nin.,s con cancer

Federacion Espanola de Padres

Estudio de
Impacto de la
COVID-19

en las familias con
menores

con cancer

)

Octubre 2020



AGRADECIMIENTOS

Para realizar este estudio ha sido indispensable contar con la cola-
boracién de los profesionales de las asociaciones de la Federacion
Espafola de Padres de Nifios con Cancer (FEPNC), asi como de las
familias que tienen hijos afectados de cancer que nos han facilitado
los datos para esta investigacion.

AUTORIA Y COLABORACIONES

Equipo de Trabajo Social de UMEEKIN

Carmen Menéndez Llaneza: Coordinadora de Sanidad (FEPNC)
Angeles Hidalgo Pablos: Coordinadora Comisién de Sanidad
(FEPNC)

Patricia Pico Gomez-Pavon: Coordinadora Técnica (FEPNC)
Dolores Venegas Andrés: Asesoria Técnica Sanidad (FEPNC)
Dra.Carmen Garrido Colino:Onco-hematéloga Pediatrica

(HGU Gregorio Maranon)

Claudio Jesus Jiménez Lépez: Trabajador Social (AFANION)
José Mariano Rodriguez Diaz-Toledo: Psico-oncdlogo (AFANION)
M? de la Concepcion Rodriguez Sanchez: Pedagoga (PYFANO)



ninc,s con cancer

Federacion Espanola de Padres

Introduccion

Ante la situacién de epidemia que sufrimos desde hace meses por la Covid-19,
la Federacion Espafola de Padres de Nifios con Cancer ha querido conocer el
impacto que ha tenido en las familias y la repercusion sobre sus hijos.

El conjunto de los efectos de la pandemia y de las iniciativas adoptadas para
su control, han afectado muy particularmente a los nifos y adolescentes con
cancer, anadiendo a las dificultades que pasan por su enfermedad, un confina-
miento y aislamiento social que ha hecho mas complicada su vida diaria.

Mediante una encuesta en la que han participado 200 familias se ha ob-
tenido informacion sobre su situacién en esta época del COVID-19, que os
trasladamos a continuaciéon, agrupando sus aportaciones en relacion con los
siguientes aspectos:

1. Caracteristicas demograficas.
2. Situacién econémico-laboral.
3. Sobre Salud.

4. Aspectos educativos.

5. Aspectos psicologicos.

6. Contexto social.
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1. CARACTERISTICAS DEMOGRAFICAS

1.1. Género

Género N° de participantes
Hombre 46
Mujer 152
No binario 2
TOTAL 200
1.2 Edad

Rango de N° de
edad participantes

15 — 24 ainos 4
25 — 39 anos 55
40 — 54 anos 136
55 — 64 anos 5
TOTAL 200

Género

No binario
1%

Edad

15 - 24 afios
2%

55 - 64 afios
3%

40 - 54 afios
68%



1.3. Lugar de residencia

Comunidad Localidad N° participantes
Andalucia Almeria 1
Granada 1
Malaga 1
Aragon Huesca 1
Comunidad de Madrid Madrid 31
Comunidad Foral Navarra Navarra 1
Comunidad Valenciana Alicante 1
Castellon 2
Valencia 5
Castilla Ledn Avila 2
Ledn 4
Palencia 2
Salamanca 10
Segovia 1
Valladolid 8
Zamora 1
Catalufia Barcelona 5
Gerona 1
Lérida 14
Tarragona 20
Castilla La Mancha Albacete 5
Ciudad Real 2
Cuenca 1
Toledo 16
Guadalajara 3
Islas Baleares Baleares 1
Principado de Asturias Asturias 3
Pais Vasco Bizkaia 19
Gipuzkoa 30
Regién de Murcia Murcia 8
TOTAL 200
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Comunidades Autonomas %

P.Vasco

23
Catalufia 20
C.Ledn I 14
C. Madrid e 15
CLM 13
R. Murcia 4
C. Valenciana IS
P. Asturias 1IN 2
Andalucia IHEEE 2
. Baleares mm 1
C. Navarra 1
Aragon Bl 1
(I) é 1I0 1I5 2I0 ZIS
Porcentaje %
Asociacion Participantes
1.4. Asociacion de pertenencia AFACMUR 7
AFANION 23
Asociacljtcanes pz:i(h::g:ntes AFAN OC 41
g ASION 34
s = AFANION ASPANION 8
ASPANOVAS AFANOC AS PAN O G I 3 1
2 ASPANOVAS 19
16% ASION AUPA 2
° GALBAN 3
PYFANO 24
NC 8
TOTAL 200




ninc,s con cancer

Federacion Espanola de Padres

1.5. Tipo de vivienda

Tipo de vivienda

. a e No de Piso Otro
Tipo de vivienda Participantes compartido 4%
%
Casa unifamiliar 67 '
Piso 125
PiSO Comparﬁdo 1 Casa unifamiliar
33%
Otro 7
TOTAL 200 oo
62
1.6. Caracteristicas de la vivienda
N° de
Caracteristicas de la vivienda participantes
No tiene terraza/balcén propio 42
Tiene terraza/balcén propio 90
Tiene jardin propio 54
Tiene terraza/jardin comunitario y no lo puedo
utilizar 4
Otro 10
TOTAL 200

Caracteristicas de la vivienda

Tiene
terraza/jardin
comunitario y

no lo puedo
utilizar
2%
Tiene jardin
propio
27%
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1.7. Numero de personas que conviven en el hogar

N° de

N° de personas| participantes
1 1

2 5

3 57

4 105

5 18

6 0 mas 14
TOTAL 200

Personas que conviven en el hogar

= 1 persona
1%

2 personas
3%

3 personas
28%

1.8. Edades de otros miembros del hogar. (Opcién multiple)

Nota: Los datos se refieren a los miembros de la unidad familiar sin incluir
a la persona que contesta la encuesta

Edad N°

de respuestas
0-5 74
6—10 89
11-20 96
21-29 20
30 -39 43
40 - 49 92
50 - 59 49
60 — 69 3
70 — 79 anos 6
80 o mas 4
TOTAL 476

0-5afios
6- 10 afios
11- 20afios
21- 29afios
30- 39afios
40- 49 afios
50- 59 afios
60- 69 afios
70- 79 afios

800 mds

Edades otros miembros de la familia (%)

15
19
20

19
10

10 15 20 25

Porcentaje %
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Comentarios

Este estudio nos muestra la forma de vida de 200 familias durante el
confinamiento del COVID-19.

Los cuestionarios anénimos fueron enviados por las asociaciones de nues-
tra Federacion, representando a un total de 12 comunidades auténomas,
por lo que podemos decir que los datos obtenidos son a nivel estatal.

El confinamiento nos ha hecho considerar la importancia de tener un piso
con terraza o balcon. La mayor parte de las familias viven en pisos con es-
tas caracteristicas (62%), pero un numero considerable de ellas nos indican
que un 21% de viviendas no disponen esta posibilidad, por lo que el con-
finamiento se les ha hecho bastante mas dificil.

En cuanto al numero de personas que conviven en el hogar, se aprecia que
las familias en las que conviven de 4 miembros en adelante, representan un
69%.

Hay que destacar también la edad de los convivientes jovenes, que hasta
20 afnos, alcanzan un 55% de las familias.

Todos estos factores influyen, necesariamente, en las condiciones para so-
brellevar las restricciones por la pandemia.
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2. SITUACION ECONOMICO-LABORAL

2.1. Ingresos mensuales del nucleo familiar

Rango | N° de
Inferiores a 1.000 € 18
Entre 1.001 € y 2.000 € 61
Entre 2.001 € y 3.000 € 84
Entre 3.001 € y 4.000 € 10
Entre 4.001 € y 5.000 € 17
Mas de 5.000 € 10
TOTAL 200

Rango de ingresos

Inferiores a 1.000 € 9%
Entre 1.001€vy 2.000€ 31%
Entre 2.001€vy 3.000€
Entre 3.001€vy 4.000€ 5%

Entre 4.001€vy 5.000€ 9%

mas de 5.000€ [ 5%

42%

10
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2..2. Situacion laboral actual de los encuestados

Situacion Respuestas
Voy a trabajar porque estoy en un sector 40
esencial

Acudo a mi trabajo, aunque no es un sector 27
esencial

Teletrabajo 42
Me han despedido 19
Estoy en un ERTE 13
Permiso de deberes inexcusables (no estoy 18
despedido/a, pero no voy a trabajar)

Percibia la prestacién para el cuidado de 41
menores con cancer (CUME)

TOTAL 200

Situacion laboral actual

Voy a trabajar porque estoy en un sector esencial 20%
Acudo a mi trabajo aungue no es un sector esencial 13%
Teletrabajo 21%
Me han despedido 10%

stoyenun erre NI 7%

Tengo permiso de deberes inexcusables (no estoy

I o
despedido/a, pero no voy a trabajar) 9%

Percibia la prestacién para el cuidado de menores

0,
con cancer (CUME) I 20%



ninc,s con cancer

Federacion Espaiola de Padres

2.3. Sirecibia la prestacién para el cuidado de menores con cancer o
enfermedades graves , ¢ se ha visto afectada esta prestacion por la cri-

Sis?

Ha sido afectado |Respuestas
por el CUME

Si 17
No 183
TOTAL 200

Afectado por el CUME

No
92%

Si
8%

2.4. En las ultimas semanas, como consecuencia del estallido de la

pandemia, ¢ te has encontrado en alguna de las siguientes situaciones?

(Opcion multiple)

Tipo de situacion

Respuestas

He tenido que recurrir a la ayuda econémica de familiares

18

He perdido el trabajo/ estando en busqueda activa

8

Se han reducido los ingresos de mi hogar

81

Alguien de mi

entorno familiar
(pareja, hijos/as, progenitores) se ha quedado sin trabajo

inmediato

17

No me he encontrado en ninguna de esas situaciones

98

Sin respuesta

3

TOTAL

225

12



ninc,s con cancer

Federacion Espaiola de Padres

Se han producido estas situaciones

He tenido que recurrir a la ayuda econdmica de familiares 8%
He perdido el trabajo/no he podido encontrarlo estando... BN 4%
Se han reducido los ingresos de mi hogar Y 36%
Alguien de mi entomo familiar mas inmediato (pareja,... 2%
No me he encontrado en ninguna de esas situaciones 43%

NC T 1%

Comentarios

Aunque los ingresos mensuales de los encuestados mayoritariamente se situan
entre los 2.100 a 3.000 €, tenemos que resaltar que un numero importante de fa-
milias estan en situacion precaria, siendo un 9% de éstas las que estan por
debajo de los 1.000 € y un 30% con ingresos entre 1.001€ a 2.000€. Ademas,
teniendo en cuenta que un 69% de las familias estan compuestas por 4
miembros como minimo, podemos deducir que la mayoria pasan por dificultades
econdmicas.

En cuanto a la situacion laboral, |a alternativa mas destacada ha sido el teletra-
bajo, asi como la asistencia por pertenecer a un sector esencial durante el es-
tado de alarma. No obstante, un 10% han sufrido despidos y un 7% estan en un
ERTE. La prestacion econdmica por cuidado de hijo (CUME) se ha visto afectada
en un 8% de familias. En algunos casos los progenitores beneficiarios al entrar
en ERTE han visto suspendida su prestacion.

Las familias afectadas por una disminucién de sus ingresos suponen un 36%,
siendo los motivos diversos, algunos por despido, por estar en un ERTE, o por
afectar a otro miembro de su familia. Un 8% han tenido que recurrir a solicitar
ayuda econdmica a familiares.

13
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3. SOBRE SALUD

3.1. Al decretarse el estado de alarma , ¢ en que fase del tratamiento se
encontraba tu hijo/a? (Opcion multiple)

Fase del tratamiento

N° de personas

Alta hace mas de 6 afos 10
Alta hace mas de 6 meses 12
En seguimiento 107
En tratamiento activo 52
Recibida 6
Recién diagnosticado/a

Sin respuesta 4
TOTAL 200

Alta hace mas de 6 afios

Alta hace mas de 6 meses [l

En tratamiento activo
Recidiva
Recién diagnosticado/a

NC 0

Fase del tratamiento

5%

6%
53%

Enseguimiento

26%
3%
5%
2%

14
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3.2. Respecto a la COVID-19, ¢ en que situacidén se encuentra tu hijo/a?

N° de
Situacion frente al COVID participantes
Lo ha tenido: se le ha diagnosticado y lo ha superado 17
Lo tiene: se le ha diagnosticado y se esta tratando 4
Cree que lo ha tenido: ha tenido los sintomas, no se le ha
diagnosticado y creo que lo ha superado 2
No estoy seguro/a, estuvo unos dias que no se encontraba 13
bien
No tiene los sintomas 163
A causa del COVID-19 ha fallecido 1
TOTAL 200
Situacion frente al COVID

Lo ha tenido: diagnosticado y superado 8%
Lo tiene: diagnosticado y se estad tratando W 2%

Cree que lo ha tenido, no diagnosticado | 1%

No estoy seguroc Il 6%
Mo tiene los sintomas 82%

A causa del COVID-19 ha fallecido | 1%
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3.3. Donde se realizaron el tratamiento para el COVID-19 a tu hijo/a?

Situacién frente al COVID Aislado/a En Ia 5“ “']t :
ospital,
encasa (UCl | planta
4
Lo ha tenido: se le ha diagnosticado y lo 3
ha superado
2
Lo tiene: se le ha diagnosticado y se 1
esta tratando
Cree que lo ha tenido: ha tenido los sin-
tomas, no se le ha diagnosticado y creo
que lo ha superado 1
No estoy seguro/a, estuvo unos dias que
no se encontraba bien
1
A causa del COVID-19 ha fallecido 1
TOTAL 6 1 6
Dénde ha pasado el COVID
Aislado/aen

En un hospital,
en planta
45%

Enlau
5%

casa
50%

16
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3.4. Durante la pandemia , el contacto con la unidad de Oncologia ha
sido (Opcién multiple)

. Menos
Siempre No se
Tipo de frecuente
que lo de | ha dado el
contacto hemos e C_> caso
necesitado | reduerido
Telefonico 111 10 46
Videollamada 5 2 124
TOTAL 221 37 224
Tipo y frecuencia de la atencion
20% 68%
60% 55%
50%
SO 48%
40%
27%
30%
21% 24%
20%
10% 29 5%
Telefdnico Presencial Videollamada
m Siempre que lo hemos necesitado m Menos frecuente de lo requerido
No se ha dado el caso
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3.5. Durante el estado de alarma, ¢, a tu hijo/a le han realizado las revi-

siones /pruebas diagndsticas programadas?

Revisiones y pruebas Respuestas
No, las aplazaron hasta que remitiera el estado de alarma 29
Las consultas, revisiones y pruebas se realizaron en la fecha pre- 137
vista
Hubo retraso o cambios en los planes de tratamiento debidos a la 11
pandemia
Retrasos en cirugia 1
Nos dieron una nueva fecha durante el estado de alarma 20
Nos derivaron a otra Comunidad Auténoma/ Provincia a realizar el 2
tratamiento
TOTAL 200
Revisiones y pruebas
68%
70%
60%
50%
40%
30%
20% 14% o 10%
0
10% 1% 1%
0% o o
No, las Se Hubo Retrasos en Nos dieron Nos
aplazaron realizaron retraso o cirugia una nueva derivarona
hasta que enlafecha cambios fecha otra
remitierael prevista durante el Comunidad
E.A E.A Autonoma

18
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3.6. Solo en el caso de que hayais acudido a la Unidad de Oncologia
Infantil durante la pandemia, las medidas de prevencién te parecieron.

Medidas de Respuestas Medidas de prevencién
prevencion Eecasas
1 EscasaS 6 W Excesivas A% P
10% [ 2;:5
2 Pocas 5
3 Normal 64
4 Bastantes 56 .
astantes Normal
- 38% 44%
5 Excesivas 15
TOTAL 146

Comentarios

La casuistica por COVID 19 ha sido baja y salvo un fallecimiento notificado,
sin complicaciones graves. Al igual que se describe en las series de pacientes
oncoldgicos pediatricos.

En general la disponibilidad de los centros oncolégicos pediatricos, telefénica
o presencial, ha sido globalmente alta. La consulta presencial se redujo en
una proporcion del 50%, lo que no parece adecuado, salvo que se trate de
pacientes fuera de tratamiento hace varios afos. Aproximadamente un

15% de las familias perciben falta de atencién con la frecuencia deseada.

En cuanto a las pruebas y tratamientos, la pandemia afecté al 30% aproxi-
madamente de los encuestados en cuanto a retrasos. De ellos en el 8% hubo
cambios en el plan de tratamiento y 2 familias tuvieron que desplazarse de su
lugar de residencia habitual para poder continuar la terapia. Las medidas de
seguridad implementadas en los Hospitales han sido valoradas como adecua-
das por la gran mayoria de familias.

19
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4. ASPECTOS EDUCATIVOS

4.1 ¢ En qué etapa educativa estan tus hijos/as?

Etapa educativa Respuestas
Educacién infantil (0-3 anos) 36
Educacién infantil (3-6 anos) 66

De 7 a 12 afios (educacion primaria) 101

De 13 a 16 afios (educacion secundaria obligatoria) 60

De 17 a 18 afios (bachillerato) 27

De 19 a 25 afios (universitario) 15

30 afnos o mas 2
TOTAL 307

Etapa educativa

B 30 afios 0 mas

B Universitari

1%

12%

Educacion secundaria

obligatoria
19% 21%
Educacion
primaria
33%

E. infantil (0-3 afios)

E. infantil (3-6afios)

20
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4.2 ;Habéis tenido dificultades tecnoldgicas para realizar la ensefianza

por internet ? (Opcion multiple)

Dificultades tecnolégicas Respuestas
No tenemos conexion a internet 6
Nuestra conexién a internet no es suficiente para este uso 14
No tenemos ordenadores adecuados 22
No disponemos de tabletas adecuadas 12
Sélo tenemos nuestros/as maéviles; no podemos dejarlos a nues-
tros/as hijos/as para estudiar 8
Solo tenemos nuestros/as ordenadores y los utilizamos para tra- 14
bajar
No sabemos de informatica y no podemos ayudar a nuestros/as
hijos/as para poder usarlas 10
No hemos tenido dificultades 147
Otro 16
TOTAL 249
Dificultades tecnolodgicas
No tenemos conexion a internet B 2%
Nuestra conexidn a internet no es... 6%
No tenemos ordenadores adecuados 9%
No disponemos de tabletas adecuadas 5%
Sélo tenemos nuestros/as méviles; no... 3%
Sélo tenemos nuestros/as ordenadores... 6%
No sabemos de informdaticay no... 4%
No hemos tenido dificultades 59%

Otro I 6%

21
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4.3. Durante el confinamiento , ¢, cuanto tiempo has dedicado al proceso

educativo de tu hijo/a , comparado con el de una situacién normal?

Tiempo Respuestas
dedicado

Mucho menos 13
Menos 13

Igual 68

Mas 44
Mucho mas 62
TOTAL 200

Tiempo dedicado

Mucho
mas
31%

Mas
22%

Mucho menos
6%

b Menos
7%

Igual
34%

22
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4.4. Durante el confinamiento, ¢ habéis tenido dificultades al ayudar a tu

hijo/a con la “escuela en casa”? (Opcién multiple)

Dificultades de la “escuela en casa” Respuestas
Mi hijo/a no aguanta mucho tiempo ante el ordenador. Se cansa y
no atiende 33
Nuestra formacion académica no es suficiente para ayudarle en
las dudas que tiene para hacer sus tareas 7
Los maestros/as no nos han ayudado a las familias para saber
cdmo ayudar a nuestro/a hijo/a 93
Los maestros/as han mantenido poco contacto con mi hijo/a

29
Desde la escuela le han enviado muchas tareas para que hiciera
en casa 58
Desde la escuela le han enviado pocas tareas para que hiciera en
casa 4
Mi hijo/a tenia algun tipo de apoyo especifico fuera del ho-
rario escolar (un profesor particular; una asociacion que ofrece
refuerzo educativo) y ahora no lo tiene 15
Mi hijo/a no podia seguir el ritmo de la clase debido a su enferme-
dad 17
No hemos tenido dificultades

99
Mi hijo/a recibe clases de apoyo de asistencia pedagdgica
domiciliaria del Dpto. De Educacion

14
TOTAL 299

23
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"La escuela en casa"

Mi hijofa no aguanta mucho tiempo ante el ordenador. Se... 11%
Nuestra formacion académica no es suficiente para... 2%
Los maestros/as no nos han ayudado a las familias para... s 8%
Los maestros/as han mantenido poco contacto con mi hijo/a 10%
Desde la escuela |2 han enviado muchas tareas para que... I 10%
Desde la escuela le han enviado pocas tareas para que...m 1%
Mi hijo/a tenia algtin tipo de apoyo especifico fuera del... mmm— 5%
Mi hijo/a no podia seguir el ritmo de la clase debido a su... m—" 5%
No hemos tenido dificultades 33%
Mi hijo/a recibe clases de apoyo de asistencia pedagdgica... mmmmm 5%

4.5. En comparacién con la situacion anterior al confinamiento tu hijo/a ha
dedicado

Tiempo dedicado
Tiempo dedicado Respuestas Mucho mis Mucho menos
10% S — 7%
Mucho menos 14 Menos
3%
Menos 7
Igual 93
Mas
Mas 66 33%
- Igual
Mucho mas 20 47%
TOTAL 200

24



nin(s con cancer

Federacion Espaiola de Padres

4.6. Qué repercusion académica crees que tendra la escuela en casa

para tu hijo/a en 6 meses

Repercusion del COVID

Repercusion Respuestas

Mayor‘que la del
Mayor que la del cancer 17 No nos habr o

afectado en
Menor que la del cancer 115 e
No nos habra afectado en 68 Menor que la del
absoluto o
TOTAL 200
COMENTARIOS

El confinamiento y la falta de asistencia escolar generaron una manera
diferente de actuacion en el proceso de ensefanza-aprendizaje.

Todas las personas implicadas en la educacion se adaptaron a la situacion
proporcionando el aprendizaje telematico. Aunque el estudio refleja que en la
mayoria de los casos no han tenido dificultades tecnolégicas. No obstante, hay
que sefalar que un 35% no disponia de equipamiento tecnoldgico ni acceso a
internet adecuados. Tanto en las familias, como en el profesorado ha repercuti-
do a la imparticion telematica de las clases, variando el método de aprendizaje
y la conexién entre docente y alumno/a.

Por otra parte, la dedicaciéon de las familias fue superior a una ensefianza

presencial, encontrandose con muchas dificultades en Ia

practica
(tecnolégicas, formativas, tiempo, disponibilidad...), teniendo en cuenta que
algunos de los padres teletrabajaban y sumando que el alumnado recibié, en

algunos casos, mas tareas escolares de las habituales.

25
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La repercusion académica futura, segun el estudio, se estima que es menor
que la mantenida durante la enfermedad y tratamiento.

Es aconsejable proporcionar todos los recursos y herramientas necesarios tanto
a las familias como a los docentes, que faciliten el aprendizaje virtual. La regu-
lacion de una actuacion comun en todos los centros educativos a nivel nacional
facilitaria una igualdad y equidad.

La importancia de mantener los apoyos especificos para los alumnos con nece-
sidades especiales, o0 bien que precisen de soportes y atenciones individuales
para su aprendizaje, es imprescindible, en este caso con el alumnado con cancer

que requiera de estas ayudas.

26
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5.1. ¢ Desde qué dia has estado confinado?

Confinado Respuestas
Antes del 14 de marzo

(dia inicio del Estado de 88
Alarma)

Desde el 14 de marzo 103

Desde el 30 de marzo que
determina el listado de tra-
bajos esenciales

TOTAL

200

Tiempo confinado

Desde de marzo

Antes del 14 de marzo

Desde el 14 de 44%

marzo

5.2. Ante un posible rebrote, cuanto tiempo mas piensas que podrias

40%

30%

25%

20%

11%
1026

- I
0%

resistir confinado/a
Tiempo Respuestas
0 dias, yano 22
puedo mas
1 semana 3
2 semanas 6
1 mes 43
3 meses 55
6 meses 71
TOTAL 200

no puedo
mds

O dias, ya 1semana 2 semanas

Mas tiempo confinado

35%

3%

2%

1 mes 3 meses 6 meses

27
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5.3. Respecto a las relaciones en el hogar durante el con-

finamiento. (Respuesta multiple)

Relaciones en el hogar Respuestas
Hemos disfrutado de momentos juntos que sin confinamiento

no tenemos (ver peliculas, hablar, juegos de mesa...) 115
Mis hijos/as han realizado ejercicio (deporte) dentro de casa 82
Todos los de casa llevamos con tranquilidad el confinamiento 75
El animo y las relaciones en casa son parecidas a cuando no hay 66
confinamiento

Por el trabajo de algun miembro de la familia (sanitarios, ali-

mentacién, servicios a la comunidad) hemos tenido que man-

tener distanciamiento en la familia cuando regresaban de traba- 8
jar

Los mas pequefios se ponen mas nerviosos de lo normal al estar
encerrados tanto tiempo 50
Todos tenemos mas nervios al estar encerrados y discutimos con 33
frecuencia

Tenemos miedo de que esta situacion se alargue mucho, afecta

a nuestro estado de animo 55
Otro 11
TOTAL 515

Relaciones en el hogar

e me e O S 2%

confinamiento no tenemos 0

Mis hijos/as han realizado ejercicio (deporte) dentro de
casa

16%

Todos los de casa llevamos con tranquilidad el
confinamiento

15%

El animo y las relaciones en casa son parecidas a cuando
no hay confinamiento

13%

Poreltrabajo de alguin miembro de la familia hemos _ 59%
tenido que mantener distanciamiento en la familia... 0

Los mas pequefios se ponen mas nerviosos de lo normal al _ 10%
0

estar encerrados tanto tiempo

Todos tenemos mds nervios al estarencerradosy _ 6%
discutimos con frecuencia °

Tenemos miedo de que esta situacién se alargue mucho,
afecta a nuestro estado de animo

11%

oo [l 2%
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5.4. Durante el confinamiento con qué frecuencia has sentido

i . Menos de |Masdela| Casi
Con qué frecuencia  |Nunca | pitaq | mitad de | Todos los dias
has sentido de los dias |los dias
Miedo por la salud de 29 46 46 79
mi hijo/a
Incertidumbre por el 42 57 55 46
futuro laboral
Poco interés o placer 59 86 33 22
en hacer cosas
Dificultad para concen-| 49 79 48 24
trarme
Que me enfado con 35 93 52 20
mayor facilidad
Confianza en qué todo 9 61 79 51
va a salir bien
Preocupacion por el 14 49 81 56
Cansado/a con poca 30 82 64 24
energia
Falta de apetito/comido| 48 76 49 27
en exceso
Dificultad para conciliar| 37 61 61 41
el suefio/dormir
TOTAL 352 690 568 390

29



nin(s con cancer

Federacion Espaiola de Padres

Con qué frecuencia has sentido

Miedo por la salud de mi hijo/a oncolégicofa = 15% 23% 23% 39%
Incertidumbre por el futuro laboral 21% 27% 29% 23%
Poco interés o placer en hacer cosas 30% 43% 17% 11%
Dificultad para concentrarme 25% 39% 24% 12%
Que me enfado con mayor facilidad 18% 46% 26% 10%
Confianza en qué todo va a salir bien 5% 30% 39% 26%
Preocupacion por el futuro 7% 25% A41% 28%
Cansado/a con poco energia 15% 41% 32% 12%
Falta de apetito/comido en exceso 24% 38% 25% 13%
Dificultad para condiliar el suefio/dormir 19% 30% 30% 21%
Nunca Menos de la mitad de los dias Mas de la mitad de los dias Casi todos los dias
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5.5. ;/Has notado un aumento significativo en tu hogar que
consideres perjudicial en alguna de las siguientes areas?

Menos Mas

¢Has notado aumento significativo en tu de la de la Casi
hogar que consideres perjudicial en...? Nunca rl‘:;;agi:: :;:tlii tolcci;s

dias dias
Alto nivel de ansiedad 50 99 6 45
Alto nivel de estrés 48 57 55 46
Alto nivel de soledad 59 86 33 22
Alto nivel de tristeza 49 79 48 24
Discusiones constantes con los 35 93 52 20
Consumo excesivo de alcohol 9 61 79 51
Consumo excesivo de medicamen- 14 49 81 56
tos/sustancias
Uso excesivo de la tecnologia en
menores 30 82 64 24
Uso excesivo de la tecnologia en
adultos 48 76 49 | 27
TOTAL 342 682 467 315
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Consideraciones perjudiciales

Alto nivel de ansiedad 25% 49% 3% 23%

Alto nivel de estrés 23% 28% 27% 22%
Alto nivel de soledad 29% 43% 17% 11%
Alto nivel de tristeza 25% 39% 24% 12%
Discusiones constantes con los... = 17% 47% 26% 10%

Consumo excesivo de alcohol 5% 30% 4% 25%

Consumo excesivo de... 7% 25% 40% 28%
Uso excesivo de la tecnologia en menores = 15% 41% 32% 12%
Uso excesivo de la tecnologia en adultos 24% 38% 25% 14%
Nunca Menos de la mitad de los dias Mas de la mitad de los dias Casi todos los dias
COMENTARIOS

Los datos encontrados en cuanto a un posible nuevo confinamiento por rebrote
nos permitirian inferir un alto nivel de resiliencia y capacidad de afrontamiento
por parte de las familias. Dicha sensacion de manejo efectivo podria venir
derivada en parte de las situaciones de aprendizaje adquiridas en contextos
similares a través del proceso de enfermedad oncoldgico vivido con sus hijos e
hijas.

Respecto a las sensaciones de las familias en la etapa de confinamiento, cabe
destacar el aumento significativo que refieren en un alto porcentaje al miedo
diario por la salud de su hijo/a con cancer, aumentado por la situacién de
crisis sanitaria generada por el Covid-19. A este respecto, consideramos
esencial para la prevencion y abordaje de dicha situacion la labor constante de
los equipos de oncologia pediatrica en torno a la informacién y resolucion
de dudas sobre la Covid-19.
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En este sentido, cabe destacar el aumento moderado de emociones y sentimien-
tos como la apatia, irritabilidad, dificultades de suefo, etc. entre las familias de
ninos/as con cancer durante el confinamiento. La posibilidad de una evolucion
disfuncional de las mismas en determinados casos podria aumentar el riesgo de
aparicion de dificultades en la realizacion eficaz/saludable de tareas relaciona-
das con el cuidado y atencion de los hijos/as durante el proceso de enfermedad
oncoldgico. Por ello, consideramos fundamental la realizaciéon de seguimiento y
valoracién permanente a las familias.

Finalmente, los indicadores de riesgo para la salud mental de las familias con
un nifo/a con cancer muestran una distribucion homogénea y posiblemente es-
perable debido la aparicion de una segunda crisis sanitaria, social y econdmica
por el COVID-19. No obstante, creemos fundamental la realizacion de un se-
guimiento a corto, medio y largo plazo de la evolucion de dichos factores de
riesgo en estas familias, con el objetivo de llevar a cabo detecciones pre-
coces.
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6. CONTEXTO SOCIAL

6.1. El confinamiento lo has pasado

¢Con quién lo has pasado? Respuestas
Solo/a con mis hijos/as (con o sin otros ascendientes/ 35
Con mi pareja y nuestros hijos/as
(con o sin otros ascendientes/parientes) 151
Con mi pareja, mis hijos/as y mas familiares a mi cuidado
(padre/madre o suegros dependientes)
14
TOTAL 200

80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

Compaiiia durante el confinamiento

Con mi pareja y nuestros hijos/as
76%

Con mi pareja, mis
hijos/as y mds familiares
a mi cuidado
7%

Solo/a con mis hijos/as
17%
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6.2. Durante el confinamiento y sin contar con las personas con
las que convives (Opcion multiple)

Comunicacién con familiares y amigos Respuestas
He hablado con mis familiares por teléfono 162

Me he comunicado con mis familiares por videollamada 181

He enviado mensajes de texto por movil a mis familiares 133

He hablado con mis amistades por teléfono 155

Me he comunicado con mis amistades por videollamadas 125

He enviado mensajes de texto por movil a mis amistades 128
Otro: WhatsApp 2
TOTAL 886

Comunicacion con familiares y amigos

He hablado con mis familiares por teléfono 18%

Me he comunicado con mis familiares por

videollamada 20%

He enviado mensajes de texto por movil a mis

. 15%
familiares

He hablado con mis amistades por teléfono 18%

Me he comunicado con mis amistades por
. 14%
videollamadas

He enviado mensajes de texto por maovil a mis

amistades 14%

Otro: whatsapp

1%
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6.3. Actualmente ;en qué medida otras personas de tu entor-
no (familia, amistades, etc.)se interesan por vuestras nece-

sidades?
Interés por vuestras necesidades
Ninguno Poco Moderado Mucho
Familia 4 9 62 125
Compainieros 32 62 69 37
de trabajo
Amistades 4 35 95 66
TOTAL 40 106 226 228
Interés por vuestras necesidades
70% 62%
60% 56%
50%
40% 35%
31% 31% 33%
30%
20% 16% 18% 17%
Familia Comparieros de trabajo Amistades
m Ningun interés  mPocointerés  m Interés moderado Mucho interés
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6.4. Crees que esta pandemia va a cambiar nuestra manera de rela-
cionarnos con la gente

Cambios Respuestas Cambios en la forma de relacionarse
Completamente 47 v
18% Completamente
En cierto grado 102 En 2%
absoluto
En absoluto 16 8%
No mucho 35 Er;::;:o
51%
TOTAL 200

6.5. En caso de necesidad en qué medida te resulta facil obtener
ayuda de tu entorno (Siendo 1 muy dificil y 5 muy facil)

Soporte social | Respuesta

1: Muy d|f|'C|| 8 Facilidad para encontrar soporte social

2. Bastante dificil 13 1: Muy dificil %

3. Normal 42 2.Bastante dificil 7%

4. Bastante Facil 76 3. Normal 21%

5' Muy fa'CII 61 4, Bastante facil

TOTAL 200 5: Muy facil 30%
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COMENTARIOS

En el ambito social, el 76% de los encuestados han convivido durante el
confinamiento con su pareja e hijos. No obstante, un 24 % han convivido
solos con hijos o cuidando de personas mayores dependientes.

La comunicacién con amigos y otros familiares, sin contar aquellos con los
que se conviven, ha sido muy similar, primando las llamadas telefénicas y
las videollamadas. La comunicacién se ha vivido como algo esencial,
donde ha predominado el interés en “la preocupacion por el otro” ante el
miedo, aislamiento social, soledad, aburrimiento... y de ahi los resulta-
dos obtenidos ante la comunicacion con familiares y amigos.

En cuanto a obtener ayuda en el entorno, son los familiares los que
prestan mayor apoyo, seguidos de los amigos que muestran mayor
interés por el bienestar de las familias.Sobre la manera de relacionarse
con otros, el 51% manifiesta que cambiara en cierto grado su relacién con
los demas.
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FEDERACION ESPANOLA DE PADRES DE NINOS CON CANCER (FEPNC)
C/ Monte Olivetti, 18, Local 1 (entrada por c/Bustos 3). 28038 Madrid.
Tel. / Fax: 915572626 Movil: 699981568

E-mail: federacion@cancerinfantil.org Web: www.cancerinfantil.org
www.facebook.com/cancerinfantil y www.twitter.com/cancerinfantil

39



