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Resumen
La presente investigacion tuvo como objetivo principal valorar las diferencias en el uso de las
estrategias de afrontamiento segun el componente actitudinal de las representaciones del
cancer. Se trabajo con un grupo de 49 padres y madres de nifios con cancer de un instituto
especializado en oncologia. Para evaluar las representaciones se empleo el instrumento Red
de Asociaciones (De Rosa, 2012) y para medir las estrategias de afrontamiento se utilizo el
Cuestionario Multidimensional de Estimacion del Afrontamiento (COPE), creado por Carver,
Scheier, y Weintraub (1989) y adaptado por Cassaretto y Chau (2016). Se encontré que el
grupo de padres y madres que evaluaban negativamente el cancer puntuaron en menor
medida en la estrategia basqueda de soporte social por razones emocionales que el grupo de
padres con una valoracion positiva asi como aquel con una positiva y negativa de igual
forma. Ademas, se encontraron diferencias significativas en las estrategias de afrontamiento
busqueda de soporte social por razones emocionales segun el sexo; aceptacion y supresion
de actividades competentes segun el nivel de instruccion y, finalmente, supresion de

actividades competentes segun los antecedentes de familiares con cancer.

Palabras Clave: Representaciones del cancer, estrategias de afrontamiento, COPE, Red de

asociaciones.
Abstract

The present study set out to assess the differences in the use of coping strategies according to
the attitudinal component of cancer representations within a group of 49 parents of children
with cancer from a specialized oncology institute. In order to this, the Associative Network
(De Rosa, 2012) was applied along with the Coping Estimation Inventory COPE which was
created by Carver, Scheier, and Weintraub (1989) and adapted by Cassaretto and Chau
(2016). It was found that those parents who presented a negative assessment towards cancer
scored less in the strategy Seeking social support for emotional reasons than the group who
had a positive assessment and the one with a positive and negative equally. Likewise,
significant differences were found between the use of seeking social support for emotional
reasons and the sex of the participants; acceptance and suppression of competing activities
according to the education level and; finally, suppression of competing activities and family
history of cancer.

Key words: Representations of cancer, coping strategies, COPE, associative network
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Introduccion

El término cancer se refiere a un grupo de enfermedades que surgen, principalmente,
por la propagacion y el crecimiento desmedido de células anormales (American Cancer
Society [ACS], 2015; Organizacion Mundial de la Salud [OMS], 2018). Dicha multiplicacion
de células puede conllevar a la invasion de partes adyacentes del cuerpo y a la difusion a
otros Organos; este proceso es llamado metéstasis, y representa la principal causa de muerte
por esta enfermedad (OMS, 2018).

El origen y pronostico de la enfermedad resultan aun inciertos. La investigacion con
respecto al origen, indica que ciertos factores de riesgo pueden aumentar la posibilidad de
una persona de padecer cancer, mas no aseguran una causa especifica. Entre estos pueden
encontrarse como las mas estudiadas a la genética, conductas de riesgo y agentes ambientales
(ACS, 2017; Instituto Nacional del cancer [NIH], 2015; Ministerio de Salud [MINSA],
2010). En relacion al pronostico, especialistas en el campo sefialan la complejidad para
predecir con exactitud la mejora o no del paciente a partir del tratamiento dadas las diferentes
respuestas que cada persona puede tener frente al proceso de enfermedad (NIH, 2014).

Con respecto a la poblacion pediatrica oncologica, el Instituto Nacional de
Enfermedades Neoplasicas (2016) notificd 1.048 casos nuevos de cancer entre los nifios con
edades entre los 0 y 14 afios en el periodo 2010-2012. Asimismo, durante 1os mismos afios
reportaron 380 muertes de nifios a causa de la enfermedad, siendo el 58,2% nifios y el 41,8%
nifias. De acuerdo a las Gltimas estimaciones realizadas por la Direccion de Prevencion del
Céancer del Ministerio de Salud (MINSA, 2018), en el Perq, se presentan mil seiscientos
nuevos casos de cancer infantil anualmente en donde el 40% corresponden a leucemias, 18%
a tumores del Sistema Nervioso Central, 14% a linfomas y el restante a neoplasias
relacionadas a 0jos, rifiones, huesos, entre otros.

La quimioterapia suele ser el tratamiento mas comun de los pacientes pediatricos
oncoldgicos (De Chico, Castanheira, Garcia, 2010). Esta modalidad de tratamiento consiste
en la administracion de diferentes medicamentos, y tiene como funcion eliminar las células
cancerigenas de crecimiento rapido. No obstante, afecta también aquellas células sanas como
gldbulos rojos, plaquetas, mucosa oral, tejido renal, epitelio gastrointestinal (Macchi, 1998;
ACS, 2016). Esto puede generar efectos secundarios en la salud siendo los mas usuales los
siguientes: vomito, nauseas, diarrea, hemorragias, dolores abdominales y la alopecia en los
nifios (ACS, 2016; Chacin y Chacin, 2011; De Chico, Castanheira, Garcia, 2010 y
Macchi,1998).
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La informacion previamente sefialada resulta importante no s6lo porque intenta
transmitir un conocimiento aproximado acerca de la proporcion real del cancer infantil en el
pais, sino porque pretende también dar luces de las implicancias que puede acarrear el
proceso de enfermedad.

Frente a las exigencias del tratamiento y sus consecuencias fisicas, el cuidado de un
nifio con cancer requerird de la participacion activa de padres y/o madres durante el proceso
de enfermedad. Esto puede suponer una serie de transformaciones en el funcionamiento
familiar asi como la suma de demandas fisicas, econdémicas y sociales (Ballestas et al., 2013;
De Chico, Castanheira, Garcia, 2010 y Fernandez, 2009) y que; por ejemplo, deban
permanecer durante un largo periodo de tiempo en un centro hospitalario o se desplacen
frecuentemente a este, lo que se dificulta cuando la atencién se encuentra a gran distancia de
sus hogares (Grau y Espada, 2012).

Asi como eésta ultima, surgiran muchas otras demandas que suponen nuevas funciones
para los padres y madres. Al respecto, estudios sefialan que estas suelen ser asumidas por la
madre por lo que es ella quien suele verse frente a la toma decisiones respecto de la salud de
su hijo, administracion de la medicacion, promocién del confort y soporte, el planeamiento
de actividades familiares, manejo de problemas del comportamiento de los nifios, la atencion
de dificultades, y supervision de responsabilidades y rutinas (Kohlsdorf y Costa, 2012).
Estudios indican que esta asignacion de tareas a la madre se deberia a la flexibilidad de sus
horarios, lo que conlleva a un mayor involucramiento y al consecuente desgaste emocional, a
diferencia de los padres, quienes suelen cumplir un rol de proveedores y soporte emocional
de las madres lo que conlleva a que mantengan una mayor distancia emocional respecto de la
situacion (Flores, 1999). No obstante, también es importante considerar los cambios que se
han venido dando con el pasar de los afios en los roles de género que asumen hombres y
mujeres de la familia por lo que, actualmente, las tareas de cuidado de los hijos no pueden
considerarse exclusivos de la mujer (Ramirez,2014)

A modo de consecuencia, el cancer infantil puede generar un fuerte impacto
emocional en los padres y madres de los pacientes (Ballestas et al., 2013; Bretones, 2013;
Campifio-Valderrama y Duque, 2016; Cely-Aranda,Duque y Capafons, 2013; De la Huerta,
Corona, Méndez, 2006; Espada y Grau, 2012; Flores, 1999; Gonzalez-Arratia, Nieto y
Valdez, 2011; Grau y Espada; 2012; Grau y Fernandez, 2010; Wong y Chan, 2005),
impactando y alterando la calidad de vida de las madres (Lafaurie et al., 2009) y la
interaccion que estas posean con sus hijos (Caballero, 2012), los roles parentales (Fernandez,
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2004; Rojas, 2005) asi como la relacion marital (Khoury, Huijer y Doumit, 2013; Pinde,
2016).

Asi, durante el periodo de diagndstico y tratamiento las investigaciones encuentran la
presencia de emociones tales como la tristeza, la culpa, la colera y el temor (ACS, 2015; De
Chico, Castanheira, Garcia, 2010; Ochoa y Polaino,1999; Ruda,1999, 2001), la depresion y
soledad (Berckemeyer, 2017; Boman, Lindahl y Bjork, 2003), ansiedad (Flores,1999) y estrés
(Bretones, 2013; Chacin y Chacin, 2011; De la Rubia y Rodriguez, 2013; Lyu et al., 2016;
Mejia, 2013; Ochoa y Polaino, 1999; Ruda, 1998, 2001). Inclusive, una vez concluido el
periodo de tratamiento pueden persistir sensaciones como la incertidumbre e impotencia
debido a las secuelas del mismo en la salud del nifio y a la permanente posibilidad de muerte
(Grau y Espada, 2012; Grau y Fernandez, 2010; Macchi, 1998 y Rojas, 2005). No obstante,
también existen estudios que revelan que los padres pueden rescatar aspectos positivos en la
experiencia de cancer (Wong y Chan, 2005) y que esta enfermedad puede potenciar
cualidades en ellos, por ejemplo, al incrementar las conductas sensitivas maternas (Caballero,
2012), promover y fortalecer las habilidades paternas para responder a las demandas del nifio
(Ramirez, 2014) y fomentar la union familiar (Suarez, 2015).

Esto ultimo no solo da luces de lo complejo que supone la experiencia de esta
enfermedad sino que evidencia que el cancer puede ser vivenciado de diferentes maneras. Al
respecto, autores como Cruzado (2014) y Holland (1998) consideran que las
conceptualizaciones que se tienen acerca de una enfermedad pueden repercutir en la vivencia
de la misma. Estas conceptualizaciones suelen ser estudiadas bajo el nombre de
representaciones.

Las representaciones han sido abordadas desde distintas perspectivas, las cuales se
diferencian por el énfasis que otorgan a un aspecto en particular de este constructo. Desde la
perspectiva cognitiva, estas son definidas como estructuras conceptuales, procedimentales y
actitudinales que permiten organizar y dar sentido a la interioridad y exterioridad del entorno,
con el objetivo de controlarlo y transformarlo (Arbelédez, 2002). Esta misma postura, sefiala
que las representaciones revelan el lado constructivista de la persona, el cual se veria
manifestado en los esfuerzos activos para interpretar la experiencia y la busqueda de
significado a los acontecimientos que la rodean (Ruda, 1998). Por otro lado, desde una social,
Moscovici (1993) concibe a las representaciones como un sistema de valores, ideas y
practicas que devienen de la informacion, conocimiento y modelos de pensamiento que
recibimos a través de la interaccion social siendo ademas, un conocimiento construido a

partir de las experiencias, informacién, conocimientos y modelos de pensamiento que uno
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recibe por medio de la tradicion, educacion y comunicacion social (Fonseca, 2009). Desde
esta perspectiva las representaciones poseen una doble funcion frente a lo desconocido:
lograr que lo extrafio resulte familiar y lo invisible, perceptible (Farr, 1989).

Mora (2002) sefiala que el origen de dichas representaciones estaria determinado por
diversas condiciones, como momentos de crisis y conflictos. EI mismo autor sefiala que para
fines didacticos y empiricos las representaciones podrian ser analizadas desde 3 dimensiones:
la informacion, que refiere a la organizacion o suma de los conocimientos que poseen de un
tema; el campo de representacion, que es la manera en cOmo se organiza o jerarquiza el
contenido de la representacion; y la actitud, que revela la orientacion favorable o
desfavorable hacia el objeto representado y estaria implicada en la conducta y motivacion.
Respecto a esta Gltima dimension, Morales, Huici, Moya y Cariviria (1999) conciben a la
actitud como un mediador entre los estimulos externos y las reacciones de las personas, que
pueden ser de aprobacion o desaprobacion, atraccion o rechazo, o de aproximacion o
evitacion de acuerdo a la evaluacion del estimulo externo. En un estudio de actitudes
maternas hacia el hijo enfermo de leucemia, Macchi (1998) encontr6 que la actitud de
aceptacion en las madres participantes facilitd su adaptacion para aprender a vivir con la
realidad de la enfermedad de sus hijos y encontrarle un sentido; y sefiala que de haberse
presentado una actitud de rechazo esta podria haber imposibilitado continuar con el
tratamiento, brindarle soporte al hijo y asumir un rol frente a la experiencia.

Desde una perspectiva integradora, es posible concluir que si bien una persona
construye las representaciones en base a lo que recibe del entorno, éstas no se dan de forma
aislada (Arbelaez, 2002), pues también son resultado de un proceso activo mediante el cual
va a intentar descubrir, ordenar e interpretar el mundo que le rodea, trasladando los eventos
externos a modelos internos con un efecto en su conducta (Ruda, 2001). En ese sentido, para
comprender las representaciones se debe considerar las particularidades de estas en cada
individuo, el marco social en el cual este esta inscrito y la influencia del mismo en la
construccion de las representaciones y en la interaccion con los demas.

En el contexto peruano, se han llevado a cabo estudios acerca de las representaciones
del cancer. Un estudio de Caldas (2014) acerca de las representaciones del cancer en
pacientes jovenes con esta enfermedad reveld que estos percibian al cancer como una
agresion corporal de origen aleatorio y desencadenante de sentimientos de vulnerabilidad,
impotencia y dolor. Méas adelante, un estudio de Torre (2015), en el que se comparo las

representaciones de jovenes con y sin la enfermedad, revel0 que los jovenes pacientes
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asociaron el cancer con la muerte como una posibilidad; mientras que los segundos, como
una consecuencia inevitable.

Dentro del contexto oncoldgico pediatrico, Ruda (1998) considera que tener un hijo
con cancer conlleva a los padres y madres a realizar intentos por representar y comprender
una realidad compleja, incierta y dificil de materializar, por lo que un “registro
representacional” les permite organizar tanto la realidad de manera subjetiva, asi como sus
sentimientos. En su estudio de las representaciones acerca del cancer y su origen en padres y
madres de nifios con esta enfermedad Ruda (1998) hallé que estos representaron el cancer
como una enfermedad vinculada a la muerte, maligna, agresiva, imprevista, causante de
dolor, debilitamiento fisico y deterioro corporal. Ademas, en relacion a la muerte y
expectativas de vida, encontrd representaciones contrapuestas cuya funcion fue protegerlos
de la angustia causada por el reciente diagnostico. Asimismo, como respuesta al desconcierto
e incertidumbre de la evolucion de la enfermedad descubrio la predominancia de emociones
como la confusion. Finalmente, identifico que la variable presencia de antecedentes de cancer
en la familia pudo ser una que incrementd la asociacion de la enfermedad a un sufrimiento
tanto fisico como emocional.

En un estudio posterior con padres y madres de nifios diagnosticados con leucemia,
Colmenares (2016) identifico ciertos factores que repercutieron en la conceptualizacion que
estos sostuvieron de la enfermedad. La autora sostiene que el nivel de instruccion, el lugar de
procedencia y el sexo de los mismos pudieron influenciar en la atribucion causal de la
enfermedad asi como en la comprension y vivencia de la misma. De esta manera, encuentra
que un mayor nivel de instruccién permitio un entendimiento mas preciso y certero del
diagnostico. Asimismo, hallé que el lugar de procedencia genero diferencias en la atribucion
de las causas de la enfermedad y su tratamiento, siendo los padres de la sierra los que
asociaban el origen a causas como la falta de lactancia, mientras que los de la selva refirieron
explicaciones de indole cultural como el susto y el espanto. En relacion a la diferencia de
sexo, encontrd que fueron las madres las que manifestaron representaciones mas precisas con
relacion al impacto fisico, emocional y conductual que atraviesan sus hijos debido a un
mayor grado de involucramiento en su cuidado.

A partir de lo expuesto, y considerando que las representaciones pueden tener una
implicancia en la conducta (Arbelédez, 2002; Mora, 2002) cabe preguntarse, de qué manera
los padres y madres de nifios con cancer se adaptan a esta situacion.

Lazarus y Folkman (1987), proponen que los seres humanos evalian de forma

constante los eventos que se dan en su vida y el significado que estos tienen sobre su
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bienestar. De acuerdo a los autores, cuando una situacion significativa es evaluada como
amenazante para el bienestar y desbordante para los recursos con los que uno cuenta, se
percibe como estresante.

En ese sentido, una serie de estudios revelan que el cancer ha sido evaluado como un
evento estresante por padres y madres de nifios que la padecen (Chacin y Chacin, 2011; De la
Rubia & Rodriguez, 2013; Lyu et. al, 2016; Mejia, 2013; Ruda,1998, 2001). Esto sucederia
debido a que evallan sus recursos personales como insuficientes para cumplir con las
demandas que la enfermedad supone y por la sensacion de falta de control e incertidumbre
sobre la misma (Khoury, Huijer y Doumit, 2013; Taylor, 2007). Para lograr adaptarse a una
situacion evaluada como estresante, Lazarus y Folkman (1987) afirman que se requeriran de
recursos cognitivos, emocionales y conductuales que permitan afrontar las demandas internas
y/o externas que la misma desencadena.

Carver, Scheier y Weintraub (1989) estudiaron aquellos procesos cognitivos y/o
conductuales concretos y especificos bajo el constructo de estrategias de afrontamiento y
definen a las siguientes: (1) afrontamiento activo, como la toma de acciones para avanzar y
eliminar el estresor o disminuir sus efectos; (2) planificacion, como la organizacion de pasos
previos para un manejo mas optimo; (3) supresion de actividades competentes, como el
pausar aquello que impide concentrarse en el problema y que no esté relacionado con él para
una mejor focalizacion; (4) contencion del afrontamiento, como la espera de la oportunidad
precisa para actuar y evitar hacerlo de manera prematura; (5) basqueda del apoyo social por
razones instrumentales, como la busqueda de apoyo moral, asistencia o informacion; (6)
busqueda del apoyo social por razones emocionales, como la busqueda de soporte moral,
simpatia y comprension en los demas; (7) reinterpretacion positiva y crecimiento, como el
cambio de percepcion de una situacion indeseada a una como un evento positivo; (8) enfocar
y liberar emociones, como la tendencia a concentrarse en el estresor y expresar las emociones
que este supone; (9) aceptacion, como la concientizacion y asimilacion de la presencia del
evento para poder lidiar con el problema; (10) negacion, como la postura a negar la
existencia de evento estresante, util solo en las primeras etapas del mismo para minimizar el
dolor y facilitar el afrontamiento; (11) desentendimiento conductual, como la reduccién del
esfuerzo por enfrentarse al estresor; (12) desentendimiento cognitivo, como el
distanciamiento del problema por medio de actividades distractoras para evitar pensar en el
estresor; (13) acudir a la religion, como el involucramiento en actividades religiosas para
reducir el malestar a causa de la problematica. Mas adelante, los autores agregaran estrategias

como (14) el uso de alcohol y drogas y (15) uso del humor, ambos como intentos para
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reducir el estres.

Numerosas investigaciones internacionales han estudiado el afrontamiento en padres y
madres de nifios con cancer (Campifio-Valderrama y Duque, 2016; De la Rubia y Rodriguez,
2013; De la Huerta, Corona y Méndez,2006; Lyu, et al, 2016). En Espafa, Espada y Grau
(2012) exploraron las estrategias de afrontamiento que utilizaban los padres y madres de
nifios con un diagndstico de cancer mayor a 2 afios y encontraron que las mas utilizadas eran
aquellas que suponian el manejo activo y directo del problema como la bdsqueda de
informacion sobre los aspectos de la enfermedad y de apoyo social en los médicos, amigos,
familia y apoyo espiritual.

En Latinoamérica, Moral y Martinez (2009) evaluaron el nivel de estrés y las
estrategias de afrontamiento dominantes en padres de nifios mexicanos recientemente
diagnosticados con cancer y hallaron que la evitacion era el tipo de afrontamiento mas
relacionado con el incremento del estrés en ambos generos; mientras que la reevaluacion
positiva con la disminucion del mismo. También, identificaron una tendencia en las madres a
utilizar la religion y la reevaluacion positiva asi como mayores indicadores en las estrategias
de busqueda de apoyo social y religion que en los padres. En Venezuela, Chacin y Chacin
(2011) buscaron determinar las estrategias de afrontamiento empleadas por los padres de
nifios y adolescentes con cancer en las distintas etapas: un diagnostico reciente, en
tratamiento y culminado el mismo. Entre los resultados destacd el uso predominante del
afrontamiento religioso en las tres fases, el cual fue considerado una fuente de soporte
emocional y un vehiculo para la reinterpretacion positiva y crecimiento de los
acontecimientos. De manera especifica, durante la fase de diagnéstico también utilizaron la
negacion, reinterpretacion positiva, la planificacion y el afrontamiento activo, entre otras.
Durante la fase de tratamiento, aunque en menor medida, usaron la reinterpretacion positiva,
planificacion, afrontamiento activo, etc. Por dltimo, finalizado el tratamiento, acudieron
también a la reinterpretacion positiva, seguida, principalmente, por el afrontamiento activo y
la planificacion.

Dentro del contexto peruano, Flores (1999) realiz6 un estudio en padres de nifios
recientemente diagnosticados con leucemia y hallé que las estrategias més utilizadas fueron
la planificacion, el afrontamiento activo, acudir a la religion, la reinterpretacion positiva y el
enfocar y liberar emociones. La autora encontr6 ademas diferencias entre las madres y los
padres, siendo estos ultimos los que en los momentos criticos —diagndstico y muerte—
mantuvieron una postura mas activa, al tomar decisiones de manera inmediata, apoyando a la

madre, implicandose en menor medida de manera directa con la carga psiquica del nifio.
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En sintesis, las representaciones que posean los padres y madres de pacientes
pediatricos podran brindar informacion sobre la concepcion de la enfermedad y la actitud- o
valoracion- que poseen frente a esta. Este componente actitudinal que refleja el tipo de
valoracion que tienen frente al cancer se considera de suma importancia dado que puede
influir en el comportamiento que tengan en el contexto de enfermedad de sus hijos (Morales,
Huici, Moya y Cariviria (1999).

Es asi como el objetivo principal de la presente investigacion serd valorar las
diferencias en el uso de estrategias de afrontamiento segiin el componente actitudinal de las
representaciones del cancer. Como objetivos especificos, se pretende explorar si existen
diferencias en las estrategias de afrontamiento segun las variables sociodemogréaficas de los
padres (sexo, nivel de instruccion, antecedentes familiares de cancer y lugar de procedencia)

y de la enfermedad (tiempo de diagnostico).
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Meétodo
Participantes

En el presente estudio participaron 49 padres y madres de pacientes pediatricos
oncologicos que asistian a un centro especializado en enfermedades neoplésicas de Lima
Metropolitana. Las edades de los participantes oscilé en un rango de 21 y 50 afios (M=31.12,
DE= 7.03); siendo 85.7% mujeres y el resto hombres. La mayoria de los participantes
proviene de provincia (75.5%) y el resto de Lima (24.5%). Respecto al estado civil, el 82%
era casado o conviviente mientras que el 18% era soltero o separado. El 75% no tenia
antecedentes de un familiar con cancer (Apéndice A).

Con respecto a las caracteristicas de sus hijos pacientes, todos padecian una
enfermedad oncologica: Leucemia (77.6%) o Tumor sdlido (22.4%). El tiempo de
diagnostico oscilo entre los tres y ciento noventa y dos meses (M=10.63, DE=26.78). Los
pacientes se encontraban recibiendo quimioterapia de manera ambulatoria (63.3%) u
hospitalaria (36.7%) en una institucion especializada en enfermedades oncologicas de Lima
Metropolitana. De este grupo de menores, 25 eran nifias y 24 nifios, cuyas edades oscilaban
entre 0 a 6 afos (M=3.45, DE=1.75).

Como criterios de inclusion se considerdo que el tiempo de diagnostico de la
enfermedad del hijo sea de minimo 3 meses. Ademas, se tuvo como criterio de exclusion que
el nifio no tenga un diagnostico de metastasis, se encuentre en un estadio IV o en periodo de

recaida de la enfermedad.
Medicion

Para explorar las representaciones del cancer en los padres y madres se utilizo la Red
de asociaciones (De Rosa, 2002) que es una prueba empleada para el estudio de la estructura,
el contenido y la polaridad respecto a una representacion particular. Este instrumento se
desarrolla a partir de la elaboracion de un mapa semantico que toma como punto de partida a
una palabra inductora (en este caso el cancer) ante la cual se deben asociar palabras,
atribuirles un valor positivo o0 negativo y enumerarlas de acuerdo al orden de evocacion (De
Rosa, 2002).
La informacidn recopilada a partir de la Red de asociaciones puede ser estudiada por medio
de dos vias complementarias: un andlisis cuantitativo, que implica las identificacion de las
frecuencias y el peso seméantico de las palabras asociadas asi como del componente

evaluativo y actitudinal de la representacion por medio de los indices de polaridad y

neutralidad; y otro cualitativo, que consiste en el analisis a nivel semantico de todas las
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palabras emitidas por los participantes con el fin de agruparlas en categorias de sentido
(Fonseca, 2009). El indice de neutralidad es la medida de control de la pruebas, e indica una
baja o alta neutralidad en la red del participante, es decir, si categorizé sus emociones como
positivas 0 negativas y no como neutras (De Rosa, 2002) (Apéndice B). En base a ello, el
indice de polaridad, que da cuenta de los componentes evaluativos y actitudinales de la
representacion, indica el caracter positivo, negativo o de forma equivalente entre ambos de
las palabras sefialadas por los participantes.

Este instrumento ha sido util en el ambito de la salud y enfermedad. Asi, fue
empleado en un estudio realizado por Fonseca (2009) en dos grupos de jovenes con y sin
VIH en la ciudad de Bogota. En este, las cualidades de la prueba permitieron analizar el
campo representacional de los participantes en relacion a los significados que atribuyeron al
VIH asi como una gama de elementos emocionales, valorativos, sociales y de naturaleza
cientifica a partir de las categorias semanticas con respecto la infeccion y personas que
padecen la enfermedad. En el Perd, la red de asociaciones ha sido utilizada para explorar las
representaciones del cancer en grupos de jovenes: Caldas (2014) trabajo con un grupo de
adultos jovenes diagnosticados con la enfermedad y Torre (2015) realiz6 una comparacion
de las representaciones del cancer de jovenes con y sin esta enfermedad. Como parte de las
recomendaciones para lograr una mejor comprension y categorizacion de las palabras
asociadas, los autores sugirieron complementar el instrumento con las siguientes preguntas:
¢ Como te sentiste al realizar esto? y ¢Por qué crees que recordaste estas palabras? Ademas,
para lograr una clasificacion mas objetiva de las palabras evocadas recomendaron que las
categorias creadas sean sometidas a la validez de contenido por parte de expertos en el area.
Los resultados reportados acerca del trabajo con la red de asociaciones por ambos
investigadores dieron cuenta de la sencillez de su aplicacion, la riqueza en términos de
informacion sobre la redes, asi como de la valiosa informacion cuantitativa brindada a partir
de los indices de polaridad, los mismos que facilitan el estudio de las representaciones con
otros constructos por medio de procedimientos estadisticos.

Para medir las estrategias de afrontamiento se utilizd el Cuestionario
Multidimensional de Estimacion del Afrontamiento (COPE) creado por Carver, Scheier y
Weintraub (1989) en su version adaptada al espafiol por Cassaretto y Chau (2016) con el
objetivo de examinar las respuestas de las personas frente a situaciones que son evaluadas
como estresantes.

Carver y sus colegas (1989) establecieron dos modos de aplicacion: uno que permite

evaluar el afrontamiento situacional, es decir lo que la persona usualmente hace cuando se
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encuentra en situaciones de estrés; y uno disposicional, cuyo foco es evaluar a la persona en
una situacion estresante especifica o durante un periodo especifico de tiempo.

En el Peru se llevo a cabo la adaptacion de la prueba COPE por Casuso (1996) quien
valido el instrumento en su version disposicional aplicando el instrumento a 817 estudiantes
universitarios. Se obtuvo una consistencia interna de .40 a .86. Ademas, se realiz6 un analisis
factorial donde se redistribuyeron algunos de los items. Por su parte, Flores (1999) utiliz6 el
instrumento en la forma disposicional para trabajar la ansiedad y estilos de afrontamiento en
44 padres y madres de nifios recién diagnosticados con leucemia o linfoma No-Hodgkin. El
analisis de la confiabilidad indico que los coeficientes alfa de Cronbach oscilaron entre .56 a
.74 en las estrategias, considerandose indices suficientes para garantizar la fiabilidad de las
escalas. Afilos mas tarde, Pineda (2012) aplicé el cuestionario para una investigacion acerca
del estrés parental y los estilos de afrontamiento en 58 padres de nifios diagnosticados con el
trastorno del espectro autista (TEA), comprobando que la consistencia interna de la prueba
mantenia adecuados niveles de confiabilidad encontrando coeficientes de alfa de Cronbach de
.71a.87.

Para la presente investigacion se empleo la adaptacion al contexto limefio del COPE
en su version disposicional, realizada por Cassaretto y Chau (2016) en un grupo de 300
universitarios. Para el analisis de la validez de la prueba, realizaron un andlisis factorial
exploratorio que arrojo una varianza de 65.15% para 15 factores. Ademas, se llevd a cabo un
analisis factorial exploratorio para organizar las escalas de acuerdo a un orden que refleje la
teoria, lo cual gener6 3 factores que explicaron un 55.92% de la varianza. Para la
confiabilidad, se reportaron resultados de .53 a .91. Con respecto a lo estilos y estrategias,
Cassaretto y Chau (2016) mencionan que si bien las investigaciones encuentran adecuados
indices de consistencia interna y funcionamiento factorial a nivel de las estrategias no sucede
lo mismo con los estilos, por lo cual, las autoras aconsejan descartar el uso de estos ultimos.

Recientes investigaciones realizadas por Rodriguez (2016) y Rey de Castro (2017)
utilizaron la version adaptada del instrumento por Cassaretto y Chau (2016). La primera
autora trabajo con 89 pacientes de cancer de mama y evaluo el afrontamiento y la calidad de
vida de las mismas. Con respecto a la consistencia interna, obtuvo puntajes entre .57 y .94
para la mayoria de las sub escalas o estrategias; sin embargo, tres de ellas afrontamiento
activo, supresion de actividades y desentimiento mental puntuaron por debajo de los
recomendado, por lo cual decidié no utilizar dichas escalas en los analisis posteriores. La
segunda autora, trabajo con 51 pacientes mujeres con diagnostico de depresion y exploro las

relaciones entre las estrategias de afrontamiento, bienestar y autoestima en las mismas. A



Representaciones y afrontamiento en padres y madres de nifios con cancer 12

partir de los analisis estadisticos obtuvo un alfa de Cronbach que oscilé entre .55 a .91 en las
escala; no obstante, contencion del afrontamiento y desentendimiento mental obtuvieron
coeficientes de .24 y .48 respectivamente, por lo cual no fueron consideradas en la
investigacion.

Respecto a la version del COPE con 60 items, si bien no ha sido utilizado con padres
y madres de nifios con cancer en el Per(, una reciente investigacion de Pérez de Velasco
(2017), quien aplicé la escala a 49 madres de nifios y nifias diagnosticados con TEA, registro
coeficientes alfa de Cronbach de .56 a .89 a excepcion de la escala uso de alcohol y drogas la
cual resulto no confiable.

El analisis de confiabilidad interna del presente estudio, arrojé puntajes entre -.02 y
.88. Como resultado, se trabajo con 7 dimensiones: supresion de actividades competentes
(0=.51), aceptacion (a=.81), enfocar y liberar emociones (0=.56), busqueda de soporte social
por razones instrumentales (a=.81), busqueda de soporte social por razones emocionales
(0=.87), negacion (a=.75) y finalmente, uso del humor con (a=.74) que fueron las escalas que
alcanzaron el punto recomendado para una consistencia media de acuerdo a Hernandez,
Fernandez y Baptista (2010) (Apéndice C).

Procedimiento

De acuerdo a los lineamientos establecidos por la institucion, se solicito la aprobacion
del estudio por parte del comité de ética y area de Pediatria. Como primer acercamiento a los
padres y madres se realizd una prueba piloto con 5 padres y madres, que cumplian con los
criterios de inclusion pero que no conformaron la muestra final, con el fin de identificar
cualquier inconveniente en relacion a la comprension de las consigna y de los items. Como
resultado se realizaron aclaraciones para un mejor entendimiento de los items del COPE, los
mismos que fueron compartidos con una de las autoras de la adaptacion (Apéendice D). Luego
de ello, se establecié contacto con los participantes a quienes se les solicitd firmar el
consentimiento informado (Apéndice E) en sefial de aceptacion de su participacion
voluntaria. Luego, se les administro la Ficha de datos (Apéndice F), seguida de los
instrumentos Red de Asociaciones y por ultimo el COPE.

Es menester sefialar que la secuencia de la aplicacion se decidid a partir del objetivo,
que fue explotar el potencial proyectivo de la Red de asociaciones al maximo, para lo cual se
evitd que la entrada de la informacion de los contenidos de una técnica mas estructurada
como el COPE distorsione los procesos asociativos (De Rosa, 1995). Ademas, a partir de la

informacion cualitativa de la Red de Asociaciones se crearon las categorias de sentido que
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fueron validadas por 3 expertos en el tema para prevenir el sesgo en el analisis seméantico de
las palabras. Al cierre de la aplicacion de ambas pruebas se ofrecid, de ser necesario, un
espacio de contencion emocional que permitio dar un cierre con los contenidos que pudieron
surgir a causa de la evaluacion y que pudieron haber movilizado a los padres y madres de

familia.

Analisis de datos

Respecto a la Red de Asociaciones, las redes de los participantes fueron procesadas a
partir del analisis cualitativo y cuantitativo que plantea el mismo instrumento. Como parte del
analisis cualitativo, se procedio a agrupar las palabras dentro de las categorias de sentido.
Debido a la amplia gama de tematicas que surgieron, las categorias fueron evaluadas por 3
especialistas en el area, los mismos que brindaron aportes y validaron su contenido.
Respecto al anélisis cuantitativo, se hallaron las frecuencias de las palabras asociadas,
identificando la distribucion de estas de manera global. Ademas, se obtuvieron los indices de
polaridad y neutralidad, los que fueron analizados junto con los datos del COPE por medio de
analisis estadisticos mediante el programa estadistico IBM SPSS version 22.0 en espafiol.

En relacion a la prueba COPE, se verifico la confiabilidad de las puntuaciones a través
del método de consistencia interna alfa de Cronbach. Posteriormente, se exploré la
distribucion de los datos mediante la prueba de normalidad, con el estadistico Shapiro-Wilk,
encontrandose distribuciones normales y no normales. Para evaluar si la no normalidad era
extrema se procedio a realizar el analisis de asimetria y curtosis, obteniendose que solo la
estrategia uso del humor (asimetria= |3| y curtosis=|9.55|) poseia una no normalidad extrema
(Kline, 2010) por lo que se utilizaron estadisticos no paramétricos sélo con dicha escala
(Apeéndice G).

Para el objetivo principal, se realizé una comparacion de medias para mas de 2 grupos
independientes, entre los indices de polaridad y las estrategias de afrontamiento. Por un lado,
para las escalas cuya distribucion fue normal se utiliz6 el ANOVA de un factor. De
encontrarse varianzas homogéneas se procedio a utilizar la prueba émnibus de ANOVA
seguida de la prueba post hoc de Bonferroni ajustado para comparaciones maltiples y para
interpretar las magnitudes de su efecto se utilizo el eta cuadrado. En caso contrario, cuando
las varianzas resultaron no homogéneas, se utilizd la prueba ANOVA Welch seguida de la
prueba post hoc de Games—Howell para comparaciones multiples. Por otro lado, para la
escala Humor se utilizo la prueba de Kruskal-Wallis.
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Para los objetivos secundarios, se realizé un analisis de comparacion de medias para 2
grupos (sexo, lugar de procedencia, antecedentes de familiares con cancer y tiempo de
diagnostico) y una comparacion de medias para méas de 2 grupos (nivel de instruccion). Con
respecto a la comparacion de medias para 2 grupos, para las escalas con distribucién normal
y de acuerdo al analisis de la prueba Levene de calidad de varianzas, se utilizo la prueba t-
student y para interpretar las magnitudes de su efecto se utilizo el criterio de Cohen. Para la
escala Humor, se utilizo el estadistico U de Mann Whitney. Seguido de ello, se realizd la
comparacion de medias para mas de 2 grupos independientes y los analisis anteriormente
expuestos. Para concluir, se realizaron correlaciones entre las estrategias de afrontamiento y
la variable tiempo de diagnéstico por medio del coeficiente de Pearson, y sélo con la

estrategia uso del humor se utilizo el coeficiente de Spearman.
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Resultados

A continuacion se presenta la informacion obtenida para responder a los objetivos de
investigacion. En primera instancia, se describen los resultados de las representaciones del
cancer conseguidos a partir de la Red de asociaciones, las que se consideran un apoyo para
comprender con mayor profundidad los resultados posteriores. Luego, se presenta la data
obtenida a partir de los puntajes del COPE segln las variables sociodemograficas y de la
enfermedad. Finalmente, se valoran las diferencias en el uso de las estrategias de

afrontamiento segun los indices de polaridad.

Representaciones del cancer: frecuencias, categorias e indices

A continuacion se presentan los resultados de las redes de asociaciones realizados por
los 49 participantes, con un total de 237 palabras. En primer lugar, se realizé un analisis de
frecuencias y peso semantico (Apéndice H) segun lo indica el instrumento y, posteriormente,
un analisis semantico que dio como resultado a las categorias de sentido.

La Tabla 1 muestra en orden descendente a las 10 palabras méas evocadas por los
participantes asi como el porcentaje de participantes que los nombraron.

Tabla 1
Palabras con mayor frecuencia numérica y porcentaje de personas que las nombraron

f %
Tristeza 22 449
Enfermedad 15 30.6
Miedo 13 26.5
Muerte 11 22.4
Curable 11 22.4
Dolor 10 20.4
Malo 9 18.4
Lucha 9 18.4
Preocupacién 8 16.3
Esperanza 7 14.2
n=49

De manera global, se destaca que la palabra “tristeza” fue la mas asociada, y por el
contrario “esperanza” fue la menos evocada.

A partir de las redes de los participantes, se creo el cuadro de categorias (Apéndice 1)
en el cual se sefala la frecuencia tanto de las palabras como de la categoria.
A continuacion, se describe con mayor detalle cada una de estas: La categoria

Definicion y Adjetivos calificativos agrupa a las palabras usadas para caracterizar al cancer en
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si. La categoria Causas engloba los elementos a los que se les atribuye el origen de la
enfermedad. Por su lado, la categoria Prondstico agrupa palabras que dan cuenta de la
evolucion de la enfermedad, ésta se dividio en dos subcategorias: Prondstico positivo, que
agrupa palabras que indican la posibilidad de curacion y solucion de la enfermedad v;
Prondstico negativo, con contenidos acerca de la mortalidad, incurabilidad, cronicidad y
recaida de la misma.

Ademas, la categoria Vivencia de la enfermedad congrega las palabras que dan cuenta
del impacto emocional de la experiencia del cancer en los padres, esta categoria se encuentra
dividida en dos subcategorias que aluden a las Reacciones emocionales negativas y las
Reacciones emocionales positivas ante la enfermedad. La categoria llamada Efecto fisico de
la enfermedad engloba la sintomatologia que padecen tanto los padres como los hijos a causa
de la propia de la enfermedad y/o del tratamiento de la misma.

La categoria Respuestas para lidiar con el problema abarca los esfuerzos realizados
para hacerle frente a la enfermedad, la conforman palabras que indican acciones concretas asi
como personas y entidades que son considerados una fuente de sostenimiento. La
categoria Tratamiento incluye aquellas palabras que hacen referencia especifica a la
quimioterapia. La categoria Deseos/anhelos a partir de la enfermedad abarca las palabras que
describen los ideales del prondstico de la enfermedad y bienestar integral. También, se
encuentra la categoria Cambios a raiz de la enfermedad que refieren a los cambios en
relacion a la personalidad de los pacientes asi como aquellos que se dieron en el modo de
vida familiar y palabras que sefialan una pérdida simbdlica debido a las demandas de la
enfermedad. Finalmente, se organizo en la categoria Otros aquellas palabras cuyo sentido no
se encontraba asociado a ninguna de las anteriores categorias.

Los indices de neutralidad y polaridad permiten aproximarse a los componentes
evaluativos y actitudinales en torno a las representaciones del cancer. Los datos obtenidos
con respecto a la medida de control, el indice de neutralidad, indican la preponderancia de
una tendencia a la baja neutralidad por el 97.96%, es decir, casi el total de los participantes se
inclinaron por una valoracion negativa o positiva (Apéndice J). Al respecto, el indice de
polaridad indic6 una mayor tendencia a la evaluacion negativa del cancer (57.14%) por parte
de los padres y madres, seguida de la tendencia a la igualdad con la suma de positivas y
negativas (34.69%), y finalmente, una a evaluar positivamente el cancer en el (8.16%).

Como respuesta al objetivo principal de la investigacion, se analizaron las diferencias
en el uso de las estrategias de afrontamiento de padres y madres de nifios con cancer segun el

indice de polaridad mediante una comparacion de medias para muestras independientes.
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Se encontraron diferencias significativas en la estrategia busqueda de soporte social
por razones emocionales segun los indices de polaridad (F(2,48)=5.54,p=.01, #2=.19). Se
hallo que el grupo con palabras connotadas negativamente (M=9.16, DE=3.74) puntud en
menor medida en esta estrategia que los grupos que poseen palabras connotadas positiva y
negativamente de igual forma (M=11.95, DE=3.74, una diferencia de -2.79, 95% IC [-5.52,
-.06]) vy que el grupo con palabras positivas (M=14.50, DE=1.91, un decremento de -5.34,
95% IC [-10.23,-.45]).

No se encontraron diferencias significativas (p>.05) en los indices de polaridad segun
las estrategias de afrontamiento: supresion de actividades competentes (F(2,48)=2.11, p=.13),
aceptacion (F(2,48)=1.78,p=.18), enfocar y liberar emociones (F(2,48)=1.73, p=.18),
busqueda de soporte social por razones instrumentales (F(2,48)=3.01, p=.06), ni uso del
humor (p=.66). Para el caso de la estrategia negacion (F(2,48)=3.60, p=.04) se realizaron los
analisis post hoc de Bonferroni y no se encontraron diferencias significativas (p=.12).

Con respecto a los objetivos especificos, se busco examinar las diferencias en los
puntajes de las estrategias de afrontamiento segun los datos sociodemograficos de los
participantes y de la enfermedad. Se hallaron diferencias estadisticamente significativas
segun las variables sociodemograficas sexo, nivel de instruccion y antecedentes de familiar
con cancer.

En primer lugar, de acuerdo a la variable sexo se encontraron diferencias
significativas en la estrategia busqueda de soporte social por razones emocionales siendo los
hombres los que puntuaron significativamente mas alto que las mujeres en esta estrategia
(Mhombres=12.71, DEnombres=1.79, Mujeres=10.40, DEmujeres=4.16, 1(47,19.26)= -2.46, p=0.01,
d=.59).

En relacion a la variable nivel de instruccion, se encontraron diferencias en dos
estrategias. En primer lugar, se encontraron diferencias significativas en la estrategia
aceptacion (F(2,48)=5.87, p=0.00, #2=0.53), siendo los padres y madres con estudios de
primaria completa (M=7.77, DE=3.46) los que tuvieron menor puntuacion que aquellos con
estudios superiores (M=11.71, DE=2.14, una diferencia -3.94, 95% IC [-6.72, -1.16]). De la
misma manera, se hallé que los participantes con secundaria completa (M=7.16, DE=3.11)
también puntuaron en menor medida que aquellos con estudios superiores (M=11.71,
DE=2.14, un decremento -4.54, 95% IC [-6.72, -2.38]).

En segundo lugar, también se encontraron diferencias significativas de acuerdo a la
estrategia supresion de actividades competentes (F(2,48)=5.87, p=.01, #2=.203). Asi, se
obtuvo que los participantes con secundaria completa (M=8.89, DE=2.38) tuvieron una
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puntuacion menor que aquellos con estudios superiores (M=11.18, DE=1.78, una diferencia
de -2.28, 95% IC [-3.94,-.62]).

Finalmente, se hallaron diferencias significativas en la estrategia de afrontamiento
supresion de actividades competentes segun la variable antecedentes de familiares con cancer
siendo aquellos participantes sin experiencia previa de un familiar con cancer los que
obtuvieron mayor puntaje en esta estrategia que aquellos que si la tuvieron
(Msinexperienciaprevia=10.27,DEsinexperienciaprevia=2. 12, Mconexperienciaprevia=8.83, DEconexperienciaprevia=2. 1
6, t(47, 18.32)=.035,p=.04, d=0.34).

Es menester sefialar que, no se encontraron diferencias en las estrategias de
afrontamiento segun el lugar de procedencia ni relacion con el tiempo de diagnéstico
(Apéndice K).
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Discusion

El interés por realizar esta investigacion residid, en un inicio, en analizar la relacion
entre las representaciones del cancer y afrontamiento de padres y madres de nifios con esta
enfermedad. Las representaciones en padres en el pais han sido previamente estudiadas a
través de instrumentos cualitativos tales como la entrevista (Colmenares, 2016; Demos, 2015;
Ruda, 1998,2001), que permitid explorar y profundizar en su contenido.

Para el presente estudio, se aplico la Red de Asociaciones que es una técnica cuyo fin
es facilitar la sistematizacion de las representaciones asi como la comprension y estudio de
las mismas; de manera cualitativa, por medio de categorias de sentido y; cuantitativa, a traves
de los indices de polaridad que permiten realizar analisis con otros constructos (De Rosa,
2002). Es en ese sentido que, si bien se pudo recopilar valiosa informacion a nivel cualitativo,
necesaria para la interpretacion de los resultados; el mayor énfasis incidio en el desarrollo
cuantitativo a partir de los indices de polaridad, los que permitieron una aproximacion al
componente actitudinal de las representaciones del cancer y trabajar con la variable
afrontamiento.

Es asi que, en primer lugar, se propuso analizar las diferencias en el uso de estrategias
de afrontamiento segun el componente actitudinal de las representaciones del cancer y, en
segundo lugar, se buscé explorar las diferencias en el uso de las estrategias segun las
variables sociodemograficas y de enfermedad. A continuacion, se parte por el analisis de las
categorias y palabras méas destacadas en el conjunto de las redes de asociacion de los
participantes para luego proceder a brindar alcances sobre los resultados.

A partir de los resultados se observa que la tendencia evaluativa, o actitud medida por
el indice de polaridad, en torno al cancer tuvo una carga principalmente negativa, que se
reflejé en expresiones frecuentes como la “tristeza” seguida de otras reacciones emocionales
negativas como “miedo”, “dolor” “preocupacion”, entre otras, que reflejaron las
consecuencias internas de esta experiencia.

El contenido de la categoria Vivencia de la enfermedad revela principalmente una
valoracion negativa, reflejada en el subgrupo reacciones negativas cuyo contenido mas
evocado fue “tristeza”, “miedo”, “dolor” y “preocupacion” lo que concuerda con resultados
en estudios previos. Asi, en una investigacion en jovenes que padecian cancer se encuentra
que asociaban a su enfermedad palabras como dolor, tristeza, miedo, depresion y sufrimiento
(Caldas, 2014). En otra comparativa de jovenes con y sin cancer, estos ultimos reportaron
contenidos como tristeza, sufrimiento y miedo asociados a la enfermedad (Torre, 2015).

Asimismo, un estudio en padres y madres de nifios con cancer (Ruda, 1998) revela que estos
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asociaban la enfermedad con tristeza, sufrimiento, dolor emocional, desgano, pérdida de
energia vital, desinterés y dificultad para disfrutar de las actividades cotidianas.

En ese sentido, debe recordarse que la muestra del presente estudio involucra a padres
y madres de pacientes que siguen un tratamiento cuyos efectos suelen resultar aversivos e
impactantes por lo que observarlos con “dolor” y “jaquecas” podria también haberlos
afectado y fortalecer estas emociones. Es asi que la cercania y el nivel de involucramiento
que supone el tratamiento de la enfermedad de sus hijos también genera un impacto en ellos
que se ve reflejada en la valoracion predominantemente negativa de la enfermedad.

La asociacion del cancer con la “tristeza” fue realizada por casi la mitad de los
participantes, seguida por “enfermedad”. Para Beck, Rush, Shaw y Emery (como se cit0 en
Piqueras, et al., 2009) un estado de animo triste es el resultado de la percepcion de pérdida de
control ante la evaluacion cognitiva negativa sobre la demanda situacional y los recursos que
posee la persona para afrontar la situacion, el cual predominaria cuando el estresor se
cronifica. Esto cobra sentido cuando se encuentra en las respuestas de los padres la
asociacion con “complicada”, “agresiva” y “riesgosa” asi como “dificil de curar” o, inclusive,
“incurable”, proponiéndola como un estresor que excede a sus recursos personales para poder
resistirlo.

Por su lado, Choliz (como se citdo en Piqueras, et al., 2009) menciona entre las
funciones de la tristeza a la union con aquellos que se encuentran en la misma situacion y la
comunicacion a los demas del estado emocional que, consecuentemente, promoveria la
ayuda, empatia y comportamientos altruistas por parte de otras personas. Esto da pie a
considerar el potencial unificador que posee la tristeza, en tanto puede promover la
identificacion entre padres y madres que también atraviesan por la misma situacion.

Ademas, otra asociacion encontrada en los padres y madres fue con el “miedo”,
“preocupacion” y “malo”. Resulta vital considerar que a diferencia de una fobia, el miedo es
considerado una reaccion proporcional ante un peligro o amenaza real cuya funcion es poner
en marcha el estado de alerta (Piqueras, et al., 2009). Al respecto, algunos estudios confirman
gque emociones como ésta en padres de nifios con cancer podrian surgir debido a la
posibilidad de una recidiva (Espada y Grau, 2012), pérdida de control (Ruda, 1998) y la
misma muerte (Rojas, 2005). Por ende, el “miedo” y la “preocupacion” podrian ser el
resultado de una situacion de constante amenaza debido a la alta posibilidad de ocurrencia de
sucesos nocivos de manera sorpresiva que guarda relacion con la asociacion del cancer a lo
“malo” asi como con palabras como “riesgosa”, “peligrosa”, “silenciosa” y “recaida” que

corroboran la sensacion de impredictibilidad e incertidumbre frente a la enfermedad.
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Resulta interesante encontrar la coexistencia de representaciones con valoraciones
positivas y negativas que conllevd a la division de las categorias Vivencia de la enfermedad y
Pronostico y que se reflejo en la similitud en términos de frecuencias de las palabras
“muerte” y “curable”. Esto podria significar un balance protector entre componentes
negativos y positivos con respecto a la expectativa de vida y al impacto emocional de la
enfermedad de sus hijos. También se puede considerar un recurso de donde sostenerse para
mantener presente la “esperanza” sin perder el sentido de la realidad. En ese sentido, la
incorporacion de aspectos valorados positiva y negativamente puede permitir proteger a los
padres y darle un sentido de control ante una situacion tan incierta, que a la vez como sefiala
Ruda (1998) acttia como una defensa que encubre o protege contra la idea de muerte asociada
a esta dolencia. En concordancia con ello, la mencién de “lucha” podria considerarse una
respuesta para lidiar con el problema y revelar una postura activa para adaptarse a la
enfermedad de sus hijos por medio de la accion directa sobre la misma.

Al vincularlo con el afrontamiento, se encontro que el grupo de participantes que
valoré de manera negativa el cancer hizo un menor uso de la estrategia busqueda de soporte
social por razones emocionales que el grupo con tendencia a una valoracion positiva y aquel
otro con una valoracion tanto positiva como negativa de cancer.

La literatura sefiala que, al dotar con cualidades positivas 0 negativas a un objeto,
existe una tendencia por tomar una postura de aceptacion o de rechazo hacia el mismo,
respectivamente (Morales, Huici, Moya y Gariviria, 1999). Esto puede reflejarse en el
aprender a vivir con la realidad de la enfermedad del hijo y encontrarle un sentido a la
imposibilidad de asumir un rol frente a la experiencia (Macchi,1999).

A partir de esto, asumir que existe un rechazo hacia la enfermedad de sus hijos,
debido a la predominante valoracion negativa del cancer no resulta posible si se consideran
ciertas particularidades de los padres y madres estudiados. Esta estuvo compuesta por padres
y madres que permanecen al cuidado de sus hijos, acompafiandolos muchas veces lejos de sus
hogares y trabajos. Esto evidencia que no solo existe una conciencia de la enfermedad, sino
que también una intencidn por responder a las demandas que esta acarrea y por cambiar la
situacion. Por ello, se hipotetiza que el resultado revelaria una posible dificultad hacia la
expresion a otra persona de las emociones negativas que la propia situacion suscita.

Al respecto, existen investigaciones que avalan este resultado y revelan que la
expresion de emociones aversivas podria suponer un mayor desgaste emocional. Estudios
como el de Mejia (2013) reportan que la comunicacion sobre la enfermedad puede significar
un estresor; y es que hablar acerca de esta implicaria un desgaste de energia debido al
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impacto emocional que supone. Al respecto, estudios como el de Caballero (2012) destacan
la capacidad de las madres para controlar sentimientos como el temor con el fin de concentrar
su atencion y esfuerzos unicamente en el cuidado y necesidades de sus hijos pacientes. Por
todo ello, dada la tendencia valorativa negativa general del cancer asi como las asociaciones
en relacion sus caracteristicas, vivencia y prondstico, resultaria comprensible el que los
participantes tambien pierdan disposicion y apertura para conversar sobre el cancer debido a
las cualidades y emociones que se le son atribuidas.

Esta accion podria verse reforzada por la postura que el entorno méas proximo puede
sostener con respecto al cancer. Taylor (2007) sefiala que muchos miembros de la familia
insisten en alentar al paciente a mantener un constante estado de &nimo jubiloso y entusiasta;
esto conlleva a que el mismo se sienta incapaz de compartir sentimientos como la
preocupacion con los demas. Los resultados hallados del presente estudio, que son
consistentes con los de Dixon-Woods, Seale, Young, Findlay y Heney (2003) y Pinoé (2016),
reflejan que los padres y madres se ven dificultados para expresar coOmo se sienten en
realidad, probablemente, por la necesidad de conservar una imagen de fortaleza ante sus hijos
y los demés. Esta postura podria inclusive repercutir en la comunicacion con sus propios
hijos ante la represion de sus emociones para no lastimarlo o deprimirlo (Espada y Grau,
2012; Macchi, 1999).

Por ello, se hipotetiza que el mensaje social de positivismo, valentia y fortaleza en
padres de nifios con cancer podria tener un efecto adverso y ser un limitante para que ellos
puedan permitirse comunicar la “tristeza”, “miedo”, “dolor”, “preocupacion” y “angustia” sin
verse juzgados. Mas aun, si se considera que la expresion de las experiencias emocionales es
saludable y beneficiosa, pues puede reducir el trabajo fisiologico que supone la inhibicion asi
como favorecer la creacion de una red de apoyo social ante la persona afectada (Piqueras, et
al., 2009).

Al respecto, debe considerarse que la gran mayoria de los padres y madres proceden
del interior del pais, por lo que era muy probable que su Unica fuente percibida y la Unica
mencionada por los mismos en las redes, la familia, se encontrara lejos. Razon por la cual,
resulta vital crear o fortalecer otra fuente de soporte dentro del ambito intrahospitalario con
enfermeras, doctores, psicologos, y también entre los mismos padres y madres con quienes
no solo comparten la misma habitacion sino que también las demandas y emociones que las
circunstancias les suscitan.

Estudios previos acerca del soporte social en padres y madres de nifios con cancer

destacan la preferencia de esta poblacion por buscar consejos, informacion y comprension
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con otros que atraviesan la misma situacion (Chacin y Chacin, 2011; Grau, 2012; Salguero,
2014; Wong y Chan, 2005). Segun estos, esta inclinacion se deberia a un mayor grado de
identificacion con los mismos y porque al escuchar similares casos se sienten acompafados.
Para Banerjee et al. (2011), esto los motiva, brinda esperanzay reduce el aislamiento.

Resulta importante sefialar que durante la hospitalizacion y/o tratamiento ambulatorio
los padres y madres reciben soporte emocional por parte del equipo de psicologia que trabaja
en pediatria. Es asi que, por un lado, este resultado podria ser de utilidad para reforzar
funciones como la validacion emocional, la escucha activa y el acompafiamiento, las que
quizas podrian fortalecer la inclinacion por acudir a otro y expresarse sin temor. Por otro
lado, da pie a reflexionar y considerar importante el respetar la postura y disposicion de
padres y madres para la apertura y concientizacion de sus emociones, dado que la represion
de estas podria tratarse de un proceso adaptativo por cuanto es necesario la inhibicion de
ciertas reacciones emocionales que podrian alterar las relaciones sociales y afectar su
estructura y funcionamiento (Piqueras, et al., 2009). Por lo tanto, sin duda se trata de una
estrategia que debe ser estudiada a mayor profundidad en futuras investigaciones con esta
poblacion para poder plantear conclusiones mas solidas acerca de su rol en el manejo de
emociones negativas asociadas a la enfermedad.

Antes de sefialar los objetivos especificos resulta importante discutir las posibles
razones por las que no se encontraron diferencias significativas con la supresion de
actividades competentes, basqueda de soporte social por razones instrumentales, aceptacion,
enfoque y liberacion de emociones y negacion.

Desde los aportes teodricos se sabe que la actitud puede ser vista como mediadora entre
los estimulos externos y las reacciones (Morales, Huici, Moya y Cariviria, 1999), por lo que
la tendencia a la valoracion negativa de la enfermedad podria implicar un menor
acercamiento hacia la misma. No obstante, ser padre o madre de un nifio con cancer puede
demandar a todos atender una serie de responsabilidades (Grau y Espada, 2012) y demandas
internas que pueden resultar dificiles de ignorar.

Al respecto, debe tomarse en cuenta que los nifios de los padres y madres
participantes se encuentran en etapas de tratamiento, tal vez atravesando malestares y un
mayor decaimiento, lo que podria motivar ain mas a sus padres y madres a estar incluso mas
atentos al estado de salud de sus hijos. Ya estudios previos han encontrado que la experiencia
del cancer y sus demandas pueden conllevar a potenciar recursos e incrementar habilidades
tales como la sensibilidad materna (Caballero, 2012) y el compromiso paterno (Ramirez,
2014).
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Por medio de la experiencia de trabajo en el INEN con padres y madres, se pudo
observar que ellos se ven ante diversas demandas externas, como la toma de decisiones frente
al tratamiento y el conseguir donantes de sangre y/o plaquetas calificados para sus hijos; asi
como internas, que implican precisamente la regulacion de emociones como “tristeza”,
“miedo”, “preocupacion”, etc.

La ausencia de diferencias podria indicar que la naturaleza amenazante y demandante
de la enfermedad movilizaria en ellos conductas para solucionar el problema y que al margen
de la valorizacion positiva, negativa o equivalente que posean hacia la enfermedad, son todos
padres y madres que se ven ante la necesidad de aproximarse a la enfermedad, por lo que no
escatiman en tomar diferentes acciones sobre la misma en vez de huir de ella.

La escala uso del humor ha denotado previamente imprecision y complejidad en
relacion a su funcién adaptativa o desadaptativa (Lancho, 2018). Ademas, se cree que el
contenido de los items de la escala uso del humor pudo resultar impactante, lo que podria
haber dificultado la identificacion con los mismos por parte de los padres y madres y por lo
tanto, similares respuestas en todos.

Si bien, no se reportaron diferencias en la mayoria de estrategias de afrontamiento
segun la valoracion de las representaciones del cancer, se considera que los resultados
obtenidos en relacion a ciertas variables sociodemogréaficas podrian permitir conocer mas
acerca del comportamiento de estas en el contexto en el que se encuentran los padres y
madres.

Se encontraron diferencias significativas entre el sexo y el uso de la estrategia
busqueda de soporte social por razones emocionales, siendo los padres quienes mas recurren
a otra persona en busqueda de soporte moral, simpatia y comprension, revelando una mayor
conexion con la dimension emocional de la enfermedad. Estudios previos como el de Flores
(1999) y Burns et al., (2017) identificaron diferencias en el uso de determinadas estrategias
entre padres y madres, encontrando que los primeros mantenian una postura activa dirigida
principalmente a la resolucion del problema en concreto, ejerciendo funciones que
involucran; por ejemplo, el solvento econémico; mientras que la madre evidenciaba una de
tipo mas emocional, afectiva y expresiva que podia involucrar la busqueda de un otro para
lidiar con las emociones que el problema desencadenaba.

La situacion de enfermedad y tratamiento de sus hijos demanda cuidados y atenciones
permanentes, una carga que pudo haber obligado al 75% de los participantes a dejar sus
lugares de origen, que puede suponer tanto el separarse de su entorno mas proximo asi como

la pérdida de los vinculos que lo unen al mundo externo (Grau y Espada, 2012; Ochoa y
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Polaino, 1999). Por lo tanto, la mayoria en nimero de madres sobre los padres, podria
explicar el que sean precisamente ellas quienes presenten menores indicadores en el uso de la
estrategia, puesto que estan alejadas de sus familiares y amigos y ello, podria implicar una
mayor incomunicabilidad y consecuentemente el aislamiento y menor uso de esta estrategia.
Los padres, por otro lado, al permanecer mayormente fuera del ambito intrahospitalario,
podrian haber tenido mayor accesibilidad a personas cercanas.

A partir de ello, resulta relevante seguir explorando acerca de las diferencias de
género en la expresion de emociones, asi como el generar espacios de escucha para el
desarrollo y fortalecimiento de los lazos dentro del ambito hospitalario entre aquellas madres
0 padres que permanecen también en las instalaciones del hospital lejos de sus conocidos.

Por otro lado, el nivel de instruccion de los padres y madres resultd ser una variable
que ejerce un efecto importante tanto en el uso de las estrategias aceptacion como la
supresion de actividades competentes. Asi, aquellos que contaban con un nivel superior de
estudios fueron los que recurrieron en mayor medida a ambas estrategias, a diferencia de
aquellos con sélo primaria y secundaria completa.

Investigaciones previas sefialan el efecto que posee un mayor grado de instruccion en
padres y madres sobre la experiencia del cancer (Ballestas et al., 2013; Colmenares, 2016,
Mejia, 2013 y Ruda 2009). Estos estudios revelan que a medida que se incrementa el nivel de
instruccion, se cuenta con mayores bases cognitivas que facilitan tener una aproximacion mas
compleja de la enfermedad y una mayor comprension de la misma, lo que brinda mayor
seguridad al poder entender con mayor facilidad la orientacién brindada del personal de
salud. Asimismo, de acuerdo a Colmenares (2016) un mayor nivel de instruccion permitio a
los padres y madres asimilar las limitaciones que puede generar la enfermedad y su
tratamiento a corto y largo plazo. A partir de ello, se desprende que un mayor nivel de
instruccion puede facilitar mantener una vision y comprension mas completa acerca de la
evolucion del cancer, sus rezagos y pronostico y, por lo tanto, se hipotetiza que podria
facilitar el concientizar y asimilar la enfermedad de manera mas real. Ademas, dado a que el
prondstico de la enfermedad es incierto (NIH, 2014), involucraria también a concebir la
posibilidad tanto de “cura” como de “muerte”.

Respecto a esto Ultimo, Ramirez (2012) encontrdé en su estudio que el permanente
temor de los padres por perder a sus hijos pudo motivarlos a demostrar un mayor
involucramiento y disposicion para compartir actividades con ellos. Ademés, Caballero
(2012) hall6 que la idea de probable muerte pudo influir en la culpa que sentian las madres
cuando se separaban de sus hijos hospitalizados. Considerar todo ello, permite comprender la



Representaciones y afrontamiento en padres y madres de nifios con cancer 26

postura de los padres y madres con un nivel superior de estudios puesto que dados los
beneficios previamente expuestos de contar con un alto nivel de instruccion, es posible que
posean vision mas amplia y realista del estado de salud de sus hijos que si bien puede
involucrar posibilidades de cura también pueden incluir una permanente amenaza de muerte,
que puede conllevar a que opten por ignorar aquello que los distrae e impide concentrarse
para poder dedicarse Unicamente a sus hijos.

Cabe sefialar que las recomendaciones por parte del equipo médico podrian haber
reforzado un mayor involucramiento conductual y con ello, la supresion de otras actividades
en sus vidas. Asi lo respalda Caballero (2012) al sefialar que las sugerencias para fomentar
emociones positivas en los nifios llevaria a las madres a posponer otras labores importantes
con la finalidad de dedicar tiempo a jugar con sus hijos y asi favorecer la salud fisica y
emocional de los mismos.

Con respecto a esta ultima estrategia, se encontraron también diferencias en el uso de
la supresion de actividades competentes segun la existencia de antecedentes familiares de
cancer de los padres y madres; en donde los que no poseen antecedentes muestran un mayor
indice en el uso de esta estrategia.

Un estudio realizado por Macchi (1998) revela que las madres de nifios con cancer sin
previos antecedentes familiares de esta enfermedad expresaron un impacto emocional y
niveles de angustia mas elevados debido al desconocimiento de la enfermedad y sus
sintomas. Por ello, la autora sefiala que la experiencia previa podria haber disminuido
emociones como el terror hacia el cancer. Este resultado guarda relacion con un reciente
estudio de Ramirez, Navarro, Claveria, Molina y Cox (2017) con padres de nifios en cuidados
intensivos pediatricos, en el cual aseveran que la experiencia previa en los padres resulto ser
un factor protector frente al estrés debido a que lo experimentado y observado en otros
pacientes les permitio identificar los riesgos y cuidados del paciente a futuro.

Lo sefalado previamente podria indicar que el haber presenciado antes una
experiencia amenazante puede haber significado la suma de aprendizajes, en relacion a como
manejar conflictos similares en un futuro y, por tanto, servir de referencia para afrontarlos de
mejor manera ante una amenaza similar. Por todo ello, se hipotetiza que no contar con la
experiencia previa de cancer de un familiar, podria haber conllevado a que la enfermedad de
sus hijos demande una mayor focalizacion, y que por ello se vean obligados dejar de lado
proyectos y/o planes de vida que les impidieran concentrarse.

No se encontraron diferencias significativas entre las estrategias de afrontamiento

segun el lugar de procedencia ni tiempo de diagnostico. Con respecto a la primera variable, se
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contd con la participacion de un elevado nimero de padres y madres que proceden de
provincia a diferencia de los limefios. Por lo tanto, se hipotetiza que ello podria haber
dificultado en gran medida el poder comparar los grupos segun la variable lugar de
procedencia, debido a que los participantes se distribuyeron en un grupo grande de personas
de provincia y en uno pequefio de Lima. Al respecto, se considera que hubiera sido
interesante explorar si las diferentes regiones de precedencia suponen diferencias de indole
cultural en el uso de estrategias. En relacion al tiempo del diagnostico de la enfermedad de
los pacientes, los participantes también se distribuyeron en una serie de grupos los mismos
que podrian abarcar grandes diferencias y una serie de variables que no pudieron ser
controladas.

Resulta importante considerar como parte de la labor de investigacion las limitaciones
existentes para poder ser mejoradas a futuro. Como primera limitacion se considera el tamafio
reducido de la muestra debido a que el tiempo de permanencia en el hospital de muchos nifios
se prolongaba por meses, lo que dificulto la aproximacion a nuevos participantes. Esto pudo
haber limitado las posibilidades de encontrar mayor variabilidad en la muestra. Asimismo, el
espacio intrahospitalario en el que se abordé a los padres pudo ser también un limitante, pues
resultd complejo encontrar un momento oportuno con privacidad, tanto en el area de
hospitalizacion como en el modulo de quimioterapia ambulatoria. Sin embargo, esto fue
totalmente comprensible ya que en ocasiones los padres preferian estar cerca de sus hijos en
caso estos requirieran de su ayuda. Por ello, resulté fundamental el apoyo de otra interna del
Servicio de Psicologia para que se quedara con el menor teniendo un espacio de juego libre, y
de esta manera, los padres se sintieran mas tranquilos de participar en el estudio.

En relacion al instrumento de la Red de Asociaciones, si bien este ya habia sido
aplicado en el contexto oncologico peruano (Caldas, 2014; Torre, 2015), fue la primera vez
que se usé con padres de nifios con cancer. Resulta importante destacar que al igual que en
los estudios con jovenes pacientes oncoldgicos y jovenes no pacientes, se pudo recopilar no
solo informacion de tipo cualitativa por medio de los campos de informacion y de
representacion que sirvieron de fuente de soporte para complementar y comprender mejor los
resultados hallados la presente investigacion sino que también de tipo cuantitativa por medio
del campo actitudinal. Se hace hincapié en la necesidad de categorizar las palabras evocadas
con la ayuda de un criterio de jueces para de esa manera no inferir mas de lo debido y evitar
que el contenido propio sesgue la categorizacion. Si se desea una mayor profundizacion de
respuestas, se sugiere acompariar la Red de Asociaciones de un instrumento cualitativo como

la entrevista.
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En relacion al COPE, si bien se utilizd una version adaptada que contaba con un
optimo estudio de validez y de confiabilidad para la poblacion peruana, se tiene conciencia de
sus limitaciones en cuanto a su contenido en el presente estudio. En efecto, ciertas palabras
del instrumento parecieron no ser suficientes para dar cuenta de lo que se pedia formalmente,
requiriéndose una explicacion verbal. Ademas, ciertas situaciones planteadas en los items
pudieron resultar impactantes y aversivas lo que pudo impedir la identificacion con las
mismas por parte de los padres y madres lo que sumado al pequefio nimero de participantes,
podria explicar los bajos indices de confiabilidad. Por ello, se sugiere ampliar la muestra en
futuros estudios, asi como validar el instrumento en la misma poblacion, para de ese modo
poder encontrar mayor variabilidad y resultados méas confiables.

De acuerdo a lo discutido durante la investigacion es posible concluir, primero, que se
trata de padres y madres que poseen una valoracion principalmente negativa de la
enfermedad, la misma que genera un fuerte impacto emocional y desencadena emociones
negativas. Segundo, que el cancer los pone en contacto con emociones e ideas contrapuestas
acerca del pronostico, lo que puede ser considerado un recurso que les permite seguir
adelante y responder a las demandas. Finalmente, las valoraciones del cancer generan
diferencias en cuanto a la iniciativa por acudir a un otro para poder manejarlas.

El presente trabajo contiene datos importantes que complementan la linea de estudio
de las investigaciones acerca de las representaciones del cancer y las estrategias de
afrontamiento en padres de nifios con dicha enfermedad en Lima Metropolitana. Asimismo,
aporta dando a conocer no sélo como el cancer es concebido, sino también como es valorado
por los padres y madres de nifios con esta enfermedad. Ademas, evalla si este componente
valorativo genera diferencias en el uso de las estrategias de afrontamiento. De la misma
manera, se considera que el estudio de estos dos constructos puede, por un lado, permitir
identificar aquellas concepciones que pueden resultar perjudiciales como, por ejemplo, la
idea de esta como una enfermedad “contagiosa” y, por otro, trabajar en el desarrollo de
habilidades de comunicacion efectiva con el personal sanitario y padres de familia en un

espacio en el que se promueva y facilite la expresion libre.
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Apéndice A: Caracteristicas sociodemograficas y de la enfermedad

Tabla Al
Variables sociodemograficas de los padres y madres
Variable f %
Femenino 42 85,7
Sexo .
Masculino 7 14,3
Lugar de procedencia L'mé ] 12 24.5
Provincia 37 75.5
Soltero 7 14,3
o Casado 10 20,4
Estado civil
Conviviente 30 61,2
Separado 2 4,1
Primaria completa 13 26,5
Grado de instruccion Secundaria completa 19 38,8
Superior completa 17 34,7
Ama de casa 38 77,6
Comerciante 4 8,2
Ocupacion Albafil 2 4,1
Técnicos 2 4.1
Independiente 3 6,1
Catolica 36 73,5
Religion Cristiana 11 22,4
Testigo de Jehova 2 4.1
Antecedentes de Si 12 24,5
familiares con cancer No 37 75,5
Tabla A2
Variables sociodemograficas de los nifios y de la enfermedad
Variables f %
Femenino 25 51,0
Sexo .
Masculino 24 49,0
L Leucemia 38 77,6
Diagnostico AT
Tumores solidos 11 22,4

. Quimioterapia ambulatoria
Estado de tratamiento 31 63,3

Hospitalizacion 18 36,7
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Apéndice B: Célculo de indices en la red de asociaciones

indice de polaridad (P)

P = N° palabras positivas - N° palabras negativas)

N° palabras asociadas

indice de neutralidad (N)

N = N° palabras neutras - (N° palabras positivas — N° palabras negativas)

NP° total de palabras asociadas

Valores Valor indice de polaridad
asignados recodificado

indice de neutralidad

Entre-1y - 1 Palabras connotadas Baja neutralidad
0.5 negativamente
Entre - 0.4 2 Palabras connotadas Palabras neutras tienden a la
y+0.4 positiva y negativamente igualdad con la suma de

de forma igual

palabras positivas y negativas

Entre + 0.4 3 Palabras connotadas
y+1 positivamente

Alta neutralidad

35
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Apéndice C: Confiabilidad las dimensiones del Cuestionario de Estimacion de
Afrontamiento (COPE)

., Alfa de Cronbach si
Correlacién elemento-

item ; el elemento se ha
total corregida

suprimido
COPE5 0.302 0.187
Afrontamiento activo COPE25 0.204 0.308
(a=.375) COPEA47 -0.019 0.535
COPES58 0.377 0.136
COPE19 0.382 0.323
Planificacion COPE32 0.139 0.569
(0= .494) COPE39 0.292 0.429
COPES56 0.397 0.339
COPE10 0.295 0.332
Contenci6n del afrontamiento COPE22 0.348 0.265
(0= .445) COPE41 0.466 0.134
COPEA49 -0.054 0.624
COPE15 0.287 0.447
Supresion de actividades COPE33 0.513 0.207
competentes
(azp'507) COPE42 -0.019 0.641
COPES55 0.439 0.285
COPE1 0.085 0.476
Re-interpretacion positiva y COPE29 0.249 0.287
crecimiento ' '
((x:I _3'89) COPE38 0.374 0.133
COPE59 0.172 0.362
COPE13 0.602 0.768
Aceptacion COPE21 0.623 0.759
(0= .807) COPE44 0.622 0.759
COPE54 0.648 0.746
COPE3 0.475 0.391
Enfocar y liberar emociones COPE17 0.228 0.603
(o= .568) COPE28 0.2 0.606
COPE46 0.545 0.334
; COPE4 0.612 0.774
Busquqdatde SS tpolr razones COPE14 0.739 0.710
instrumentales
PE
(o= 812) COPE30 0.795 0.681
COPE45 0.401 0.858
, COPE11 0.688 0.861
Blsqueda de _SS por razones COPE23 0.794 0.817
emocionales COPE34
(a= .876) 0.622 0.882

COPE52 0.843 0.796
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Correlacién elemento-

37

Alfa de Cronbach si el

Item total corregida elemen_to € 1

suprimido
COPE2 -0.167 0.053
Desentimiento mental COPE16 -0.066 -1792
(o= -.203) COPE31 0.029 -.3372
COPE43 -0.087 -.132a
COPE9 0.099 0.522
Desentimiento conductual COPE24 0.291 0.292
(0=.418) COPE37 0.331 0.259
COPES1 0.255 0.327
COPE6 0.647 0.644
Negacion COPE27 0.482 0.733
(a=.754) COPEA40 0.569 0.688
COPESY 0.539 0.710
COPEY 0.388 0.111
Afrontamiento religioso COPE18 0.241 0.211
(a=.307) COPE48 0.227 0.146
COPE60 -0.009 0.538
COPES8 0.318 0.812
Uso del humor COPE20 0.587 0.648
(0=.738) COPE36 0.796 0.576
COPES0 0.558 0.668

COPE12 -0.021 1.30E-11
Uso de substancias COPE26 0 -,029
(0=-.026) COPE35 0 -,029a

COPES3 -0.021 3.56E-11




Representaciones y afrontamiento en padres y madres de nifios con cancer

38

Apéndice D: Aclaraciones del COPE

ITEM

ESTRATEGIA

ACLARACION

1) Intento desarrollarme como
persona como resultado de la
experiencia.

Re-interpretacion
positiva y crecimiento

Intento crecer como persona a
partir de mis experiencias, sean
buenas o malas

2) Me concentro en el trabajo u otras
actividades sustitutivas para alejar el
tema de mi mente.

Desentendimiento
mental

Me concentro en el trabajo u otras
actividades para alejar el tema de
mi mente.

3) Me altero y dejo aflorar mis
emociones

Enfocar y liberar
emociones

Me altero y libero mis emociones

17) Me altero y soy realmente
consciente de la situacion

Enfocar y liberar
emociones

Me altero y soy realmente
consciente de ello.

34) Consigo la compasion y
comprension de alguien

Busqueda de SS razones
emocionales

Compasion= ¢Percibo que los
demés me tienen pena por mi
situacion?

43) Voy al cine o veo la televisidn
para pensar menos en ello

Desentendimiento
mental

Consideradas respuestas validas:
"camino al monte”, "salgo a

pasear" .
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Apéndice E: Consentimiento Informado

A través de este documento expreso mi libre voluntad de aceptar ser participe del proyecto de
investigacion que conduce la estudiante de psicologia Maria Catalina Gastiaburt Cabello, el
cual se encuentra bajo la supervision de la Mag. Viviana Trigoso Obando y cuenta con el
respaldo del Departamento de Psicologia de la PUCP y con la aprobacion del INEN.

Asi, he sido informada que la presente investigacion permitird conocer lo que las madres de
los pacientes piensan con respecto a la enfermedad de su hijos, asi como sus respuestas
emocionales y conductuales frente a los a diferentes eventos estresantes de la vida diaria.
Para ello, brindaré mis datos personales, responderé a una encuesta y a preguntas en relacion
a la enfermedad de mi hijo/a.

De este modo, comprendo que mi participacion es voluntaria, de caracter confidencial y no
serd utilizada con otro fin fuera de lo propuesto por la investigacion. Asimismo, puedo
retirarme de ella en cualquier momento, sin que esto me perjudique de alguna forma.
Habiendo leido y comprendido la presente, acepto los términos de la presente investigacion

Fecha:
Firma del participante Firma del investigador

De tener alguna duda puedo comunicarme el Departamento de Psicologia del hospital al
2016500 anexo 2267.
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Apéndice F: Ficha de Datos

I.  Datos Personales

Edad:
Sexo:
Lugar de Nacimiento:

Distrito de residencia:

Tiempo de permanencia en Lima:

Tiempo en meses

Solo vengo por el tratamiento de mi hijo

Estado civil
Marque con una X su actual estado civil:

a) Soltera
b) Casada
c) Conviviente

¢Hasta qué afio estudio?
a) Primaria incompleta
b) Primaria completa
c) Secundaria incompleta
d) Secundaria completa
e) Técnica incompleta
f) Técnica completa
g) Superior incompleta
h) Superior completa

d) Divorciada
e) Viuda
f) Separada
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Ocupacion:
Religion:

¢Alguna otra persona cercana aparte de su hijo (a) ha tenido cancer? Si No
En caso de que si, indique que tipo de vinculo mantiene con ésta(s) persona (s) (puede marcar
mas de una opcion):

a) Familiar directo (mama, papa, hermano)

b) Otros familiares (tio, primo, etc.) Especificar:

c) Amigo
d) Compariero de estudio/trabajo
e) Otro

Il. Datos del nifio

Edad:
Sexo: Masculino Femenino
Posicion Ordinal:

Diagndstico Médico:

¢Hace cuanto recibio el diagnostico?

Tratamiento actual
a) Quimioterapia
a. Numero:
b. Frecuencia:
b) Radioterapia
a. Numero:
b. Frecuencia:
c) Cirugia

d) Otro
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Apéndice G: Anélisis de Normalidad

Subescalas Asimetria Curtosis

Supresion de actividades competentes .29 -.23

Aceptacion A1 -1.02
Enfocar y liberar emociones 1.51 2.97

Busqueda de soporte social por razones instrumentales -.02 -1.35
Negacion -.682 14.40
Busqueda de soporte social por razones emocionales -.26 -1.29
Uso del humor 3 9.55a

a= escala no normal
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Apéndice H: Peso Semantico

Tabla 3
Palabras con mayor frecuencia numérica y porcentual de aparicion

f %
Tristeza 22 19.13
Enfermedad 15 13.04
Miedo 13 11.3
Muerte 11 9.56
Curable 11 9.56
Dolor 10 8.7
Malo 9 7.82
Lucha 9 7.82
Preocupacién 8 6.96
Esperanza 7 6.08

Total 115
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Apéndice I: Cuadro de categorias
Categoria Sub Padres y madres de nifios con cancer (n=49) f
categoria
Definicién y Enfermedad (15), Malo (9), Horrible (3), Agresiva(3), No 43
Adjetivos deseable (2), Delicado(2), Riesgosa (2), Comun a futuro (1),
calificativos Complicado (1), Molestoso (1), Negativo (1), Muy silenciosa,
no avisa (1), Peligroso (1), Contagiosa (1), Pesadilla (1)
Causas Aleatorio (1), Hereditaria (1), Duda sobre el origen (1). 3
Prondstico Positivo Curable (11), Solucién (1) 12
Negativo Muerte (11) Incurable (7), Recaida (1), Crénico (1), Que es 24
una enfermedad dificil de curar (1), Tratamiento largo (1),
Peligroso (1), Fatal (1)
TOTAL 37
Vivencia de la Reacciones Tristeza (22), Miedo (13), Dolor (10), Preocupacion (8), 94
enfermedad negativas Angustia (6), Depresion (3), Colera (3), Sufrimiento (3), Estrés
(3), Llorar (3), Desesperanza (1), Frustracion (2), Impotencia
(3), Odio (2), Desesperante (2), Nostalgia (1), Cansancio (1),
Pensativo (1), Trauma (1), Incobmodo (1), Rabia (1), Desprecio
(1), Chocante (1), Agresividad (1), Duda (1), Melancolia (1)
Reacciones Esperanza (7), Fuerza (6), Amor (3), Valentia (2) Paciencia 21
positivas (1),Carifio (1), Paz (1)
TOTAL 115
Efecto fisico
de la Dolor (3), Jagueca (1) Débil (1), 5
enfermedad
Respuestas Lucha (9), Fe (3), Salir adelante (2), Familia (2), Dios (1), 23
para lidiar con Jesus (1), Perseverancia (1), Preguntar (1), Voluntad de Dios
el problema (1), Pero al margen de todo lo tratamos de superar y Somos
felices (1), Apoyo (1),
Tratamiento Quimioterapia (2) 2
Deseos/Anhel Milagro (1), Que no quisiera que existiera (1), No debe existir 5
0s a partir de (1), Salud (1), Bienestar (1)
la enfermedad
Cambios a Casi no es el mismo (1) 3
raiz de la Venir a Lima para cuidar a mi hijo (1), Pérdida (1),

enfermedad
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Otros Hijo (1), Prevencion (1) 2
Total de 237

palabras

n=49
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Apéndice J: Tabla de frecuencias y porcentajes de Indices de Neutralidad

f %
Baja neutralidad 48 97.96
Tendencia a la igualdad con suma de 0 0
positivas y negativas
Alta neutralidad 1 2.04

Total 49 100
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Apéndice K: Resultados no significativos

Tabla K1
Diferencia de medias de las estrategias del COPE segun lugar de procedencia
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Lima (=12) Provincia (=37) T-student

M DE M DE t p
Planificacion 11.33 1.72 1095 2.09 0.58 0.56
Supresion de actividades competentes 9.67 214 10 2.24 -0.45 0.65
Aceptacion 7.75 342 927 354 -13 0.19
Enfocar y liberar emociones 842 268 878 225 -0.46 0.64

Busqueda de soporte social por razones instrumentales 11.75 3.67 11.38 3.37 0.32 0.74
Busqueda de soporte social por razones emocionales  11.42 425 1051 3.93 0.68 0.50

Negacion 767 322 792 271 -0.26 0.79
TablaK2
Diferencia de medianas de la estrategia Uso del Humor segln el lugar de procedencia
Lima Provincia
(n=12) (n=37) U-Mann Whitney
Me DE Me DE U p
Uso del Humor 4 0.38 4 1.64 0.23 0.51
Tabla K3
Correlaciones entre estrategias de afrontamiento y tiempo de diagnéstico
Tiempo de
diagndstico
Supresion de actividades competentes 0.29*
Aceptacion 0.22*
Enfocar y liberar emociones 0.59*
Busqueda de soporte social por razones instrumentales 0.22*
Busqueda de soporte social por razones emocionales 0.18*
Negacion 0.43*
Uso del humor 0.51*

Nota= Se utiliz6 el coeficiente de correlacion Spearman para la escala Uso del
humor.*p<.05





