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solidos en tiempos de pandemia
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Objetivo: El trasplante pediatrico de 6rganos sélidos (TOS) es una enfermedad
cronica que afecta a todo el sistema familiar. El objetivo de este estudio es evaluar la
psicopatologia, el estrés familiar y las estrategias de afrontamiento en familias de
receptores de TOS en comparacion con familias de nifios y adolescentes sanos.
Ademas, se analiza si el estrés relacionado con la pandemia de COVID-19 ha tenido
un impacto adicional en estas familias.

Métodos: La muestra se recluté entre mayo y julio de 2021, durante la cuarta y quinta
oleada de la pandemia en Espafa. Consisti6 en 102 familias, 51 con un receptor
pediatrico que habia sido sometido a una SOT (higado, rifién, corazén o pulmon) y 51
controles sanos, emparejados por edad y sexo del nifio. Un cuidador principal de cada
familia respondié a un cuestionario sociodemografico online y a diferentes pruebas para
evaluar el estrés familiar, la depresion, la ansiedad, las estrategias de afrontamiento y
los efectos de la pandemia en la familia.

Resultados: Los cuidadores eran mayoritariamente madres (89,2%). Las familias de
los receptores de SOT mostraron mayor ansiedad (U=863,5; p=0,003) y mas estrés
total, estrés relacionado con el cuidado de los nifios (£=-2,043; p=0,045) y estrés de
interaccion padres-hijos (U=355,5; p=0,015). Las familias SOT utilizaron mas
estrategias de evitacion, concretamente la negacion (U=889,5; p=0,010) y el abandono
de los esfuerzos de afrontamiento (U=1,013; p=0,047), mas estrategias religiosas
(U=792,5; p=0,031) y menos estrategias de afrontamiento de apoyo social (=2,098;
p=0,038). No se encontraron diferencias entre los grupos en términos de exposicion,
impacto y angustia mas de 1 afio después del inicio de la pandemia.

Conclusion: Las familias SOT mostraron niveles clinicos de ansiedad, mas estrés
en la interaccion padre-hijo, mas dificultades para cuidar de su hijo, mas estrategias
de evitacion y religiosas, y menos uso de estrategias de apoyo social, incluso 4
afos después del trasplante. La pandemia no tuvo un efecto diferencial adicional
en las familias SOT. Los cuidadores de pacientes con SOT pueden beneficiarse de
intervenciones psicoldgicas centradas en la salud mental de los padres, la conexién
entre padres e hijos, el desarrollo de habilidades y los grupos de ayuda de apoyo
social, prestando atencion al multiculturalismo y promoviendo

01 frontiersin.org



Forner-Puntonet et al.

10.3389/fpsyg.2023.1067477

un mejor equilibrio entre los cuidadores. Se necesitan intervenciones familiares
que se se mantengan a lo largo del tiempo. Las estrategias que ofrecen este
apoyo a las familias a través de recursos digitales pueden facilitar la adaptacion a
la enfermedad cronica, especialmente en tiempos de pandemia.

PALABRAS CLAVE

pediatrico transplante, transplante de 6rganos sélidos, estrés familiar stress,
estrategias de afrontamiento,COVID-19, pandémico

Introduccion

El trasplante pediatrico de organos solidos (TOS) es el
tratamiento de eleccion para la insuficiencia organica terminal (Imam
et al., 2020), que permite que la situacién médica de un niflo pase de
padecer una enfermedad potencialmente mortal a tener un estado de
salud cronico (Annunziato et al., 2012). Los cuidadores son una figura
esencial en el SOT; aun asi, todavia tenemos un conocimiento
limitado de la experiencia del cuidado a lo largo de todo el proceso
de trasplante, y hay pocos datos que examinen el impacto a largo
plazo. Por lo tanto, se trata de una investigacion de alta prioridad
(Jesse et al., 2021).

En general, los padres de nifos con enfermedades cronicas
experimentan un mayor estrés parental que los padres de nifios sanos
(Cousino y Hazen, 2013). En concreto, en la SOT pediatrica, aunque
mejora la cantidad y la calidad de vida, el pretrasplante y el
postrasplante producen muchos factores estresantes y cargas para los
pacientes y las familias (Cousino et al., 2017). La naturaleza a largo
plazo del trasplante y de la atencion médica posterior al trasplante
genera mas estrés que el que se encuentra en las familias que pasan
por un Unico evento quirdrgico, lo que resulta en un estrés parental
prolongado (Farley et al., 2007).

Aunque estas familias pueden demostrar resiliencia para afrontar
los factores estresantes, los exigentes retos y responsabilidades que van
mas allad de las preocupaciones habituales de criar a un hijo y la
incertidumbre respecto al proceso de trasplante pueden repercutir
negativamente en el funcionamiento familiar (Cousino y Hazen, 2013).
Por ejemplo, los cuidadores de los receptores de SOT muestran estrés
relacionado con la comunicacion, la toma de decisiones, el equilibrio
entre las exigencias de multiples roles y el afrontamiento de las
consecuencias emocionales de criar a un hijo con una enfermedad.
Ademas, después del trasplante, los nifios pueden tener necesidades
emocionales y fisicas complejas, lo que puede provocar una mayor
tension en el sistema familiar (Farley et al., 2007).

Un mayor estrés parental se asocia con malestar psicologico, por
ejemplo, sintomatologia depresiva y ansiosa en el caso de cuidadores
de nifios con enfermedades cronicas (Cousino y Hazen, 2013), siendo
la ansiedad el trastorno psicologico mas frecuente (Toledano-
Toledano y Moral de la Rubia, 2018). En un estudio reciente,
Cushman et al. (2021) encontraron una mejora en la calidad de vida
relacionada con la salud de los nifos desde antes del trasplante hasta
6 meses después, pero los sintomas psicoldgicos de depresion,
ansiedad y estrés global de los cuidadores no mejoraron de forma
similar.

El afrontamiento adaptativo de los cuidadores puede ser un factor
protector en el proceso de adaptacion de los nifios a una enfermedad
cronica (Toledano-Toledano y Moral de la Rubia, 2018). Las
estrategias de afrontamiento optimistas y seguras de si mismas de los
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cuidadores se han asociado con menos sintomas internalizantes y una
mejor calidad de vida en adolescentes durante el proceso de trasplante
(Yilmaz Kafali et al., 2021). Sin embargo, el uso de conductas de
afrontamiento mas centradas en las emociones (por ejemplo, evitacion)
en cuidadores de nifios con enfermedades cronicas se asocié con un
mayor estrés parental (Rodenburg et al., 2007) y una peor adaptacion
psicosocial (Livneh, 2019).

Ademas, existe una asociacion consistente entre el funcionamiento
de los padres y la familia y los factores relacionados con la salud del
nifio, como la adherencia, las barreras a la medicacion y el niimero de
hospitalizaciones (Cousino et al., 2017). Estos resultados refuerzan la
importancia de evaluar el funcionamiento familiar, el estrés, los
recursos y la psicopatologia para ofrecer tratamientos especificos.
Actualmente, en Espafia, el apoyo o tratamiento psicologico a las
familias de pacientes pediatricos trasplantados es
Habitualmente se realiza una evaluacion pretrasplante y un cierto
seguimiento inicial post-trasplante. Sin embargo, se echan en falta
intervenciones con mayor continuidad en el tiempo, sobre todo
teniendo en cuenta que se trata de una enfermedad cronica que puede
afectar al dia a dia de los nifios y de la familia.

Por ultimo, debemos sefalar que la pandemia de COVID-19 ha
supuesto una importante carga para las familias (Fegert et al., 2020);
en particular, los padres de nifos con afecciones fisicas o mentales
han informado de un mayor agotamiento parental y una menor
percepcion de apoyo social (Fontanesi et al., 2020). En consonancia
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con esto, Zhao et al. (2020) descubrieron que estos cuidadores
presentaban una mayor prevalencia de sintomas depresivos y ansiosos
en un contexto pandémico. En un estudio reciente, Forner-Puntonet
al. (2021) descubrieron que, durante la primera oleada de la
pandemia, las familias de los receptores de SOT se habian expuesto
menos y se habian protegido mas del COVID-19 que las familias de
los nifios sanos, probablemente porque estaban acostumbradas a las
medidas de prevencion y veian el contagio como un riesgo mas grave.
Ademas, las familias de los receptores de SOT percibian el
aislamiento y las medidas de prevencion como medidas protectoras y
desestigmatizadoras.

El primer objetivo de este estudio es evaluar y comparar los
niveles de estrés parental, ansiedad y depresion y las estrategias de
afrontamiento en familias de receptores del SOT y en controles sanos.
El segundo objetivo es analizar si la pandemia ha tenido un impacto
adicional en las familias. Nuestra hipotesis es que las familias SOT
mostraran mayores niveles de estrés, depresion y ansiedad. Ademas,
planteamos la hipdtesis de que las estrategias de afrontamiento
utilizadas para hacer frente a la incertidumbre seran diferentes en las
familias de los receptores pediatricos de SOT en comparacion con los
controles. En cuanto a los efectos del COVID-19, creemos que el
impacto de la pandemia en estas familias mas de 1 aflo después de su
inicio sera similar al impacto en los controles.
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Materiales y métodos
Participantes

La muestra total del estudio estaba formada por 102 cuidadores,
51 de los cuales representaban a familias en las que uno de sus
miembros habia sido sometido a un proceso de trasplante pediatrico
(grupo SOT) y 51 familias de nifios y adolescentes sanos (grupo de
control). Los criterios de inclusion fueron: (1) para el grupo SOT, ser
un cuidador principal adulto en una familia de un paciente pediatrico,
con estabilidad clinica, que tuviera 18 afios 0 menos y hubiera pasado
por un SOT (higado, rifién, corazén o pulmon) (2) para el grupo
control, ser un cuidador principal adulto en una familia con un nifio o
adolescente de 18 afios 0 menos sin enfermedad cronica, (3) tener
conocimientos de informatica a nivel de usuario y (4) aceptar participar
en el estudio. Se establecieron como criterios de exclusion las barreras
lingiiisticas de los encuestados, ya que todos los cuestionarios estaban
en espafiol. Se obtuvo la aprobacién del Comité de FEtica
(PR(AG)195/2021) del Hospital Universitari Vall d'Hebron para la
investigacion.

Procedimiento

La muestra se recluté entre mayo y julio de 2021, durante la cuarta
y quinta oleada de la pandemia de COVID-19 en Espaia. Se utilizé un
muestreo por conveniencia; la muestra del grupo SOT se obtuvo a
través de las familias de pacientes consecutivos que consultaron de
forma presencial u on-line a los diferentes equipos de trasplante
pediatrico (higado, rifién, corazén o pulmon) del Hospital Universitari
Vall d'Hebron. Los equipos pediatricos explicaron los objetivos del
estudio, los derechos de participacion y el procedimiento de
tratamiento de los datos, y preguntaron a los cuidadores principales
autopercibidos, que solo podian completar la encuesta tras dar su
consentimiento para participar. Se contactd con ellos en dos ocasiones
mediante correos electronicos que incluian el acceso a una aplicacion
web de encuestas, que proporcionaba el cuestionario sociodemografico
y los instrumentos de evaluacion. En total, se contactdé con 59
cuidadores pertenecientes a una familia con un receptor de SOT, y 51
de ellos respondieron a la encuesta completa (tasa de respuesta del
86%).

Para reclutar a los participantes del grupo de control, todas las
familias del grupo SOT aceptaron reenviar el correo electronico
recibido a una o dos familias con un nifio de la misma edad y sexo que
su hijo. Lo enviaron a un total de 78 cuidadores de niflos sanos, de los
cuales 57 respondieron a la encuesta completa (tasa de respuesta del
73%). Los participantes del grupo de control se emparejaron con los
del grupo SOT por la edad y el sexo de sus hijos y se seleccionaron por
orden de respuesta.

Instrumentos

Se recogieron los siguientes datos relativos a las caracteristicas
sociodemograficas y clinicas del cuidador principal: edad, sexo,
raza/etnia, nivel de estudios, estado civil, nimero de hijos y relacion
con el nifio o adolescente. En cuanto a la informacion del nifio o
adolescente, se solicito la siguiente informacion: edad, sexo,
enfermedad de base por la que el niflo o adolescente habia requerido un
trasplante, tipo de SOT pediatrico y edad en el momento del trasplante,
si procedia.

El Parenting Stress Index-Short Form (PSI-SF; Abidin, 1995) es
un instrumento de autoinforme para padres de niflos de hasta 12 afios
Frontiers in Psychology
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que identifica las fuentes y los tipos de estrés que conlleva la crianza
de los hijos. Ha sido validado en espafiol por Diaz-Herrero et al.
(2010). E1 PSI-SF consta de 36 items que utilizan una escala tipo Likert
de cinco puntos; se divide en tres subescalas y arroja una puntuacion
de Estrés Total. Las subescalas son: (1) Angustia parental: el grado en
que los padres se sienten competentes, restringidos, en conflicto,
apoyados y/o deprimidos en sus funciones como padres; (2)
Interaccion disfuncional padres-hijo: el grado en que los padres se
sienten satisfechos con su hijo y sus interacciones con él; y (3) Nifio
dificil- como perciben los padres a su hijo en términos de si es facil o
dificil de cuidar. La puntuacion de Estrés total indica el nivel general
de estrés que siente una persona en su papel de padre. Al analizar las
puntuaciones de estrés parental, es importante tener en cuenta que
cierto grado de estrés parental es normal. Los percentiles entre 15y 80
se consideran tipicos, las puntuaciones de estrés alto oscilan entre 81 y
84, y los niveles de estrés clinicamente significativos estan por encima
de 85 0 90, dependiendo de la subescala.

La Escala Hospitalaria de Ansiedad y Depresion (HADS; Zigmond
y Snaith, 1983) es un cuestionario autoadministrado ampliamente
utilizado para evaluar la ansiedad y la depresion. Ha sido validado en
espanol por Herrero et al. (2003). Consta de siete items sobre ansiedad
y siete items sobre depresion; cada item se punttia en una escala tipo
Likert de 0 a 3. Se puntian como sin ansiedad ni depresion a tener
ansiedad o depresion leve, moderada o grave.

El Inventario COPE (Carver et al., 1989) es un inventario
multidimensional de afrontamiento para evaluar las distintas formas en
que las personas responden al estrés. El inventario consta de 60 items
a los que los participantes responden con qué frecuencia utilizan cada
estrategia de afrontamiento, valorada en una escala de cuatro puntos
(entre "normalmente no lo hago en absoluto" y "normalmente lo hago
mucho"). Crespo y Cruzado (1997) han adaptado, estandarizado y
validado el instrumento para muestras espaiiolas. El Inventario COPE
esta formado por 15 subescalas: Apoyo social, Religion, Humor,
Consumo de sustancias, Planificacion y afrontamiento activo,
Abandono de los esfuerzos de afrontamiento, Concentracion y
desahogo de las emociones, Aceptacion, Negacion, Restriccion,
Concentrar los esfuerzos en resolver la situacion, Crecimiento
personal, Reinterpretacion positiva, Distraccion y Evasion.

La Encuesta COVID-19 de Exposicion e Impacto Familiar
(CEFIS) fue desarrollada por el Centro de Estrés Traumatico Pediatrico
(2020), wutilizando un proceso iterativo rapido, a finales de
marzo/principios de abril de 2020, y ha sido validada por Enlow et al.
(2022). El CEFIS esta disponible en inglés y espafiol y debe ser
cumplimentado por un cuidador. El CEFIS evaltia la exposicion, el
impacto y la angustia de la COVID-19 en la familia. La exposicion
consta de 25 items con respuestas dicotomicas (si/no) que miden el
grado de exposicion de los participantes a la COVID-19 y eventos
relacionados. La puntuacion total de exposicion es la suma de todos los
items. El Impacto consta de 10 items que utilizan una escala de Likert
de cuatro puntos (también ofrece la opcion "no se aplica") para calificar
el impacto en la vida del participante y su familia. La escala de angustia
consta de dos escalas de angustia de 10 puntos para evaluar cuanta
angustia han experimentado los cuidadores y sus hijos debido a la
pandemia. Las respuestas a los items se promedian dentro de cada
escala para obtener las puntuaciones de las escalas de impacto y
angustia. Las puntuaciones mas altas indican mayores niveles de
exposicion, impacto y angustia. EI CEFIS pide a los encuestados que
respondan pensando en el periodo comprendido entre marzo de 2020 y
la actualidad, por lo que aborda el periodo de tiempo completo desde
que la pandemia ha tenido consecuencias en los paises occidentales.
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TABLA 1 Caracteristicas sociodemograficas caracteristicas de la muestra.

Total dela
muestra

Variables

Grupo SOT

10.3389/fpsyg.2023.1067477

Grupo de
Control

xot

Valor de p
n=51

N (%) 6 M£SD

Sexo del cuidador (relacion con el nifio) 0.10 0.75
Masculino (padre) 11 (10.8) 5(45.5) 6(54.5)
Femenino (madre) 91 (89.2) 46 (50.5) 45 (49.5)
Edad del cuidador 43.44+15.97 4346.12 44+5.84 0.64 0.523
Raza del cuidador 0.061
Caucasico 92 (90.2%) 43 (84.3%) 49 (96.1%)
Afroamericano 5(4.9%) 5(9.8%) 0
Hispanico 5 (4.9%) 3(5.9%) 2(3.9%)
Educacion del cuidador 8.14 0.04
Primaria o secundaria 29 (28.4) 21(72.4) 8(27.6)
Universitaria y postgrado 73 (71.6) 30 (41.1) 43 (58.9)
Estado civil 0.10 0.95
Soltero 10(9.8) 5(50) 5(50)
Casado/Conviviente 81(79.4) 40 (49.4) 41 (50.6)
Separado/Divorciado 11(10.8) 6(54.5) 5(45.5)
Nutmero de hijos 1.8+0.7 1.7+0.8 1.8+0.6 0.70 0.484
Edad de los nifios emparejados 9.5+5.3 9.5+5.3 9.5+54 -0.07 0.945
Sexo de los hijos emparejados 0 1
Masculino 44 (43.1) 22 (50) 22 (50)
Femenino 58 (56.9) 29 (50) 29 (50)
Tipo de trasplante - -
Higado 22 (43.1) 22 (43.1) 0
Rifion 14 (27.5) 14 (27.5) 0
Corazon 9(17.6) 9(17.6) 0
Pulmoén 6(11.8) 6(11.8) 0
Edad en el momento del trasplante 5.2+4.9 5.2+4.9 - -

‘M, Media; SD, Desviacion tipica; SOT group, Grupo de Trasplante de Organos Solidos; y?, Prueba de chi-cuadrado; #, Prueba de T de Student.

Analisis de datos

Todos los datos recogidos se analizaron con el programa SPSS
version 28.0. En primer lugar, se realizo una sintesis descriptiva de
las principales variables. El analisis de la condicion de normalidad se
realizd mediante el estadistico de Shapiro-Wilk, cuyo resultado
orientd los calculos posteriores mediante paramétricos (PSI-SF:
Angustia Parental, Nino Dificil, Estrés Total; COPE: Apoyo Social,
Planificaciéon y Afrontamiento Activo, Restriccion, Concentrar
Esfuerzos en Resolver la Situacion; CEFIS: Puntuacion Total de
Exposicion, Angustia en los Padres y Escala de Angustia) o por via
no paramétrica. En la primera, la comparaciéon de dos medias se
determind con pruebas t de Student y el estudio correlacional se
desarrollé con la prueba de Pearson. En la via no paramétrica, la
comparacion de dos medias se analiz6 con las pruebas U de Mann-
Whitney, y las correlaciones con la prueba de Spearman. Se realizaron
pruebas de Chi-cuadrado para comparar los resultados entre grupos
en variables cualitativas y evaluar la posibilidad de interaccion entre
factores. El nivel de significacion se fijo en 0,05 en todos los analisis.
Se utiliz6 la d de Cohen para determinar los tamafios del efecto

Resultados
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Las caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores y los nifios
de cada grupo se presentan en la Tabla 1. Todos los cuidadores que
respondieron eran los padres de los niflos, en su mayoria madres
(89,2%). No se encontraron diferencias entre los grupos en cuanto al
sexo, edad, raza/etnia, estado civil, nimero de hijos o relacion con el
nifio de los cuidadores. Se encontraron diferencias significativas en el
nivel de estudios (y° = 8,14; p = 0,04) entre los cuidadores de ambos
grupos. E1 56,9% de los nifios eran nifas y la edad media de la muestra
infantil era de 9,5 + 5,3 afos. El grupo SOT incluy¢ a los receptores
pediatricos de 22 higados, 14 rifiones, 9 corazones y 6 pulmones, con
una edad media en el momento del trasplante de 5,2 + 4,9 afos. De
media, los nifios de la muestra se sometieron a un trasplante hace mas
de 4 aflos.

Estrés parental

Aunque todas las puntuaciones se encontraban en un rango no
clinico, entre los percentiles 15 y 80, las familias del grupo SOT
mostraron un mayor Estrés Total que el grupo de control (# =-2,083; p
=0,041) y puntuaciones significativamente mas altas en las escalas de
Interaccion Disfuncional Padres-Hijos (U = 355,5; p = 0,015) e Hijo
Dificil (£ =-2,043; p = 0,045), con tamafios del efecto moderados (ver

Tabla 2). Estos resultados se mantuvieron tras controlar el nivel
frontiersin.org
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educativo. Sin embargo, no hubo diferencias significativas entre los
grupos en cuanto a la angustia parental.

Ansiedad y depresion de los cuidadores

La Tabla 3 resume los datos cuantitativos extraidos del HADS
relacionados con la ansiedad y la depresion de los cuidadores. En
cuanto a la ansiedad, el grupo de SOT informé de niveles
significativamente mas altos que el grupo de control (U = 863,5; p =
0,003), con tamaiios del efecto moderados, mostrando sintomatologia
ansiosa en niveles probables de caso. Las familias del grupo SOT
informaron estar mas tensas; sentirse algo asustadas, como si algo
horrible estuviera a punto de ocurrir; sentirse mas preocupadas,
encontrar dificil relajarse; y experimentar sentimientos repentinos de
péanico. Estos resultados se mantuvieron tras controlar el nivel
educativo. No se encontraron diferencias significativas entre los
grupos en la escala de depresion.

Estrategias de afrontamiento

La Tabla 4 resume los resultados del Inventario COPE. Las
familias del SOT utilizaron significativamente mas estrategias de
negacion (U = 889,5; p = 0,010), utilizaron mas la religion como
estrategia de afrontamiento (U = 792,5; p = 0,031) y tendieron a
abandonar los esfuerzos de afrontamiento (U= 1,013; p = 0,047), con
tamafios de efecto pequeiios. Las familias del grupo de control
utilizaron mas el apoyo social como estrategia de afrontamiento (¢ =
2,098; p = 0,038), con tamafos del efecto pequefios. No obstante,
todas las respuestas estaban en un rango clinico normativo. Estos
resultados se mantuvieron tras controlar el nivel educativo.

Exposicion, impacto y angustia de COVID-
19

Mas de 1 afo después del inicio de la pandemia, no se encontraron
diferencias significativas entre ambos grupos en términos de
exposicion, impacto o angustia relacionados con la pandemia (véase
la Tabla 5).

Debate

Hasta donde sabemos, este es el primer estudio que analiza el
estrés familiar y las estrategias de afrontamiento de las familias de
SOT en tiempos de pandemia. Ademas, a pesar de que el SOT es un
evento potencialmente mortal que no so6lo impacta en los propios
pacientes sino en todo su sistema familiar, existen muy pocos estudios
que profundicen en el estrés familiar, y no identificamos ningun
estudio que se centre en las estrategias de afrontamiento de los
cuidadores de nifios y adolescentes trasplantados.

En primer lugar, en cuanto a las variables sociodemograficas, es
importante destacar que la mayoria de los encuestados y cuidadores
principales en nuestro estudio eran madres. Estos resultados estan en
consonancia con los de Cardinali et al. (2019), que sefialan que las
madres suelen asumir el rol de cuidadoras principales, lo que implica
una mayor interferencia y mas limitaciones en su vida laboral y social,
asi como en otros ambitos vitales. Es importante explorar las
diferencias especificas de género en relacion con el cuidado de un nifio
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que ha sufrido un SOT para reducir los estereotipos de género que aun
estan presentes en las percepciones de los padres y promover un mayor
equilibrio en el cuidado (De Piccoli et al., 2016). Por lo tanto, es
esencial una relacion de colaboracion entre todos los cuidadores
principales y los receptores pediatricos de SOT, ya que es un espacio
para compartir informacion y conocimientos sobre los procedimientos
y la enfermedad, ofrecer apoyo sobre la regulacién emocional o
desarrollar habilidades para ayudar al niflo y a toda la familia a afrontar
los desafios existentes.

En relacion con el primer objetivo del estudio, las familias de
receptores de trasplantes pediatricos informaron de niveles normales de
estrés parental, aunque mostraron puntuaciones mas altas en la escala
de Niflo Dificil, la escala de Estrés por Interaccion Disfuncional Padre-
Hijo y la puntuacion de Estrés Total que los controles. Las puntuaciones
mas altas en la escala del Niflo Dificil estan relacionadas con un mayor
estrés a la hora de cuidar de su hijo y con posibles dificultades para
controlar su comportamiento. Las puntuaciones mas altas en la escala
de Interaccion Disfuncional Padre-Hijo indican que a esos padres les
resulta mas dificil crear un vinculo adecuado con su hijo. Estas
dificultades estan probablemente relacionadas con la ansiedad del nifio
y de los padres, los efectos fisicos de la enfermedad y las condiciones
de tratamiento de la enfermedad cronica (Odegard, 2005). Segln
Golfenshtein et al. (2016), las intervenciones centradas en la mejora de
la relacion entre padres e hijos para aumentar el vinculo y las
intervenciones de desarrollo de habilidades (educacion, resolucion de
problemas y técnicas parentales) tuvieron un impacto positivo en el
estrés parental, aunque hasta ahora no han logrado demostrar efectos a
largo plazo.

En nuestro estudio, los cuidadores de los receptores de SOT
mostraron mayores niveles de ansiedad; estos resultados se encuentran
en un nivel clinico limite, lo que refuerza la importancia de tratar estos
sintomas en los padres para reducir el riesgo de un mayor deterioro. Las
intervenciones para padres de nifios con enfermedades cronicas
centradas en la salud mental de los padres han sido escasas (Eccleston
et al., 2015), aunque estudios recientes basados en la terapia cognitivo-
conductual y la terapia de aceptacion y compromiso mostraron
resultados prometedores (Douma et al., 2021).

Los cuidadores de nifios y adolescentes sometidos a trasplante
tienden a disminuir significativamente los esfuerzos de afrontamiento y
a utilizar mas estrategias de negacion que los controles, aunque las
estrategias utilizadas por las familias de receptores de SOT no alcanzan
niveles clinicos de significacion. Estas estrategias de evitacion se han
descrito como desadaptativas; son capaces de promover cierto alivio a
corto plazo, pero inducen un menor bienestar (Waugh et al., 2021) y
una mayor angustia a medio y largo plazo (Cousino y Hazen, 2013).
Nap-van der Vlist et al. (2021) reforzaron la importancia de la
comunicacion abierta sobre el estrés como primer paso para hacer frente
a estas estrategias ineficaces y proporcionar un afrontamiento diadico
positivo entre padres e hijos (Nap-van der Vlist et al., 2021). Nuestra
hipétesis es que las familias de los receptores de SOT han aprendido
otras estrategias para afrontar la incertidumbre y el estrés relacionados
con el trasplante, y que algun tipo de conducta de evitacion, de forma
no clinica, les permite hacer frente a algunas dificultades del proceso de
trasplante, permitiéndoles al mismo tiempo escapar un poco de ciertas
preocupaciones de su vida cotidiana.

Sin embargo, los cuidadores de SOT también utilizaron mas
estrategias religiosas de afrontamiento, que probablemente les
aportaron esperanza y valor para sobrellevar el proceso del trasplante.
Este tipo de afrontamiento puede ser activo (por ejemplo,
revalorizaciones religiosas benevolentes) o pasivo (por ejemplo, esperar
que algo cambie o un milagro), lo que demuestra que el afrontamiento
religioso puede ser adaptativo o desadaptativo en funcion de sus
consecuencias positivas o negativas (Peres y Lucchetti, 2010).
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TABLA 2 indice de estrés parental-Formulario corto (PSI-SF).

Variables

Muestra total

n=66
M+SD

Grupo control
n=33
M+SD

10.3389/fpsyg.2023.1067477

Valor de p | Cohen’s d

Angustia parental (PD)

Interaccion disfuncional

entre padres e hijos (P-CDI)
Nifio dificil (DC)

Estrés total

29.9+9.7

21.4+6.6

27.3£8.5

78.1+15.5

29.2+9.9

23.4+6.7

29.4+8.8
82+16.5

30.6+9.6

19.4+5.8

252+7.8

742+13.7

0.56
355.50

—2.04

—2.08

0.578 0.144
0.015 —0.638
0.045 —0.505
0.041 —0.514

Incluidas familias de nifios de hasta 12 afios. M, media; SD, desviacion estandar; grupo SOT, grupo de trasplante de 6rganos solidos; t = prueba t de Student; U = prueba U de Mann-Whitney..

TABLA 3 Escala hospitalaria de ansiedad y depresion (HADS).

Valorde p Cohen’sd

Variables Muestra total Grupo control
n=102 n=51
M+SD M+SD

Escala de ansiedad 6.6+4.2 7.9+43 54+38

Escala de depresion 42+£3.7 49+4 3.5+33

M, media; SD, desviacion estandar; Grupo SOT, grupo de trasplante de 6rganos solidos; U = prueba U de Mann-Whitney.

TABLA 4 Inventario COPE.

863.50 0.003
1032.50 0.071

—0.616

—0.382

Variables Muestra total Grupo control Valorde p Cohen’sd

n=102 n=51

M+SD M+SD
Soporte Social 21.9+5.8 20.8+5.3 23.1+6.0 2.10 0.038 0.406
Religion 5.6+2.0 59+1.9 52+2.1 792.50 0.031 —-0.35
Humor 74+24 7.0£2.3 7.8+£23 1061.50 0.107 0.348
Uso de sustancias 4.2+0.6 4+0 4+1 1285.50 0.867 0
Planificacion y afrontamiento activo 16.4+2.8 16.0+2.4 16.7+3.1 1.22 0.226 0.253
Abandono de los esfuerzos de afrontamiento 47+1.2 49+1.3 44+1.1 1013.00 0.047 —0.415
Focus on and venting of emotions 84+23 82+2.1 8.7+2.4 1125.00 0.386 0.222
Aceptacion 11.8+2.2 11.7+2.4 11.9+2.1 1248.50 0.724 0.089
Negacion 5.6+1.8 6.14+2.0 52+1.6 889.50 0.010 —0.497
Retencion 9.7+2.1 9.5+1.9 10.0.0+£2.3 1.26 0.209 0.237
C.once'ntrar los esfuerzos en resolver la 10+2.4 9.8+2.3 10.2+2.4 0.67 0.504 0.17
situacion
Crecimiento personal 6.5+1.1 6.6+1.0 6.5+1.1 1121.00 0.564 —-0.095
Reinterpretacion positiva 89+1.6 8.8+1.6 9.1+£1.6 1105.00 0.232 0.187
Distraccion 6.6+1.0 6.4+0.9 6.7£1.0 697.50 0.125 0.21
Evasion 53+1.4 54+1.5 52+13 1195.00 0.47 —0.142

M, Mean, SD, Standard Deviation; SOT group, Solid Organ Transplant group; ¢, Student’s t-test; U=Mann—Whitney U-test.

TABLA 5 COVID-19 encuesta de exposicion e impacto familiar (CEFIS).

AT [ Muestra total Grupo control Valor de p Cohen’s d
n=102 n=51
M+SD M£SD
Puntuacion total de 8.8+£2.7 8.7+£2.9 9.0+2.5 0.660 0.511 0.111
exposicion
Puntuacion total del 1.9+1.3 1.9+1.3 1.8+1.3 1250.50 0.735 -0.077
impacto
Angustia en los padres 5.6+2.3 59+24 54+22 —1.038 0.302 -0.217
Angustia en los nifios 4.8+2.6 4.7+2.6 5.0+£25 1207.00 0.528 0.118
Escala de angustia 52+21 5.0+2 53+22 —0.235 0.815 0.143

‘M, Mean; SD, Standard Deviation; SOT group, Solid Organ Transplant group; ¢, Student’s #-test; U=Mann—Whitney U-test.
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La atencion a las cuestiones multiculturales es un elemento
importante para las familias, sobre todo teniendo en cuenta que los
comportamientos vinculados a la religion o la
espiritualidad pueden contribuir a la adaptacion a la enfermedad
cronica (Pargament, 2001).

En el caso de las estrategias de afrontamiento, es adicionalmente
importante subrayar que las familias SOT utilizan menos estrategias
de afrontamiento de apoyo social, aunque el apoyo social representa
una variable clave asociada con el ajuste Optimo a la enfermedad
cronica (Helgeson y Zajdel, 2017) y puede ser un amortiguador del
estrés parental (Pinquart, 2018). Creemos que el menor uso del

activos

apoyo social como estrategia por parte de los cuidadores de los
receptores de SOT podria deberse a sentimientos o percepciones de
no ser completamente comprendidos o apoyados emocionalmente
por personas que no estan pasando por el mismo proceso. Promover
el apoyo y el acompailamiento de un familiar cercano o de las redes
sociales podria ser un factor positivo, pero las instituciones
sanitarias en particular pueden movilizar apoyo social adicional, por
ejemplo, promoviendo grupos de ayuda mutua para que las familias
SOT se retinan. Asimismo, las estrategias para educar, informar y
ofrecer estos apoyos entre las familias SOT a través de recursos
digitales pueden facilitar la adaptacion a la enfermedad cronica
(DeHoff et al., 2016), especialmente en tiempos de pandemia.

En consonancia con nuestros resultados, el Comité de Atencion
Hospitalaria y el Instituto para la Atencion Centrada en el Paciente y
la Familia (2012) de la Academia Americana de Pediatria han hecho
hincapié en repetidas ocasiones en la necesidad de adoptar un enfoque
centrado en el paciente y la familia para las enfermedades cronicas de
los nifios. En el campo del trasplante pediatrico, faltan estudios que
exploren las necesidades de apoyo de las familias de los receptores de
SOT,; esto es crucial para que el niflo y el adolescente afronten y se
adapten eficazmente a la enfermedad. Los niveles de ansiedad, estrés
y estrategias de afrontamiento de los cuidadores pueden examinarse
de forma rutinaria en el proceso de trasplante. Estos aspectos son
objetivos de intervencion modificables y pueden facilitar la
adaptacion de padres e hijos a la enfermedad. Por ejemplo, la terapia
cognitivo-conductual y la terapia de compromiso y aceptacion
podrian aplicarse con los cuidadores de los receptores de SOT.
Podrian potenciarse los programas de intervencion dirigidos a reducir
la ansiedad a niveles no clinicos, ayudar a los cuidadores a manejar el
estrés relacionado con la dificultad de ajustar la interaccion entre
padres e hijos y promover estrategias de afrontamiento eficaces,
optimistas y seguras de si mismas.

En cuanto al segundo objetivo del estudio, mas de 1 ano después
del inicio de la pandemia, no hubo diferencias entre la exposicion, el
impacto y la angustia por la pandemia en las familias de TOS
pediatricos y los controles. Por lo tanto, la pandemia no tuvo un efecto
diferencial adicional en las familias de SOT después de mas de 1 afio;
las diferencias encontradas en el estrés, la ansiedad o las estrategias de
afrontamiento estaban probablemente mas relacionadas con el proceso
de trasplante. Sin embargo, no podemos olvidar que la pandemia ha
tenido un impacto econémico en las familias y que las subvenciones
del gobierno y otras instituciones pueden ayudar a proporcionar
estabilidad econdémica y seguridad a los cuidadores, reduciendo asi la
ansiedad y mejorando el ajuste en la situacion incierta de los procesos
de trasplante.

Si bien el estudio actual es un primer paso importante para
comprender la psicopatologia de los cuidadores, el estrés familiar y
las estrategias de afrontamiento del SOT pediatrico en tiempos de
pandemia, hubo algunas limitaciones. El tamafio de la muestra fue
limitado, aunque los estudios con receptores de SOT tienden a tener
muestras similares debido a la especificidad de la poblacion estudiada
(Cousino et al., 2017); no obstante, la tasa de respuesta fue buena,
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probablemente debido a la estrecha relacion entre las familias y los
equipos médicos y a la proximidad de las familias de control a los
receptores de SOT. En cuanto al reclutamiento, aunque creemos que el
método de control por conocidos fue 1til en la situacion de pandemia,
este método de reclutamiento podria haber
homogeneidad de algunas variables de la muestra (por ejemplo, el

influido en la

sexo). Por otro lado, el grupo de control tenia niveles de educacion mas
altos, que se controlaron para el analisis estadistico. Estas diferencias
podrian deberse a que nuestro centro es un referente en trasplantes,
atendiendo a familias con distintos niveles de estudios procedentes de
diferentes paises, donde no se realizan este tipo de procedimientos.
Ademas, es importante incluir en futuras investigaciones a familias con
origenes culturales diversos para estudiar las diferencias en el estrés y
las estrategias de afrontamiento entre culturas. Otras caracteristicas
familiares, como si se trata de familias monoparentales o como se
distribuye la carga del cuidado de los hijos entre los cuidadores
principales, también deberian incluirse en futuros estudios. Ademas, el
estudio no incluyé medidas validadas adicionales para evaluar el
trastorno de estrés postraumatico en los cuidadores, la calidad de vida
o la resiliencia, que podrian proporcionar una imagen mas amplia y
constructiva del tema. En cuanto a futuras lineas de investigacion, es
importante llevar a cabo estudios de seguimiento para evaluar los
niveles de ansiedad, estrés y estilos de afrontamiento de las familias
durante todo el proceso de trasplante, asi como compararlos con otras
condiciones médicas cronicas, e identificar los momentos de riesgo
especificos en los que se debe abordar el estrés, la ansiedad y el
afrontamiento mayores. Ademas, se necesitan estudios de intervencion
psicologica para mejorar el nivel de estrés de las familias de SOT en el
seguimiento. En conclusion, las familias de pacientes con SOT
mostraron mas dificultades en cuanto a la interaccion entre padres e
hijos, mas estrés en el cuidado de su hijo, mas estrategias de
afrontamiento de evitacion, menos uso de estrategias de apoyo social y
niveles de ansiedad clinicamente significativos, incluso 4 afios después
del trasplante. Sin embargo, aunque inicialmente tuvieron una forma
diferente de adaptarse a la pandemia (Forner-Puntonet al., 2021), el
COVID-19 no parece afiadir estrés adicional a las familias de los
receptores de SOT en el momento actual. Los cuidadores de pacientes
con SOT pueden beneficiarse de intervenciones psicologicas que se
centren en la salud mental de los padres, la conexion entre padres e
hijos, el desarrollo de habilidades y los grupos de ayuda de apoyo
social, prestando atencion a la multiculturalidad y promoviendo un
mejor equilibrio entre los cuidadores, lo que refleja la necesidad de
intervenciones familiares que se mantengan en el tiempo. Ademas,
existe una necesidad critica de evaluar la eficacia de estas
intervenciones para apoyar la salud y el bienestar de los padres y las
familias (Law et al., 2019) durante todo el proceso de SOT. Ademas,
las estrategias que ofrecen este apoyo a las familias a través de recursos
digitales pueden facilitar la adaptacion a la enfermedad cronica,
especialmente en tiempos de pandemia.
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