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RESUMEN

Obijetivos: Revisar y analizar la evidencia cienti-
fica con respecto a las posibles intervenciones
psicolégicas realizadas en los cuidadores de
los pacientes oncoldgicos menores de edad.

Métodos: Revision sistematica de los articulos
recuperados de las bases de datos bibliografi-
cas MEDLINE (via PubMed), Embase, Cochrane
Library, PsycINFO, PSICODOC, Scopus, Web
of Science y MEDES. hasta julio de 2020. La
ecuacion de busqueda se formuld mediante los
descriptores «Psychotherapy» y «Caregivers»
y «Neoplasms», utilizando también los Entry
Terms relacionados vy los filtros: «Humans» vy
«Child: birth-18 years». La calidad de los arti-
culos se evalud mediante el cuestionario CON-
SORT vy el nivel de evidencia y grado de reco-
mendacion mediante los criterios GRADE.

Resultados: De las 255 referencias recupera-
das, tras aplicar los criterios de inclusion y ex-
clusion, se seleccionaron 11 articulos. Al evaluar
la calidad de los articulos mediante CONSORT,
las puntuaciones oscilaron entre minimo de 14,5
y méaximo de 20,8 con mediana de 18,5 (puntua-
cion maxima de 21). Segun criterios GRADE se
obtuvo un grado de recomendacion fuerte (evi-
dencia de moderada a alta calidad) clasificada
entre los rangos de 1B a 1A. La intervencion
mas frecuente fue la terapia cognitivo-conduc-
tual, en 7 de 11 ensayos, estando dirigidas por
un psicoélogo, siendo las sesiones presenciales
la forma de intervencién mas utilizada.

Conclusiones: La mayorfa de los ensayos mi-
dieron sintomatologia depresiva, ansiosa y pos-
traumatica. La intervencion que mas se realizd
fue la terapia cognitivo-conductual, constatan-
dose una disminucion del estrés postraumatico.
También se observd, que disminuia la depre-
sion y la ansiedad en el grupo de la intervencion
y sensacion de una menor carga emocional.
Ahora bien, en algunos ensayos no se encontrd
diferencias significativas en cuanto a sintomato-
logia en esas areas. Pero, aun asi, las madres
cuidadoras calificaron la intervenciéon como fa-
vorable.

Palabras clave: Psicoterapia; Cuidadores;
Neoplasias; Cuidado del Nifio; Menores; Servi-
cios de Atencioén de Salud a Domicilio.

ABSTRACT

Objective: To review and analize the scientific
evidence regarding the psychological interven-
tions carried out in the caregivers of underage
cancer patients.

Method: A systematic review of articles from
peer-reviewed journals was conducted. Arti-
cles were recovered from MEDLINE (through
PubMed), Embase, Cochrane Library, PsycIN-
FO, PSICODOC, Scopus, Web of Science and
MEDES until July 2020. The search equation
was formulated using the descriptors «Psycho-
therapy» and «Caregivers» and «Neoplasms»,
also using the related Entry Terms and filters:
«Humans» and «Child: birth-18 years». The
quality of the articles was evaluated using the
CONSORT questionnaire and the level of evi-
dence and grade of recommendation using the
GRADE criteria.

Results: After applying the inclusiéon and ex-
clusion criteria 11 articles were selected from
the 255 articles initially retrieved. In the evalua-
tion of the quality of the articles using CONSORT
the scores ranged from a minimum of 14,5 to a
maximum of 20,8 with a median of 18,5 (maxi-
mum score of 21). According to GRADE criteria
a strong recommendation grade (moderate to
high quality evidence) was obtained, classified
between the ranges from 1B to 1A. The most
frequent intervention was cognitive behavioral
therapy, in 7 of 11 clinical trials, being directed
by a psychologist, with face to face sessions be-
ing the most used form of intervention.

Conclusions: Most of the clinical trials measured
depressive, anxious and post-traumatic symp-
toms. The most used intervention was cognitive
behavioral therapy with a decrease in post-trau-
matic stress. It was also observed that depres-
sion, anxiety and the feeling of less emotional
charge decreased in the intervention group.
However, in some trials no significant differenc-
es were found in terms of symptoms in these ar-
eas. But even so, the caregiving mothers rated
the intervention as favorable.

Keywords: Psychotherapy; Caregivers; Neo-
plasms; Child Care; Minors; Home Care Servi-
ces.
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INTRODUCCION

El concepto de dependencia fue definido por el Consejo de Europa como un estado en el que
se encuentran las personas que, como consecuencia de una falta o pérdida de autonomia fisica,
psiquica o social, tienen la necesidad de asistencia y/o ayudas importantes a fin de realizar los
comportamientos habituales de la vida diaria. El apoyo a las familias con un miembro en situacion
de dependencia se ha convertido en una necesidad prioritaria en nuestra sociedad. Existen nume-
rosos factores demograficos, sociales, politicos, econémicos que justifican esta prioridad, entre
ellos se destacan dos: en primer lugar, el aumento de las necesidades de atencion a personas
dependientes (aumento en nimero y prolongacién del tiempo de cuidados) y, en segundo lugar, la
disminucion de la capacidad de atencion familiar, institucion tradicionalmente cuidadora en nuestro
pais (crisis del apoyo informal)(".

Para hacer frente al fendmeno de la dependencia y proporcionar los cuidados y ayudas nece-
sarios para los pacientes oncolégicos menores de edad (menos de 18 afios), las politicas sociales
y sanitarias y los propios usuarios se apoyan en dos sistemas basicos de cobertura: el cuidado
profesional y el cuidado no profesional. El primero, es el cuidado que presta un profesional, institu-
cion publica o entidad, con o sin animo de lucro, ya sea en el hogar de la persona en situacion de
dependencia o en un centro destinado a tal efecto. El segundo, en cambio, hace referencia a una
persona que proporciona cuidado a otra que tiene limitaciones en su autonomia para la ejecucion
de las actividades basicas o instrumentales de la vida diaria, de modo no remunerado y no vincula-
do a un servicio de atencién profesional, sino en virtud de una unién afectiva®.

El cuidado no profesional sigue siendo mayoritario y tiene una gran relevancia social, pues sirve
de apoyo a las personas en situacion de dependencia y constituye uno de los recursos mas impor-
tantes para la politica social y sanitaria al reducir la utilizacion de recursos asistenciales. Sin em-
bargo, asumir el cuidado de un ser querido puede llegar a afectar el propio bienestar psicoldgico®.

Pero, estos cuidados son de suma importancia ya que al estudiar la relacién, con respecto a la
evaluacion del estado de salud, se observé una adecuada concordancia de lo percibido entre los
pacientes y su principal cuidador, sobre todo si era mujer y familiar en primer grado®.

En este sentido, la vivencia de distrés en el proceso de la enfermedad puede generar efectos
negativos para la salud general y la calidad de vida del paciente y también de su cuidador. Asi, el
cancer, y también sus tratamientos médicos, conducen a una amplia variedad de problemas fisicos
y psicosociales. Estos van desde dolor fisico, fatiga y pérdida de vida autbnoma hasta ansiedad,
depresion y tension en las relaciones personales y tienen un profundo impacto en la calidad de
vida. Como resultado, la demanda de intervenciones psicosociales para tratar y apoyar a pacientes
con enfermedad de cancer y sobrevivientes de cancer ha aumentado drasticamente en las Ultimas
décadas. Otros desarrollos histéricos también han facilitado el nacimiento de la psicooncologia
como una disciplina interdisciplinaria relativamente nueva. Estos incluyen los siguientes elementos:
la desestigmatizacion del cancer y las enfermedades mentales, los cambios en la relacion entre el
proveedor de atencién médicay el paciente, un cambio en el enfoque de aumentar la supervivencia
y la esperanza de vida para mejorar la calidad de vida y el desarrollo de los cuidados paliativos®.

Ademas, el cancer es una de las principales causas de mortalidad entre nifios y adolescentes en
todo el mundo; cada afio se diagnostican aproximadamente 300.000 nifios de entre 0y 19 afios®.

Ante una pérdida tan importante como lo es la salud y todo lo que eso implica, la persona ex-
perimenta la vivencia de un duelo oncolégico, un cierto modo de abordaje y afrontamiento en la
persona y su entorno que, por supuesto, puede afectar a su cuidador principal”.

El cancer infantil demanda en el cuidador familiar preparacion para asumir su rol y mitigar sus
efectos negativos. De hecho, el cancer pediatrico no solo afecta al nifio, sino que tiene repercusio-
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nes en su nucleo familiar, social y en particular en el cuidador familiar. Ante el impacto del cancer
en la vida del nifio, el cuidador debe asumir complejas responsabilidades las cuales provocan
cambios en su vida y se expresan como carga del cuidador, molestias del cuidado, tension del
cuidador o estrés del cuidador y mala calidad de vida. De hecho, la experiencia de ser cuidador
familiar implica dedicacion, sacrificio, obligacion moral, sufrimiento, afectacion laboral y financiera,
lo que implica que necesiten apoyo®.

Los cuidadores familiares de nifios con cancer requieren ser atendidos dada la responsabilidad
que asumen en su rol y los impactos del cancer en su receptor de cuidados y en ellos mismos,
requieren una preparacion que les aporte la informacion y entrenamiento necesarios, pues un cui-
dador mejor informado y con buenas relaciones con su receptor de cuidados fomenta la adherencia
al tratamiento®. Por tanto, es importante que los profesionales de salud reflexionen acerca de su
hacer con los cuidadores y los nifios con cancer, en busca de comprender sus necesidades y
ofrecer intervenciones que mejoren resultados en los nifios y que mitiguen los efectos negativos del
rol de cuidador!.

Por todo ello, el objetivo de este estudio fue revisar y analizar la evidencia cientifica con respecto
a las posibles intervenciones psicolégicas realizadas en los cuidadores de los pacientes oncologi-
cos menores de edad.

METODOS

Disefio
Estudio descriptivo transversal y andlisis critico de los trabajos recuperados mediante revision
sistematica.

Fuente de obtencién de los datos

Los datos se obtuvieron de la consulta directa y acceso, via Internet, a las siguientes bases de
datos bibliograficas del ambito de las ciencias de la salud: MEDLINE (via PubMed), Embase, Co-
chrane Library, PsycINFO, PSICODOC, Scopus, Web of Science y MEDES.

Unidad de andlisis

Se trabajé con los articulos publicados y recuperados desde las bases de datos bibliogréficas
indicadas.

Para evitar posibles duplicidades no se tuvieron en cuenta las comunicaciones a congresos,
aunque sean de gran importancia para la comunidad investigadora ya que contribuyen a la rapida
comunicacion y difusion de la investigacion.

Tratamiento de la informacién

Para definir los términos de la busqueda se consulté el Thesaurus desarrollado por la U.S. Na-
tional Library of Medicine. Se consideré adecuado el uso de los términos «Psychotherapy» y «Ca-
regivers» y «Neoplasms», como descriptores y como texto en los campos de registro del titulo y
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el resumen, conformando la sintaxis de busqueda final mediante la interseccion booleana de dos
ecuaciones: (Ecuacion 1) AND (Ecuacién 2) AND (Ecuacion 3).

e Ecuacion 1 - Psicoterapia:

“Psychotherapy”[Mesh]OR“Psychotherapy”[Title/Abstract] OR“Psychotherapies”[Title/
Abstract] OR  “Psychotherapist’[Title/Abstract] OR “Clinical Psychotherapist’[Title/
Abstract] OR “Schema Therapy”[Title/Abstract] OR “Schema Therapies”[Title/Abs-
tract] OR “Logotherapy’[Title/Abstract] OR “Logotherapies”[Title/Abstract] OR “Ani-
mal Assisted Therapy”’[Title/Abstract] OR “Aromatherapy”[Title/Abstract] OR “Art
Therapy”[Title/Abstract] OR “Behavior Therapy”[Title/Abstract] OR “Bibliotherapy”[Title/
Abstract] OR “Color Therapy”[Title/Abstract] OR “Crisis Intervention”[Title/Abstract]
OR “Dance Therapy’[Title/Abstract] OR “Emotion-Focused Therapy”[Title/Abstract]
OR “Psychological Feedback”[Title/Abstract] OR “Gestalt Therapy”[Title/Abstract] OR
“Horticultural Therapy”[Title/Abstract] OR “Hypnosis’[Title/Abstract] OR “Interperso-
nal Psychotherapy”[Title/Abstract] OR “Music Therapy”[Title/Abstract] OR “Narrative
Therapy”[Title/Abstract] OR “Person-Centered Psychotherapy”[Title/Abstract] OR “Play
Therapy”[Title/Abstract] OR “Psychoanalytic Therapy”[Title/Abstract] OR “Psychothera-
peutic Processes’[Title/Abstract] OR “Brief Psychotherapy”[Title/Abstract] OR “Multiple
Psychotherapy”[Title/Abstract] OR “Psychodynamic Psychotherapy”[Title/Abstract] OR
“Rational-Emotive Psychotherapy”[Title/Abstract] OR “Reality Therapy”[Title/Abstract] OR
“Socioenvironmental Therapy”[Title/Abstract] OR “Therapeutic Alliance”[Title/Abstract]

e Ecuacion 2 Cuidadores:

“Caregivers’[Mesh] OR “Caregiver”[Title/Abstract] OR “Carer”[Title/Abstract] OR “Care
Giver”[Title/Abstract] OR “Spouse Caregiver’[Title/Abstract] OR “Family Caregiver”[Title/
Abstract]

e Ecuacion 3 - Neoplasias:

“Neoplasms”[Mesh] OR “Neoplasms”[Title/Abstract] OR “Neoplasia’[Title/Abs-
tract] OR “Neoplasm”[Title/Abstract] OR “Tumor”[Title/Abstract] OR “Cancer”[Title/Abs-
tract] OR “Malignancy”[Title/Abstract] OR “Malignancies”[Title/Abstract] OR “Malignant
Neoplasm”[Title/Abstract]

La ecuacion de busqueda final se desarroll6 para su empleo en la base de datos MEDLINE, via
PubMed, utilizando los filtros: «<Humans» y «Child: birth-18 years».

Esta estrategia se adapto a las caracteristicas de cada una del resto de bases de datos consul-
tadas. La busqueda se realizé desde la primera fecha disponible, de acuerdo a las caracteristicas
de cada base de datos, hasta julio de 2020.

Adicionalmente, como busqueda secundaria y para reducir los posibles sesgos de publica-
cion, se examind el listado bibliografico de los articulos que fueron seleccionados en la busqueda
principal, con el objeto de identificar estudios no detectados en la revision (busqueda manual). Asi
mismo, se contactd con especialistas en el area de conocimiento para conocer la posible literatura
gris existente o la existencia de algun ensayo no detectado en las busquedas anteriores.
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Seleccion final de los articulos

Se escogieron para la revision y analisis critico los articulos que cumplieron los siguientes crite-
rios: adecuarse a los objetivos de la busqueda (intervencion psicolégica), ser ensayo clinico y estar
publicados en revistas arbitradas por pares y escritos en inglés, espafiol o portugués.

Se excluyeron: aquellos articulos que, ademas, no se pudo encontrar el texto completo del mis-
mo, no existio relacion con la intervencion o con el resultado a estudio y los que incluian poblacion
adulta (mas de 18 afios).

Calidad de los documentos seleccionados

Para valorar la calidad de la presentacion de los documentos seleccionados se utilizaron las
directrices para la comunicacion de los ensayos clinicos CONSORT (CONSsolidated Standards of
Reporting Trials)'", que contiene un listado de 25 aspectos esenciales que deben describirse en
la publicacion de estos estudios. Para cada articulo seleccionado se asignd un punto por cada
item presente (en caso de no ser aplicable no puntuaba, NA = No Aplica). Cuando un item estaba
compuesto por varios puntos, estos se evaluaron de forma independiente, dandole el mismo valor
a cada uno de ellos y posteriormente se realizd un promedio (siendo éste el resultado final de ese
item), de tal forma que en ningun caso se pudiera superar la puntuacion de un punto por item. No
se tuvo en cuenta (no aplicaban) los items 9 (mecanismo de ocultacion de la asignacion, 10 (imple-
mentacion) y 11 (enmascaramiento) del cuestionario, al no considerarse necesarias las etapas de
ocultaciéon y de cegamiento en el tipo de intervencion estudiado. Tampoco se considerd necesario,
para esta revision los resultados del analisis de subgrupos, item 18. En consecuencia, el valor final
y su porcentaje se calcularon sobre 21 items.

Para conocer el nivel de evidencia y su grado de recomendacion se utilizaron las recomendacio-
nes de The Grading of Recommendations Assessment, Development and Evaluation (GRADE)("?.

Extraccién de los datos

El control de la correcciéon de los datos se realizé mediante dobles tablas que permitieron la
deteccion de las desviaciones y su subsanacion mediante nueva consulta de los originales.

Para determinar la actualidad de los articulos se calculd el semiperiodo de Burton-Kebler (la
mediana de la edad) y el indice de Price (porcentaje de articulo con edad inferior a los 5 afios).

Los estudios se agruparon segun las variables a estudio, con el fin de sistematizar y facilitar la
comprension de los resultados, considerando los siguientes datos: primer autor y afo de publica-
cion, disefo del estudio, poblacion incluida en los articulos, pais, periodo de implementacion de la
intervencion, patologia, intervencion realizada y resultado principal obtenido.

RESULTADOS

Tras aplicar los criterios de busqueda descritos se recuperaron un total de 248 referencias: 9 en
MEDLINE (via PubMed), 15 en Embase, 107 en Cochrane Library, 28 en PsycINFO, 1 en PSICO-
DOC, 62 en Scopus, 26 en Web of Science y 0 en MEDES.

Una vez depurados los 68 registros repetidos, aplicar los criterios de inclusion y exclusion, con-
sultar los listados bibliograficos de los articulos seleccionados mediante busqueda secundaria y
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revisar los documentos aportados por los expertos (figura 1), fue posible seleccionar 11 documen-
tos('*%%) para su revisiéon y andlisis critico (tabla 1).

Figura 1. Flujograma de la identificacion y seleccion de los estudios

Registros identificados a través de Registros adicionales identificados a través
c la busqueda en bases de datos de otras fuentes (busqueda manual)
) n=248 n=7
©
m
=
E l Y
=
§ Registros repetidos

(Recuperado en mas de una base de datos)
n =68

Registros seleccionados Registros excluidos: n = 15
n=187 - No ensayo clinico = 15

l

v

Articulos excluidos: n = 161

Articulos en texto completo _ Pacientes adultos = 59
evaluados para la seleccion ».| - Intervencién no en el cuidador = 2
n=172 - No intervencion psicologica = 20

- Tratamiento en el paciente (no en
el cuidador) = 25
- No enfermo oncolégico = 55

Estudios incluidos
(n=11)

(Incluidos| [ Cribado | [ seteccion | |
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Tabla 1: Resumen de los estudios revisados sobre Intervencion psicolégica en los cuidadores de los pacientes oncolégicos menores de edad.

Shakiba, Ensayo 100 madres Iréan Intervencion Cognitivo Introduccién, aceptacién de emociones negativas Seguimiento 16 semanas El valor de la media de estrés
etal Clinico Gl: Emocional Grupal. en torno al proceso de enfermedad. Discusién después de la intervencion postraumatico en el grupo de madres
202009 N=50 Master en enfermeria grupal sobre la dicotomia de emociones. perteneciente al grupo de intervencion,
H/M= 100%M Psiquidtrica con supervision de | Psicoeducaciéon y mejora del conocimiento sobre fue significativamente mas bajo que en
Edad Media =33,32 experto en Counselling el cancer. grupo control. Asi mismo, el crecimiento
GC: 5 sesiones 2 veces a la Facilitar comunicacion y expresion emocional. postraumatico fue significativamente
N=50 semana, de 60 a 90 minutos. Discusion grupal sobre vias de mejora de la mayor en el grupo de intervencion.
H/M=100%M asertividad y estrategias.
Edad Media =35,4 Facilitar procesamiento cognitivo y disminuir
pensamientos intrusivos transforméandolos en
pensamiento reflexivo. Terapia Racional Emotiva y
Mindfulness.
Desarrollo de valores, nuevas prioridades,
redefinicion de objetivos y nueva filosofia de vida.
Espiritualidad y pensamiento positivo. Cohesion
entre miembros de la familia. Religion. Estrategias
de relajacion y de autorregulacion. Estrategias de
resolucion de problemas.
Lamanna, Ensayo N =39 EE.UU. Terapia Cognitivo Conductual. Periodo de reclutamiento No encontraron diferencias significativas
et al. clinico Edad Media=36,5 2 sesiones, 60 minutos y 30 Sesion 1: Explicacion de los 5 pasos de la Terapia maximo 4 semanas después en mejora de resolucién de problemas,
2018014 H/M= 87%M minutos, respectivamente. de resolucion de Problemas. de recibir el diagndstico. disminucion de sintomas de estrés
Gl: Sesion 2: Revision del uso de las habilidades. Se recogen medidas pre, del cuidador ni de sintomatologfa
N=21 al mes y 3 meses tras la postraumatica.
GC: intervencion.
N=18
Cernvall, Ensayo N =58 Suecia Terapia Cognitivo Conductual Psicoeducacion Periodo de reclutamiento de Efecto significativo de la intervencion en
etal. clinico Gl: a través de internet en formato Estrategias de afrontamiento de pensamientos y 4 a 12 semanas después del sintomas postraumaticos.
20170 N=31 de guia de autoayuda. emociones. diagnéstico. Efecto significativo de la intervencion en
H/M=10/21 Texto y material visual dividido Estrategias de relajacion. Seguimiento 12 meses®'" reduccion de sintomas de depresion y
Edad Media=40 en 9 médulos Experimentos conductuales ansiedad.
GC: 10 semanas de duracion. Resolucion de problemas. A'los 12 meses:
N=27 Escritura emocional Se mantienen efectos significativos en
H/M=10/17 Establecimiento de valores y objetivos sintomas postraumaticos y en reduccion
Edad Media=36 Autocuidado de sintomas de depresion y ansiedad.
Mantenimiento de cambios. No encuentra diferencias significativas
en consumo de servicios de salud o
bajas por enfermedad.
Safarabadi- Ensayo N =65 Iran Intervencion Psicosocial. Facilitar vinculo y motivar a participar desde una Recogen medidas pre, posty Encuentran mejoria significativa en el Gl
Farahani, clinico Edad Media=36,5 Trabajador Social. comunicacion abierta. 30 dias tras la intervencion. en calidad de vida. Incluyendo mejoras
etal Gl: 5 sesiones de Counselling Desarrollar actitud optimista, manteniendo la en las subescalas de carga mental/
2016119 N=31 individual de 60 a 90 minutos. esperanza y focalizacién en objetivos a corto emocional, disrupcién y adaptacion
Edad Media=33,45 5 llamadas telefénicas plazo. positiva, en comparacion con el GC
H/M=1/30 intercaladas de seguimiento. Proporcionar informacion sobre tratamientos y en el seguimiento. No se encontraron
GC: aprender a vivir con incertidumbre. diferencias entre Gl y GC en la subescala
N=31 Técnicas para el manejo del estrés, estrategias de de preocupaciones financieras después
Edad Media=34 afrontamiento activo y estilo de vida saludable. de la intervencion.
H/M= 2/29 Estrategias de autocuidado.
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Marsland, Ensayo clinico | N =45 EE.UU. Terapia Cognitivo Conductual. Explicacion del programa Periodo de reclutamiento No se encontré un impacto significativo
et al. (piloto) cuidadores Psicélogo Respuestas emocionales al estrés y entrenamiento | dentro del primer mes en que en los niveles de distrés.
201307 H/M: 98%M 6 sesiones individuales y 6 en relajacion a través de la respiracion se recibe el diagndstico. Apoyo social como moderador de la
Edad Media=41 contactos telefénico. Acceso al | Entrenamiento en relajacion muscular progresiva El periodo de intervencion se eficacia del tratamiento: Los cuidadores
Gl sitio web del estudio. Estrategias de afrontamiento activo y relajacion en lleva a cabo entre 4 y 6 meses. | que de inicio presentaban un menor
N=30 La duracion de las sesiones es | imaginacion apoyo social percibido, se beneficiaron
N tras pérdidas=23 de 30, 45 o0 60 minutos. Comunicacion efectiva y acceso a apoyo social en mayor medida de la intervencion
H/M: 91,3%M Revision de estrategias para padres con hijos con
Edad Media=42,8 una enfermedad crénica
GC:
N=15
N tras pérdidas=14
H/M: 100%M
Edad Media=39,5
Sahler, Ensayo Madres EE.UU. Terapia Cognitivo Conductual Sesion 1: Construir vinculo y comprender historia Periodo de reclutamiento 2-16 No se encontraron diferencias
etal. clinico Gl: Psicologo personal e informacién médica relevante. semanas después de recibir el significativas entre grupos, excepto en
201319 N=152 8 sesiones de 1 hora Sesioén 2: Introduccion a la Terapia de Resolucion diagnostico. el nivel de estrategias de resolucion de
Edad Media= 36,3 de problemas y al modelo Se recogen medidas pre, problemas en Gl.
H/M=100%M Bright IDEAS. postintervencion y 3 meses tras | Los resultados mejoraron por igual
GC: Sesiones 3 a 7: Revisién de los problemas la intervencion. en ambos grupos inmediatamente
N=157 identificados por las madres y promocion de las postintervencion. Sin embargo, en el
H/M=100%M estrategias de resolucion. seguimiento a los 3 meses, las madres
Edad Media=38,3 Sesioén 8: Revision del programa de resolucion del Gl continuaban mostrando mejoria
de problemas e identificacion de estrategias de significativa en humor, ansiedad y
prevencion de recaidas. sintomas postraumaticos, no siendo asf
enel GC.
Fedele, Ensayo 52 madres EE.UU. 12 sesiones semanales, 6 6 modulos: Periodo de reclutamiento 4-16 Encuentran resultados significativos
etal. clinico Edad Media=35,15 presenciales de 45min a 1 hora | Manejo de la incertidumbre semanas después de recibir el a favor del grupo de intervencion
20130 Gl: de duracion. Comunicacion con equipo médico. diagnostico. en medidas de distrés. Se observa
N=27 Psicélogo Afrontamiento cognitivo. Se recogen medidas pre, evidencia de un efecto preventivo.
H/M=100%M 6 llamadas telefénicas de 15 Resolucién de problemas. post y 3 meses tras las Las madres del grupo de intervencion
GC: a 30 minutos, realizadas por Apoyo social. intervenciones. mejoraban o permanecian estables en
N=25 Enfermero Consolidacion de las habilidades. su adaptacion, no siendo asi en el grupo
H/M=100%M Intervencién de Enfermeria: control.
Reforzar la adquisicion del conocimiento y Encuentran una relacion entre distrés en
habilidades. las madres y sintomas internalizantes en
Responder cuestiones médicas sobre efectos sus hijos. La intervencion a las madres,
secundarios y protocolos de tratamiento. reducia los sintomas internalizantes y
externalizantes en el seguimiento. Solo
los internalizantes estaban mediados por
la reduccion del distrés materno. Los
externalizantes estaban mediados por
factores de las madres no observados.
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Informacion sobre posibles consecuencias
psicosociales de la enfermedad para el hijo y para
la familia en conjunto.

Stehl, Ensayo 76 familias EE.UU. Terapia Interpersonal. Grupos Identificar creencias sobre las adversidades 3 afnos de reclutamiento de No encuentran diferencias significativas
et al. clinico (2 cuidadores por familia ya multifamiliares. relacionadas con el cancer, el rol futuro del familias. en ansiedad estado ni en sintomatologia
20090 sean padres, abuelos, tios, Psicélogo céancer dentro de la familia poniendo énfasis en el Las 3 sesiones de intervenciéon | relacionada con el trauma.
hermanos) mayores de edad 3 sesiones de 45 minutos y crecimiento familiar. se llevan a cabo entre 4
y que estén directamente otras 3 sesiones recordatorias. Promover la comunicacion y el apoyo mutuo entre y 6 semanas después del
involucrados en la crianza cuidadores. diagnostico.
del menor diagnosticado. En Video de grupo multifamiliar, proporcionando una Las 3 sesiones recordatorias se
total 162 cuidadores exposicion controlada a eventos potencialmente realizan en los meses 1,2y 3
Gl: traumaticos relacionados con el cancer. tras la ultima sesion.
N=38 En las sesiones recordatorias se facilita una
H/M= No consta continuidad en la exposicion a herramientas y
Edad Mediana= 35 conceptos de la intervencion.
GC:
N=38
H/M= No consta
Edad Mediana= 36
Askins, Ensayo 301 madres EE.UU. Terapia Cognitivo Conductual GI1 Terapia de Resolucién de Problemas. Periodo de reclutamiento 2-16 Ambos grupos de intervencion
etal clinico Edad Media=36,3 Psicélogo Modelo Bright IDEAS semanas después de recibir el | demostraron cambios significativos
20091 GlIt: Gl1: 8 sesiones presenciales GI2 Terapia de Resolucién de Problemas con diagnéstico. en resolucion de problemas, sintomas
N=104 de 1 hora Asistente Digital Personal. Modelo Bright IDEAS. Se recogen medidas pre, de depresion, estados de humor y
H/M= 100%M GI2: 8 sesiones presenciales Interaccion con el asistente para potenciar lo posty 3 meses tras las sintomatologia postraumatica. No se
Gl2: de 1 hora mas asistente digital adquirido en la terapia, a través de texto, audios o intervenciones. encontraron diferencias entre los dos
N=93 dibujos con acceso ilimitado. grupos de intervencion.
H/M=100%M GC: escucha activa no directiva A pesar de los fallos tecnolégicos, las
GC: madres calificaron el asistente digital
N=104 personal como favorable.
H/M=100%M
Kazak, Ensayo clinico | 38 cuidadores (19 familias) EE.UU. Terapia Cognitivo Conductual. Video discusion multifamiliar sobre el impacto del Inclusion de los participantes La intervencion es exitosa para
etal. (piloto) 19 madres, 18 padres y 1 Psicélogo céncer en las familias justo tras conocer el utilizarse en los primeros meses tras el
2005¢2 abuela 3 sesiones de 45 minutos Identificacion de creencias sobre el cancer, su diagnostico. diagnostico. Los resultados preliminares
H/M=18/20 dentro del primer mes tras el tratamiento y el impacto en la familia Se incluyeron datos prey 2 muestran reduccion en los niveles
Gl: diagnostico Mejorar el funcionamiento familiar a través meses post-intervencion. de ansiedad y de sintomatologia
N= 9 familias de aceptar lo incontrolable, focalizarse en lo postraumatica en los padres.
Edad Mediana=35 controlable, reconocer las fortalezas, ser positivos.
GC: Crecimiento familiar y futuro a través de la metafora
N= 10 familias del “mapa para la supervivencia familiar” y “pon el
Edad Mediana=37 cancer en su lugar”
Hoekstra-Weebers, | Ensayo 81 cuidadores Holanda Terapia Cognitivo Conductual. Psicoeducacion. Periodo de reclutamiento en el En el seguimiento todos los padres
etal. clinico H/M=40/41 Psicologo. Expresion de emociones. momento del diagndstico. disminuyen los resultados en las
19989 Edad Media=36,6 8 sesiones de 90 minutos cada | Identificacién de pensamientos automaticos Se recogen medidas pre, post medidas de distrés. Sin embargo, no se
Gl: 3 semanas. negativos. y 6 meses tras la intervencion. encuentran diferencias entre los grupos
N=39 Fomento de habilidades de afrontamiento en cuanto a funcionamiento psicolégico,
GC: centradas en el problema. satisfaccion con el apoyo e intensidad
N=42 Estrategias de comunicacion y asertividad. de las emociones inmediatamente

postintervencion ni a los 6 meses.

GC = Grupo control

Gl = Grupo intervencion
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A la hora de revisar los articulos se observd que existian ensayos que, si bien presentaron dife-
rentes objetivos de estudio o poblaciones, las intervenciones realizadas no diferian entre ellos y, por
lo tanto, solo se aceptod el méas actual para su revision. Este fue el caso del trabajo de Fedele et al.
(19 que representaba la continuacion del ensayo de Mullins et al.®?, por lo que solo se incluyo, en la
tabla de la revisién, el primero de ellos. El de los ensayos de Cernvall et al., de 2015y 2017(15%) y
los estudios de Sahler et al., que publicaron, en los afios 2002 y 2005%52"), dos ensayos clinicos con
misma intervencion y diferente muestra poblacional. Posteriormente, en el afo 2013, publicaron un
ultimo ensayo''®, siendo este el aceptado en la revision.

En la busqueda manual se hallaron dos ensayos clinicos que fueron excluidos por el hecho de
aplicar la intervencién a cuidadores de nifos o adolescentes que ya habian superado el cancer®?9,
Hay que tener en cuenta, que pacientes y cuidadores se enfrentaron a otro tipo de procesos y sinto-
mas como secuelas, los llamados “late effects” y movimientos dentro del sistema familiar diferentes
ya instaurados, como padres hipervigilantes con la salud o sobreprotectores de sus hijos, que
habria que tratar. Asi pues, se decidi¢ centrarse Unicamente en los ensayos clinicos que abarcaron
cuidadores de nifios que se estaban enfrentando al proceso de enfermedad en ese momento.

Por esta misma razén, no se tuvieron en consideracion estudios que se centraban Unicamente
en intervenciones muy concretas como los relacionados con trasplantes de células madres hema-
topoyéticas®.

Los articulos elegidos presentaron una obsolescencia, segun el indice de Burton-Kebler, igual a
7 afios, con un indice de Price del 30,8%.

Al evaluar la calidad de los articulos seleccionados para la revision, mediante el cuestionario
CONSORT, las puntuaciones oscilaron entre un minimo de 14,5 y un maximo de 20,0 (sobre 21
items) con mediana igual a 18,5 (tabla 2).

Segun los criterios GRADE esta revision presenté un grado de recomendacion fuerte (evidencia
de moderada a alta calidad) clasificada entre los rangos de 1B a 1A.

La filiacién mayoritaria de los trabajos incluidos en la revision fue estadounidense, con 7 ensa-
yos!'41722 estando todos los trabajos, aceptados en esta revision, redactados en inglés.

La poblacién incluida en los trabajos recopilados, en esta revision, oscilé entre un minimo de 38
personas® y un maximo de 301¢", situandose el rango de la edad entre 33 y 41 afos. La figura del
cuidador/a fue la madre, en 5 ensayos!'3'81921.22) Otros autores como Stehl et al.??, se limitaban a
clasificarlos como familiares.

En este punto, habria que destacar la existencia de muchas pérdidas en los ensayos clinicos. En
ocasiones por la propia muerte del paciente, en otros casos por las dificultades de compaginar la
recepcion de atencion para si mismos y la necesidad de atender como cuidadores a sus hijos. Uno
de los estudios lo resolvioé con voluntarios que se hacian cargo de los nifios mientras el cuidador
recibfa la intervencion‘®).
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Shakiba™ 1 1 1 0,5 NA NA NA 1 0 NA 1 1 19,5 92,9
Lamanna™ 0 1 1 1 NA NA NA 1 0,5 NA 0 1 17,5 83,3
Cernvall(® 1 1 1 1 NA NA NA 1 1 NA 1 1 20,0 95,2
Safarabadi-Farahani('® 1 1 1 0,5 NA NA NA 1 0,5 NA 1 1 19,0 90,5
Marsland!” 0,5 1 1 0,5 NA NA NA 1 0 NA 1 1 19,0 90,5
Sahler(™® 1 1 1 0,5 NA NA NA 1 0 NA 1 1 19,5 92,9
Fedele!™ 0,5 1 0,5 0,5 NA NA NA 0 0 NA 1 1 16,5 78,6
Stehl 1 1 1 0,5 NA NA NA 1 0 NA 1 1 18,5 88,1
Askins®) 1 1 1 0,5 NA NA NA 0,5 1 NA 1 1 18,0 85,7
Kazak® 0,5 1 1 0,5 NA NA NA 1 0,5 NA 1 1 16,5 78,6
Hoekstra-Weebers® 1 1 0,5 0,5 NA NA NA 0,5 0 NA 0 1 14,5 69,0

a - No cumple el item ni ninguna de sus partes = 0; cumple el item en su totalidad = 1; Cumple parcialmente el item = 0 a 1; NA = no aplica.
b - Porcentaje de cumplimiento del total de items, excluyendo los que no aplican (NA), quedando 21 items para la valoracién del total de cumplimiento y su porcentaje.
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El periodo temporal (reclutamiento/intervencion) que presentaron los estudios oscil6 entre los 30
dias y los 6 meses!'®'", siendo el periodo mas comun de 16 semanas('®18.1921),

La intervencién mas frecuente fue la Terapia Cognitivo Conductual , en 7 de los ensa-
yos(141517.18.21-23) “astando dirigidas principalmente por un Psicélogo/a en 8 de los 11 ensayos!'*7),
En este punto habria que resefar la importancia del equipo interdisciplinar, formado en Counselling.

La mayoria de las intervenciones se realizaron de forma presencial, en 3 trabajos se uso el telé-
fono!"61719 y en 1 se realizd a través de Internet’®. El uso de las nuevas tecnologias, incorporando
videos o soportes informaticos, fue recibido de buen grado!'>?". Kazak et al.®?, con una intervencién
breve de tan solo 3 sesiones, mostraron a los cuidadores videos de discusiones multifamiliares en
las que se abordaban temas de su preocupacion, lo que permitié un primer contacto donde, estos
cuidadores, se sintieron identificados y facilit¢ el dialogo.

Las sesiones individuales fue la forma de intervencion mas utilizada, pero en alguno de los traba-
jos se llevd a cabo un abordaje de Grupo Multifamiliar, permitiendo la comunicacién entre familias
que estaban atravesando la misma situacion®?. El tiempo dedicado a las sesiones oscil6 entre los
45 a 90 minutos para las presenciales y entre 15 a 30 minutos para las telefonicas.

La mayoria de los estudios que presentaron un enfoque cognitivo-conductual coincidieron en
incorporar algin moédulo de “resolucion de problemas”. Tanto Shaler et al.('®, como Askins et al.®",
hicieron uso del modelo Bright IDEAS basado en esta intervencion.

Resultados derivados de la intervencién

La mayoria de los ensayos midieron sintomatologia depresiva, ansiosa y postraumatica.

En los estudios de Shakiba et al.'®), Fedele et al.'” y Hoekstra-Weebers et al.*®), se constaté una
disminucion del estrés postraumatico debido a la intervencién. En los de Cernvall et al."® y Kazak
et al.??, se observé una disminucion de la depresion y la ansiedad en el grupo de la intervencion.
Y, Safarabadi-Farahani et al.('® concluyeron que la poblacién de la intervencién presenté una mayor
calidad de vida y menor carga emocional.

Por el contrario, en 5 de los ensayos revisados no se encontraron diferencias significativas en
relacion a la resolucion de los problemas derivados del cuidadot™ 7182020 Aun asf, las madres cui-
dadoras calificaron la intervencién como favorable®".

DISCUSION

En esta revision sistematica se identificaron 11 ensayos clinicos que abordaban intervenciones
para apoyar a los cuidadores de menores de edad con enfermedad neoplésica, si bien los ensayos
cumplian mayoritariamente los requisitos metodoldgicos no se observo una homogeneidad en las
intervenciones realizas ni en los principales resultados. Ademas, de acuerdo con otra reciente revi-
sion sisteméatica®” que solo estudiaba las actuaciones realizadas sobre los padres de estos nifos
y que no tenia como criterio de inclusion que los trabajos aceptados fueran ensayos clinicos, se
observaron discrepancias en su implementacion y no explicaban la validez social y la estimacion
general de las intervenciones realizadas.

De acuerdo con las recomendaciones sobre los objetivos de una revisién sistematica®®?, la revi-
sion actual tenfa como finalidad sintetizar la informacion relevante relacionada con las intervencio-
nes realizadas en los cuidadores de nifios con cancer y poner a disposicion de la comunidad cien-
tifica informacion importante que pueda ayudar a comparar los diferentes programas existentes.
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El andlisis de la actualidad/obsolescencia de los estudios incluidos demostré la plena vigencia
del tema estudiado ya que los datos calculados mostraron menor obsolescencia que los datos
usuales en el ambito de los estudios sobre los cuidados de la salud en el &mbito domiciliario®.

La evaluacion de la calidad de los estudios incluidos en este trabajo mediante CONSORT dio
unos resultados muy adecuados y superiores a los observados en otras revisiones similares®*=>.
El estudio de la progresion en la calidad documental que se observé en los ensayos mas actuales
se debe fundamentalmente a la implantacion de estos cuestionarios. De hecho, los trabajos mas
antiguos no solian seguir estas guias de calidad ya que su aparicién no fue hasta el afio 1996 y su
utilizacién fue de forma progresiva®®.

El disefio de los estudios revisados mostré una adecuada evidencia de las recomendaciones
segun The Grading of Recommendations Assessment, Development and Evaluation (GRADE). El
optar por los mayores grados de evidencia y recomendacion se debié a la busqueda de una con-
sistente relacion causa—efecto, ya que se buscaban trabajos de intervencion!’?. Esta clasificacion
se basa en los disefios de los estudios de donde proviene la evidencia, asumiendo que algunos
de ellos estan sujetos a mas sesgos que otros y por ende, justifican mas débilmente las decisiones
clinicas.

Era predecible la filiacion estadounidense de una mayoria de articulos y que estuvieran redacta-
dos, principalmente, en lengua inglesa. Este idioma es el elegido para la publicaciéon de la mayoria
de los articulos ya que hacerlo en otra lengua distinta resulta negativo para la visibilidad. Asimismo,
el numero de revistas angléfonas contenidas en las principales bases de datos bibliogréficas es
muy elevado y publicar en ellas facilita la citacién®9,

El tiempo entre el reclutamiento y el comienzo de la intervencién en algunos estudios es mas
adecuado que en otros, dado que los hallazgos de estudios previos apoyaban la necesidad de
identificar a las familias y grupos vulnerables para intervenir lo antes posible una vez se ha recibido
un diagnodstico de cancer, lo ideal seria acercar la intervencion lo maximo posible al momento del
diagnéstico para facilitar el afrontamiento al proceso de enfermedad, asi como la capacidad de
resiliencia tras el mismo, tal como apuntaban Ogez et al.¢".

El diagndstico sitia a los miembros de la familia en el inicio de un cambio, la posibilidad de
que el hijo padezca una enfermedad amenazante para la vida. El desconcierto de la confirmacion
del diagnostico, o limbo, en el que la respuesta emocional estara cargada de incertidumbre, pre-
ocupacion, sensacion de vulnerabilidad e impotencia y, en consecuencia, demanda una pronta
intervencioén. Con respecto a la intervencion dirigida a los padres y madres, Arenas Rojas et al.®?,
propusieron la necesidad tanto de recoger informacion acerca de factores de riesgo y proteccion
con los que pueda contar la familia, como de dirigir la intervencion a los diferentes objetivos men-
cionados encaminados a facilitar la adaptacion a la noticia del diagndstico y al tratamiento activo.

El rango de edad de las madres cuidadoras, figura predominante en los ensayos revisados coin-
cide con lo descrito en otros trabajos anteriores. Las investigaciones desarrolladas en los Ultimos
afios sobre el cuidado en el manejo de las diversas enfermedades en nifios y adolescentes apuntan
que las madres son las principales personas que participan en el proceso del cuidado“?.

Dado el papel central que desempefian los padres (fundamentalmente las madres) como cuida-
dores, seria primordial comprender el impacto en la salud de la prestacion de cuidados para que
las intervenciones de apoyo se implementen teniendo en cuenta sus necesidades“”. En este sen-
tido, Lafaurie®, sefiala que ya que es la mujer quien esta a cargo del cuidado del menor deberia
incluirse la perspectiva de género en los procesos de los cuidados.

Estas mujeres, segun Martinez Marcos y De la Cuesta Benjumea®, llegan a sentir su vida mer-
mada vy, al contrastar su vida pasada con su vida actual se hacen conscientes de las pérdidas
que han ido sufriendo a lo largo del tiempo. Se sienten menos fuertes, mas tristes y menos libres,
les preocupa como hacer frente a las demandas del cuidado familiar. La vida que ahora llevan les
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hace cuestionarse el sentido de sus propias vidas. Con frecuencia los cuidadores presentan dificul-
tades en el ejercicio de su rol, pues es una funcién de no depende de ellos solos, sino también de
diversas interacciones como el nifio enfermo, la red familiar y social préxima, y el equipo de salud.
En este sentido, es indispensable apoyar al cuidador/a, pues acciones desde el nivel personal,
familiar, profesional, institucional e incluso estatal favorecerian a que sus condiciones de transicion
mejoraran y, por tanto, que hicieran un transito mas adecuado en el que el resultado sea la cons-
truccion de sentido en torno a la vivencia de cuidar a un nifio con cancer?.

Conocer la experiencia de estas cuidadoras ayudara a los equipos de atencién primaria a de-
sarrollar intervenciones acordes a las necesidades especificas de las cuidadoras y proporcionar
recursos que compensen las pérdidas que sienten y mejoren su calidad de vida“?.

En esta revision se comprobé que la mayoria de las intervenciones se realizaron de forma pre-
sencial. Para muchas personas, la terapia psicoldgica implicaba sentarse frente al terapeuta, mi-
rarle a los 0jos y escucharle a viva voz. Asi, podria pensarse que una terapia, si se lleva a cabo
virtualmente, pierde su sentido y no conseguiréd o que se propone. En esta linea, el estudio de
Constantino et al.**) hace referencia a la alianza terapéutica como aspecto esencial en la terapia
psicolégica, situando la clave de la ayuda terapéutica en crear una buena alianza, que determinara
en buena parte el éxito de la misma. Bornas et al.“9, revisando la literatura cientifica sobre Terapia
Cognitivo Conductual a través de realidad virtual e Internet, concluyeron que este tipo de terapias
ya empezaron a usarse a partir de 1995, siendo la eficacia de los tratamientos elevada y compara-
ble a la del sistema tradicional presencial. En otra revisién posterior, Botella et al.“”, vieron que los
estudios recopilados mostraban que la realidad virtual proporcionaba tratamientos eficaces y que
estas aplicaciones, surgidas en el ambito de la Psicologia Clinica habian ofrecido buenos resulta-
dos en el tratamiento de distintos trastornos psicolégicos.

Como quedd patente, la intervencion mas frecuente fue la terapia cognitivo-conductual, siendo
esta terapia la que ha demostrado mayor nivel de evidencia en el abordaje psicoldgico de dife-
rentes problematicas“?). Los resultados de esta intervencion indicaron disminuciones significativas
en el desgaste fisico y psiquico y el sentimiento de culpa. También, se apreciaron incrementos en
calidad de vida“?.

La mayoria de estos trabajos con enfoque cognitivo conductual incorporaban algun médulo de
resolucion de problemas, y otros para disminuir el afecto negativo (ansiedad, depresién y sintomas
postraumaticos) en madres de nifios recientemente diagnosticados de cancer'®?”. Shakiba et al.('?,
hicieron hincapié, en su modelo, en el abordaje emocional del proceso que estan atravesando las
madres cuyos hijos han recibido recientemente el diagndstico de cancer, obteniendo resultados
positivos y estadisticamente significativos en crecimiento postraumatico.

Segun establece la “Guia Europea para la mejora de la calidad del control integral del cancer”®?,
el tratamiento a los pacientes (y sus cuidadores) debe realizarse a través de equipos multidisci-
plinares que contemplen la atencion psicosocial, la rehabilitacion y los cuidados paliativos como
partes integrantes del plan de intervencion. Para los cuidadores de personas con cancer, el apoyo
eficaz puede incluir intervenciones psicosociales y Counselling®".

Posibles limitaciones de esta revision: En linea con la conclusion del estudio de Ogez et al.®",
los futuros ensayos clinicos deberian documentar detalladamente las etapas del proceso de la
intervencion que permitiera conocer y poder evaluar criticamente los diferentes programas desa-
rrollados.

Los informes futuros deben documentar las etapas de desarrollo y redisefio antes de realizar
ensayos de eficacia, ya que este paso proporcionaria detalles cruciales para evaluar criticamente
los programas.

Otra limitacion, relacionada con el publico objetivo, fue que no quedaba claro si la estructura o
las herramientas de los programas habian sido adaptados a cuidadores culturalmente diversos. La
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gran mayoria de los programas se desarrollaron en una cultura occidental (esencialmente estadou-
nidense) y solo Bright IDEAS se adapt6 tanto al inglés como al espafiol®.

En consecuencia, se puede concluir: La mayoria de los ensayos midieron sintomatologia depre-

siva, ansiosa y postraumatica. La intervencion que mas se realizé fue la Terapia Cognitivo Conduc-
tual , constatandose una disminucion del estrés postraumatico. También se observo, que disminuia
la depresion y la ansiedad en el grupo de la intervencion y una menor carga emocional.

Ahora bien, en algunos ensayos no se encontraron diferencias significativas en relacion a la re-

solucién de los problemas derivados del cuidado. Pero, aun asi, las madres cuidadoras calificaron
la intervenciéon como favorable.
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