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Resumen. Objetivo: Describir el proceso de adaptacion cultural del programa CASCAJE en linea
para padres de supervivientes de cancer infantil mexicanos. Método: Se utilizé el Modelo Ecolégico
de Validacion (MEV), en dos fases: la primera consistio en la traduccion (inglés-espafiol) y adaptacion
cultural de los contenidos del programa; la segunda fue la evaluacion del contenido e integridad del
tratamiento. Resultados: Se realizaron cambios en la redaccion del texto, se modifico el uso de la
segunda persona del singular por la tercera persona del singular “usted”. Del MEV se eligieron para
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adaptacion de materiales: Lenguaje, Personas, Metaforas o dichos, Narrativa y Conceptos. Entre los
cambios mas relevantes se encuentran el uso de la tercera persona del singular (aceptabilidad) y la
adaptacion de metaforas que fueran entendibles en este contexto (relevancia). Para la intervencion se
adaptaron: Métodos, contexto y objetivos, dando como resultado la aplicacion individual, cambios en
el disefio grafico e inclusion de iconografias llamativas y amigables para los padres (aceptabilidad).
En la evaluacion del contenido por jueces expertos se obtuvieron porcentajes del 50% de acuerdo
en redaccion de las sesiones de introduccion del manual para el facilitador y 75% en redaccion de
la sesion cuatro del manual para padres. Conclusion: Este estudio muestra el proceso de adaptacion
cultural desde el MEV a fin de contar con los materiales necesarios para que la aplicacion del programa
CASCAGJE en un contexto mexicano.

Palabras clave: Adaptacion cultural, padres, supervivientes, cancer infantil, intervencion cognitivo-
conductual.

[en] Mexican cultural adaptation of the CASCAJE intervention program for
parents of childhood cancer survivors

Abstract. Objective: Describe the process of the cultural adaptation of the CASCAJE intervention
program for parents of childhood cancer survivors in Mexico. Method: The Ecological Validation
Model (EVM) was used in two stages. The first consisted of the translation (from English to Spanish)
and cultural adaptation of the program content while second involved the evaluation of the treatment
content and integrity. Results. Changes were made in the wording of the text; the second person
singular was changed to the third person singular “usted,” the formal way to say “you” in Spanish. The
following were chosen from the EVM for the adaptation of materials: language, people, metaphors,
or sayings, narrative and concepts. Among the most relevant changes are the use of the third person
singular (acceptability) and the adaptation of metaphors to make them understandable in this context
(relevance). The following aspects were adapted for the intervention: methods, context, and objectives,
which resulted in individual application, changes in graphic design and the inclusion of attractive
images for parents (acceptability). In the content evaluation by expert judges, 50% of agreement was
obtained in the writing of the introductory sessions of the facilitator’s manual and 75% in the wording
of session four of the parents’ manual. Conclusions. This study shows the process of cultural adaptation
based on the EVM to obtain the necessary materials for the implementation of the CASCAJE program
in a Mexican context.
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1. Introduccion

En cancer infantil es un grupo de enfermedades que comparten la caracteristica de un
crecimiento anormal de células que forma tumores y que se presentan antes de los 20
afios de edad®, se estima que entre 50 a 200 nifios por cada millon de habitantes son
diagnosticados cada afo con cancer®?, y que entre un 62%-80% de los casos llegan
a la supervivencia®, dependiendo del tipo y sitio del tumor, la edad de inicio, el
estadio de la enfermedad al momento del diagndstico, la genética de la enfermedad
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y la region geografica®®. En el caso de México se estima una supervivencia mayor a
cinco afos entre el 40 al 56% de los casos, misma que puede aumentar en un 5% por
afo en los siguientes tres afios de supervivencia?).

La supervivencia es la etapa donde el paciente ha terminado el tratamiento
oncologico, ha quedado libre de enfermedad® y debe de continuar con un seguimiento
médico constante por los efectos a largo plazo, incluyendo: pérdida de audicion,
disfuncion cardiaca, cataratas, obesidad, problemas de tiroides, resistencia a la insulina,
infertilidad y segundas neoplasias; éstos dependeran del diagnostico del superviviente
y del tratamiento especifico recibido!!?. Por otro lado, se han descrito secuelas
psicosociales al regresar a la cotidianidad; destacan los problemas de aprendizaje!',
ansiedad, depresion, estrés postraumatico*'” y miedo a la recurrencia®.

Ademas, la supervivencia del cancer no es un asunto que exclusivemente tiene
implicaciones psicoldgicas exclusivamente en el nifio o adolescente superviviente
sino también de los padres que lo acompafiaron, cuidaron y vivieron el proceso de
enfermedad'”. Esta documentado que los padres pueden llegar a presentarlas hasta el
final del tratamiento, cuando ya han procesado la experiencia vivida, las emociones
que vivieron, ademas de haber estado expuestos a la probabilidad de muerte de su
hijo329; destacan los sintomas de ansiedad, depresion y estrés postraumatico®! 22,
asi como el miedo a la recurrencia del cancer en su hijo®2¥, sentimientos de soledad
o falta de apoyo social, mismos que tienen un efecto directo en su calidad de vida®®.

La atencion a estas problematicas que presentan los padres de supervivientes
resultan apremiante a fin de que puedan continuar con las tareas propias de la crianza y
cuidado del superviviente. Si los padres presentan problemas de salud mental pueden
desarrollar estilos de crianza negligentes (sobreproteccion), interacciones negativas
entre padres e hijos, problemas de conducta en el superviviente, aumento en las visitas
innecesarias a servicios médicos o abandono de la vigilancia médica, enojo hacia el
superviviente y miedo a la recurrencia exacerbado en el superviviente®**3%, por el
contrario, las intervenciones psicologicas en los padres de nifios supervivientes les
permiten desarrollar estrategias de afrontamiento para hacer frente a los retos propios
de la supervivencia: seguimiento médico, volver a la normalidad, y la probabilidad
de recaidas o nuevas neoplasias®?, entre otros muchos desafios de la supervivencia.

A pesar de la necesidad imperante de atencién en esta poblacion, los programas
de intervencion basados en evidencia son escasos: Surviving Cancer Competency: An
intervention Program-SCCIP®?, FAMily-Oriented Support (FAMOS)®», ENGAGEG*3>
CASCAJE®%, Estos programas comparten algunas caracteristicas como su brevedad
(desde cuatro hasta doce sesiones), cuentan con técnicas cognitivo conductuales en
combinacion con otros modelos psicoterapéuticos, y su sistematizacion mediante
manuales de intervencion. Los dos primeros (SCCIP y FAMOS) son presenciales, y
se dirigen a disminuir sintomatologia de ansiedad, depresion y estrés postraumatico.
Los dos altimos (CASCAdE y ENGAGE) se ofrecen en linea® a fin de incrementar
el acceso a tratamiento durante la fase de supervivencia porque disminuyen las visitas
a los centros hospitalarios, e incluyen dentro de su plan de atencion al miedo a la
recurrencia, convirtiéndolos en herramientas terapéuticas viables, probablemente con
mayor beneficio que puede llegar a mas familias que los métodos presenciales.

El miedo a la recurrencia o “preocupacion intensa a que el cancer regrese en la
misma u otra parte del cuerpo”®®, se caracteriza por niveles altos de preocupacion,
exceso de rumiaciones y/o pensamientos intrusivos respecto al regreso del céncer,
estrategias de afrontamiento desadaptativas, malestar emocional excesivo, y dificultad
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para realizar planes a futuro, entre otras@*3!-4%-4) 'y es atendido mediante estrategias de
Terapia de Aceptacion y Compromiso (ACT)“#**), a fin de cambiar la relacion con las
cogniciones, mas que con su contenido®?, lo que ha demostrado disminuir el malestar
emocional asociado tanto en supervivientes de cancer como en los padres™.

Por su parte, el programa CASCAdE®®*? fue desarrollado en Australia,
consiste en seis sesiones donde se mezclan intervenciones individuales y grupales
(primera sesion de evaluacion individual, seguida de cuatro sesiones grupales de
intervencion y una sesion individual de “refuerzo” para repasar las habilidades
aprendidas durante las sesiones anteriores); las sesiones se llevan a cabo mediante
videollamadas. El contenido terapéutico de las cuatro sesiones, consite en: Sesion
1 Activacion conductual, sesion 2 reestructuracion cognitiva, sesion 3 aceptacion
y atencion plena y sesion 4 habilidades sociales y valores personales. Se cuenta
ya con la evaluacion de su aceptabilidad, factibilidad e impacto en la disminucion
de miedo a la recurrencia (mediante un disefio controlado aleatorizado, con grupo
control en lista de espera)®®; efecto que se puede atribuir a que incluye elementos
de terapia cognitivo-conductual y ACT que de acuerdo con las guias clinicas del
miedo a la recurrencia, se han sugierido para su tratamiento“®. Otra de las ventajas
de este programa es su formato grupal, lo que permite que mas padres se puedan
beneficiar de practicas basadas en evidencia empleando menos recursos humanos
para su atencion®®, ademas que el formato grupal permite que los padres pueden
beneficiarse del apoyo de sus compafieros.

En un contexto como México, donde las distancias geograficas son considerables
y los servicios de salud se encuentran centralizados, los padres deben trasladarse
e incluso cambiar de residencia durante el tratamiento de la enfermedad pero al
término del tratamiento, los padres regresan a sus lugares de origen, disminuyendo
las visitas al centro hospitalario. Esto puede ser una limitante para recibir una
atencion a los problemas de salud mental asociados con la supervivencia que los
coloca en una posicion vulnerable; sin embargo, en la region de Iberoamérica aun no
se han desarrollado programas de intervencion como CASCAdJE.

Para que este programa pueda ser utilizado en México no basta con la
traduccion del Inglés al Espaiiol, es necesaria la adaptacion cultural que permita
su implementacion exitosa y escalable. La adaptacion cultura se define como: la
modificacion sistematica de un tratamiento basado en evidencia que considera el
lenguaje, la cultura y el contexto que es compatible con los valores, significados
y patrones culturales de quienes aplican y reciben las intervenciones“’*® y agrega
elementos que respondan a las creencias y normas sociales de contexto en cuestion.

La adaptacion cultural de intervenciones es, en este sentido, un primer paso
indispensable para subsanar las necesidades de salud mental en lugares que el acceso
a estos servicios son limitados reduciendo barreras geograficas, economicas y de
tiempo™, al permitir el acceso remoto a herramientas basadas en evidencia.

Con ella se busca obtener la eficacia, efectividad y validez externa de las
intervenciones al incluir reglas y contextos bajo los que se rigen y desarrollan los
comportamientos de las personas. Se enmarca en el modelo de validez ecologica,
definido como el grado de congruencia entre el ambiente, la persona y las propiedades
del ambiente“”. Considera a la cultura como un punto de partida para conceptualizar
problematicas. Este proceso incluye la traduccion, recoleccion e interpretacion de
los datos de una intervencion; propone ocho elementos necesarios y culturalmente
sensibles que deben evaluarse para considerar una buena adaptacion: lenguaje,
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personas, metaforas, contenido, conceptos, objetivos, métodos y contexto. Evaluando
estos ocho elementos se asegura que el tratamiento sea culturalmente sensible para
terapeutas y personas que utilicen una intervencion adaptada. Este modelo ha sido
utilizado en contextos Hispanos©®” para la adaptacion de tratamientos cognitivo
conductuales, que terminan por demostrar buenos resultados®!=2.

2. Método

La metodologia propuesta para esta investigacion se basa en las ocho dimensiones
del modelo ecologico de Bernal“” para garantizar la integridad y sensibilidad cultural
del tratamiento.

Participantes

Con base en un muestreo intencional se reclutaron: a una experta en traduccion
(inglés-espafiol) nativa mexicana que estuvo inmersa en una cultura de habla inglesa
(Estados Unidos) por un tiempo prolongado, un editor especialista en correccion
de estilo de materiales psicologicos traducidos al espafiol, una psicologa mexicana
experta en terapia cognitivo conductual y psicooncologia, un disefiador especialista
en disefio editorial de materiales, y seis expertos mexicanos en salud mental,
todos con posgrados en Medicina Conductual y/o psicooncologia clinica y amplia
experiencia trabajando con pacientes oncoldgicos.

Procedimiento

El estudio se dividio en dos fases: 1) Traduccion y adaptacion cultural del contenido
de la intervencion, 2) Evaluacion preliminar de contenido e integridad del tratamiento
(pertinencia, redaccion, lenguaje y contenido tedrico).

Etapa uno: Traduccion y adaptacion cultural del contenido de la intervencion

En la primera etapa se trabajo en traduccion (inglés-espafiol) edicion y adaptacion
cultural la del programa CASCAJE.

En primer lugar, el equipo original del programa CASCAGJE hizo llegar los dos
manuales (del terapeuta y del cuidador) que componen el programa de intervencion,
el idioma original de esta es Inglés; por consiguiente se solicité a una experta la
traduccion de ambos manuales, para ello se disefio un formato de traduccion (Inglés
— Espatfiol) para cada manual donde se indicaban las posibles opciones de traduccion
y el sitio de cada uno de ellos. Después de obtener las versiones traducidas de los
manuales una especialista en ediciones de texto en psicologia y con suficiente dominio
del idioma Inglés y una psicologa experta evaluaron la calidad de la traduccion,
en algunos casos se eligieron las versiones idoneas de algunos textos, como las
adaptaciones culturales al lenguaje utilizado en los manuales, dando enfasis en el
manual para padres. Posteriorala evaluacion de latraduccion y adaptacion (modismos,
actividades, situaciones culturales), se invitd a una especialista en disefio editorial
para un redisefio de los materiales, se le explico el objetivo de estos materiales y la
poblacidn a la que se dirgian. Con esta informacion se dié mayor atencidon y cambios
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al manual dirigido a padres, el principal cambio fue el disefio grafico considerando
que para la poblacion mexicana resultan mas amigables los materiales que tienen
contenido grafico. Para el manual del terapeuta, las modificaciones fueron minimas
porque se trataba de términos técnicos que son entendibles para cualquier psicélogo
con formacion en terapia cognitivo-conductual, solo se agregaron las imagenes o
textos que referian alguna parte del manual para padres. De esta forma se obtuvo la
version preliminar de ambos manuales, para su evaluacion por expertos.

Etapa dos: Evaluacion preliminar de contenido e integridad del tratamiento
(pertinencia, redaccion, lenguaje y contenido teorico)

Para la segunda fase, se disefiaron dos formatos para la evaluacién por expertos,
uno para cada manual, donde se solicitdo la evaluacion de los jueces respecto a
cada apartado y/o sesion, de acuerdo con las recomendaciones sugeridas para la
adaptacion cultural de intervenciones cognitivo conductuales“’*®. De cada apartado
se evalud pertinencia, redaccion, lenguaje y contenido teérico.

Se contactd via electronica a seis psicologos expertos (posgrado). En primer
lugar, para el manual del terapeuta, se contactd a dos psicologos expertos en terapia
cognitivo conductual, se les explico el objetivo de la investigacion y cual seria
su participaciéon como jueces expertos. Se les envid el formato de jueces en un
documento Word office, donde se les solicitd evaluar la presencia y/o ausencia de
pertinencia, redaccion, lenguaje apropiado y validez de contenido de cada uno de los
apartados: entrevista, sesion de introduccion, cuatro sesiones de intervencion, sesion
de reforzamiento, asi como el manual de terapeuta traducido y adaptado, en formato
pdf. Se les pidi6 que a la par de revisar el manual contestaran la ribrica de jueceo
ademas de sugerirles que podian hacer correcciones dentro del mismo documento (en
control de cambios). Con las respuestas y sugerencias de los expertos se obtuvieron
los porcentajes de acuerdo y, en conjunto con la disefiadora, se realizaron los cambios
necesarios al manual.

Para la evaluacion del manual de padres se contactd a cuatro psicologos expertos,
dos en terapia cognitivo conductual contextual y dos expertos en psicooncologia, se
les explico el objetivo de la investigacion y su rol como jueces expertos. De igual
forma se les hizo llegar la ribrica de jueceo en un documento Word office, donde se les
solicito evaluar la presencia y/o ausencia de pertinencia, redaccion, lenguaje apropiado
y validez de contenido de cada uno de los apartados: bienvenida, confidencialidad
y privacidad, mantenerse a salvo, acerca del cuaderno de trabajo y cuatro sesiones
de intervencion; asimismo, se les envid la version del manual traducido y adaptado
en formato PDF para su revision. Posterior al envio de los materiales se les pidio
contestar la rabrica de jueceo a la par de revisar dicho manual, ademas de invitarles
a realizar correcciones dentro del manual si lo consideraban necesario (en control de
cambios). Se obtuvieron los porcentajes de acuerdo, y en conjunto con la disefiadora,
se realizaron los cambios sugeridos del manual para padres.

3. Resultados

Respecto a los seis jueces participantes, el 66,6% contaban con un posgrado en terapia
cognitivo conductual y el 33,3% contaba con un posgrado dirigido a psicooncologia.
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El promedio de afios de experiencia de trabajo con esta poblacion fue de 7,5 afios
(rango= 3—17 aios).

Con base en el modelo de validez ecoldgica, se analizaron y aplicaron los
cambios necesario tomando en cuenta las siguientes dimensiones: lenguaje,
personas, metaforas o dichos, contenido (narrativa), y conceptos (conceptos), tanto
para el manual de padres como para el del terapeuta (Ver tabla 1). Para el contenido
de la intervencion se cambiaron o consideraron: el método (variables culturales) y
contextos (variables socioeconomicas) (Ver Tabla 2). Algunos de los ejemplos de
estas adaptaciones de muestran en las figuras 1 y 2.

Respecto a la evaluacion de los manuales por parte de los jueces, en el manual del
terapeuta se obtuvo un 50% de acuerdo en la redaccion de la introduccion, como en
la sesion de introduccion, debido a algunos apartados que parecian no ser entendibles
por los terapeutas por caracteristicas propias de la cultura de origen. En el resto de
sesiones y apartados se obtuvo un 100% de acuerdo. En la evaluacion del manual
para padres, se obtuvo un 75% en redaccion en la sesion dos y cuatro, ademas de
un 75% en el lenguaje que se utilizo en la sesion cuatro. De igual forma se atribuye
a variables culturales, que en la primera revision no se consideraron. Se realizaron
las correcciones sugeridas y se obtuvieron las versiones finales de ambos manuales.

Los psicologos expertos mexicanos sugirieron agregar que se trataba de un
programa cognitivo conductual contextual, por las caracteristicas de las herramientas
terapéuticas que se utilizan.
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4. Discusién y conclusiones

La adaptacion cultural es un proceso necesario para aplicar una intervencion que
tiene un origen cultural distinto al de la poblacion donde se pretende aplicar, no sélo
se trata de la traduccion (en este caso del idioma original Inglés que no es tan ajeno
a la cultura Mexicana debido a la cercania geografica con los Estados Unidos), sino
de las modificaciones necesarias, incluso en el lenguaje, tanto para que las palabras
y nombres propios tengan impacto o relevancia en la cultura Mexicana (por ejemplo,
utilizando “Apapachar” en lugar de “Abrazar” traduccion de “Hug”, “Maria”, en
lugar de “Elizabeth” y “Microbus” en lugar de camion la traduccion de “Bus”),
para emplear la forma acostubrada de hablar (en este caso, utilizando la tercera
persona del singular, que no existe en el idioma original).

El programa CASCAGJE proviene de una cultura similar a la mexicana, pues toma
en cuenta por ejemplo a la familia, también muy importante para los mexicanos; sin
embargo, en tanto que en México solo el 53.8% de hogares son biparentales®, y
tomando en cuenta las muy frecuentes crisis y rompimientos familiares que genera
el cancer de un hijo®®, fue necesaria la adaptacion de la metafora: “Un barco en la
tormenta”, donde se hace la analogia que durante el proceso de enfermedad es como
si la familia estuviera en un barco durante una tormenta; esta adaptacion consistio
en incluir previé una breve entrevista para evaluar que personas conforman cada
familia, y utilizar ejemplos de la metafora de distintos tipos de familia: nuclear (como
el ejemplo original), familia nuclear que cohabita con abuelos, familia monoparental
y familia monoparental que cohabita con abuelos.

Ademas, fue necesario tomar en cuenta las diferencias socioecondmicas entre
ambos paises para la adaptacion de los materiales de la intervencidon. Asi por
ejemplo, en la sesion de activacion conductual, fue necesario modificar los ejemplos
de actividades agradables que se proponen a los padres, ya que las originalmente
planteadas no estan al alcance de la mayoria de la poblacion mexicana.

En conclusion, las caracteristicas clinicas del programa cognitivo-conductual en
linea CASCAJE (que han demostrado ya su utilidad para en el tratamiento de padres de
supervivientes de cancer infantil®®y la eliminacion de barreras geograficas para que las
personas tengan acceso a tratamiento basados en evidencia cientifica®) sumadas a la
consideracion de variables culturales para su adaptacion ala poblacion mexicana podrian
redituar en una intervencidn psicoterapéutica efectiva para padres de supervivientes
mexicanos, que se sugiere someter a evaluacion. Sera importante considerar que solo el
56.4% de los hogares mexicanos cuenta con una conexion a internet®®, ante lo cual se
sugiere también evaluar otras formas de aplicacion, como la telefonica. La adaptacion
cultural es el primer paso para la aplicacion de una intervencion, sin embargo se deben
de considerar otros tipos de estudio (ensayos clinicos aleatorizados, disefio de caso
unico) para evaluar su efectividad y eficacia en estas poblaciones.
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