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PALABRAS CLAVE Resumen

Cancer; Proposito: Determinar el impacto de un programa de educacion entregado por la enfermera a
Educacion; los padres de nifios con cancer en el aumento del conocimiento de la enfermedad de sus hijos
Ansiedad; y disminucion de la ansiedad.

Padres Pacientes y métodos: Estudio prospectivo y aleatorio. Incluyo a los padres de nifos con diag-

nostico reciente de cancer, atendidos en el Hospital Dr. Luis Calvo Mackenna. Tras la firma de
consentimiento informado se aleatorizo a los padres en 2 grupos, uno que recibio el programa
educativo y otro sin intervencion. Ambos grupos contestaron una encuesta de riesgo social y
3 evaluaciones de conocimiento y de ansiedad.

Resultados: Un total de 96 padres fueron incluidos (julio 2010-noviembre 2011). Al comparar el
numero de respuestas correctas al dia 10 y 90 posterior a la intervencion entre ambos grupos, se
encontrd un aumento significativo en el nivel de conocimiento de los padres del grupo que reci-
bio el programa educativo (p <0,0001). Al comparar los resultados obtenidos en las evaluaciones
de ansiedad entre ambos grupos, no se obtuvo una diferencia significativa (p=0,06).
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Conclusiones: El estudio mostro que la realizacion de un programa educativo, entregado a
los padres de nifios con diagnostico reciente de cancer, aumento el conocimiento de estos en
mayor grado que aquellos que no la recibieron. Sin embargo, no hubo efectos en los grados
de ansiedad de dichos padres en el periodo evaluado. Esta es una intervencion factible que se
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Impact of an educational program for parents of children with cancer on the
increased knowledge of their children’s disease and the decrease in anxiety

Purpose: To determine the impact of an educational program provided by a nurse to parents
of children with cancer to improve the level of knowledge of the disease and to decrease the

Patients and methods: A prospective randomized study was conducted on parents of children
recently diagnosed with cancer and treated in the Hospital Luis Calvo Mackenna. After informed
consent, parents were randomized in two groups: one receiving the educational program and
another without intervention. Both groups completed a questionnaire on social risk, and three

Results: A total of 96 parents were enrolled (July 2010-November 2011). When comparing the
number of correct responses on day 10, and day 90 after the intervention, a significant increase
was observed in the level of parental knowledge in the group that received the educational
program (P<.0001). No significant differences were observed in the levels of anxiety (P=.06)

Conclusions: An educational program provided by nurses to parents of children recently diag-
nosed with cancer, increased the knowledge of their children’s disease. However there was no
effect on the levels of anxiety. A feasible educational intervention is proposed that could be

© 2015 Sociedad Chilena de Pediatria. Published by Elsevier Espana, S.L.U. This is an open access
article under the CC BY-NC-ND license (http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/).

352
podria implementar en los centros oncoldgicos infantiles del pais.
by-nc-nd/4.0/).
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tests to assess the levels of knowledge and anxiety.
between both groups.
implemented at other cancer centers for children.
Introduccion

El cancer es una enfermedad que traslada al paciente y
a su familia a un mundo desconocido, causando un gran
impacto en términos fisicos, econémicos, sociales y fami-
liares. Este impacto es mucho mayor cuando la enfermedad
es diagnosticada en un nifno, debido a sus caracteristicas de
vulnerabilidad y dependencia, sobre todo en el cuidado’>.
La literatura existente indica que la capacidad de los padres
para lidiar con los factores estresantes y adaptar su fun-
cionamiento familiar a la enfermedad no depende solo de
ellos mismos, sino en gran medida de los factores externos
que tengan a su disposicion’#. Dentro de estos el equipo
de salud desempena un papel importante en la entrega de
informacion al paciente, siendo esta una actividad clave de
la atencion de enfermeria y que debiera ser entregada de
forma completa, verdadera, oportuna, clara y planificada
sobre las condiciones y necesidades particulares del miem-
bro de la familia enfermo®®.

La relacion entre la entrega de educacion y el cancer se
ha descrito en algunos estudios; es asi como Liao et al. des-
cribieron que las mujeres con sospecha de cancer de mama
que recibieron esta intervencion antes del resultado de la

biopsia mamaria, tuvieron niveles de ansiedad significati-
vamente mas bajos que las mujeres que no la recibieron
(p=0,008)". Otro estudio realizado en Francia a esta misma
poblacion, también describié menores niveles de ansiedad
posterior a la intervencion educativa e incluy6 el mejora-
miento en el funcionamiento emocional y en el estado de
salud de las pacientes®. Por otro lado, existe evidencia que
indica que los pacientesy sus familias se muestran preocupa-
dos por la falta de informacion, considerando que la escasez
o falta de ella son barreras que dificultan la entrega de
un cuidado satisfactorio al enfermo por parte de ellos®®°.
Harris et al. comunicaron que los pacientes con cancer y su
familia que recibieron educacion mejoraron el nivel de cono-
cimiento de su enfermedad y su habilidad para cuidar de si
mismos, al mismo tiempo que reducian la ansiedad y dismi-
nuia el grado de alteracion que la enfermedad provocaba en
su vida diaria; en cambio, en pacientes mal informados exis-
tian sensaciones de ansiedad, inseguridad e insatisfaccion'".
La necesidad y los efectos positivos de la entrega de infor-
macion a los pacientes y su familia en forma programada
ha sido demostrada, sin embargo, en relacion con el efecto
de la educacion brindada a los padres de nifios con can-
cer la literatura disponible es escasa, y los estudios que se
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encuentran son en su mayoria retrospectivos y realizados en
paises con una realidad distinta a la local'>"3.

La hipotesis planteada en este estudio es que los padres
de nifos con cancer que reciben una intervencion educativa
aumentan el conocimiento de la enfermedad de sus hijos y
tienen un menor grado de ansiedad que aquellos padres que
no la reciben. El propdsito final es ayudar a los padres a que
tengan conocimiento de la enfermedad de sus hijos y, de esta
manera, adoptar un papel mas activo en el tratamiento del
cancer, tomando decisiones en relacion con el cuidado del
nifio, con mayor autonomia y logrando una mayor percepcion
de control sobre la enfermedad y los tratamientos que este
recibe.

El objetivo de este estudio es determinar el impacto de
un programa de educacion entregado por la enfermera a los
padres de nifios con cancer en el aumento del conocimiento
de la enfermedad de sus hijos y disminucion de la ansiedad.

Pacientes y método
Diseno global del estudio

Estudio prospectivo y aleatorio en padres de ninos con diag-
nostico de cancer atendidos en el Hospital Dr. Luis Calvo
Mackenna durante los anos 2010 y 2011. Se incluyé a la
madre, al padre y/o al tutor alfabeto, mayor de 18 anos,
responsable del tratamiento del nifio con cancer y cuyo diag-
nostico se realizo entre 15 dias a 4 meses del momento de
la inclusion en el estudio. Se excluyeron los padres de nifos
con enfermedad oncoldgica en etapa de recaida. El estu-
dio cont6 con la aprobacion del Comité de ética cientifico
pediatrico del Servicio de Salud Metropolitano Oriente.

Alingreso de cada padre en el estudio, y tras la firma del
consentimiento informado, estos respondieron una encuesta
social abreviada del Programa Chile Crece Contigo, ins-
trumento validado y utilizado, a nivel nacional y local,
para caracterizar a la poblacion en relacidon con el riesgo
social. Utilizando un programa computacional (Graph Pad®)
se separo de manera aleatoria a los padres en un grupo expe-
rimental (grupo 1) y uno control (grupo 2). Solo el grupo 1
recibié el programa educativo, de 3 dias de duracion, con
clases expositivas y participativas, que incluyo conocimien-
tos basicos y cuidados especificos que los padres necesitaban
saber sobre el diagndstico de sus hijos. El programa con-
templo 7 clases: descripcion de las unidades de oncologia,
generalidades del cancer infantil, quimioterapia, mucositis,
neutropenia febril, aislamiento y catéter venoso central. Al
finalizar las clases se entregd un manual educativo a los
padres. El grupo 2 recibié el manual al terminar las eva-
luaciones requeridas por el estudio. También se midieron
al ingreso y en los dias 10 y 90 posterior a la inclusion
los niveles de conocimiento y ansiedad de los padres. Para
evaluar el conocimiento se utilizé una prueba escrita, pre-
viamente validada, de 17 preguntas de alternativas simples,
que permitié medir los objetivos especificos planteados en
el programa educativo y para evaluar ansiedad se utilizé la
Escala de ansiedad de Hamilton (instrumento validado y uti-
lizado por la Unidad de Psicooncologia del Hospital Dr. Luis
Calvo Mackenna)'. Todos los instrumentos se aplicaron por
una enfermera distinta a aquella que impartio las charlas
educativas a los padres.

Analisis estadistico

Se realizo un calculo de tamano muestral para probar que
la intervencion educativa disminuye en un 30% el nimero
de eventos adversos. Actualmente la frecuencia de eventos
adversos en estos nifos es del 80%. La hipdtesis es unilateral,
el error o 2,5%, potencia del estudio 80%, mas el 20% de
pérdida dio un n muestral de 55 padres por grupo.

Los valores del nivel de conocimiento y ansiedad se
compararon con las pruebas estadisticas paramétricas o no
paramétricas para datos pareados, segun la distribucion de
los datos, usando la prueba «t» de Student para datos parea-
dos cuando se compararon medias y la prueba de Wilcoxon
cuando se compararon medianas. Se utilizd Chi cuadrado
para comparar variables categoéricas. Se considero significa-
tivo un valor p < 0,025 porque la hipotesis es unilateral. Para
todos los analisis se utilizo el programa Stata 11 Statacorp.
College Station, Texas.

Resultados

Descripcion general de la poblacién

Entre julio de 2010 y noviembre de 2011 se presentaron
126 casos nuevos de cancer en el Hospital Dr. Luis Calvo
Mackenna, de los cuales 102 (79%) fueron incluidos en el
estudio. Después de haber sido incluidos, 6 padres se reti-
raron del estudio, 2 de ellos porque los nifios pasaron a
cuidados paliativos, 2 fueron derivados a su ciudad natal
y en 2 casos no fue posible recabar la informacion reque-
rida en el dia 90 de seguimiento. Un total de 24 padres no
se incluyeron en el estudio, ya que como parte de su trata-
miento solo debian asistir al hospital de forma esporadica,
lo que genero dificultades para comprometerse con las eva-
luaciones programadas. Un padre rechazo participar en el
estudio por el estado de gravedad en que se encontraba
su hijo. De los 102 sujetos incluidos, el analisis de resul-
tados se realizd basandonos en 96 (49 del grupo 1y 47 del
grupo 2).

Los tutores que participaron en cada grupo fueron en su
mayoria las madres, a excepcion de un padre en el grupo 1
y una abuela y un padre en el grupo 2. Las caracteristicas
generales y la evaluacion de riesgo social encontrados en
ambos grupos se describen en la tabla 1; hubo diferencias
estadisticamente significativas solo entre el tipo de diagnos-
tico de cancer.

Nivel de conocimiento

El nivel de conocimiento de los padres en ambos grupos se
evaluo en los dias 1, 10 y 90 desde el dia de inclusion. En
la evaluacion del dia 1 el grupo 1 tuvo una mediana de
10 respuestas correctas versus 9 en el grupo 2, sin exis-
tir diferencias significativas. En la evaluacion del dia 10 el
grupo 1 tuvo un mayor nimero de respuestas correctas en
comparacion con el grupo 2 (mediana=14 versus 11). Al
comparar el nimero de respuestas correctas al dia 10 y
90 entre ambos grupos se determind un aumento estadis-
ticamente significativo en el nivel de conocimiento de los
padres del grupo intervenido (p<0,0001). En relacion con
el nimero de respuestas incorrectas en la evaluacion basal,
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Tabla 1

Caracteristicas demograficas, clinicas y evaluacion de riesgo social de los 96 sujetos en estudio

Caracteristicas (n; %)

Grupo 1 (n=49) Grupo 2 (n=47)

Edad del nifio, mediana (p25-75)
Edad del padre y/o tutor, mediana (p25-75)

Tipo de cdncer
Leucemias’
Linfomas
Tumores sélidos™

Dias antes del diagndstico, mediana (p25-75)

Ciudad de origen: region metropolitana

Escolaridad del adulto responsable mayor a 8.° bdsico
Jefe de hogar con trabajo estable

Vivienda de material sélido

Presencia de servicios bdsicos

Ambos padres participan en la crianza del nifo

Familia cuenta con apoyo familiar en la crianza del nifio
Situacion de allegados

Alguno de los padres presenta discapacidad

Consumo de tabaco, alcohol o drogas del adulto responsable
Consumo de tabaco, alcohol o drogas en la familia

Nifo y tutor conviven con familia extendida

7 (3-12) 9 (3-11)
37 (32-42) 36 (31-41)
24 (49) 11 (23)
4(8) 2 (4)
21 (43) 34 (73)
21(15-30) 27 (12-49)
14 (29) 15 (32)
38 (78) 40 (85)
31 (63) 33 (70)
46 (94) 44 (94)
45 (92) 43 (91)
38 (78) 35 (74)
40 (82) 37 (79)
12 (24) 11 (23)
1(2) 4(9)
14 (2) 17 (36)
19 (39) 12 (26)
19 (39) 19 (40)

* p=0,001.
* p=0,004.

los grupos 1y 2 tuvieron 3 y 4 respuestas erradas. Al com-
parar el nimero de respuestas incorrectas al dia 10 y 90 de
evaluacion entre ambos grupos, se determiné una disminu-
cion estadisticamente significativa en el grupo que recibio el
programa educativo (p=0,01y p<0,0001 respectivamente)
(fig. 1).

Nivel de ansiedad

El nivel de ansiedad de los padres en ambos grupos se midié
en los dias 1, 10 y 90 desde el dia de inclusion. En la eva-
luacion inicial se observo que el grupo 1 tenia un nivel de
ansiedad mayor que el grupo 2 (mediana=13 versus 11). En
las evaluaciones siguientes, en ambos grupos disminuyo el
nivel de ansiedad. Sin embargo, al comparar los resultados

*k
14  peoos *x
*p <0,0001

12 4 Respuestas correctas

104 e -7
8 -
6 -

41 .
Respuestas incorrectas

Numero de respuestas

2 4

Dia 1 Dia 10 Dia 90

—e— Grupo 1: Padres con intervencion educativa

—&- Grupo 2: Padres sin intervencion educativa

Figura1 Nivel de conocimiento evaluado en 96 tutores, segln
el niumero de respuestas correctas e incorrectas en ambos gru-
pos, en distintos dias de evaluacion.

obtenidos entre ambos grupos no se logro establecer una
diferencia estadisticamente significativa (fig. 2).

Discusion

La necesidad y los efectos positivos de la entrega de infor-
macion a los pacientes y su familia en forma programada ha
sido demostrada en varios estudios realizados en poblacion
adulta con cancer. Los resultados obtenidos en este estudio
concuerdan con ello, pues sugieren que la realizacién de un
programa educativo realizado por enfermeras a los padres
de nifios con cancer aumenta el conocimiento de estos en
mayor grado que aquellos padres que no la reciben®''-13,
Al inicio del estudio, reflejado en el dia 1 de evalua-
cion, ambos grupos tenian el mismo nivel de conocimiento.

Nivel de ansiedad
(o]

Dia 1 Dia 10 Dia 90

—eo— Grupo 1: Padres con intervencion educativa
—a-  Grupo 2: Padres sin intervencién educativa

Figura 2 Nivel de ansiedad evaluado en 96 tutores, seglin la
Escala de ansiedad de Hamilton, en ambos grupos, en distintos
dias de evaluacion.
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En la segunda evaluacion (dia 10) el grupo 1 aumento su
nivel de conocimiento, resultado que se explicaria por la
intervencion educativa que recibieron los padres. Por otro
lado, el grupo 2 también presento en esta evaluacion un
aumento significativo de conocimiento, que se podria expli-
car por el proceso natural de aprendizaje que tienen los
padres de nifos con cancer, debido al contacto constante
que tienen con los profesionales de la salud y por la infor-
macion que reciben de otros padres y/o via Internet u otros
medios. Al comparar ambos grupos el grupo que recibio el
programa educativo presentd un mayor aumento del nivel
de conocimiento que aquellos padres que no lo recibieron.

En relacién con la ansiedad este estudio no pudo demos-
trar que el programa educativo contribuyera a disminuir
los grados de ansiedad en estos padres, lo que se contra-
pone con estudios publicados hasta ahora’-%'". Al respecto
se debe considerar que el cancer infantil es una enfermedad
que social y culturalmente produce temor e incertidumbre,
lo que esta presente en menor o mayor grado durante todo
el tratamiento. Dadas las caracteristicas que implica tener
un hijo con cancer, su tratamiento, efectos secundarios y
organizacion a nivel social y econdmico es esperable que
los niveles de ansiedad oscilen en moderados y altos, esto
debido a multiples causas: evolucion del nifo en su trata-
miento, amputaciones, conflictos familiares, antecedentes
de trastornos y/o sintomatologia ansiosa o depresiva que
arrastra la madre en su historia personal, dificultad en el
vinculo madre-hijo y/o sentimientos de culpabilidad por la
enfermedad de su hijo. Es por esto que relacionando los
resultados de ambas evaluaciones se puede concluir que
el hecho de mejorar los niveles de conocimiento ayudo6 a
no aumentar mas el nivel de ansiedad en estos padres, lo
que seria un factor de ayuda y contencion en esta etapa
critica. Por otro lado, se destaca que el grupo intervenido
mostroé cierta tendencia hacia niveles mas altos de ansiedad
que el grupo que no recibio la intervencion educativa, esto
quizas se podria deber a que al tener mas informacion en
relacion con la enfermedad de sus hijos los padres sientan
mayor preocupacion por los riesgos involucrados durante el
tratamiento, si bien no se demostré una diferencia estadis-
ticamente significativa en este aspecto.

En los paises desarrollados la entrega de educacion
en forma programada ha tenido importantes avances en
las ultimas décadas'>'®. Estos han ido pasando por distin-
tas etapas y, actualmente, se encuentran enfocados en el
entrenamiento de los profesionales de las unidades clini-
cas en mejores técnicas de comunicacion y educacion. Sin
embargo, en los paises en vias de desarrollo, como Chile, no
se ha avanzado con la misma rapidez y la educacion progra-
mada a los pacientes no es un componente considerado en
los cuidados de enfermeria. Esto se debe principalmente a
la falta de tiempo y personal, ya que la evidencia senala que
para que el profesional pueda contribuir satisfactoriamente
con su funcién de entregar informacion al paciente y su fami-
lia durante el transcurso de la enfermedad, esta debe ser
planificada y aplicada adecuadamente, lo que incluye con-
tar con el tiempo y espacio especialmente disehados para
este objetivo®'”18,

Una de las limitaciones de este estudio fue la falta de
seguimiento del estado de salud del nifo, lo que habria sido
un factor a considerar y realizar un analisis ajustando por
esta variable, que puede ser modificadora de efecto. Esto

habria permitido explicar la variabilidad de los resultados
obtenidos en las evaluaciones de ansiedad.

Este estudio demostro que la realizacion de un programa
educativo es factible de implementar, ya que con un pro-
grama de 3 dias de duracion fue suficiente para aumentar
el conocimiento de los padres. Uno de los efectos de esta
intervencion ha sido el desarrollo de politicas de organiza-
cion a nivel local que permiten tener en la actualidad una
enfermera destinada a brindar educacion a los padres de los
nifios con cancer atendidos en el Hospital Dr. Luis Calvo Mac-
kenna, garantizando asi que el paciente y su familia reciban
un paquete de cuidados integral en este centro de salud.
Esperamos que esta medida esté disponible en todos los ser-
vicios de salud del pais, con el objetivo final de continuar
mejorando el manejo de los niflos con cancer y sus familias,
buscando la equidad y la excelencia de atencion.
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