padres afectados por cancer al comunicar la
enfermedad a sus hijos menores y su relacion con el malestar emocional de estos pacientes. Método: Se
evalu¢ el estilo de comunicacion familiar mediante una subescala del FAD (Mc Master Family Assessment
Device). Se elabord un cuestionario especifico para evaluar los recursos de los pacientes, donde cada item
era valorado con una escala de 0 a 10 (siendo 0 nada en absoluto y 10, la maxima puntuacion posible).
También se utilizé una escala numérica de valoracion del malestar emocional, en forma de un solo item
(0-10). El conjunto de pruebas se aplicod a 60 pacientes de edades comprendidas entre los 34 y los 60 afios
todos ellos padres afectados de cancer con hijos menores a su cargo. Resultados: Los recursos que parecen
poseer en mayor medida los padres evaluados son los recursos relacionados con la gestion de la vida
doméstica (media = 8,3), seguidos de los que hacen referencia a delegar a terceras personas los cuidados
de sus hijos durante momentos dificiles. Al analizar con mas profundidad estos dos recursos, detectamos
que mas del 80% de los padres de la muestra poseen el recurso relacionado con la gestion de la vida
doméstica. Por el contrario, el recurso de como informar sobre la situacion de enfermedad a los nifios, lo
tiene poco mas de la mitad de los pacientes evaluados (55%). Los datos indican que existe una relacion
inversa entre la disponibilidad de este recurso y el nivel de malestar emocional, ya que los pacientes
que consideran tener recursos para hablar de la enfermedad a sus hijos, presentan un menor malestar
emocional. Conclusiones: Los padres recién diagnosticados de cancer que plantean comunicar la situacion
de enfermedad a sus hijos menores, poseen mas recursos para gestionar la vida doméstica y delegar el
cuidado de sus hijos cuando lo precisan a terceras personas, que para informar sobre la enfermedad y
sostener emocionalmente a sus hijos. Asi mismo, el no disponer de recursos para comunicar el diagndstico
a los hijos se asocia con una mayor presencia de malestar emocional.

Palabras clave: Comunicacion en cancer; recursos psicoldgicos; padres enfermos; hijos; malestar
emocional.

[en] Parents receiving cancer diagnosis: emotional distress and resources to
communicate with their children

Abstract. Objective: To know which resources to communicate the illness to their children and whether
these resources are related with emotional distress in cancer patients at diagnosis. Method: Sixty patients
aged 34-60 years, who have been recently diagnosed and had children less of 18 years old reported their
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resources, emotional distress and family communication style. Family communication was assessed
using the specific subscale of the FAD (McMaster Family Assessment Device). Patients resources were
assessed with a specific questionnaire whose items were valued in a 0-10 scale (being 0 nothing and 10
the highest punctuation possible). Emotional distress was assessed with a numeric scale ranging 0-10.
Results: Resources more available were those related with the management of daily life (mean= 8.3),
followed by resources to delegate to others the care of their children. Both resources were available for
more than a 80% of patients. However, resources related with telling the children the illness situation,
were available to only 55% of patients. Patients with resources to communicate the illness situation to
their children reported less emotional distress. Conclusions: Parents who were recently diagnosed with
cancer have more resources to manage their daily life and to delegate the care of their children to others,
than to inform them about the illness and to help them to cope emotionally. Parents with less resources
to communicate with their children show a higher level of emotional distress.

Keywords: Cancer communication; psychological resources; ill parents; sons; emotional distress.
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1. Introduccion

Desde hace afios, en el campo de la psiquiatria y la psicologia infantil, se ha ido
investigando sobre como ayudar a los nifios y adolescentes durante el proceso de
duelo. Desde los cuidados paliativos, también se han realizado estudios y documentos
especificos de soporte a las familias, focalizados basicamente en el fin de la vida de
alguno de los padres u otro familiar cercano. En este aspecto, es amplia la bibliografia
de soporte a los padres que se encuentran afrontando la pérdida de un ser querido®? y
abundantes los estudios realizados al respecto desde esta especialidad®. Durante los
ultimos afios, la sociedad ha asumido los aspectos relacionados con la proximidad de
los niflos y adolescentes a los procesos de pérdida, especialmente ante la muerte de
un ser querido. Es abundante la bibliografia en forma de cuentos y libros de soporte,
dirigido a este colectivo y a los padres que les hacen de guia.

De todas formas en las sociedades occidentales, las sociedades del norte, sigue
siendo frecuente mantener a los nifios, al margen de los procesos naturales que
forman parte de la vida, como ocurre con el envejecimiento, el deterioramiento, la
enfermedad y la muerte. En este contexto, no es extrafio entender las dificultades
de comunicacién que pueden presentarse ante un proceso de pérdida y que varian
segun la edad del menor, el tipo de personalidad que este desarrolle, la maduracion
psicoafectiva en el momento de la pérdida, el vinculo con la persona fallecida, etc.,
entre otros muchos aspectos a tener en cuenta®.

Estos procesos también se ven amenazados durante el desarrollo de la enfermedad
oncologica, por la presencia constante de la incertidumbre relacionada con una
posible muerte cercana. Estas situaciones de enfermedad implican cambios, tales
como alteraciones en la imagen corporal de la persona afectada y también importantes
dificultades en el proceso de comunicacion del adulto con cancer, tanto hacia otros
adultos como hacia los nifios, especialmente en el caso de los hijos®. A todo esto
hay que afiadir que a los adultos, hablar sobre estas situaciones les comporta una
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cierta incomodidad, les es dificultoso y, a menudo lo evitan hacer entre ellos. No nos
debe extrafar pues, que eviten hablar de estos temas con los nifilos que viven a su
alrededor y con los cuales mantienen algun tipo de vinculo afectivo.

Si bien los recursos de soporte a los padres que tienen que enfrentar situaciones
de fin de vida son habituales en nuestros entornos, los estudios focalizados en otros
momentos de la enfermedad y concretamente, en las preocupaciones de los padres
recién diagnosticados de cancer y en las dificultades o alteraciones en el proceso de
comunicacion entre los padres enfermos y sus hijos, han sido escasos, hasta que en
los Gltimos cinco afos han aparecido investigaciones relacionadas con el tema®®

Lamentablemente en la practica clinica oncoldgica, al igual que ocurre en
nuestra sociedad, un importante nimero de pacientes padres recién diagnosticados
de cancer, se ven a menudo sobrepasados en el momento de decidir como comunicar
a sus hijos la situacion de enfermedad®'?. Esta situacion puede llegar a generar un
importante malestar emocional en la persona afectada y en su entorno familiar, o
bien incrementar el malestar ya existente provocado por la situacion oncologica,
teniendo en cuenta que para la persona que lo sufre, es un momento de dificil
gestion psicologica, ante el nuevo diagnostico y la toma de decisiones que este
comporta'V. Frecuentemente, esta es una preocupacion expresada, por parte de los
pacientes afectados, a los oncologos o enfermeras consultoras que los atienden en
el momento del inicio del proceso. Al respecto cabe decir que, hasta hace poco,
este era un tema poco abordado en la literatura cientifica”'? que a lo largo del
tiempo, se ha decantado mas por el estudio de la afectacion psicoldgica de los hijos
ante el cancer de los padres!*'®. No obstante, en una revision mas reciente!'”, ya
ponen de manifiesto esta necesidad detectada en los pacientes y en las familias
sobre como comunicar malas noticias a los mas pequefios, si bien, este trabajo se
centra en el momento inmediato tras el fallecimiento del paciente progenitor, tal
como se ha sefialado anteriormente.

Hay muy pocos estudios que analicen y/o expliquen de qué depende que los padres
diagnosticados de cancer, comuniquen con mayor o menor dificultad o estrés la
enfermedad a sus hijos”!”. Posiblemente, la falta de recursos para manejar la situacion
en su conjunto y un estilo de comunicacion familiar preexistente puedan ser aspectos
que determinen este malestar emocional. De ahi que el presente estudio aborde el
analisis de los recursos de estos pacientes en el momento concreto del diagnostico
de la enfermedad. La razén para elegir ese momento es porque consideramos que es
un momento crucial para iniciar los dialogos con los hijos. De esta manera si, en un
futuro hay una recaida de la enfermedad, tanto a la persona afectada como a otros
miembros de la familia les serdn de ayuda, las pautas a seguir que ya utilizaron en
el momento del diagnostico de la enfermedad y que por desgracia, de nuevo, tienen
que volver a utilizar. En este sentido cabe destacar la aportacion pedagogica y de
soporte de algunos autores, que han facilitado un soporte bibliografico especifico
para los padres que se encuentran en estas situaciones y para sus nifios. Parte de esta
bibliografia de soporte se encuentra en formato especifico paro los mas pequefios
en forma de cuento®®??, siendo estos de gran ayuda a los pacientes, ante un nuevo
diagnostico y/o una recaida de su enfermedad oncoldgica.

Dentro de este contexto, el objetivo del trabajo es conocer los recursos que
poseen los padres recién diagnosticados de cancer para comunicar la situacion a sus
hijos menores de edad, y la relacion que pueden tener estos recursos con el malestar
emocional que experimentan esos padres.
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2. Método
2.1. Participantes

La muestra estd formada por 60 participantes que habian recibido el diagnostico en las
ultimas semanas, realizaban la primera visita en Consultas Externas de Psicooncologia,
eran padre o madre con hijos menores de edad a su cargo y aceptaron participar
voluntariamente en el estudio. Se reclutaron en seis centros hospitalarios de Cataluiia
(ver Tabla 1). Un 85% de la muestra eran mujeres, con una media de edad de 43,8 afios
(SD =5,30). El resto de caracteristicas de los participantes se indica en la tabla 1

Tabla 1. Caracteristicas de los participantes en el estudio.

Género Mujer 51 85,00
Hombre 9 15,00
Hospital ICO Bad 30 50,00
HSJC 11 18,33
BSA 7 11,67
HES 4 6,67
HGG 4 6,67
ICO Gi 4 6,67
Estadio Enferm. I 7 11,67
1I 18 30,00
I1 25 41,67
v 10 16,67
Pronostico Enferm. Bueno 23 38,33
Malo 14 23,33
Reservado 23 38,33
Rol Familiares Padre 9 15,00
Madre 51 85,00
Tipo Familia Tradicional 46 76,67
Monoparental 11 18,33
Reconstituida 2 3,33
Otros 1 1,67
Origen cultural Espaiiol 55 91,67
Europeo 3 5,00
Pais latino 2 3,33
N° hijos 1 16 26,67
2 39 65,00
3 4 6,67
4 1 1,67
Hospitales:

1ICO Bad: Instituto Catalan de Oncologia Badalona
HSJC: Hospital St. Jaume de Calella

BSA: Hospital Municipal de Badalona

HES: Hospital Espiritu Santo Sta. Coloma de Gramanet
HGG: Hospital General de Granollers

1CO Gi: Instituto Catalan de Oncologia Girona
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2.2. Material

— Hoja de Recogida de Datos Médicos: con el objetivo de recoger datos clinicos
se elabord un formulario de datos de cada paciente donde se hacian constar los
siguientes: edad del/la paciente; diagnostico, estadio de la enfermedad y pronostico
(respecto al diagnostico oncologico), rol familiar, tipo de familia y origen cultural de
la misma, y numero de hijos y edad de los mismos.

— Estilo de comunicacion familiar: Se utilizo la subescala de comunicacion del
FAD (Mc Master Family Assessment Device)®. Para ello, los autores del presente
trabajo realizaron una traduccion de los 9 items que la componen, aplicandolos a
otra muestra compuesta por 29 pacientes®® y obteniendo una fiabilidad satisfactoria
(con un valor de 0,75 en el alfa de Cronbach, similar al valor 0,72 reportado por los
autores de la escala original). Los items se responden mediante una escala Lickert
de 4 puntos (1= Completamente de acuerdo; 2=De acuerdo; 3=En desacuerdo;
4=Completamente en desacuerdo), calculandose el promedio como valor final.
Segtin los autores del FAD, puntuaciones superiores a 2 indican que existe una
comunicacion disfuncional en la familia. El valor alfa de Cronbach obtenido en la
muestra del presente estudio fue de 0,81.

— Recursos para comunicar a los nifios/adolescentes la situacion de enfermedad:
Este aspecto se valoré mediante la creacion de cuatro items especificos mediante
los cuales los padres valoraban en qué grado poseian determinadas estrategias para
manejar la situacion creada por la enfermedad: a) Poder ser capaz de informar
de la enfermedad a los hijos; b) Poder sostener emocionalmente el impacto que
la comunicacion de la enfermedad genera en los hijos; ¢) Poder gestionar la vida
escolar y doméstica, y: d) Poder obtener de otras personas la ayuda necesaria para
manejar la situacion. Todos los items se evaluaban mediante una escala numérica
0-10 (donde “0” indica “ningln recurso”, y “10” indica “muchos recursos”). Se
consideré que dos de estos recursos dependian exclusivamente de las propias
capacidades del paciente: “Capacidad para Informar” y “Capacidad para sostener
emocionalmente”, mientras que los otros dos dependian parcial o totalmente de
las caracteristicas del entorno familiar: “Gestionar la vida doméstica” y “Poder
obtener ayuda de otras personas”. A fin de establecer dos niveles respecto a la
disponibilidad de recursos, se consideré que estos eran satisfactorios cuando la
puntuacion en la escala era igual o mayor a 7, e insuficientes cuando la puntuacion
en la escala era inferior a ese valor.

— Escala de valoracion del malestar emocional: Se utilizo la pregunta (;Qué
malestar emocional sientes en el momento presente?) evaluada mediante una escala
numérica 0-10, de forma similar al Distress Thermometer. Teniendo en cuenta
estudios recientes®?7, se establecio el punto de corte en el valor 6 para considerar
que la persona presentaba un malestar emocional elevado. De este modo, los
pacientes se clasificaron en dos grupos: pacientes con malestar emocional elevado
(valores superiores a 6 en el item) o sin malestar emocional elevado (valores iguales
o inferiores a 6 en el item).

2.3. Procedimiento

El estudio fue autorizado por el CEIC (Comité de Etica e Investigacion Clinica) del
Hospital Universitario Germans Trias i Pujol. La recogida de datos se llevo a cabo
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desde febrero de 2012 hasta febrero de 2014 en los seis hospitales indicados en la
Tabla 1. Los pacientes eran atendidos en la primera visita de Consultas Externas de
Psicooncologia. Al final de la misma, en aquellos casos que cumplian los criterios de
inclusion, se les solicitaba la colaboracion para participar en el estudio. Si aceptaban,
se les administraba el consentimiento informado y a continuacioén, los cuestionarios
y preguntas descritos en el apartado de Material y en el siguiente orden: Escala
de Comunicacion Familiar, Recursos para comunicar la enfermedad, y Grado
de Malestar Emocional. Después, y a partir de la historia clinica del paciente, la
psicooncodloga anotaba en la Hoja de Recogida de Datos Médicos la informacion
requerida.

3. Analisis estadistico

Todos los analisis se realizaron con el programa estadistico SPSS (version 18.0).
Los datos descriptivos se muestran con medias, desviaciones estandar, rangos y
distribucion de frecuencias.

Para la comparacion entre variables dicotomicas utilizamos la prueba de Chi
cuadrado. La significacion se ha considerado con un nivel de probabilidad del
5% o inferior y se indica la significacion exacta proporcionada por el programa
estadistico.

4. Resultados

Respecto a la disponibilidad de recursos, la Tabla 2 muestra que el que esta
disponible en mayor medida es el relacionado con la gestion de la vida doméstica,
mientras que los recursos menos disponibles son los relacionados con informar
a los hijos y el sostenerlos emocionalmente. Utilizando el criterio de existencia
satisfactoria de los recursos, puede observarse (Tabla 3) que mas del 80% de los
pacientes disponian de recursos para gestionar la vida doméstica, pero menos del
60% podian ser capaces de informar de la enfermedad a los hijos o de sostenerlos
emocionalmente.

El 40% de los pacientes muestra tener un estilo comunicativo disfuncional, ya
que mostraban una puntuacion superior a 2 en la subescala del FAD. El tipo de estilo
comunicativo no guardaba relacion con el nivel de recursos de los pacientes.

Tabla 2. Recursos de los padres participantes en el estudio.

Media DS
Gestionar vida doméstica 8,13 2,49
Delegar a terceras personas 7,40 3,20
Sostener emocionalmente 6,77 2,64

Informar de la enfermedad 6,45 2,90
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Finalmente, 40 pacientes (66,7% de la muestra) tienen un nivel de malestar
emocional elevado (puntuacion superior a 6 en la Escala de Malestar Emocional.

Tabla 3. Frecuencia de pacientes que expresan tener recursos suficientes
(por encima del punto de corte 7).

Recursos N° Pacientes %
Recursos internos Informar de la enfermedad 33 55,00
Sostener emocionalmente 35 58,33
Recursos externos Gestionar vida doméstica 49 81,67
Delegar a terceras personas 41 68,36

En el analisis del malestar emocional, considerado éste en los dos niveles
indicados en el apartado de Material, se observd que no guardaba relacion con
el estadio y prondstico de la enfermedad. Tampoco con la edad de los pacientes
ni con la de los hijos, asi como tampoco con el estilo de comunicacion familiar.
Respecto a los recursos, el malestar emocional no se relaciona con la disponibilidad
de recursos para gestionar la vida doméstica, pedir ayuda a otras personas,
o sostener emocionalmente a los hijos. Sin embargo, si esta relacionado con
disponer del recurso de informar a los hijos sobre la enfermedad (Tabla 4), ya
que el porcentaje de padres que dicen poseer este recurso y no presentan malestar
emocional elevado es superior al de los padres que no poseen este recurso
(X? = 4,848; p=0,028, Existencia del recurso para informar de la enfermedad
y presencia de malestar emocional.

Tabla 4. Existencia del recurso para informar de la enfermedad
y presencia de malestar emocional.

Sin malestar emocional Con malestar emocional

N % N %
Sin los recursos de informar a los hijos 5 18,50 22 81,50
de la enfermedad
Con los recursos de informar a los hijos 15 45,50 18 54,50

de la enfermedad

5. Discusion

Las ansiedades y preocupaciones de las personas que atraviesan una enfermedad
oncoldgica son multiples. Cuando estas personas tienen hijos menores a su cargo
y presentan dificultades en el proceso de comunicacion con sus hijos, es adecuado
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realizar una valoracion psicooncologica. El presente estudio ha intentado aportar
informacion sobre el perfil de recursos de que disponen los padres para abordar
esta situacion, a fin de guiar la forma de detectar y gestionar esta problematica.
Nuestros datos indican que los pacientes en general, parecen disponer de suficientes
recursos externos, como el delegar a terceras personas el cuidado de los hijos y
la gestion de la vida doméstica; pero mas de un 40% de los padres reconoce no
disponer de los recursos suficientes para informar de la enfermedad a los hijos y/o
para darles un apoyo emocional frente a la situacion. Si bien no hemos localizado
otros trabajos que nos permitan determinar si este porcentaje se da también en
otras poblaciones dentro y fuera de nuestro entorno cultural, podemos afirmar
que existe un importante volumen de pacientes que tiene esta problematica y por
tanto, que puede beneficiarse de estrategias de intervencion psicooncologica y
programas de apoyo, cuya eficacia ha sido evidenciada en algunos trabajos®$-D.
También nos parece relevante destacar que la existencia de recursos no guarda
relacion con las variables médicas y sociodemograficas consideradas en esta
investigacion. No obstante, no puede afirmarse que esta relacion no exista y seria
necesario realizar més estudios que confirmasen o matizasen lo aportado por los
datos de nuestro trabajo.

Por otra parte, nos parece relevante que no exista una relacion entre el poseer o
no recursos para informar de la enfermedad a los hijos y el estilo de comunicacion
familiar, pues cabria pensar que los padres que no poseen estos recursos, formarian
parte de las familias que tuvieran un estilo de comunicaciéon disfuncional, tal
como sugiere la literatura®**¥. El hecho de que nuestros resultados no confirmen
esta relacion podria deberse a que la escala de evaluacion de la comunicacion
que hemos utilizado no fuera valida para situaciones de enfermedad grave o que
la estructura de los items generara algln tipo de sesgo en la valoracion, pues
detectamos que algunos de ellos eran dificiles de entender y su sentido habia de
ser clarificado por la psicooncologa. Tampoco cabe descartar que la relacion entre
el estilo comunicativo y la disponibilidad de recursos pudiera estar moderada por
la gravedad de la enfermedad en el momento del diagnostico. Asi, podria ocurrir
que, en una familia con un estilo de comunicacion adecuado, éste fuera un recurso
que redujera las dificultades para informar a los hijos de un diagnéstico que tiene
buen pronostico. Pero también podria ocurrir que este recurso fuera insuficiente
y, por lo tanto, que no redujera las dificultades de comunicacion cuando se tuviera
que informar de un mal pronostico. Seria necesario realizar mas estudios en otras
muestras de pacientes oncologicos para determinar si, efectivamente, lo que evaltia
la subescala del FAD sobre comunicacion familiar es valido para este tipo de
pacientes y si ademads, dicha validez puede venir determinada por la gravedad del
prondstico.

Cabe preguntarse si es la falta del recurso para informar a los niflos lo que
determina el malestar emocional del adulto. Sin embargo, nuestro estudio
no permite inferir relaciones causales y s6lo muestra la interrelacion entre la
disponibilidad del recurso y la adaptacion del paciente a la enfermedad (entendida
como el nivel de malestar emocional experimentado). Una adaptacion mas dificil,
que podria estar producida por la existencia de un peor prondstico, coincide con
una menor disponibilidad del recurso para informar, por lo que cabe pensar que tal
vez un mayor malestar emocional pueda impedir al paciente movilizar un recurso
para informar que, en cambio si posee®®. En este ultimo caso, una intervencion de
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apoyo a los padres, en la linea de las sugeridas anteriormente, puede facilitar que el
recurso se active y, de esta manera, se pueda reducir la magnitud de este problemay
ello ayude a reducir también el malestar emocional del paciente. No debe olvidarse
que nuestros datos han sido obtenidos en el momento del diagndstico, cuando los
niveles de malestar emocional suelen alcanzar los valores mas elevados®.

Dentro de las limitaciones de este trabajo que especificamos mas adelante,
estos resultados permiten sugerir que parece adecuado que el abordaje del recurso
relacionado con la capacidad para comunicarse e informar a los hijos sea un punto
de partida para el apoyo psicooncologico, pues permite que los nifios entiendan
mejor la naturaleza de sus propias emociones y las de los adultos con los que
conviven y con los que se sienten fuertemente vinculados®®.

Consideramos que los resultados de nuestro trabajo aportan elementos
importantes que pueden tener relevancia para el desarrollo de intervenciones
psicooncolodgicas adecuadas, pero que deben ser matizados a la luz de las diversas
limitaciones de la presente investigacion. En primer lugar, la muestra obtenida es
limitada por lo que a género se refiere. Somos conscientes de la gran necesidad de
realizar estudios relacionados con el sentir del género masculino. En segundo lugar,
la muestra también es limitada en cuanto al tipo de enfermedad oncoldgica, pues
la mayor parte de ella hace referencia a pacientes con cancer de mama. Deseamos
transmitir la necesidad de abrir este tipo de estudios a otros diagnosticos oncoldgicos
y muy especialmente a las enfermedades onco-hematologicas. Por otro lado, ya
hemos sefalado anteriormente las dificultades que puede comportar la evaluacion
del estilo de comunicacion familiar y quizé sea necesario desarrollar otras estrategias
para valorar con mas precision este aspecto de la relacion entre padres e hijos, sin
olvidar que quiza deban realizarse estudios en los cuales las muestras sean mas
homogéneas en cuanto a la gravedad del pronostico, dado que ésta podria afectar
al estilo de comunicacion familiar, pese a que nuestros datos no confirman esa
relacion. Futuros estudios en nuestro medio cultural deberian contemplar todos
esos aspectos para tratar de superar las limitaciones de nuestro trabajo.

Finalmente, creemos que pese a las limitaciones de la investigacion y la
natural cautela con que deben interpretarse los resultados, nuestros datos apoyan
la necesidad de explorar en la consulta psicooncologica la relacion entre el
paciente y sus hijos menores de edad y ofrecer apoyo psicologico especialmente
dirigido a facilitar la comunicacion con los mismos en el caso de pacientes recién
diagnosticados, puesto que un porcentaje importante de estos, carece de los
recursos necesarios para hacerlo en ese preciso momento. Esto puede ayudar, no
solo a facilitar el proceso comunicativo y conseguir un entorno familiar mejor
preparado para afrontar las dificultades e incertidumbres que conllevara la fase
de tratamiento, sino también, probablemente, a reducir el malestar emocional del
paciente y de este modo, facilitar su adaptacion a la enfermedad, optimizando la
eficacia de la visita psicooncologica®”.
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