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Sélo las personas que son capaces

de amar profundamente

pueden sufrir también una gran pena,
pero esta misma necesidad de amar

les sirve para contrarrestar su duelo y los sana.

Tolstoy
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I ntroduccion

En la actualidad el cancer es una enfermedad que demanda mucha atencion en el
mundo entero pues su incidencia y prevalencia vienen incrementandose debido, al
parecer, a los cambios en la alimentacion, las condiciones ambientales cambiantes, la
exposicion a diversos quimicos, infecciones virales de diversas indole, al estrés, entre
otros. En las naciones de occidente, se asume que una de cada tres personas desarrollara
cancer en el futuro, y a pesar de que los avances de la ciencia han permitido que un
mayor numero de personas se curen, una de cada cuatro morird como consecuencia de
esta enfermedad (Barraclough, 1999).

Es asi que cada afio aumentan las familias en las que alguno de sus miembros es
diagnosticado con céncer con todas las crisis e implicancias emocionales que a ella se le
vinculan. El impacto del diagnostico de una enfermedad oncoldgica desestabiliza a todo
el entorno familiar causando alteraciones que se deben no solo al hecho de tener a un ser
querido afectado por esta enfermedad, sino también a las repercusiones a nivel
emocional que puede suponer esta situacion en un hogar. Estas familias pasan por
distintos rangos de emociones desde la negacion, pasando por el miedo, enojo, tristeza,
culpa, soledad, ansiedad, depresion y el estrés (CancerLinksUsa, 1999; Cancer Care,
2003; National Cancer Institute, 2005; Rivero, 1999).

Cuando quien se enferma de cancer es un nifio la experiencia para la familia
resulta mas traumatica e inesperada y produce un fuerte choque emocional y

aturdimiento. En estas familias, desde ese momento en adelante, la enfermedad desafia
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la relacion entre los padres, entre los hermanos y el balance completo de la vida familiar
(American Cancer Society, 2005).

En los padres las respuestas emocionales mas frecuentemente encontradas son:
soledad, ansiedad, pena, ira, desesperacion, miedo, hostilidad, culpa e incredulidad. La
intensidad de estos sentimientos, por lo general, va de acuerdo con el prondstico que se
le ha dado a su hijo, pero puede también ser reflejo del temperamento y personalidad
individual (American Cancer Society, 2005).

Asimismo, la observacion clinica advierte que la amenaza de pérdida de un hijo
puede conducir a un proceso anticipatorio de duelo. Este proceso parece ponerse en
marcha sea cual sea el pronostico de la enfermedad, y lleva a las personas a,
indirectamente, anticipar la muerte del ser querido (Rich, 1996; Gilbert, 1997; Janes-
Hodder & Keene 2002). Por tanto, una de las cosas que deben afrontar los progenitores
es la posible pérdida del nifio, teniendo por este motivo, un duelo por hacer. Incluso si la
muerte no termina este episodio de la historia familiar la anticipacion de la pérdida
acarrea la anticipacion del duelo (Soler, 1996).

Largos son los debates respecto a si este proceso es saludable y favorable en esas
circunstancias de la vida; sin embargo, la mayor parte de autores que abordan el tema
desde la perspectiva del nifio, consideran que el duelo anticipatorio paternal puede ser
destructivo para la relacion con sus padres. Easson (1970) encontr6 que las familias que
se han adaptado a un futuro sin su hijo tenian serias dificultades cuando su hijo
sobrevivia al cancer (Soler, 1996).

Sin embargo, a pesar de que el duelo anticipatorio es un proceso que se observa
en la practica clinica con la poblacion de pacientes en riesgo o terminales, en las

investigaciones realizadas al respecto existe ambiguedad en su definicién, ya que los
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autores que lo han estudiado no han llegado a un consenso sobre los aspectos que lo
conforman y sobre su conceptualizacién. De esta manera, los estudios que se han
encontrado al respecto, todos estos de otros paises, presentan resultados, a veces
contradictorios, a veces imprecisos, que estarian promoviendo oportunidades para un
dialogo que buscaria responder las interrogantes que se presentan en el camino.

Estas divergencias e imprecisiones se traducen en la presente investigacion en el
particular comportamiento del instrumento empleado, cuyo andlisis psicométrico
minucioso nos ha permitido hacer aportes en algunos aspectos del constructo.

El presente trabajo, pues, si bien en un momento inicial tuvo una pretension
esencialmente clinica, se concentra substancialmente en discutir algunos aspectos
constitutivos de la definicion del constructo del duelo anticipatorio a través de los
analisis estadisticos efectuado al MM Caregiver Grief Inventory (Meuser & Marwitr,
2001), instrumento que se empled para medir el duelo anticipatorio en 150 padres, de
ambos sexos, de nifios de cero a catorce afios enfermos de céncer en tratamiento de
quimioterapia.

Creemos que el presente estudio, a pesar de que no pudo determinar si se
presenta el duelo anticipatorio en esta poblacion, enriquece el conocimiento que se tiene
hasta ahora sobre el tema y permite hacer precisiones conceptuales en torno a un
concepto ampliamente empleado en el area de la psicologia de la salud y la
aproximacion clinica cotidiana y que, por tanto, merece atenderse, en vistas a futuros

trabajos que pretendan su evaluacion clinica, en vistas a futuras intervenciones.
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CAPITULO 1

El proceso de duelo parental frente al diagnoéstico de cancer infantil

1.1 El proceso de duelo

La palabra duelo proviene del latin “dolus’ y etimol 6gicamente significa dolor
(Gutierrez, 2001). El término duelo hace referencia a conjunto de reacciones
psicoldgicas y psicosociales que ocurre luego de la pérdida de un ser querido (Gutiérrez,
2001; Macias & Parrado, 2004).

Es un tema, en ese sentido, que ha preocupado no solo a profesionales sino a la
humanidad en general, pues alude a una dimensién de la experiencia humanaineludible
alo largo de la vida. Los aportes en este sentido son bastos y se abren en diferentes
direcciones. No obstante, si se intentan sintetizar, consideramos que es Util partir de los
aportes mas especificos —habitualmente clinica— para llegar a intentos de articulacién
mas compl g 0s propios de una teoria.

En la primera linea existen autores que describen el duelo en funcion a los
aportes gue surgen de la observacion clinica, como son sus sintomas, tareas, y fases.

Bowlby (1983) plantea su teoria del apego, donde explica la tendencia de los
seres humanos para desarrollar fuertes lazos con otros, y como esto, alavez, conlleva a
una fuerte reaccion emocional cuando se quiebran estos lazos. Asimismo, describe €l
duelo como un modelo de cuatro fases. de embotamiento, de anhelo y busgueda, de
desorgani zacion y desesperanzay |a de reorganizacion.

Kubler-Ross (1998), en e contexto de su trabao clinico con pacientes
terminales, conceptualizd € duelo como & proceso preparatorio que se da lugar en €l

enfermo terminal y en su familia, declarando que es una ventgja puesto que aln es
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posible hablar con € enfermo y arreglar los posibles asuntos pendientes y poder
despedirse, cosa que no se puede hacer después de la muerte. El duelo suele durar mas
tiempo cuando no ha habido una preparacion previa. Las cinco fases del proceso
preparatorio son: negacion, ira, negociacion, depresion y aceptacion.

Respecto a las manifestaciones sintométicas con la que €l duelo como fendmeno
se presenta después de una pérdida, Lindemann (1944, en Dunne, 2004) considera que
estos pueden ser agrupados en cinco grupos. sométicos, alteracion de los sentidos,
sentimientos de culpa, sentimientos de hostilidad y dificultad en desarrollar labores
cotidianas.

Entre las reacciones principales del duelo tenemos sentimientos de tristeza,
coOlera, culpa, ansiedad, soledad, fatiga, desesperanza, hostilidad, deseo vivo por la
persona falecida, alivio, entumecimiento, deseos de morir, deseos de haber sido é/ella
quien deberia haber muerto y no € otro, pérdida de la capacidad de elegir un nuevo
objeto amoroso, pérdida de interés por el mundo exterior en cuanto no recuerde a la
persona falleciday pérdida de la autoconfianza.

También estan | as sensaciones fisicas como vacio en e estdmago, opresion en e
pecho y en la garganta, fata de aire, debilidad en los musculos, fata de energia y
sequedad de boca, somatizacién o estrés fisico; entre las cogniciones tenemos
incredulidad, confusién, preocupacion, sentimiento de la presencia del fallecido,
alucinaciones, apartamiento de toda funcién que no esté conectada con la memoria del
desaparecido, problemas en la concentracion y entre los sintomas que se observan en la
conducta estédn problemas para dormir, problemas de alimentacién, actuar sin pensar,
retraimiento social, suefios con e fallecido, evitar recuerdos del fallecido, buscar y

[lamar a falecido, Ilanto, visitar lugares o llevar objetos que recuerden a la persona
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perdida, utilizar objetos que pertenecieron a la persona fallecida (Cancer Care, 2003;
Dunne, 2004; Kaplan, 1996; National Cancer Institute [NCI], 2005; Rivero, 1999;
Slaughter et al., 1999; Villena, 2000; Worden, 1997).

De otra parte, €l psiquiatra Engel, argumenta que |a pérdida de un ser querido es
un evento psicologicamente traumético y que por lo tanto, € duelo es necesario para
retornar a mismo estado de equilibrio anterior a de la pérdida, ya que considera a
duelo como un proceso similar a de la sanidad de una herida fisica (Worden, 1997).
Desde esta perspectiva, el duelo estaria siendo visto como una respuesta adaptativa, ante
unacrisis antes que como una enfermedad.

Worden (1997) menciona cuatro tareas de duelo para poder llegar a una
resolucion de éste: aceptar la realidad de la pérdida, experimentar € dolor del duelo,
gustarse a ambiente donde ya no estéa € ser amado perdido y retirar la energia
emociona de la persona fallecida y reinvestirlo en una nueva relacién (Dunne, 2004;
Slaughter, Beck, Johnston, Holmes & McDonald, 1999).

La forma en que la persona vivencia e duelo depende de las variables de la
personalidad, de la relacion con la persona que ha fallecido, de la naturaleza del apego,
lo cua puede incluir fuerza y seguridad del vinculo, ambivalencia en la relacion,
conflictos con la persona fallecida. También se ve afectado por la experiencia con la
enfermedad y la manera en que evoluciona, antecedentes historicos, contexto cultural y
religioso de la persona, estrategias de afrontamiento, sistemas de soporte, y la posicion
socia y financiera de la persona (Macias & Parrado, 2004; NCI, 2004; Worden, 1997;
Zilberfein, 1999).

Asi, € trabagjo de duelo es un proceso psicolégico complgo que trae

desviaciones de la conducta pero que no son consideradas conductas patologicas. Las
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manifestaciones del duelo suelen perdurar en e tiempo desde meses a tres afios
aproximadamente (Dunne, 2004; Rivero, 1999; Villena, 2000).

Por otro lado, como se ha mencionado, existen esfuerzos por articular con
sentido las manifestaciones sintomaticas con propuestas comprensivas que ayuden a
abordar el duelo desde modelos tedricos clinicos. Al respecto Hortega y Benitez (2001)
proponen que de los diferentes enfoques tedricos que se han dado al proceso de duelo se
pueden desprender seis modelos. € biolégico, € de dueo como enfermedad, €
cognitivo, e de duelo como crisis vital, e fenomenologico-existenciad y €
psi codinamico.

El modelo biol6gico, con representantes como Labrador, Engel, Irwin, considera
que el duelo seria una somatizacion del sistema fisioldgico, cognitivo y motor.

El modelo de duelo como enfermedad, que tiene a Lindemann como uno de sus
principales representantes, describié la sintomatologia fisica y mental del duelo agudo.
También la CIE 10, asi como €l DSM |V desarrollan un apartado sobre € duelo normal
y patolégico. EI DSM IV indica que la persona &fligida puede presentar sintomas
caracteristicos de una depresion mayor como sentimientos de tristeza, insomnio,
anorexia y pérdida de peso, como reaccion ala pérdida, pero que no se considera como
depresién mayor a menos que estos sintomas persistan por méas de dos meses (L 6pez-
Ibor, 2002).

Entre los representantes del modelo cognitivo tenemos a Parkes, Viney,
Horowitz quienes desarrollan teorias sobre constructos personales y € duelo como
transicion psicosocia que llevaria a la persona a revisar y modificar su mundo interno
de presunciones. Asumen una visién de duelo como proceso de reconstruccion del

significado ante una pérdida, la cua es vista no como algo “objetivo”que distintas
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personas interpreten y vivan de igual manera. Por tanto, se centran en € significado que
la pérdida tiene para cada uno, en lugar de hacerlo Unicamente en sus reacciones
emocionales compartidas. Consideran que la pérdida transformard para siempre €
mundo personal en lugar de sugerir ilusoriamente una "recuperacion” que permita
volver aun estado previo.

Por otro lado, é modelo de duelo como crisis vital, con representantes como
Gerard Kaplan, desarrolla la idea de que de acuerdo a como se afronte la pérdida, se
obtendra un trastorno o un mayor grado de madurez. Definen la crisis como una
alteracion del equilibrio donde se busca restablecer |a estabilidad perdida introduciendo
modificaciones estructurales, como resultado de lo cua se saldra o, bien transformado,
sobreadaptado o desorganizado. La crisis se produciria cuando los problemas superan
las fuerzas reequilibradoras més tiempo de lo tolerable. Pero también este modelo de
crisis vital tiene que ver con la concepcion psicoanalitica de que € duelo puede hacerse
productivo a través del proceso sublimatorio, donde la superacion de la adversidad
ocasiona un trabajo mental similar a duelo (Fernandez, 1999).

Otro modelo es e fenomenol 6gico-existencial con Smith, Heidegger y Towse,
entre otros. Afirman que la identidad del individuo se determina socialmente y que se
mantiene y cambia en funcion a las interacciones con personas significativas. Por elo,
el duelo llevard a profundos cambios sociales, |0 que producird en la personauna “crisis
de laidentidad fenomenolégica’. Para ellos € duelo seriala consecuencia de la vivencia
de la ansiedad existencial, entendida como la posibilidad de no ser (Gutiérrez, et a.,
2001).

Por Ultimo, estd e modelo piscodinamico con representantes como Freud y

Klein. Para Freud (1917) e duelo es lareaccion ala pérdida de un ser amado o de una
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abstraccion equivalente. A pesar de que €l duelo trae consigo graves desviaciones de la
conducta normal, nunca se la considera un estado patoldgico ya que pasado un tiempo
se supera. Freud propone que € individuo desarrolla una representacion mental del
objeto amado cargada de libido, cuando esta persona muere, la energia libidinal sigue
presente en la mente del individuo, entonces, paralograr € éxito del trabajo de duelo €
yo debe quedar libre y desinhibido de esta carga. El trabgjo de duelo surge de un
examen de realidad que muestra que € objeto amado ya no existe més, y ante la
interrogante de que si quiere compartir e mismo destino, decide seguir viviendo, y que
debe ahora quitar toda libido de sus enlaces con ese objeto, esto sucede poco a poco, de
pieza en pieza, con gran gasto de tiempo y de energia de investidura, hasta que
finalmente e yo quedalibre.

Asimismo, establece la diferencia entre duelo y melancolia, donde melancolia
vendria a ser el duelo patolégico ya que la persona rechaza la idea de la pérdida y se
identifica con €l objeto perdido retirando su deseo del mundo; ademés, € sujeto en vez
de sufrir una pérdida del objeto, como sucede en el duelo, experimenta la pérdida como
una pérdida del yo debido alaidentificacion existente con el objeto (Freud, 1917).

En la misma linea, M. Klein (1964) plantea que existe una conexion entre €l
juicio de redlidad en el duelo normal y los procesos mentales tempranos. El nifio pasa
por estados mentales comparables a duelo del adulto y son estos tempranos duelos los
gue se reviven posteriormente en la vida, cuando se experimenta algo penoso. El juicio
de realidad vendria a ser e método més importante para que € nifio o € adulto supere
estos estados de duelo, siendo este proceso, tal como lo sefialé Freud, parte del trabajo
de duelo. De esta manera desarrolla la relacion entre la posicion depresiva infantil y e

duelo normal.
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ParaKlein el duelo permite €l establecimiento por parte del individuo del objeto
amado y perdido dentro de si; es asi que en cada trabgjo de duelo € individuo esta
reinstalando ese objeto como todos sus objetos internos amados que siente haber
perdido, ya que segun €ella, en el duelo, la pena por la pérdida rea de la persona amada
esta acrecentada por las fantasias inconscientes de haber perdido también los objetos
internos “buenos’ (Klein, 1964). Asimismo, Klein plantea que el sufrimiento del duelo
puede producir un enriquecimiento en la vida de la persona.

Como se observa, de las aportaciones presentadas por los diversos autores
mencionados, € duelo como concepto, en su definicion, presenta elementos de consenso

y otros que no y, por lo tanto, esta lleno de vacios (Dunne, 2004).

1.2 Duelo anticipatorio

El término duelo anticipatorio fue introducido por Erich Lindemann en 1944 en
su articulo “La sintomatologia 'y el manejo del duelo agudo”, a observar como durante
la guerra los familiares de los miembros de la Fuerza Armada que se encaraban con la
posibilidad de la separacion y la pérdida de éstos, pasaban por un proceso de
desprendimiento y duelo que los hacia regustarse a una vida sin ellos (Duke, 1998;
Rosadles & Olmeda, 2001). Lindemann junto con otros investigadores del tema
definieron operacionalmente la presencia de duel o anticipatorio como las respuestas que
presentaban los padres de nifios con enfermedades terminales (Fulton, 2003). Esta
definicion que fue tomada por 1os investigadores que luego desarrollaron €l tema estuvo
cargada de limitaciones trayendo confusion en las investigaciones asi como

controversias y debates alrededor del concepto y de sus beneficios (Duke, 1998; Dunne,
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2004; Fulton, 2003; Rosales & Olmeda, 2001; Walker & Pomeroy, 1996; Walker,
Pomeroy, McNeil & Franklin, 1996).

Aldrich (1974, en Rosales & Olmeda, 2001), definid duelo anticipatorio como
“cualquier duelo que tiene lugar antes de una pérdida, 1o que lo diferencia del duelo que
ocurre cuando se produce la pérdida o después de la misma’ (parr.1). El sefidla que €l
duelo anticipatorio es experimentado tanto por la persona que experimenta la muerte
propia como cercana, como por su familia, no se prolonga indefinidamente puesto que
termina con la muerte de la persona, y tedricamente su intensidad deberia disminuir mas
que aumentar con el tiempo y solo este duelo puede incluir una fase de esperanza.

Por otro lado, Rando en 1986 define duelo anticipatorio como la serie de
procesos de luto, afrontamiento, interaccion, planeamiento, y reorganizacion
psicosocial, que son una respuesta a la muerte inminente del ser querido y a
reconocimiento de las pérdidas asociadas. Parte de la complejidad del proceso de quien
afronta el duelo anticipatorio es que por un lado tiene que separase y retirar €l afecto y
reinvestirlo en otras relaciones, mientras que por otro lado, debe de continuar
comprometida con la persona que esta muriendo (Swensen & Fuller, 1992; Johnson &
McGee, 2000; Fulton, 2003).

Seguin Theut, Jordan, Ross y Deutsch (1991) e duelo anticipatorio es un
constructo multidimensional, si se trata de dar cuenta de los afectos comprometidos,
pues genera colera, culpa, ansiedad, irritabilidad, tristeza, sentimientos de pérdida, y
habilidad disminuida para funcionar en las tareas usuales. Ademas, Zilberfein (1999)
menciona gue esta experiencia es tan intensa como luego de la muerte del ser querido e

incluye depresion, desesperanza, colera, culpa, negacion, confusion, ansiedad y temor.
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Este duelo da a la familia mayor tiempo para hacer frente a la realidad de la
péerdida, a la vez que, permite a las personas completar 1os asuntos pendientes con la
persona enferma, |o que les da cierta sensacion de control de la situacion (Kuhn, 2001;
NCI, 2005).

Asimismo, en cuanto a tiempo del duelo anticipatorio, muchos autores lo
definen desde & conocimiento del diagnostico hasta la muerte del ser querido,
independientemente de |as reacciones que puedan surgir luego. Al parecer, segin Rando
(1986), referido por Walker et a. (1996), existe un tiempo Optimo del duelo
anticipatorio que va entre los seis y los dieciocho meses. Asimismo, |as investigaciones
indican que € tiempo es un factor considerable en e duelo anticipatorio con
enfermedades terminales.

Rolland (1987, en Walker et a., 1996) mencionafases de la enfermedad cronica,
donde la fase critica empieza justo cuando se dan los sintomas y se conoce €
diagnéstico y es aqui donde empieza €l duelo anticipatorio, culminando con la fase
terminal de la enfermedad.

Es asi que podemos decir, que duelo anticipatorio es el duelo que se experimenta
antes que la pérdida sobrevenga y ocurre cuando €l paciente o sus familiares esperan la
muerte. También se dudlan las pérdidas pasadas, presentes y futuras. El pasado es
revisado luego de recibir e diagnostico terminal, se duela & presente a medida que se
experimentan las pérdidas y @ futuro a través de los pensamientos de las cosas que se
perderdn en € futuro. (Johnson & MCGee, 2000; Kay, 2005; Kuhn, 2001).

Este duelo tiene muchos de los mismos sintomas que se experimentan después
gue la muerte ha ocurrido, como desesperanza, culpa, cOlera, negacién, temor,

confusion y rabia. A su vez incluye depresién, extrema preocupacion por la persona que
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esta muriendo, preparacion para la muerte y gustes a los cambios causados por la
muerte (NCI, 2004). Segun Soler (1996) €l duelo anticipatorio empieza desde €l anuncio
del diagndstico y permite que los familiares del nifio enfermo enfrenten de manera
serena € desenlace de la enfermedad y asimismo termina cuando se produce realmente
el fallecimiento, independientemente de las emociones que pudieran aparecer a partir de
entonces (Kaplan, 1996).

Sin embargo, €l que una persona esté prevenida sobre la muerte cercana de un
ser querido, no significa que haya entrado a proceso de duelo anticipatorio, ya que éste
€s un proceso psicoldgico de procesar pensamientos y sentimientos relacionados a la
pérdida y no necesariamente se da en el periodo de tiempo que precede a la muerte; por
lo tanto, no se debe equiparar € periodo desde e diagnéstico al tiempo de duelo
anticipatorio (Gilbert, 1998).

Al respecto Rando (citado por Walker & Pomeroy, 1996), declara que no es
suficiente con conocer el diagnostico para comenzar a vivir € duelo anticipatorio, es
decir, conocer e diagnéstico terminal o la duracion del tiempo entre conocer el
diagnéstico hasta la muerte, no se puede equiparar con que una persona esté
experimentando el duelo anticipatorio. De la misma manera, observar sintomas de
depresion no significa que la persona esté pasando por este proceso, por 1o que existe
confusion acerca de la presencia del duelo anticipatorio entre los cuidadores y de la
severidad y significado clinico de la depresion reportada y como distinguir o uno de lo
otro.

Con respecto a este punto, Walker y Pomeroy (1996) con los resultados de su
investigacion sugieren que la depresion tan frecuentemente descrita en la literatura no

seria tan severa o clinicamente significativa como se pensaba antes y que deberia ser
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mejor descrita como duelo anticipatorio. Sin embargo, es dificil distinguir la congoja
normal del duelo frente a los sintomas de una depresién mayor, por 10 que existe
preocupacion en algunos de los investigadores acerca de la habilidad de poder hacer
esta diferencia. Por otro lado, Slaughter, et a. (1999) describen la existencia de duelo
anticipatorio normal y el duelo anticipatorio patoldgico durante la enfermedad terminal
de un ser querido, lo cua incluye sintomas de una depresion mayor.

Walker et al. (1996) refiere, a partir de la investigaciones de Futteman et al.,
(1972); Teusink y Mahler, (1984), las fases por las que pasa una persona en duelo
anticipatorio. Estos autores usaron €l trabajo de Lebon (1976) quien identificod tareas
especificas que deben de cumplir los familiares para usar efectivamente el tiempo antes
de la muerte y puedan sacar beneficios del duelo anticipatorio Estas tareas son:
adquisiciéon de informacion, expresion de emociones, mantenimiento de una
comunicacion abierta, aceptacion de nuevas necesidades y roles de los cuidadores, y la

oportunidad de decir adioés.

1.2.1 Investigaciones sobre duelo anticipatorio

Fulton (2003) asi como Rosales y Olmeda (2001) presentan un recuento de los
estudios e investigaciones realizados sobre duelo anticipatorio desde 1944 con
Lidemann a la cabeza. Asi, vemos que estas investigaciones se dividen en dos grandes
grupos y a partir de la bibliografia revisada de podria mencionar un tercer grupo que
reline atodas | as investigaciones actuales.

El primero de €ellos es @ estudio en padres de nifios en situacion terminal.
Autores como Richmond y Waisman (1955); Bozeman M.F, Orbach C.E y Sutherland

A.M (1955); Natterson y Knudson (1960); Friedman (1963,1967); Futterman E.H,
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Hoffman | y Sabstin M. (1972); Chodoff P., Friedman S. B y Hamburg D.A (1964);
Parkes C.M (1978), quienes a través de la observacion y entrevistas a los padres
coincidieron que €l duelo se puede dar semanas 0 meses antes de la muerte del nifio. Sin
embargo hubo poca uniformidad al definir operacionalmente el duelo anticipatorio y en
las maneras empleadas para medirlo. Asi, el concepto fue definido de acuerdo a la
duracion de la enfermedad terminal del nifio.

Estos investigadores observaron que diferentes factores podrian agravar o
mitigar este duelo, como la manera de ser comunicado el diagndéstico, los ciclos de la
enfermedad, el grado de compromiso del médico con la familia, € hacerse cargo de
otros nifios con enfermedades terminales. También observaron que la esperanza era un
importante mecanismo de afrontamiento, sin embargo cuando ésta desaparecia daba
lugar a duelo anticipatorio, mayormente sucedia a cuarto mes de la enfermedad con
grandes diferencias en |la manera de presentarse.

En estos estudios, € término de duelo anticipatorio describe una experiencia
subjetiva, no facilmente sujeta a cuantificacion. Ademas, e concepto fue dificil de
entender debido ala poca uniformidad en su conceptualizacion, descripcion operacional
y las maneras de medirlo, 1o cua no ayuddé a los investigadores a identificar su
presencia o su impacto en estos padres.

En e segundo grupo de estudios, también nombrados por Fulton (2003) y
Rosales y Olmeda (2001), los métodos empleados fueron mas sistematicos y
cuantitativos, pero € tema de las investigaciones cambid. Lo gque ahora interesaba a los
investigadores era conocer s es que € duelo anticipatorio favorecia una buena

resolucion del duelo luego de la muerte del ser querido. En estos estudios, ademés, se
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usaron los términos duelo anticipatorio y conocimiento de pérdida de manera
intercambiable.

Autores como Friedman (1963); Clayton, P.J., Halikas, J A, Maurice, W.L y
Robis E. (1973); Parkes & Brown (1972); Gerber I, Rusalem R, Hannon N, Battin D y
Arkin A. (1975); Bal J.F (1977); Sanders C.M. A (1980); Parkes C.M y Weiss R.S.
(1983); Lundin T (1984), buscaban estudiar €l impacto del duelo anticipatorio en €
gjuste que se lleva a cabo tras la muerte del ser querido e identificar qué personas
podrian estar en riesgo de desarrollar un duelo patol6gico para poder buscar métodos de
prevencion.

Sin embargo, los problemas en la conceptualizacion, medida y validez seguian
cargando estas investigaciones. Por egemplo, viudas de pacientes con cancer no
necesariamente creyeron el diagnostico terminal, la idealizacion del paciente —que
llevaba a familiar a describirlo de manera diferente a la realidad—, y la identificacion
con la enfermedad del paciente, que llevaba a los familiares a sufrir aguellos mismos
sintomas, podrian haber afectado el reporte de estas personas. También, en un intento de
medir gjuste en e duelo, los investigadores evitaron hacer preguntas que pudieran ser
muy personaes o sensibles para €llos, pero esto hubiera sido 1o més apropiado para
medir lareaccién ala pérdida.

De este modo, estos autores encontraron diferentes resultados, algunos de ellos
contradictorios, en sus investigaciones, asi, encontraron que e duelo anticipatorio no
tiene ningunaincidencia en € duelo postmortem, que el duel o anticipatorio hacia menos
traumético € duelo después de la muerte, también encontraron que la edad es méas
predictiva en la evolucion del duelo que la forma de la muerte (a menor edad reacciones

mas intensas de duelo y un mejor gjuste posterior a falecimiento), que la muerte
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inesperada podria producir en las personas mayor morbilidad psiquidtrica’y que cuanto
mas tiempo se viva e duelo anticipatorio con todas sus reacciones, menos sera la
reaccion del duelo luego de la muerte del ser querido y viceversa (Fulton, 2003;
Kutscher, 1973; Rosales y Olmeda, 2001; Walker, et a., 1996).

Lo que se asume con € duelo anticipatorio es que cuanto mayor sea el tiempo de
enfermedad terminal, mayor trabajo de duelo se llevaa cabo. Por |o tanto, alahoradela
muerte, € sujeto debe de haber efectuado casi gran parte del trabgjo de duelo, por lo
que, podra seguir adelante con su vida sin experimentar los efectos debilitantes e
incapacitantes que trae una muerte repentina. Sin embargo, al asumir este punto de
vista, se minimiza el efecto socio-psicoldgico y el aspecto sociocultural del duelo. Se
debe de tener en cuenta, por esto, dos cosas importantes: primero que no se debe de
pensar que todos experimentan el mismo grado de duelo en las diferentes etapas de éste,
y 1o segundo es que no se debe de considerar al duelo como un proceso lineal (Fulton,
2003).

En un tercer grupo de investigaciones sobre €l tema, |as investigaciones actuales,
siguen habiendo discrepancias en cuanto a los beneficios que pueda traer e
experimentar el duelo anticipatorio. Algunos autores comprueban la hipotesis del duelo
anticipatorio que afirma que mitiga e duelo post mortem, mientras que otros o
contradicen.

Asi, Rando (1983) en su investigacion menciona que € duelo anticipatorio
estadisticamente tiene efectos saludables en los padres cuyos hijos fallecieron de cancer.
También esta Zilberfein (1999) quien sostiene que € duelo anticipatorio saludable
minimiza € “trabgjo sin terminar”, la separaciéon prematura, y la pobre interaccién y

comunicacion con € moribundo. También menciona que anticipar la muerte puede
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hacer que algunos se sientan mas en control de la situacion, considerando que es una
oportunidad para preparar y planear la despedida del ser amado de una manera especial.

Igualmente e estudio exploratorio de Costello (1999, en Dunne, 2004) con
esposos adultos mayores, demostré que € periodo justo antes de la muerte, donde se
conoce que ésta ya va a suceder, permite que la adaptacion comience. Los participantes
experimentaron sentimientos de profunda tristeza, sensacion de shock, y usaron la
negacion como mecanismo de defensa. En la misma linea, Swensen y Fuller (1992)
encontraron en su investigacion que 1os esposos se expresan mas amor el uno a otro
luego de conocer € diagndstico, comenzando a cambiar su compromiso de uno basado
en ellos mismos como personas, a un compromiso basado en factores diferentes al de la
pargja. Estos resultados confirman la descripcion hecha por Rando (1986) que dice que
en e duelo anticipatorio los esposos pueden acercarse mucho méas en sus conductas y
socia mente mientras que se algjan intrapsiquicamente.

Por otro lado, entre las investigaciones que contradicen los beneficios del duelo
anticipatorio estén las mencionadas por Swensen y Fuller (1992): Parkesy Weiss (1983)
quienes arguyen que anticipar la pérdida fortalece los lazos de apego; Schuchter (1986)
quien dice que a pesar de que unas pargas puedan desprenderse de los lazos
emocionales con sus seres queridos, para muchos la enfermedad terminal intensifica
estos lazos entre esposo y esposa. Dice gque 10s esposos 0 bien se separan 0 se juntan
mas pero no las dos cosas a mismo tiempo, como lo propone Rando (1986).

También Duke (1998) en su estudio con esposos con enfermedades terminales
demuestra que las descripciones de los participantes enfatizan como la experiencia de
enfermedad de la pargja y e duelo posterior forman parte de una misma vivencia a

pesar de que cualitativamente son profundamente diferentes. A pesar de que esta
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evidencia es descriptiva y no concluyente contradice el punto de vista que € duelo
anticipatorio mitiga e duelo después de la muerte. Ponder y Pomeroy (1996)
examinaron la intensidad del duelo anticipatorio en 100 cuidadores de pacientes con
demencia, concluyendo que e duelo anticipatorio no disminuye a lo largo de todo €
tiempo que se cuida al paciente.

Asimismo, lainvestigacion de Hogan, Greenfield y Schmidt (2001) contradice la
hipétesis de que el duelo anticipatorio actla para aminorar y acortar € duelo después de
la muerte del ser querido. Al contrario, estos resultados demuestran que para los padres
que han perdido a sus hijos €l poder anticipar |la muerte de ellos es una carga psicol 6gica
tan fuerte que a fina dificulta @ patron de duelo en vez de acortarlo y disminuirlo. En
un segundo estudio los mismos autores probaron directamente la hipotesis del duelo
anticipatorio en madres de nifios que murieron de una enfermedad por |0 menos con una
semana de saberlo y madres cuyos hijos murieron intempestivamente, no encontrandose
diferencias significativas en la manera en que ambos grupos vivian su duelo. Estos
resultados levantan cuestionamientos acerca de la validez de la hipétesis del duelo
anticipatorio, concluyendo que se necesitan mas investigaciones para comprobar estas
suposiciones.

Estas contradicciones y discrepancias segin Rando (1986) se deben a que €
foco primario de los investigadores es la muerte como una experiencia Unica de pérdida
por los dolientes y que fallan en tomar en consideracion las numerosas pérdidas que son
vividas antes de la muerte (Walker & Pomeroy, 1996).

Siguiendo con las investigaciones realizadas sobre e duelo anticipatorio
tenemos la mencionada por Dunne (2004) de Chapman y Pepler (1998) que en un

estudio con familiares de pacientes con cancer terminal identificaron que los familiares
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experimentaron patrones de duelo anticipatorio individuales. Ellos concluyeron que €
duel o anticipatorio es un fendmeno multidimensional con algunas dimensiones comunes
entre individuos como colera y hostilidad, ansiedad a la muerte, desesperanza y
sintomas sométicos por la congoja. El de Gilliland y Fleming (1998) quienes
encontraron que el duelo anticipatorio de esposos estaba asociado con intensidades atas
de colera, pérdida de control emocional, problemas de suefio y alimentarios y pérdida de
energia. También Huber y Gibson (1990) encontraron que €l internar a ser querido en
una casa de apoyo, ayudo a desarrollar e duelo anticipatorio y encarar la muerte
inminente de éste.

En 1997 Clukey realiz6 una investigacion cualitativa sobre € duelo anticipatorio
en personas que cuidaban de pacientes terminales identificando sentimientos como
cOlera, tristeza, dolor, alivio, temor y ansiedad, encontrando también que la presencia de
personas de apoyo les daba mucho confort en esta etapa. Asimismo, en & 2003 realizo
otro estudio, donde a través de entrevistar a nueve participantes, encontrd que e duelo
anticipatorio era reflgiado por sentimientos como tristeza, colera, sentirse sobrecargado,
cansancio, culpabilidad, frustracion y aivio.

Con respecto a investigaciones con padres, dentro de este tercer grupo de
investigaciones, se encuentra € estudio de Benfield (1996) con padres y madres de
neonatos en la unidad de cuidados intensivos descubriendo que e duelo anticipatorio en
las madres excedia a de los padres en intensidad. Aqui € duelo anticipatorio fue
definido operacionamente y medido por una escala que media: sentimientos de tristeza,
colera, dificultad de dormir, cambio en el apetito, preocupaciéon o suefios con € bebé,

irritabilidad y culpa.
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También se debe de mencionar €l trabajo que viene realizando Therese Rando en
todo € tema de tanatologia, duelo y duelo anticipatorio. En 1986 publicod su libro
Pérdida, duelo y duelo anticipatorio. En e 2000 publicé su libro: Dimensiones clinicas
del duelo anticipatorio: teoria y préctica en € trabgjo con los moribundos, sus seres
queridos y sus cuidadores. En este libro describe méas ampliamente las caracteristicas
del duelo anticipatorio a partir de su trabajo clinico con esta poblacion.

De esta manera, define duelo anticipatorio como & fendmeno que abarca los
procesos de duelo, afrontamiento, interaccion, planeamiento, y reorganizacion
psicosocial, que comienzan y son estimuladas en parte en respuesta a la pérdida
inminente del ser querido y el reconocimiento de las pérdidas asociadas en e pasado,
presente y futuro. Rara vez se reconoce, pero la experiencia terapéutica del duelo
anticipatorio demanda un delicado balance entre las tareas simultaneas de sostener,
dgjar ir y permanecer cerca del paciente. Ademas, en este libro también desarrolla
concepto de luto anticipatorio como e proceso que abarca siete operaciones genéricas
(duelo y lamento, afrontamiento, interaccion, reorganizacion psicosocial, planeamiento,
balance de las demandas contradictorias, y e facilitar una muerte apropiada), que en un
contexto de demanda adaptacional causado por experiencias de trauma y pérdida, es
estimulado en respuesta al conocimiento de la enfermedad terminal en uno mismo o en
el ser querido, y € reconocimiento de las pérdidas en @ pasado presente y futuro
(Fulton, 2003, Kauffman, 2003).

Sin embargo, Fulton (2003) declara que larelacion entre |os conceptos de duelo
y luto anticipatorio es muy tenue para ser apropiada. Para é es mas un descripcion del
fendmeno que una definicion, y es tautol 6gico puesto que incluye € propio término para

definirlo. También menciona que no hay certeza en que € duelo anticipatorio sea
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funciona o disfunciona para € individuo y su familia y que se deberia hacer méas
investigaciones a respecto.

A pesar de existir investigaciones sobre € tema, éstas son muy pocas y con
poblaciones limitadas a la vez que no se han encontrado en poblaciones de América
Latina sino mayormente en poblaciones de Estados Unidos. No obstante, se han
trabajado temas relacionados a la pérdida en investigaciones en € INEN; asi, tenemos la
de Ruda (1998) quien trabaj 6 representaciones del cancer y su origen en padres de nifios
diagnosticados con esta enfermedad, donde hace referencia de manera indirecta a la
amenaza de pérdida que significa para los padres el enterarse del diagndstico de cancer

de sus hijos.

1.3 El nifio con cancer v su impacto emocional en lafamilia

El cancer es una enfermedad devastadora que puede atacar a cualquier personay
generar una crisis dentro de la familia, aterando asi, su dindmica. Esta es una
enfermedad complega que cubre alrededor de cien condiciones médicas diferentes, que
en todos los casos supone la division anormal o excesiva de células. Asi, € cancer se
inicia cuando un material genético, e DNA, de un cuerpo es dafiado y muta, dandose
luego la expresiéon de este dafio con la proliferacion de células anormales, las cuaes
pueden 0 no ser reconocidas por las propias defensas de la persona y ser destruidas
(Barraclough, 1999).

Por otro lado, € cancer infantil se comporta de manera diferente que el cancer en
adultos. Si bien a nivel mundia e cancer infantil solo representa € 5% de todos los

canceres en e ser humano (Barraclough, 1999) el cancer mata cada afio més nifios que
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el asma, la diabetes, anomalias congénitas y € SIDA juntos, a pesar de que mas del
70% de todos | os nifios con cancer pueden ser curados (Curesearch, 2005).

Entre los canceres méas comunes en la nifiez estén: la leucemia, tumores
cerebrales y del sistema nervioso, neuroblastoma, retinoblastoma, linfomas, tumores
renales, tumores hepaticos, cancer a los huesos, rabdomiosarcoma, tumores de células
germinales (Children’s Cancer Web [CCW], 2003; Curesearch, 2005; Ledn, et al., 2005;
Stiller, Quinn, & Rowan, 2004).

Con respecto a laincidencia del cancer en nifios en € Perti tenemos € Registro
de Céncer de Lima Metropolitana (1990-1993) que informa el porcentaje con la que los
diagnosticos se presentan: leucemia (37%), Linfomas (16%), cancer cerebro-médula
espina (13%), sarcomas de tegjidos blandos (5%), retinoblastoma (5%), sarcomas 0seos
(4%), gonodal y de células germinales (4%), rifion (4%), epiteliales (3%), hepaticos
(2%), neuroblastoma (2%) y otros (1%) (Leodn, et al., 2005).

A pesar de que e cancer es conocido como una enfermedad mortal, cerca de un
tercio de los casos en adultos y més de la mitad en los nifios, pueden ser curados, y aln
en los pacientes que no pueden ser curados, las técnicas modernas que controlan 1os
sintomas de la enfermedad, pueden mejorar e nivel de vida (Barraclough, 1999). En
general los canceres infantiles son mas sensibles a los medios terapéuticos actuales
(Devita, Hellmasn & Rosenberg, 1984), si es que éstos son diagnosticados a tiempo
antes de que la enfermedad haya avanzado bastante.

Entre los tratamientos tenemos tres grandes clases. la cirugia, la quimioterapia
(que incluye las drogas citotoxicas, la inmunoterapia y las hormonas) y la radioterapia;

las cudes son llamadas también tratamientos activos porque apuntan a eliminar
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completamente o parcialmente la progresion de la enfermedad del cancer (Barraclough,
1999; CCW, 2003; Curesearch, 2005).

Para las personas que recién son diagnosticadas, puede ser muy impresionante
enterarse de que padecen esta enfermedad. Las reacciones emocionales comunes son:
shock, temor, ansiedad, tristeza, colera, culpa, y verglienza (Barraclough, 1999).

En cuanto al impacto emocional del cancer en la familia, existen muchas
suposiciones sobre ésta. Una es que €l cancer une alas familias, otra es que provoca €
estrés y la distancia (Rait & Lederberg, 1990). Asi, Kaplan, Grobstein y Smith (1976,
citado por Rait & Lederberg, 1990), encontraron un incremento en la incidencia de
divorcios, pero por otro lado, Lansky (1978), no descubrié nada de esto en sus
investigaciones.

Una familia que pasa por una enfermedad como €l cancer experimenta muchas
pérdidas y cada una de ellas trae consigo € consiguiente duelo, € cua puede ser
experimentado con reacciones emocionales (culpa, ansiedad, rabia), reacciones fisicas
(problemas para dormir, cambios en el apetito, enfermedades), y reacciones sociaes
(sentimientos de cuidar y proteger alos otros miembros de la familia) (NCI, 2004). Sin
embargo, es importante tomar en cuenta que el impacto que esta enfermedad cause en la
familia y las posibles reacciones frente a ésta depende de los patrones preexistentes de
interaccion dentro de lafamiliaalo largo de los afios, la funcion que jugaba el enfermo
en la familia, la integracion emociona de la familia y como la familia expresa sus
emociones (Worden, 1997; Barraclough, 1999).

El cambio es constante en la familia, puesto que € curso natural de la
enfermedad siempre trae consigo demandas; ya que las necesidades de los periodos de

diagnostico son diferentes de aquellos de continuo tratamiento. Sin embargo, como
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sefidlan Rait y Lederberg (1990), la adaptacion del estrés en |a familia ocasionada por
esta enfermedad puede presentarse en tres fases: la fase aguda, con crisis de miedo a
cual todos los miembros de la familia reaccionan de forma caracteristica. También es
tiempo de recuperacion y movilizacion. Algunas familias optan por e silencio y
reducen la comunicacion entre ellos, 1o cual trae efectos negativos. Luego, durante la
fase cronica, la familia debe de lidiar entre las necesidades del paciente y de los otros
miembros de la familia. Muchos de ellos dejan expresar su colera, celos y necesidades,
incrementando asi |os sintomas psicol 6gicos, esta es una etapa dificil porque ya no hay
tanto apoyo de amigos y familia como la fase anterior. Se da una experiencia continua
de estrés debido alalargay severa enfermedad del paciente y las medidas de disfuncion
de los miembros de la familia. Y finalmente la fase de resolucion, donde la afliccion y
experiencias de supervivencia en la familia estd marcado por €l periodo de sincronia de
lafatal enfermedad. Una familia puede tolerar mejor € cancer del abuelo que del nifio,
pero e mas dificil de sobrellevar es e de un adulto productivo y educado (Soler, 1996).

Es asi que la familia pasa por crisis debido a los cambios que tiene que afrontar
los cuaes también traen consigo tensién relacionada a diagndstico, prondstico y
prolongacion del tratamiento (Maury, 1982; Soler, 1996).

Por consiguiente, para la familia, un nifio con cancer significa vivir con un nifio
gravemente enfermo y estar bajo la amenaza de la pérdida de un miembro familiar a
pesar de los avances de la clinica oncol 6gica, ya que la mayoria de los padres ponen de
manifiesto respuestas al diagndstico de cancer practicamente idénticas, expresando que
parala mayoria de los padres e diagnéstico de cancer en € nifio esta todavia conectado

con lamuerte. (Ruda, 1998; Soler, 1996).
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Es por esto que, uno de los grandes retos que debe afrontar la familia es
mantener una vida normal a pesar de lo dificil que pueda ser, ya que aun cuando €
tratamiento esté siendo exitoso cada miembro de la familia se ve afectado por éste. Las
actividades programadas deben ser acomodadas para cada hospitalizacion o consulta
meédica, y son en estos momentos que la familia se separa, 10s otros hijos se sienten
abandonados y puede crearse un ambiente tenso y de preocupacion. Sin embargo,
debido a continuo desarrollo de los demas integrantes de la familia, la vida tiene que

seguir adelante |o mas normal posible (CancerlinksUSA, 1999; NCI 2005).

14 L os padres frente al cancer infantil

El anuncio del diagndstico puede ser el momento mas doloroso, y las reacciones
emocionales de |os padres oscilan desde € shock que se produce en un primer momento
donde los padres no pueden oir verdaderamente lo que se les dice sobre € nifio, seguido
por un sentimiento de culpabilidad por la enfermedad de su hijo, por no haberlo
protegido y por no haberse dado cuenta antes de ésta. Otra caracteristica de este primer
momento es la negacion a hecho de la enfermedad en sus hijos, por 1o que buscan otras
opiniones. Luego, viene & temor y la desesperacion debido a que los padres sienten que
pierden € control de lasituaciony € temor lesimpide dormir pensando en el futuro que
les espera. Poco a poco estas sensaciones desaparecen cuando e sentido de realidad
regresa, es asi que los padres comienzan a informarse sobre la enfermedad, estudiar
opiniones y tomar decisiones. Otra reaccion emocional importante es la cOlera, ésta
puede estar dirigida a equipo médico, a la familia, a Dios y a la enfermedad. Este
sentimiento es normal en los padres y debe de estar bien encaminado para que no afecte

a nifo. Posteriormente viene un tiempo de tristeza y duelo, debido a sentimiento de
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pérdida que los padres experimentan por la enfermedad de sus hijos. Finalmente, luego
de atravesar por estas profundas reacciones emocionales, los padres, en € mejor de los
casos, le dan la bienvenida a la esperanza (CancerlinksUSA, 1999; Flores, 1999; Janes-
Hodder & Keene, 2002; Soler, 1996; Villena, 2000).

Los padres probablemente deban enfrentar una posible pérdida y, por lo tanto,
tienen un duelo por hacer, incluso si la muerte no termina este episodio de susvidas. La
anticipacion de la pérdida acarrea la anticipacion del duelo. Entonces las fases por las
que pasan los padres son: negacion del diagndstico, aceptacion del diagndstico pero no
del pronéstico y aceptacion del diagnéstico y del prondéstico. Este duelo anticipatorio
empieza desde e anuncio del diagnéstico y pasa por las cinco etapas desarrolladas por
Kubler-Ross.

Desde la perspectiva del nifio, e duelo anticipatorio paterna puede ser
destructivo para la relacion con sus padres (Soler, 1996). Esto se ha notado en aquellos
giemplos en los que el nifio que hasido Ilorado sigue vivo.

De mismo modo, Easson (1970) citado por Soler (1996), encontré que las
familias que se han adaptado a la pérdida del hijo, tenian serios problemas cuando su
hijo sobrevivia a céncer; necesitandose ayuda para reintegrar a hijo a la familia
También observd que cuando € nifio responde bien a tratamiento la amenaza de la
pérdida se hace remota y los padres se trasladan de un estado de duelo anticipatorio a
una esperanza de cura. De esta manera se desprende que la esperanza esta inversamente
relacionada con el duelo anticipatorio.

Por otro lado, segun Trill desde el punto de vista cognitivo, |os padres en general
reaccionan a menudo, con aislamiento inicial, incredulidad, perplgidad, usando como

mecanismos de afrontamiento e aislamiento del afecto y €l interés excesivo por las
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técnicas médicas, l1a negacion por su parte se traduce en una estimacioén mas optimista
que hace que los padres esperen una evolucion favorable (Soler, 1996). Asimismo,
Flores (1999) encontré que los padres en general usan como estilo de afrontamiento el
enfocado a problema seguido por € afrontamiento enfocado en las emociones.

Ademas, las reacciones de los padres y de las madres del mismo nifio difieren
entre si, basicamente debido a estereotipos culturales concernientes a los roles
masculinos y femeninos (Reay, Bignold, Ball, & Cribb, 1998). Las madres, que juegan
un rol central parala adaptacion del resto de la familia, estén més centradas en € nifio
con €l cua ellas mantienen una relacién mas deformada (sobreproteccidn, indulgencia
excesiva), manifiestan més ansiedad y peligro psicoldgico que los padres y a veces que
el paciente mismo. Los padres en los momentos criticos (diagnéstico y muerte en
particular) tienen una actitud mas activa, toman las decisiones inmediatas que se
imponen, aportan un apoyo ala madre, pero se implican menos directamente en la carga
psiquica del nifio, llegando muchos de ellos a rehusar toda ayuda a la madre en este
concepto (Soler, 1996, Flores, 1999). Flores plantea que los padres usan un estilo de
afrontamiento enfocado a problema a diferencia de las madres, pudiendo de esta
manera planificar y actuar. Por otro lado, la investigacion de Macchi (1998) encontro
gue en las madres de nifios con leucemia predomina la actitud de sobreproteccion y de
aceptacion sobre la de sobreindulgencia y de rechazo, asi como que en su relacién con
sus hijos suelen ser empdticas, tolerantes, comprensivas, COMO excesivamente
controladoras y dominantes.

Asimismo, los problemas que las madres perciben como 10s “més pesados’ son
la desesperacion, la pérdida de confianza en la capacidad de ser una buena madre, las

dificultades financieras, e hecho de ser evitadas por los otros, de ser separadas de su
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marido y lo peor, de ser incapaces de reaccionar si € nifio se muere. Los hombres evitan
abordar los problemas ligados a hecho: que deben hacer cara al mismo tiempo a las
obligaciones profesionales y domésticas; que esimposible realizar su deseo de estar con
Su esposa y su nifio; que la esposa esta exageradamente centrada sobre e nifio, a punto
de no poder algjarse y descuidar |os otros miembros de la familia (Hoekstra-Weebers, et
al., 1998; Soler, 1996).

La estabilidad de la familia es a menudo evaluada por |o intacto del matrimonio
de los padres. Se ha notado que € cancer en la nifiez agrava fricciones ya existentes y
causa problemas matrimoniales. La valoracion de la calidad de la relacion matrimonial
revela que los padres de pacientes con cancer experimentaban mas desarmonia en su
matrimonio (Soler, 1996).

Al respecto, Lavee y Mey-Dan (2003) en su investigacion examinaron los
cambios en larelacion conyugal de padres de nifios con cancer encontrando que algunos
aspectos de larelacion se fortalecian (comunicacion y confianza) y otros (especia mente
la sexual) se deterioraban. Estos cambios estaban relacionados también ala duracion de
la enfermedad, asi, la satisfaccion de la relacion disminuia levemente a afio del
diagndstico, aumentaba a los dos o tres afios de enfermedad para deteriorarse después de
cuatro afos de enfermedad del nifio.

Barbarin, Hughes y Chesler (1985) encontraron que los padres reportaban que la
enfermedad de sus nifios consolidaba la cohesion de la familiay que sus conyuges eran
la fuente mas importante de soporte social, sin embargo esta percepciéon disminuia a
medida que & nimero de hospitalizaciones del nifio aumentaba. Asimismo, mencionan
gue la calidad de la relaciébn matrimonial estd relacionada con la actitud de

afrontamiento de la pargja. Hoekstra-Weebers, et al. (1998) descubrieron en padres de
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pacientes de cancer pediétrico que después de un afio del diagnostico del nifio habia un
incremento significativo de descontento marital relacionado a estrés psicologico
producto de la enfermedad y e tratamiento. Por otro lado, Lansky, et al. (1978)
encontré en su investigacion con padres de nifios con cancer que e porcentge de
divorcios era menor que en las paregjas con hijos sanos.

En cuanto a los problemas conyugales méas mencionados tenemos. rencor de la
esposa con respecto al marido, que no comparte los cuidados relativos al tratamiento del
nifio o, que no asume iguamente e sostén afectivo del nifio. Otro motivo de conflicto
matrimonial es como perciben los conyuges la enfermedad; asi es frecuente que uno de
los conyuges la perciba como una fuerte amenaza mientras que € otro como una
amenaza menor, pudiendo surgir dificultades en la comunicacion (Barbarin, et al., 1985;
Hoekstra-Weebers, et a., 1998; Soler, 1996). También Lavee (2005) reporta que los
conflictos en la relacion conyugal estd asociado a soporte social en las madres y al
estrés psicologico en los padres, asi como a la duracion de la enfermedad. Entonces,
seguin Dahlquist y Czyzenski (1992, citado por Soler, 1996), los padres que estan més
angustiados emocionalmente, mas ansiosos y deprimidos revelan infelicidad también en
Su matrimonio.

Asimismo, |as madres solteras, ademas de |os problemas que conllevan € cancer
en sus hijos, tienen que enfrentar la soledad, la falta de apoyo intimo y de
responsabilidad compartida, en momentos de una enorme angustia emocional, teniendo
que enfrentar e hecho de ser cabezas de familia y todo lo que eso implica

(responsabilidades econémicas, en € hogar, entre otros) (Soler, 1996).
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Por otro lado, los padres ademas atraviesan una etapa dificil, la que Jacques
Ilama crisis de la edad media (Rivero, 1999). Esta fase se caracteriza por la penosa
comprobacion que hace la persona que ha dejado de crecer para empezar a envejecer.

Por consiguiente, segin Rivero la suma de todos estos impactos sobre € yo
puede llegar a dafar la identidad y facilitar su resquebrajamiento o crisis. Todos estos
procesos en los padres se ven complejizados ademas a tener que afrontar una noticia
como la enfermedad del cancer en uno de sus hijos. Y maés alin cuando e desenlace de
este episodio familiar es lamuerte del hijo enfermo.

De esta manera, la muerte de un hijo o el pensar en ella sempre es un evento
traumatico para los padres, que implica la elaboracion de un duelo que segin Kagan
(2000) es un proceso no-lineal sin fases distintas, donde varias emociones son sentidas a
lavez y no una por unay donde se puede avanzar y retroceder en |os pasos para afrontar
este duelo. También menciona que los padres de estos nifios piensan que ellos han
sobrevivido la muerte de su hijo porque tienen una mision que cumplir, lo cual les daun
sentido para seguir viviendo. Este duelo en los padres es un proceso de regjuste a una

nuevarealidad que duraalo largo de lavida
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15 Planteamiento del problema

Como se ha observado, €l cancer en un hijo provoca diferentes respuestas en los
padres que tienen que afrontarlo. El impacto emocional al recibir € diagndstico y
durante e tratamiento de la enfermedad genera diversas emociones negativas.
Asimismo, esta enfermedad pone en alerta respecto a una posible pérdida, cualquiera
sea el pronostico de éste, para lo cual se pone en marcha el proceso de duelo, en este
caso, duelo por la pérdida del hijo aquejado de este mal, que en los padres se ve
matizado por |os procesosy roles que lestocavivir y afrontar en esta etapa.

Igualmente, en la préactica clinica con esta poblacion, en € Instituto Nacional de
Enfermedades Neoplasicas, hemos observado en los padres diversas emociones desde
que reciben el diagnéstico y durante todo € proceso de tratamiento. Estas reacciones
amenazaban larelacion de los padres con sus hijos, debido a las demandas y alas cargas
emocionales por las que estaban atravesando. Muchos de ellos lloraban en vida a sus
hijos enfermos ante la posibilidad de perderlos debido a que e tratamiento no
garantizaba la curacion de |os pequerfios.

Sabiendo las implicancias de la puesta en marcha de estos procesos de duelo,
nos interesa conocer S se presenta e proceso de duelo anticipatorio en padres de nifios
menores de catorce afios, enfermos de cancer, quienes estén recibiendo tratamiento de
guimioterapia. Lo que nos motiva a averiguar Si sucede esto es que los progenitores, a
tener que afrontar esta realidad, deben hacerse cargo no solo del hijo enfermo —y €
vivir un proceso asi puede afectar la relaciéon padre-hijo—, sino que también deben de
ser sostén de toda lafamilia Es asi que nos planteamos |a siguiente pregunta:

¢Se presenta @ duelo anticipatorio en padres de nifios con cancer, que estan

recibiendo tratamiento de quimioterapia?
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Para dar respuesta a esta interrogante nos planteamos € siguiente objetivo

generd:

= Explorar si los padres de nifios con cancer experimentan procesos de duelo
anticipatorio durante la enfermedad de sus hijosy s es que se da, conocer como

se da este proceso.

Y los siguientes objetivos especificos:
» Explorar lavalidez y confiabilidad del MM Caregiver Grief Inventory.

= Describir algunos aspectos del constructo de duelo anticipatorio a partir del MM

CGl.
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CAPITULO 2

Metodologia

El presente trabajo de investigacion es de tipo exploratorio ya que busca una
aproximacion inicial y general a un fendmeno poco estudiado, en este caso el proceso
de duelo anticipatorio en padres de nifios con cancer, siendo la finalidad aumentar el
grado de familiaridad con el tema (Hernandez, 1998). Asimismo, debido a la atencién
que se presta al comportamiento estadistico del instrumento, el estudio adquiere
caracteristicas psicométricas.

El disefio de la investigacion es no experimental transeccional descriptivo, ya
que no se manipulan las variables a estudiar (Kerlinger, 2002), y se pretende mostrar un

panorama del estado de la variable que se esta investigando (Hernandez, 1998).

2.1 Participantes

Se trabaj6 con una muestra de 150 progenitores, entre padres y madres, de 134
nifios y nifias enfermos de cancer que estaban recibiendo tratamiento activo de
quimioterapia en el Departamento de Pediatria del Instituto Nacional de Enfermedades
Neoplasicas.

El muestreo fue de tipo no probabilistico accidental (Kerlinger, 1988) puesto que
la muestra tomada fue a la que se pudo acceder en el hospital, no dependiendo de la
probabilidad.

Para la conformacidn de la muestra se tomaron en cuenta los siguientes criterios
de inclusion: edad del nifio (nifios recién nacidos hasta los catorce afios de edad) y

tiempo de tratamiento (como minimo un mes de tratamiento activo de quimioterapia).
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A continuacion se presenta el cuadro 1 donde se describen las caracteristicas

sociodemogréficas de la muestra de padres del presente estudio.

Cuadro1
Caracteristicas Sociodemogr aficas de la Muestra de Padres

Variable f % Variable f %

Sexo Lugar de Residencia

Hombre 34 22.7 Costa 46 30.7

Mujer 116 77.3 Sierra 18 12
Selva 4 2.7

Estado civil Lima 82 54.7

Casado 59 39.3

Conviviente 59 39.3 Lugar de Nacimiento

Soltero 26 17.3 Costa 58 38.7

Separado 5 3.3 Sierra 44 29.3

Viudo 1 7 Selva 5 3.3
Lima 43 28.7

Ocupacion

Trabaja 43 28.7 Grado de Instruccion

Desempleado 3 2 Analf, prim. incomp 16 10.7

Ama de casa 103 68.7 Prim. comp, sec incomp 43 28.7

Estudiante 1 T Secundaria completa 66 44
Superior 25 16.7

Numero de Hijos

1 37 24.7 Religion

2 53 35.3 Catolica 124 82.7

3 28 18.7 Evangélica 20 13.3

4 18 12 Ninguna 3 2

5a7 14 9.3 Otras 3 2

Edad Experiencia Familiar con Cancer

Min 16 Si 40 26.7

Max 53 No 110 73.3

Media 32.6

Desv. estandar 7.1

La muestra estuvo conformada por 34 padres y 116 madres de 134 nifios. Esto
quiere decir que en el caso de 16 nifios, se pudo acceder a ambos padres; frente a 118
casos en los que solo se evalu6 al padre o a la madre. La edad promedio de estos padres
es de 32.6 afios con una desviacion de 7.1, siendo la edad minima 16 afios y 53 la

maxima.
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En cuanto al estado civil de los padres una gran parte son casados (39.3%) o
convivientes (39.3%), mientras que los solteros (17.3%), separados (3.3%) y viudos
(0.7%) representan una minoria. La mayoria de ellos tienen entre uno y dos hijos (60%),
mientras que el resto oscila entre tres y siete hijos (40%).

Con respecto a la ocupacion de los progenitores, la mayoria de ellos son madres
que se desempefian como amas de casa (68.7%), seguidas por los padres y madres que
trabajan (28.7%). Solo un 2% estan desempleados y un 0.7% son estudiantes.

Gran parte de la muestra reside en la Costa (30.7%) y particularmente en Lima
(54.7%), frente a un pequefio nimero de padres que viven en la Sierra (12%) y la Selva
(2.7%). Sin embargo, gran parte de los padres que residen en Lima, aunque ya tienen
méas de diez afios aqui, vivieron los primeros afios de su vida en una provincia del
interior del pais (71.3%).

En cuanto al grado de instruccion se puede observar que mas de la mitad de la
muestra ha terminado la secundaria completa y que, de estos, el 16.7% ha completado
los estudios superiores. El 10.7% es analfabeta o tiene estudios primarios incompletos y
el 28.7% tiene estudios secundarios incompletos.

En cuanto a la religion 82.7% profesan la religion catolica, mientras que los
creyentes de otras religiones conforman el 15.3% --siendo los evangélicos la gran
mayoria (13.3%)-- y un 2% expresa no profesar ninguna religion. De los que indicaron
ser creyentes el 79.3% es practicante frente a un 20.7% que no lo es.

Respecto al nivel socioeconémico puede decirse que la totalidad de padres
podria ser ubicada en un nivel bajo y medio bajo, dado que estos nifios son beneficiarios
del Seguro Integral de Salud (SIS), seguro subsidiado dirigido a la poblacién de escasos

recursos econémicos y que no cuentan con ningun tipo de seguro de salud (SIS, 2004).
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Las caracteristicas de los nifios enfermos hijos de los padres objeto de la

muestra, se presenta a continuacion en el cuadro 2.

Cuadro 2
Caracteristicas Sociodemogr aficas de los Nifios

Variable f % Variable f %

Sexo Tiempo de Enf.

Hombre 74 55.2 1-6 meses 60 44.8

Mujer 60 44.8 7-12 meses 29 21.6
1-2 afios 28 20.9
2 amasaros 17 12.7

Diagnostico

Leucemias 86 64.2 Tiempo de Tto.

Linfoma 19 14.2 1-6 meses 76 56.7

Otros tumores 29 21.6 7-12 meses 18 13.4
1-2 afos 24 17.9

Edad 2 a mas afios 16 11.9

0az2 26 19.4

3ab 43 32.1 Recaida

6all 53 39.6 Si 9 6.7

12al14 12 9 No 125 93.3

Se puede apreciar que de dichos nifios, 74 son varones y 60 mujeres. Sus edades
fluctdan entre los cero y los catorce afios, concentrdndose la mayor parte de ellos entre
los 3y 5 afos (32.1%) y los 6 y 11 afios (39.6%).

En cuanto al diagndstico, el 64.2% de nifios tiene leucemia (entre linfatica y
mieloide), el 14.2% tiene algun tipo de linfoma (entre linfoma Hodgkin, linfoma no
Hodgkin y linfoma de Burkitt,) y el 21.6% de nifios presenta otros tumores, siendo el
tumor de Wilms (10%) el mas frecuente entre ellos, seguido por el rabdomiosarcoma
(3.3%) y el neuroblastoma (2.7%).

Con respecto al tiempo de enfermedad de los nifios, reportado por los padres, el
44.8% lleva entre uno y seis meses enfermo, el 21.6% entre siete y doce meses de

enfermedad y el 33.6% restante de un afio a mas. De ellos, el 56.7% tiene un tiempo
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promedio de tratamiento de uno a seis meses, el 13.4% lleva de siete a doce meses,
mientras que el 29.8% lleva de un afio a mas de tratamiento. Solo el 6.7% reportd

recaida de la enfermedad frente a un 93.3% que no la reporto.

2.2 Instrumentos

Los instrumentos que se emplearon para la presente investigacion fueron: una
ficha de datos demogréaficos y el MM Caregiver Grief Inventory (Meuser y Marwit,

2002).

A- Ficha de datos demograficos. a través de ella se consignd la informacion
correspondiente a los padres y al nifio. Los datos que se consignaron de los padres son:
edad, estado civil, nimero de hijos, lugar de nacimiento, lugar de residencia, grado de
instruccion, ocupacion, religion, y experiencia anterior de familiar con cancer. Los datos
que se consignaron sobre el nifio y su enfermedad son: sexo, edad, diagnostico, tiempo
de enfermedad, tiempo de tratamiento y si es que el nifio ha sufrido alguna recaida en la

enfermedad.

B- MM Caregiver Grief Inventory: Este inventario fue disefiado por Samuel Marwit y
Thomas Meuser, en el 2002, para evaluar el duelo anticipatorio en los familiares de
pacientes con Alzheimer que se encargan de su cuidado. EI MM CGI es una escala tipo
likert de 50 items y 5 alternativas de respuesta que indican el nivel de acuerdo del
entrevistado con la afirmacion correspondiente. Dichas alternativas adoptan un valor del

1 al 5 segun el acuerdo o desacuerdo de los participantes con las afirmaciones de los
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items. El valor 1 indica el absoluto desacuerdo mientras que el valor 5 sefiala la total
aceptacion del item.

La prueba contiene tres factores: el factor A, de sacrificio personal (1A, 3A, 4A,
7A, 11A, 17A, 20A, 21A, 25A, 28A, 29A, 35A, 39A, 40A, 41A, 42A, 44A, 49A); el
factor B, del sentimiento de tristeza y afioranza (2B, 9B, 14B, 15B, 18B, 19B, 27B,
30B, 31B, 36B, 37B, 38B, 43B, 48B, 50B), y el factor C, de preocupacion y aislamiento
(5C, 6C, 8C, 10C, 12C, 13C, 16C, 22C, 23C, 24C, 26C, 32C, 33C, 34C, 45C, 46C,
47C). El factor A se centra en las pérdidas personales de los padres relacionadas con su
rol de cuidadores de la persona enferma; en ese sentido se consideran la pérdida de
libertad, energia, salud, entre otras. El factor B expresa las reacciones emocionales
intrapersonales que acompafian al cuidador, y esta mas relacionado al concepto
tradicional de duelo, esto es, a las reacciones emocionales internas ocasionadas por la
pérdida (rabia, culpa, tristeza, ansiedad). El factor C se centra en la sensacion de
aislamiento, la pérdida de las relaciones con otras personas y de la ayuda recibida de los
otros. Esta sensacion se relaciona con el sentimiento de falta de soporte social y la
incertidumbre de como resultaran las cosas en un futuro.

Para construir el MM CGI los autores elaboraron los items inspirados en los
testimonios de familiares cuidadores de los pacientes de Alzheimer que participaron en
reuniones de focus group. Se llevaron a cabo 16 focus group en los que participaron 45
hijos adultos y 42 conyuges. Del material de dichas reuniones resultéd un total de 184
items que constituyeron el instrumento inicial.

Con el fin de reducir el namero de items a un nimero manejable para su uso en
un contexto clinico, los autores los presentaron a una segunda muestra de 166

cuidadores, 83 hijos adultos y 83 conyuges de pacientes con Alzheimer. Con los
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resultados obtenidos de esta segunda muestra los autores llevaron a cabo una serie de
procedimientos estadisticos para evaluar la cualidad de los items.

Primero midieron la asimetria de cada item, eliminando 20 que presentaron una
asimetria mayor de 1. Luego aplicaron un andlisis de componentes principales sin
rotacion, tomando en cuenta valores propios (eigenvalues) mayores de 1, surgiendo asi
61 factores. Después se realizd un andlisis de componentes principales con rotacion
varimax con el cual el nimero de factores se redujo a 39. finalmente, aplicando el
método de Cattel, los autores llegaron a la conclusion de la existencia de tres factores.

Partiendo del resultado anterior, se eliminaron 64 items cuyas correlaciones
parciales o residuos fueron mayores que 0.2, quedando asi 100 items. Luego hicieron un
analisis final de componentes principales con rotacion varimax confirmatorio de tres
factores. Los items con cargas factoriales menores que 0.4 (32 items) fueron removidos,
dejando 68 items para un analisis final tanto con rotacién ortogonal (varimax) como
oblicua (oblimin). Ambos andlisis arrojaron los mismos resultados por lo que decidieron
seguir trabajando con la rotacion oblicua ya que las medidas relacionadas a emociones
suelen correlacionar unas con otras.

Eliminados 18 items, cuyas cargas factoriales fueron menores que 0.4, realizaron
finalmente un analisis de rotacidn oblicua que arrojo el 34% de la varianza explicada y
un coeficiente de Kaiser-Meyer-Olkin de 0.889. En cuanto a las varianzas arrojadas para
cada factor los autores solo mencionan las obtenidas por la rotacion varimax (28%, 5%
y 4% respectivamente para cada factor) omitiendo las de la rotacion oblimin. La version
final del MM CGI cuenta entonces con 50 items distribuidos en tres factores que fueron

etiquetados por los autores luego de terminar con todos estos procedimientos.
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La confiabilidad de la prueba por consistencia interna arrojo un Alfa de
Cronbach de 0.96 para la prueba total, y en los tres factores del inventario se alcanzaron
valores de 0.93, 0.90 y 0.91 para los factores A, B y C respectivamente. Asimismo, el
método de correlacion por mitades (split half) de Gutman arrojé una consistencia de
0.91.

En cuanto a la validez del MM CGl, la prueba tendria validez de contenido
debido a la manera sistematica en que se generaron los items, ya que éstos se
desprendieron de las declaraciones de los cuidadores de pacientes de Alzheimer en los
focus group, los cuales corresponden a elementos claves en el modelo de duelo que
proponen los autores (Meuser & Marwit, 2001). Asimismo, el instrumento cuenta con
una validez de constructo que se observa en la manera en que fueron definidos los tres
factores que conforman la prueba a través del analisis factorial por componentes
principales.

Ademas, se correlacionaron las puntuaciones del instrumento y de los tres
factores con las puntuaciones del Beck Depression Inventory (BDI), Geriatric
Depression Scale (GDS), Anticipatory Grief Scale (AGS), Caregiver Strain Index (CSI),
Well Being Scale y Family Support, y las mismas apoyaron la validez de constructo de
tipo convergente y divergente. Las correlaciones del puntaje total con los instrumentos
gue miden depresién son 0.758 con el BDI, 0.714 con el GDS y 0.798 con el AGS. Las
correlaciones con el CSly el Well-Being Scale (relacionada inversamente) son 0.656 y -
0.656 respectivamente. Finalmente, la correlacion con el Family Support existe en una
relacion inversa -0.360.

De acuerdo con los criterios de Cohen todas las correlaciones mencionadas son

grandes, a excepcion de la Gltima que presenta una correlacién mediana. En cuanto a las
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correlaciones con los factores, el CSI muestra una correlaciéon mayor con el Factor A
(0.730) que con los demaés factores (B: 0.432; C: 0.509) como era esperado. EI Family
Support, como se esperaba, correlaciono fuerte e inversamente con el Factor C (-0.607)
mas que con los otros factores (A: -0.331; B: -0.085). Respecto del Factor B es
interesante anotar que de los tres factores éste tiene la menor correlacion con el BDI
(0.588) y el GDS (0.487). Segun los autores si este factor es el indicador mas fuerte de
duelo tradicional estas correlaciones se entenderian a la luz de la literatura que
diferencia duelo de depresion. De igual forma, la correlacion de los tres factores de la
prueba con la prueba misma es alta: 0.897, 0.833 y 0.856 respectivamente. Esto
demuestra que los tres factores de duelo anticipatorio que mide el inventario se
relacionan consistentemente con el constructo de duelo anticipatorio.

Del mismo modo, los autores del MM CGI realizaron una posterior
investigacién con el inventario para poder desarrollar una versién corta del mismo. Esta
version corta es llamada el Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory Short Form (MM
CGI SF) y fue creada para responder a la necesidad clinica de disponer de un inventario
con menos items que se pueda aplicar cuando hay apremio de tiempo, cuando se utiliza
una bateria de tests o cuando se aplica a personas cuyo tiempo de atencion y
concentracion es limitado (Marwit & Meuser, 2005). De los 50 items del MMCGI se
extrajeron los 18 que mejor representaban a los tres factores (seis por factor), a través de
analisis estadisticos que se encuentran detallados en Marwit & Meuser (2005).

Los procedimientos que se llevaron a cabo para el analisis de la validez y
confiabilidad del inventario como parte del presente estudio seran reportados

posteriormente en el capitulo de resultados.
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2.3 Procedimiento

En un inicio se contactd con la Jefa del Servicio de Psicologia del Instituto
Nacional de Enfermedades Neoplasicas para proponerle la presente investigacion.
Luego se busco la aprobacion de la Division de Publicaciones e Investigaciones del
INEN, encargada de la ejecucion de proyectos.

Como siguiente paso se procedié a realizar una adaptacion linglistica de la
prueba al idioma castellano. Lo primero que se hizo fue traducir el inventario del inglés
al castellano y luego del castellano al inglés nuevamente. En ambas ocasiones, dos
personas expertas en el idioma y en psicologia tradujeron la prueba respectivamente.

Luego, se procedio a enviar el inventario a una prueba de jueces, donde siete
personas expertas en el tema de psicologia oncolégica y pérdidas evaluaron la redaccion
de los items, la pertinencia de éstos a cada uno de los factores y si en su conjunto la
prueba media el duelo anticipatorio. A partir de los resultados de esta evaluacion se
procedié a realizar algunos ajustes en la redaccion de ciertos items, para lograr una
mayor claridad en la expresion de los mismos.

A continuacion se aplicé la prueba a los padres de familia luego de explicarles
de manera personal los objetivos del trabajo y pedirles su autorizacion. Esto se realizo
en el ambiente donde los nifios reciben su quimioterapia ambulatoriamente. Se
identificd a los padres que estaban en la sala de espera y a los que acompafiaban a sus
hijos mientras recibian el tratamiento. La aplicacion se hizo de manera personal y
privada, es decir, sin la presencia del nifio. Inicialmente se procedié a llenar la ficha de
datos demogréficos y, posteriormente, el MM CGl, para lo cual se les ley6 cada uno de

los items y las alternativas de respuesta, completando de esta manera la entrevista.
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En algunos casos, cuando el padre de familia lo solicito o fue necesario, luego de
la prueba se brindd un espacio de apoyo y consejo sobre todo a aquellos padres que
resultaron movilizados emocionalmente. Debido a los problemas de conducta
relacionados con la enfermedad del nifio, se les sugirié acudir también al Servicio de
Psicologia del Instituto.

Luego de haber finalizado con la aplicacion de la prueba a los 150 padres de
familia, se procedio a realizar los analisis estadisticos de validez y de confiabilidad de la
misma. Para esto se realizaron los respectivos analisis factoriales, de confiabilidad por
consistencia interna y la evaluacion de los items que no funcionaban bien en el
inventario, siguiendo los mismos procedimientos llevados a cabo por los autores.

Con el fin de explorar el comportamiento de la poblacion a través de las
variables sociodemograficas, y a partir de ello hacer aportes al constructo de duelo
anticipatorio, se prosigui6é con el vaciado de los resultados de los participantes y los
respectivos analisis estadisticos a nivel de frecuencias y correlaciones. Para ello, se
utilizaron las pruebas de U Mann Whitney para la comparacion de variables
dicotomicas y de Kruskal Wallis cuando se compararon grupos de tres 0 més variables.
Se utilizaron estos estadisticos debido a que el analisis de contraste de normalidad de
Kolmogorov-Smirnov y de Shapiro-Wilk demostraron que el inventario no presenta una

distribucién normal.
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CAPITULO 3

Resultados

A continuacion se describirdan los resultados obtenidos en todos los analisis
estadisticos realizados al instrumento y los resultados de la prueba en si misma.

Primero se presentaran los andlisis de validez de contenido y de constructo del
MM CGl, los anélisis respectivos para ver la pertinencia de la ejecucion del analisis
factorial y los resultados de los mismos. Tambien se describiran los analisis de
confiabilidad por consistencia interna del inventario.

A continuacién, debido a que los resultados de estos analisis demostraron que
los factores planteados por los autores no se replicaron con fidelidad, se detallaran los
analisis estadisticos llevados a cabo con el fin de tener una comprensién mas minuciosa
del comportamiento del instrumento y por esta via también del constructo de duelo
anticipatorio.

Finalmente, se presentara los resultados del duelo arrojados por los participantes
en funcion de las variables sociodemograficas que se considera pueden dar luces sobre
el constructo que se estad investigando, a pesar de saber que estos deben ser tomados

como tentativas dado el comportamiento del instrumento.

3.1 Validez y Confiabilidad del MM Caregiver Grief Inventory

Se busco primero analizar la validez de contenido del inventario por medio de
una prueba de jueces. Para ello fue sometida al criterio de siete personas expertas en los

temas de psicologia oncoldgica y duelo. La totalidad de los jueces afirmé que la prueba
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en su conjunto media el duelo anticipatorio y que los items estaban formulados de
manera pertinente para la evaluacion del constructo. Sin embargo, hubo algunas
discrepancias con respecto a la ubicacion de algunos items en los factores donde los
autores los habian asignado, como se muestra en el anexo B.

Ahora bien, en un intento de lograr una aproximacion a la estructura factorial y
la verificacion de si ésta era la misma que la reportada por los autores del MM CGl, se
realizd un analisis factorial exploratorio con rotacidn varimax y se encontro resultados
diferentes a los hallados por los autores tanto en nimero de factores (mas de 3 factores)
como en la estructura interna de la misma (items que aparecian en factores diferentes a
los planteados por los autores).

Para encontrar las posibles causas de estos resultados seguimos detalladamente
los mismos analisis que realizaron los autores de la prueba. Como primer paso, se
realizaron andlisis preliminares para ver la pertinencia de un analisis factorial. De esta
manera se revisaron las asimetrias de los items. Luego, se revisaron los coeficientes de
adecuacion de la muestra KMO (Kaiser Meyer Olkin) y el MSA (Measures of Sampling
Adequacy, es decir, Medida de Adecuacién de la Muestra), las cuales indican que las
variables miden factores comunes cuando el indice es superior a 0.6. Considerando que
el KMO obtenido fue de 0.86 se concluy6 que la muestra de items era adecuada. Los
valores del MSA, que indica la adecuacion de la muestra en cada item, oscilaron entre
0.44 y 0.93, lo que mostraba que si bien un nimero de items eran buenos, otros no se
comportaban bien. Los items que presentaron este comportamiento inadecuado fueron
tomados en cuenta para un analisis posterior, considerando que el criterio de los autores

fue que los items debian presentar indices mayores a 0.8.
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Luego de realizar los analisis mencionados se comprobo la pertinencia de aplicar
un andlisis factorial, optando por un analisis factorial confirmatorio, el mismo que se
realizd con el objetivo de observar si se replicaba la estructura factorial del inventario
reportada por los autores del MM CGl, tanto en el nimero de factores como en las
correlaciones item-factor (cargas factoriales).

Para comprobar el nimero de factores, se utilizaron tres metodos: el método
gréfico de Cattell, el de Horn y el de Kaiser. Del mismo modo, para comprobar la
composicion de estos factores se realizo el analisis factorial por componentes
principales en la variante de factores principales con rotacion ortogonal varimax. Se
decidio por este Gltimo y no por la rotacion oblicua, en primer lugar porque los autores
reportaron que no existia mayor diferencia entre los resultados de los dos tipos de
rotacion y, en segundo lugar, porque ellos reportaron solamente los resultados que
encontraron con la rotacién ortogonal varimax y no con la oblicua.

Vale decir que tanto los analisis ya descritos como los que se describiran a
continuacion, fueron aplicados en primer término seleccionando al azar a uno de los
miembros de cada una de las 16 parejas de progenitores de un mismo nifio que fueron
evaluadas Estos analisis produjeron los mismos resultados que los obtenidos por toda la
muestra, es decir, no arrojaron diferencias significativas. Por este motivo se decidid
trabajar con los resultados de todos los padres de la muestra.

A continuacién, se presenta el grafico 1 del primer método usado para

determinar el nimero de factores de la prueba, el método gréfico de Cattell.
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A partir del grafico 1 se puede observar la presencia de tres factores con
varianzas significativas. Esto se puede conocer observando a partir de qué valor se
produce una caida significativa de los valores propios o varianzas y que marcan una
diferencia en la curva con los demaés factores.

El siguiente método empleado fue el de Horn. Se presenta a continuacion el

cuadro de varianzas.

Cuadro 3
Andlisisdela Estructura Factorial

Método deHorn
Varianza Varianza
Factor Muestra ACP* al Azar
1 14.06 2.27
2 2.66 2.14
3 2.21 2.08

* Analisis de Componentes Principales
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De acuerdo al cuadro 3 se puede observar la presencia de tres factores cuyos
valores propios son mayores que los valores propios al azar. Esto quiere decir que las
varianzas obtenidas resultaron significativas al ser mayores que uno, mas alla de los
valores propios de una simulacion de factores al azar. Esta simulacion se obtuvo
generando muestras de manera aleatoria e independiente con el mismo numero de
valores y sujetos que la muestra original.

A continuacién en el cuadro 4 se presentan los resultados del anélisis de

componentes principales a través del méetodo de Kaiser.

Cuadro 4
Método de Kaiser - Andlisis de Componentes Principales

Total Variance Explained
Initial Eigenvalues

Factor Total % of Variance Cumulative %
1 14.062 28.1 28.1
2 2.663 5.3 33.4
3 2.205 4.4 37.9
4 1.736 35 41.3
5 1.632 3.3 44.6
6 1.554 3.1 47.7
7 1.412 2.8 50.5
8 1.359 2.7 53.2
9 1.256 2.5 55.8
10 1.212 2.4 58.2
11 1.133 2.3 60.4
12 1.119 2.2 62.7
13 1.062 2.1 64.8

Como se puede apreciar en el cuadro 4, a partir del andlisis factorial de
componentes principales, el método de Kaiser, al seleccionar el nimero de factores

cuyos valores propios sean mayores que uno, demostro la presencia de 13 factores.
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Hasta aqui, vale remarcar que tanto el método grafico de Cattell como el método
de Horn arrojaron la existencia de tres factores. El método de Kaiser, por su parte,
mostro la presencia de trece factores.

Cabe sefalar que, adicionalmente, al aplicar el método del porcentaje fijo, este
sefialo la presencia de ocho factores conformados al llegar al 50% de la varianza
acumulada. Sin embargo, ya que los autores, al decidir por el nimero de factores que
conformaban su prueba, no tomaron en cuenta el método de Kaiser ni el método del
porcentaje fijo, se resolvid permanecer con la estructura de tres factores, puesto que dos
métodos mostraban eso y los autores también optaron por tres factores en su inventario.

La prueba, bajo estos criterios, quedaba conformada por tres factores que
explican el 37.9% de la varianza total con 28% de varianza para el Factor A, 5% para el
Factor B y 4% para el factor C, frente a un 32.4% de la varianza total explicada en el
MM CGI de los autores y con varianzas de 21.9% para el Factor A, 6% para el Factor B
4% para el Factor C. Las varianzas presentadas por los autores se desprenden de la
rotacion varimax, ya que las varianzas explicadas por la rotacion oblimin no han sido
expuestas en la investigacion. Debido a esa razén se ha optado por trabajar con estos
resultados.

Respecto a la estructura interna de los 3 factores que arrojé el analisis factorial
por componentes principales con rotacion ortogonal varimax (ver anexo C), se observa
gue no se replica en su totalidad la estructura planteada por los autores del MM CGI ya
gue algunos items aparecen en diferentes factores (7A, 21A, 29A, 49A, 2B, 10C, 12C,
22CR, 26C, 32C, 33C, 46C), otros no aparecen en ningun factor (1A, 11A, 17A, 25A,
28A, 35A, 27B, 38B, 48B, 50B, 6C, 13C, 23CR, 45CR) y otros incluso cargan en dos

factores a la vez (20A, 42A, 18B).
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Asimismo, las comunalidades, que expresan la proporcion de la varianza
explicada por los factores comunes en una variable, presentan valores bajos, lo que
posiblemente quiere decir que los items contenidos en este inventario podrian no ser
explicados por los factores. Sin embargo, dado que el porcentaje de la varianza global
arrojado en los resultados de los analisis realizados por los autores fue el 34%, y
también debido al tipo de andlisis factorial empleado (componentes principales en la
variante de factores principales) se esperaba unas comunalidades bajas, pero algunas de
las que se obtuvieron resultaron mucho menores de lo permisible o esperado por ellos
(0.34) (ver anexo D).

Por otro lado, se realizd el analisis de confiabilidad del inventario por
consistencia interna obteniéndose un Alfa de Cronbach global de 0.94. Luego se realizo
el mismo analisis para cada factor del MM CGI consiguiéndose para cada uno de los
factores una correlacion alfa de 0.86 (ver anexos E1y E2).

El nivel de discriminacién de los items, tanto respecto al puntaje global como al
factor correspondiente, fue superior a 0.2 a excepcion del item 45C que arrojé un indice
de discriminacion de -0.08 (ver anexos E1 y E2).

Luego de efectuar todos estos andlisis y de observar los resultados obtenidos se
concluye que la estructura planteada por los autores no se replica completamente, por lo

que se prosiguid a realizar otros anlisis al inventario para averiguar porqué sucede esto.

3.2 Reandlisis del MM Caregiver Grief Inventory

Se procedid a realizar un analisis factorial con rotacion procrustes para observar
el grado de congruencia o ajuste de los factores al modelo de los autores (anexo F). Se

obtuvo una relacion de items, tanto de los que cambiaban de factor, como de los que no
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cargaban en ningun factor, ademas de los items que coincidian en los factores
propuestos por los autores. Por consiguiente, luego de observar estos resultados, se
decidio revisar el inventario con el fin de poder ajustarlo lo mas posible a los criterios
de los autores y, de esta manera, lograr resultados que en cierto modo sean
comparativos con otras investigaciones que se puedan realizar posteriormente con este
instrumento. De esta manera, se decidié eliminar los items que no funcionaban
apropiadamente siguiendo los criterios de los autores. A pesar de ello, se insistio en la
evaluacion de dichos items con comportamiento dificultoso con el fin de poder
presentar aportes al instrumento y al constructo de duelo anticipatorio.

Se efectud una evaluacién descriptiva de los items tomando en consideracion los
siguientes criterios: asimetria de los items, medida de adecuacién de la muestra MSA,
sugerencia de los jueces, variabilidad de la distribucion de frecuencias de los items. Con
respecto a la asimetria de los items (anexo G), se tomd nota de los items con indices de
asimetria mayores que 1. En cuanto al MSA de cada item (anexo H) se observaron
aquellos que presentaban valores debajo de 0.8 , punto de corte establecido por los
autores de la prueba. Asimismo, al revisar las sugerencias de los jueces se registraron
los items que obtuvieron menos del 50% de acuerdo de pertenencia al factor original
(anexo A). Luego se procedio a examinar la variabilidad de estos items que presentaron
dificultad a través de sus distribuciones de frecuencia (anexo I); esto se hizo con el fin
de observar si los items tomaban un solo valor dentro de las cinco opciones
establecidas, lo que podria producir que no correlacionen con ningun factor.

Luego de observar en su conjunto todos estos analisis, se extrajo una lista de
items que presentaban problemas en méas de uno de los resultados. El cuadro 5 presenta

la relacion de estos items:
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Cuadro5
Relacion de ltems con Comportamiento Dificultoso en mas de dos Variables
Factor A Factor B Factor C
Asimetria 1,11,17,28,29,35,49 2,18, 19, 48 23, 26, 45
MSA 1,17, 28,35 18, 50 23, 45
Jueces 17 19, 38 26, 45, 46
Frec. mas de 80% 1,17, 28, 29, 49 48 23, 26, 45
Rot. Procrustes |1,7,11,17,21,28,29,35,49 2,27,38, 48 23, 45, 46

Seguidamente, con el afan de determinar si parte de la dificultad de estos items
esta asociada a la influencia de alguna variable demogréfica, se llevd a cabo un analisis
de correlaciones de los items con estas variables. En el cuadro 6 se presenta una relacion
con los items que presentaron resultados significativos en las correlaciones con las

variables sociodemograficas.

Cuadro 6 )
Asociacion de ltems con Variables Sociodemogr &ficas

Correlacion con

Item Instruc Practrely EFC  Sexonifio Tiempenf Tiemptto
A -0.27
17A -0.19
21A -0.17 -0.20
29A -0.23
35A -0.21 -0.20
2B -0.26 -0.24 -0.27
18B -0.20 -0.17
19B -0.20 -0.22
38B -0.21
50B 0.16
23CR -0.17
26C -0.24
46C -0.22 -0.20
p.<0.05
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Si bien es cierto que los items presentados en el cuadro 6 son los que arrojaron
resultados significativos, todos ellos presentan correlaciones pequefias. Sin embargo se
tomaran en cuenta los items que presentan un valor mayor a 0.25.

Como se muestra, la variable sociodemogréafica grado de instruccién presenta
una asociacion inversa con el item 7A, lo que quiere decir que a mayor grado de
instruccion los participantes presentan menos niveles de estrés por el cuidado de su hijo
enfermo. De la misma manera, la variable experiencia de familiar con cancer (EFC)
muestra una correlacion inversa con el item 2B, es decir, las personas que dijeron tener
o haber tenido un familiar con cancer manifestaron extrafiar menos las actividades que
solian compartir con su hijo. Asimismo, el tiempo de tratamiento se asocia inversamente
a este item, asi, a mayor tiempo de tratamiento de los nifios los padres presentan menos
puntaje en el mismo. Como se observa, en términos generales, las dos variables que
influenciaron en los items, aunque en grado pequefio, son el grado de instruccion y la
experiencia de un familiar con cancer. A mayor grado de instruccion, menor
puntuacién, asi como a mas experiencia de familiar con cancer menos puntuacion.

A partir de todos los resultados de estos analisis en conjunto se encontrd que hay
diez items cuya salida de la prueba se justifica y tres que cambian de factor. Los items
que se decidié eliminar fueron: 1A, 11A, 17A, 21A, 23CR, 27B, 28A, 35A, 45CR y
48B. De ellos puede especificarse que los items 1A, 17A, 28A, 35A, 23CR y 45CR
mostraron un mal comportamiento practicamente en todos los resultados de los analisis
efectuados (asimetrias, MSA, correlacion item-test, sugerencias de jueces y rotacion
procrustes). Los items 11A, 27B y 48B mostraron mal comportamiento en dos o tres de

los analisis realizados y el item 21A Unicamente demostré problemas en la rotacion
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procrustes. Todos los items mencionados, ademas de los resultados ya descritos, no
cargaron en ninguno de los tres factores definido por los autores en el MM CGI.

La razon por la cual dichos items fueron eliminados es que se decidid darle
mayor peso en la toma de decision a los resultados de la rotacion procrustes, debido a
que esta busca obtener la maxima congruencia con la matriz factorial original. Entonces,
puesto que este metodo fuerza u obliga a que la solucion factorial obtenida en la
segunda poblacion sea la que mejor se ajusta a la definida en la poblacion objetivo, la
obtencion de items que no se comportaban bien, llevé a considerar como la opcion mas
acertada el eliminarlos.

Con el unico item con el que se hizo una excepcion respecto a su permanencia
en la prueba fue con el item 38B (“He perdido a otras personas cercanas a mi, pero las
pérdidas que estoy experimentando ahora son mucho mas perturbadoras™), que aunque
presentaba las mismas caracteristicas que los items mencionados se consideré que su
contenido esta relacionado al constructo de duelo anticipatorio de manera explicita —a
diferencia del item 21A— ya que al hacer una evaluacion del contenido de este item se
concluye que puede pertenecer a la prueba en su conjunto debido al concepto que mide.
Con respecto al item 21A, a pesar de haber demostrado dificultades solamente en una de
las variables mencionadas, la evaluacion de su contenido podria hace referencia también
a otros constructos relacionados con la falta de suefio

Con respecto a los items que cambiaron de factor, el item 46C (con comunalidad
baja) pas6 al factor A y los items 29A y 49A, que presentaron asimetrias altas y
comunalidades bajas, pasaron al factor B. Esta decision se tom6 también en base a los
resultados arrojados por la rotacion procrustes. Con respecto al item 38B se decidid

mantenerlo en el factor B, debido a que el contenido de este mide aspectos relacionados
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a los sentimientos de pérdida referidos al duelo tradicional, lo que coincide con el
criterio de los autores a cuyo modelo se busca la mayor aproximacion.

Acto seguido, con la prueba final —que resulto de la eliminacion de los 10 items
mencionados y el cambio de factor de 3 items— se volvio a aplicar el anélisis de
confiabilidad por consistencia interna de la prueba total y de sus factores, obteniéndose
un Alfa de Cronbach de 0.94 para la prueba total y un Alfa de Cronbach de 0.87 para
cada uno de los tres factores. Asimismo, el nivel de discriminacion de los items se

mantuvo superior al 0.2 tanto en el puntaje total como en los factores (anexo J).

3.3 Descripcién de resultados de los participantes

La descripcion de los resultados que se presentard respecto del duelo
anticipatorio en padres de nifios con cancer tendra un caracter de exploratorio debido al
comportamiento presentado por el MM CGI en nuestra muestra, y tiene la intencion de
profundizar en el conocimiento del constructo antes que llegar a conclusiones clinicas.

De esta manera se procedio a realizar andlisis estadisticos a la prueba para
conocer cual es la distribucion de ésta. Las pruebas de normalidad de Kolmogorov-
Smirnov y la de Shapiro-Wilk informaron que las puntuaciones de los sujetos de la
muestra no tienen distribucion normal (anexo K), por lo que para los siguientes analisis
comparativos de los factores con las variables sociodemogréficas se utilizaron los
contrastes no paramétricos de U Mann Whitney, para comparar variables dicotomicas y
el test de Kruskal Wallis para la comparacion de tres o mas variables. Asimismo, para
hacer comparables entre si los factores se promediaron los resultados, pues cada factor
tenia diferentes nimeros de items lo que no permitia hacer una comparacion, asi que se

comparé el promedio por item del factor.
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En un intento de conocer como seria el comportamiento de la poblacién peruana
y la estadounidense se trabajaron los perfiles de la muestra, segun los factores de la
prueba modificada, asi como la adaptacion a medias de las estadisticas por factores en la
muestra de los autores y sus perfiles. Cabe sefialar que a pesar de estar tratando con dos
muestras diferentes, en la medida que la muestra peruana trabaja con padres de nifios
enfermos de cancer y la estadounidense con padres 0 cényuges de pacientes con la
enfermedad de Alzheimer, el poder hacer algunas comparaciones enriquece el presente

estudio. En el cuadro 7 se pueden apreciar estos perfiles.

Cuadro 7
Perfil y Baremos de la Muestra Peruanay Estadounidense

Factores Muestra peruana Muestra estadounidense
Debajo de Arriba de Debajo de Arriba de
M D.E. laMedia laMedia M D.E. laMedia laMedia
Sacrificio personal 3.17 0.59 2.58 3.76 3.02 0.78 2.23 3.02
Sentimiento de tristeza y afioranza  3.59 0.46 3.12 4.05 3.21 0.74 2.47 3.21
Preocupacion y aislamiento 3.21 0.53 2.68 3.74 2.39 0.70 1.69 2.39
Duelo anticipatorio 3.32 0.47 2.85 3.79 2.88 0.63 2.25 2.88

En el cuadro se puede observar que dentro de los resultados obtenidos por la
muestra peruana, el factor B de sentimientos de tristeza y afioranza presenta los mayores
puntajes, puntaje que se esperaria debido a que este factor esta mas explicitamente
relacionado a la definicidn clasica de duelo, a las reacciones emocionales internas por
una pérdida real o inminente. El factor A de sacrificio personal presenta los puntajes de
media mas bajos aunque la desviacion maés alta. Asimismo, se puede observar que las
puntuaciones de los participantes oscilaron mayormente entre los valores de 2 y 4

puntos.
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También se han presentado los baremos propuestos por los autores en funcién al
grado de duelo anticipatorio vivido por el cuidador, con el fin de compararlo con la
muestra peruana. Se observa que los puntajes de medias arrojados por la muestra
peruana son mas altos y con desviaciones menores que los que presentan la muestra
estadounidense, tanto en cada uno de los factores como en el puntaje global, lo que
podria significar que existe una vivencia méas fuerte de duelo anticipatorio en padres
peruanos de nifios con cancer, probablemente determinada por las caracteristicas de la
muestra, tanto culturales como de enfermedad y tipo de parentesco. También se observa
en la muestra estadounidense que el factor B puntué mas alto que los demas factores y
que el duelo anticipatorio global.

A partir de los analisis estadisticos empleados, se encontré algunas variables
sociodemograficas que se asociaban con el duelo anticipatorio. A continuacion se
presenta el cuadro 8 con las variables sociodemogréaficas que arrojaron resultados

significativos.

Cuadro 8
Correlacion de Factor es con Variables Sociodemogr éficas
Lugar de Lugar de Gradode
Diagnostico Nacimiento Residencia  Instruccion
Chi2 gl Chi2 gl Chi2 ¢l Chi2 gl
Factor A Sacrificio Personal 6.72* 2 11.02* 3 7.76 3 29.05** 3
Factor B Sent de tristeza y afioranza 141 2 5.93 3 5.15 3 14.31** 3
Factor C Preocupacion y aislamiento  2.84 2 5.89 3 10.13* 3 34.02** 3
Ptje Total Duelo anticipatorio 487 2 9.31* 3 9.16* 3 33.66** 3
Sig. < 0.05*
Sig. < 0.001**

Como se puede apreciar en el cuadro, la variable diagndstico del nifio afecto al

factor A de sacrificio personal. Estos resultados demostraron que los padres cuyos nifios
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estaban diagnosticados con linfomas presentaban mayor puntaje en este factor (M:3.46),
que los que estaban diagnosticados de leucemia (M:3.13) y otros tumores (M:3.12).

De igual forma, el lugar de nacimiento del padre se asociaba al factor A de
sacrificio personal, pues los que habian nacido en la Sierra reportaban mayor puntaje en
sacrificio personal (M:3.37) que los nacidos en la Selva (M:3.05), en la Costa (M:3.18)
y en Lima (M:2.97). También afecto el puntaje total de duelo anticipatorio advirtiendose
el mismo comportamiento que en el factor A, pues los padres que nacieron en la Sierra
(M:3.46) reportaron mayor puntaje que los nacidos en otras regiones del pais (M:3.32,
3.43y 3.17 para Costa, Selva y Lima respectivamente).

Tambien la variable lugar de residencia correlaciond con el factor C de
preocupacion y aislamiento. Aqui las personas que vivian en la Selva puntuaron mas
alto (M:3.55) que los que vivian en la Sierra (M:3.52) en la Costa (M:3.16) y en Lima
(M:3.15). Asimismo, el puntaje total de la prueba se vio afectada por esta variable
observandose que los participantes que vivian en la Sierra (M:3.60) arrojaron puntajes
més altos que los que vivian en la Selva (M:3.47), en la Costa (M:3.31) y en Lima
(M:3.26).

La variable grado de instruccion se asocia a todos los factores del inventario. Sin
embargo, dentro de esto, el factor B de sentimiento de tristeza y afioranza puntudé mas
alto en todas los niveles de la variable mencionada, es decir, analfabeto-primaria
incompleta (M:3.75), primaria completa-secundaria incompleta (M:3.75), secundaria
completa (M:3.54) y superior (M:3.33) que los demas factores. El factor A de sacrificio
personal obtuvo los puntajes més bajos en los tres primeros niveles mencionados

(M:3.61, 3.40 y 3.03).
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A partir de los resultados se puede decir que los participantes que tienen menor
grado de instruccion presentan los puntajes mas altos en todos los factores y por
consiguiente en el puntaje total de duelo anticipatorio. Asimismo, los padres del nivel
de instruccion superior puntlan mas bajo en todos los factores en comparacion con los
padres de los otros niveles.

Tambien el tiempo de tratamiento esta correlacionado inversamente con el factor
B de la prueba (p<0.05, r:-0.18), lo que significaria que a mayor tiempo de tratamiento
menos sentimientos de tristeza y afioranza, probablemente relacionado a que a mas
tiempo de tratamiento, el nifio se encuentra ya saliendo del mismo. Asimismo la recaida
de la enfermedad correlaciona con el factor C de preocupacion y aislamiento (p<0.05,
r:0.18) lo que quiere decir que existe mayor preocupacion y aislamiento cuando se
produce una recaida en el nifio. Aunque estas correlaciones son pequefias, es importante
tomar nota de este comportamiento para entender mejor el constructo de duelo

anticipatorio.

Tesis publicada con autorizacion del autor

SOME RIGHTS RESERVED Algunos Derechos Reservados. No olvide citar esta tesis




PONTIFICIA

TESIS PUCP T EE{EEL’}EE’AD

DEL PERU

CAPITULO 4

Discusion

Tal como se ha visto a lo largo de la revision bibliogréafica el constructo de duelo
anticipatorio es objeto de una serie de debates que apuntan en diferentes direcciones.
Sin embargo, estos debates no se centran en la definicion misma del constructo, sino en
aspectos clinicos especificos respecto a los posibles beneficios que brinda y al tiempo
en que éste se manifiesta. Pareciera pues que el fendmeno clinico es tan contundente
que los autores no se han detenido tanto en la conceptualizacion como si en los
elementos asociados a su abordaje terapéutico. El punto de partida en la investigacion
con este tema lo dio Lindemann, en 1944, quien defini6 el duelo anticipatorio como las
respuestas de los padres frente a la enfermedad terminal de sus hijos, es decir, las
reacciones que experimentan las personas frente a una pérdida que ocurrird en el futuro
(Fulton, 2003). Posteriormente los siguientes investigadores continuaron la misma linea
sin detenerse en la revision del constructo del duelo anticipatorio, por ello es que hasta
ahora se ven dificultades alrededor de la definicidn de este constructo.

Investigadores posteriores tentaron definiciones més englobadoras como la de
Rando (2000, citado por Fulton, 2003) quien define, a partir de su trabajo clinico con
pacientes terminales, al duelo anticipatorio como el fendbmeno que abarca los procesos
de luto, afrontamiento, interaccion, planeamiento y reorganizacion psicoldgica;
procesos que comienzan y son estimulados en respuesta a la pérdida inminente de la
persona amada y al reconocimiento de pérdidas en el pasado, presente y futuro.

Raramente se lo reconoce explicitamente, pero la verdadera experiencia terapéutica del
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duelo anticipatorio exige un balance delicado entre las demandas en conflicto de
aferrarse simultdneamente, dejar ir y sostener al paciente que muere. Las
investigaciones actuales han seguido mas bien esta Gltima propuesta (Gilbert, 2003;
Kuhn, 2001; Swensen & Fuller, 1992; Walker & Pomeroy, 1996; Walker, Pomeroy,
McNeil & Franklin, 1996, Zilberfein, 1999).

Podria decirse que, en ese sentido, la mayor parte de investigaciones toman
como referente las definiciones de Lindemann y Rando y a partir de ellas se han
centrado en algun aspecto especifico del duelo anticipatorio.

Fulton (2003), uno de los autores que empieza a atender este tema, expresa que
la definicién de Lindemann por ser tan simple esta cargada de dificultades teoricas y
que la planteada por Rando es mucho mas amplia, pero que todavia se debe trabajar
sobre la misma. Sefiala que la controversia rodea actualmente muchas de las teorias y de
las ideas asociadas al duelo, mientras que las investigaciones empiricas desafian las
suposiciones que fueron alguna vez fuertemente sostenidas. Asimismo, sostiene que al
no tener una definicién exacta del constructo no se puede llegar a acuerdos sobre lo
hallado en las investigaciones.

Con relacién a estas controversias mencionadas, Fulton sefiala diferentes
factores que han desempefiado un papel critico en la imposibilidad de alcanzar un
acuerdo en cuanto a queé se ha observado o se ha medido en las investigaciones
realizadas. Entre ellos menciona el cambio de foco en las investigaciones de la
postulacion de la presencia del duelo anticipatorio y en conexion con el anticipar una
pérdida, a una suposicion mas segura de su presencia y funcién en prevenir un duelo
problematico, asi como el error de algunos de asumir que el duelo es un proceso lineal.

Hay que agregar, también, los sesgos que se han dado en cada investigacion debido a
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que las variables estudiadas estaban encerradas en un contexto tan restringido que no
han permitido su generalizacion a otras poblaciones, por lo que se han obtenido datos
aislados y diferentes.

Por todo esto Fulton termina dejando abierta la posibilidad de un dialogo con sus
colegas para llegar a una mayor comprension de esta profunda experiencia humana.

Tanto Fulton como Rando coinciden al afirmar que, a pesar de que el duelo
anticipatorio es una realidad que se observa en la vivencia clinica de los familiares de
pacientes terminales, para los investigadores y eruditos el definir y describir este
fendmeno ha resultado ser, a lo largo de las décadas, confuso y dificil de comprender y
sistematizar.

Lo expuesto por estos autores y por las investigaciones mencionadas también se
evidencia en la presente investigacion en la que algunos cuestionamientos sobre el
constructo se hacen patentes a partir del comportamiento del instrumento empleado.
Entre estos estan el cuestionamiento sobre la uni o multidimensionalidad del constructo
y la relacion del duelo anticipatorio con otros constructos afines con los cuales no se
diferencia claramente los limites.

Al decidir emplear por instrumento de investigacion el MM Caregiver Grief
Inventory (Meuser & Marwit, 2001) asumimos la definicion de duelo anticipatorio
planteada por los autores del mismo, cercana a la planteada por Lindemann. Marwit y
Meuser (Meuser, Marwit & Sanders, 2004) definen duelo anticipatorio como las
reacciones emocionales, cognitivas y conductuales del cuidador debido al
reconocimiento de la posible pérdida significativa de un ser amado.

Los autores proponen tres maneras de entender el duelo anticipatorio: por la

intensidad de la afliccién relacionada al duelo (el grado en que se afecta el area
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psicoldgica del individuo), por los patrones de reaccion (rangos de reacciones) y por el
foco de la pérdida (qué aspectos de la pérdida —internos o externos— lo afectan mas)
(Meuser, Marwit & Sanders, 2004). Por ello, el duelo anticipatorio para los autores no
debe y no puede ser abordado como un concepto unitario o estatico, mas bien necesita
ser entendido en términos de las partes que lo componen y en términos de la interaccion
con el tipo de cuidador y la etapa de la enfermedad (Marwit & Meuser, 2002).

Psicométricamente la prueba se dividid en tres componentes, que ambos
proponen como Utiles para la evaluacion e intervencion psicologica. El Factor A, que
mide lo que el cuidador debe de dejar en funcién de su rol; el Factor B, que evalla la
tristeza personal y el tradicional dolor de separacion entendido como duelo en la cultura
occidental, y el Factor C, que mide sentimientos de incertidumbre, aislamiento y
retraimiento de los demds. Los autores, de esta manera, postulan la
multidimensionalidad del constructo a pesar de que estadisticamente el instrumento por
los porcentajes de varianza ya advertia problemas en su estructura.

El abordaje del constructo como multidimensional ha sido también la opcién de
otros autores quienes trabajaron instrumentos de medicion basados en este criterio. El
Revised Grief Experience Inventory (Sanders, 1985) tiene 4 subescalas: depresion,
tension/culpabilidad, existencial y sintomas fisicos. EI Expanded Texas Inventory of
Grief (Zisook, 1982) tiene dos subescalas, una de ellas referida a la conducta y los
sentimientos del doliente justo después de la pérdida y la otra también de sentimientos
pero actuales (al momento de la evaluacion). El Grief Experience Questionnaire (Barrett
& Scott, 1989) se podria decir que es el que mide otros aspectos del duelo aparte de
emociones y pensamientos. Esta prueba mide las siguientes dimensiones: reacciones

somaticas, pena general, busqueda de explicacion, reacciones Unicas, estigma,
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culpabilidad, responsabilidad, verglienza, rechazo, comportamiento autodestructivo y
pérdida de ayuda social.

Como se aprecia, estos investigadores trabajaron en funcién de la
multidimensionalidad del duelo, aunque no exista un acuerdo entre ellos sobre las
dimensiones a evaluar. Sin embargo, el comportamiento de la prueba en el presente
estudio pondria en cuestionamiento la multidimensionalidad del constructo o por lo
menos los aspectos en que el inventario ha sido dividido. Esto se desprende de los
resultados obtenidos, primero, a través del criterio de los jueces (validez de contenido),
y luego en el analisis factorial.

Para los jueces resulto dificil determinar la pertenencia de algunos de los items o
contenidos puntuales a un factor especifico, debido a que los contenidos de los mismos
podrian estar relacionados a mas de una de las areas propuesta por los autores.

De igual manera, al examinar los resultados del analisis factorial, se encontro
que varios items cargaban en dos factores a la vez o no cargaban en ninguno.

De la misma manera surge otra evidencia en funcion al porcentaje de varianza
total obtenido por la prueba (37%) y por cada factor. En cuanto a los factores, el factor
A de sacrificio personal es el que mas peso obtuvo (28%), frente a una varianza pequefia
para los factores B (5%) y C (4%). Cabe sefialar que similares porcentajes de varianza
total y para cada factor se observan en la investigacion de los autores.

De estos tres factores el que mas problemas tuvo fue el factor A, que es el que
presenta un porcentaje superior de varianza, con un nimero mayor de items eliminados
y cambiados de factor. Asimismo, el factor B, que es el que mide los sentimientos
relacionados con el duelo tradicional, obtuvo una varianza demasiado baja. Ambos

hechos demuestran que algo sucede con el comportamiento de la prueba; esto pone en
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duda no solo la definicion de las areas y aspectos que mide, sino la medicion y
probablemente la definicion del constructo en si.

También es importante sefialar con respecto a la multidimensionalidad del
constructo y en funcion a los factores del instrumento, que hubo dos métodos que
arrojaron la presencia de mas factores de los que se decidié mantener y que aunque no
se decidio por ellos, en términos de la discusion, es interesante anotar su
comportamiento para entender un poco mas sobre este tema.

Asi, al analizar mas de cerca los contenidos de estos factores, se advierte que
giran alrededor de tres componentes: sentimientos de sobrecarga, soporte social y
sentimientos de depresién relacionados al duelo, los mismos que los autores definieron
en sus tres factores. Cada uno de estos, ya sea dentro de los ocho o trece factores que
derivaron de los métodos de porcentaje fijo y de Kaiser respectivamente, presenta un
matiz diferente dentro de los tres componentes mencionados. Se podria decir, por lo
tanto, que esta observacion estaria apoyando en cierta medida, la version de los tres
factores de los autores del MM CGI, ya que mantienen los mismos factores
mencionados por ellos, aunque algunos de estos factores, al parecer, pueden ser
divididos en subfactores més especificos.

Por otra parte, tanto la poblacion peruana como la estadounidense presentaron
mayor puntaje en el factor B de sentimientos de afioranza y tristeza, a pesar de la
diferencia en las variables de enfermedad y otras variables sociodemograficas.

Al respecto se podria decir que efectivamente el factor B, tal como los mismos
autores lo mencionan, esté relacionado con los sintomas del duelo tradicional y que, en
este caso, al puntuar mas alto en ambas muestras, estd manifestando la intensidad de su

presencia dentro del constructo de duelo anticipatorio. Seria interesante poder, en
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investigaciones futuras sobre este tema, desagregar este factor que engloba a los
sentimientos de tristeza y afioranza en general, en subfactores que detallen cada aspecto
del mismo, cuidando la evaluacién de como se desagregan para que no se repitan los
problemas que presenté el MM CGI en la presente investigacion (como lo hacen otros
inventarios mencionados que miden el duelo).

Al parecer los autores del MM CGI otorgan el mismo peso a los tres factores de
su inventario, pero al observar los resultados de los anélisis factoriales que arrojaron
ocho y trece factores, todos los items que tienen que ver con los sentimientos
relacionados a la péerdida se agrupan en un solo factor grande, mientras que los items
que conforman los otros dos factores de soporte social y sentimiento de sobrecarga se
agrupan en varios factores pequefos.

Todos estos puntos podrian estar demostrando que las areas en las que esta
dividida la prueba y, por lo tanto, el duelo anticipatorio, estan tan relacionadas entre si,
que es dificil establecer puntos de corte entre ellos.

En este sentido cabe la pregunta de que si es preciso insistir en la
multidimensionalidad del constructo o si es preferible abordarlo como un fenémeno
global que involucra una relacion compleja entre los afectos y procesos implicados, lo
que hace dificil su delimitacion.

Esto dltimo seria el sustento de instrumentos como el Anticipatory Grief Scale
(AGS), una escala de 27 items, que aborda el constructo de manera unidimensional,
integrando en su definicidn los aspectos de cdlera, culpa, ansiedad, irritabilidad, tristeza,
sentimientos de pérdida y capacidad disminuida de funcionar en las tareas cotidianas.

Vale decir que al iniciar el estudio parte de la eleccion del instrumento empleado

fue porque se valoraba la multidimensionalidad del mismo que, sin embargo, en la

Tesis publicada con autorizacion del autor

SOME RIGHTS RESERVED Algunos Derechos Reservados. No olvide citar esta tesis




PONTIFICIA

TESIS PUCP T g:_:_\éel_r:gmn

DEL PERU

practica parece no ser la apropiada para la presente investigacion debido,
aparentemente, a los aspectos en que el inventario ha sido dividido.

Las dificultades con el constructo, al parecer, no tendrian que ver solo con si el
mismo es tratado de manera uni o multidimensionalmente, sino en su posibilidad de
definirse de manera independiente de otros constructos.

Por ello surge la pregunta de qué aspectos podrian estar siendo medidos en el
67% de varianza restante que no es evaluado por la prueba. Sera solo el azar o entran a
tallar otros constructos relacionados y afines al duelo anticipatorio los que estan
midiendo el inventario. En funcion a estos resultados cabe preguntarse en qué medida
este constructo es independiente o esta muy relacionado a otros constructos afines como
por ejemplo la depresion, la ansiedad, el sentimiento de carga o la ausencia de soporte
social. Al respecto existen investigaciones (Theut, Ross & Deutsch, 1991; Schooler,
1993) que los mencionan como sintomas que componen el duelo anticipatorio, a la vez
que existen estudios que los reportan como constructos diferentes del duelo
anticipatorio, como se vera a continuacion.

Con respecto a la relacion que puede tener con el constructo de depresion se ha
hecho ya una investigacion en funcion a esta pregunta, de la cual los investigadores
concluyeron que la depresion tan frecuentemente descrita entre los cuidadores puede no
ser tan severa o clinicamente significativa, y que mas bien lo que se pensd que era
depresion clinica puede ser mas transitorio y estar relacionado directamente con las
pérdidas maultiples asociadas al cuidado de un miembro de la familia con demencia
(Walker & Pomeroy, 1996).

En relacion a esto, Marwit y Meuser, al correlacionar su instrumento con el Beck

Depression Inventory y con el Geriatric Depression Scale, encontraron que los factores
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Ay C, que reflejan més las cualidades de sentimiento de pérdida y aislamiento social
relacionadas a la depresion, presentan mayor correlacion con ambas escalas, mientras
que el factor B, que es el indicador mas fuerte del duelo tradicional, es el que presenta la
menor correlacion. Para los autores, estos resultados demuestran que el duelo
anticipatorio y la depresion son constructos diferentes que comparten algunos sintomas.

Tambien el DSM 1V (Lépez-Ibor, 2002) menciona que la persona que esta
experimentando duelo podria padecer los sintomas caracteristicos de la depresion
mayor, pero que no se les consideraria como tales a menos que persistan por mas de dos
meses. A partir de estas investigaciones se podria afirmar que la depresion y el duelo
anticipatorio son constructos diferentes, pero que comparten algunos sintomas y que hay
que ser cautelosos al evaluarlos y establecer el diagndstico diferencial.

En cuanto a la relacion del duelo anticipatorio con el constructo de ansiedad,
investigaciones demuestran que se trabajan ambos como dos constructos separados y
diferentes a pesar de que dentro de los sintomas del duelo anticipatorio se menciona a la
ansiedad como uno de ellos.

Saldinger y Porterfield (2003) investigaron el estrés traumatico en nifios, es
decir, la ansiedad de saber que se puede perder a un ser amado, durante el duelo
anticipatorio o después de la muerte repentina de un ser amado. Concluyeron que, a
diferencia de lo que dicen algunos autores —que el duelo anticipatorio ayuda a resolver
de mejor manera el duelo postmortem—, existe un impacto adverso en los nifios que
anticipan la muerte de uno de sus padres, en la medida que el nifio tiene que tratar con
los estimulos aterradores que acompafian el recordar el proceso de la muerte de su

progenitor.
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Del mismo modo, Ens y Bond Jr. (2005) encontraron en su investigacion con
adolescentes cuyos abuelos fallecieron, que el duelo debido a una peérdida esta
significativamente relacionado con la ansiedad a la muerte. Wiener y Theut (1994)
examinaron los constructos de ansiedad, depresion y duelo anticipatorio en padres
—infectados y no infectados con el virus VIH—, de nifios infectados con el VIH,
encontrando una relacion entre estos tres constructos y algunas variables
sociodemograficas.

Por lo tanto, estas investigaciones, al trabajar ambos constructos a la vez dentro
de la vivencia de pérdida del individuo, podrian estar demostrando que la ansiedad
aunque es un constructo diferente al duelo anticipatorio, eventualmente aparece
coexistiendo.

Con respecto al constructo de soporte social y el duelo anticipatorio, existen
investigaciones que afirman la importancia de una red de soporte social para poder
transitar de una manera saludable el duelo anticipatorio o el duelo postmortem y
disminuir su impacto (Ogrodniczuk, et al., 2002; van Baarsen, 2002; Smart, 2003;
Kennington, 2004). Estos estudios demuestran que a mayor soporte social se produce
una mejora en la sintomatologia del duelo.

También existen investigaciones que exploran el constructo de sentimiento de
carga y su relacion con el duelo anticipatorio. Kennington (2004) encontrd que existe
una relacion significativa entre el sentimiento de sobrecarga y el duelo anticipatorio en
mujeres con familiares con dependencia alcohdlica (considerado como una enfermedad
cronica). Una vez mas se advierte que el constructo de duelo anticipatorio esta

relacionado a otro constructo diferente, en este caso el sentimiento de sobrecarga.
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En la misma linea, Ow (2003) realizd una investigacion acerca del sentimiento
de sobrecarga y el cancer infantil. Evaluo el sentimiento de sobrecarga objetivo
(interrupciones en la interaccion de la familia, relaciones maritales, necesidades
financieras, economia domestica, y actividades del trabajo) y el sentimiento de
sobrecarga subjetivo (reacciones psicologicas que experimentan los miembros de la
familia, tales como ansiedad, depresion y un sentido de la pérdida) en padres asiaticos.
Los resultados de la investigacion demostraron que el sentimiento de sobrecarga
subjetivo era mayor que el objetivo en la etapa inicial después del diagnostico y que
poco a poco se iban ajustando. Lo interesante de esta investigacion son las variables que
la autora considerd que pertenecian al sentimiento de sobrecarga subjetivo y que son los
mismos sintomas que se presentan en el duelo anticipatorio. Podria haber una relacion
muy estrecha entre ambos constructos debido a los sintomas que comparten.

En relacion a todo lo expuesto, pensamos que efectivamente el duelo
anticipatorio es un constructo multidimensional que, al observar los resultados
psicométricos del MM CGil, lleva a pensar que no ha sido definido adecuadamente por
los autores, o que su definicion esta demasiado circunscrita a la variable de enfermedad
que ellos estan estudiando, ya que existen varios aspectos y elementos que lo conforman
y que lo afectan y que por lo tanto medirlo en una sola dimension limitaria el
profundizar en la riqueza del mismo. Asimismo, creemos que es un constructo diferente
de los constructos afines que han sido mencionados, pero que podria estar compartiendo
algunos sintomas con ellos. Por lo tanto, se considera necesario seguir investigando
sobre la multidimensionalidad de este constructo para poder llegar a un acuerdo acerca

de los componentes del mismo y su diferenciacion de constructos afines.
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Adicionalmente es preciso afiadir un nuevo elemento al debate que alude, en este
caso, a la amplitud y extension del concepto de duelo anticipatorio y la posibilidad de
aplicarlo a contextos generales o especificos que tengan que ver con el duelo. En ese
sentido, es util observar si el duelo anticipatorio como fenémeno clinico queda definido
mas por las areas especificas del duelo o variables personales o demograficas de
aquellos en quienes se presenta.

El punto de vista particular de los autores del MM Caregiver Grief linventory es
que el duelo anticipatorio necesita ser entendido en términos de la interaccion con
variables como el tipo de cuidador y la etapa de la enfermedad.

Con respecto al tipo de enfermedad, cabe sefialar que los autores, al elaborar el
MM CGl, trabajaron con familiares cuidadores de pacientes de Alzheimer, ya sea
conyuges o hijos adultos, y de hecho el instrumento fue construido para poder
sistematizar y de alguna manera operacionalizar el duelo anticipatorio en cuidadores de
pacientes de Alzheimer. En la presente investigacion se trabajo con padres de nifios con
cancer en tratamiento de quimioterapia. Estas dos poblaciones presentan marcadas
diferencias tanto respecto a caracteristicas de parentesco del evaluado con el enfermo,
como caracteristicas de la enfermedad y la edad del paciente y es probable que explique
en algo las dificultades con el instrumento.

Asi, el Alzheimer es una enfermedad de progresion lenta y si es diagnosticada
desde sus inicios tiene un tiempo de vida de por lo menos 10 afios hasta que se dé el
fallecimiento de la persona, ademas que como todas las enfermedades cada etapa de la
misma tiene sus propias caracteristicas, lo que implica, y Meuser y Marwit (2001) lo

demostraron, matices diferentes en la manifestacion del duelo anticipatorio.
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Por otro lado, el cancer es una enfermedad que automaticamente se la relaciona
con la muerte (Soler, 1996; NCI, 2005), y sin lugar a dudas sigue siendo una las
principales causas de muerte pues su curacion esta sujeta al tiempo en que es
diagnosticada, pues si es diagnosticada tardiamente, tiene una evolucién rapida hacia un
desenlace mortal.

Asimismo, existen vivencias comunes entre los participantes de este estudio,
relacionados a la enfermedad del cancer, evidenciadas a partir de las asimetrias y los
porcentajes de frecuencias cargadas en una sola opcion, que pudieran estar demostrando
los items que no funcionaron adecuadamente. Entre éstas se encuentran dejar de lado
muchas cosas para dedicarse al hijo enfermo y, por consiguiente, que muchas cosas en
sus vidas personales cambien, que tengan problemas para dormir, se sientan muy
abrumados, lo que ocasiona un mayor gasto de energia emocional de la que esperaban y
el sentir una constante responsabilidad por sus hijos enfermos. Por lo tanto, se
desprende también que el diagnostico se asocia a una menor o0 mayor expresion de duelo
anticipatorio.

Con respecto a esto Marwit y Meuser (2005), al avanzar en los hallazgos de sus
investigaciones, afirman que dada la naturaleza del deterioro que la demencia ocasiona,
el duelo experimentado por los cuidadores esta mas relacionado al verdadero duelo que
al duelo anticipatorio experimentado por los cuidadores de pacientes con otras
enfermedades terminales como el cancer, cuando deviene en terminal, y que por lo tanto
sus escala mide algo cualitativamente diferente que lo que es medido por las escalas de
duelo anticipatorio.

Entonces el diagndstico podria ser uno de los componentes que marcan una

diferencia en la expresién del duelo anticipatorio en funcion de qué tan agudo se
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presente este duelo. Asimismo, ellos estarian postulando que durante la demencia lo que
realmente se vive es un duelo igual al duelo postmortem, a diferencia del duelo
anticipatorio que se da en otro tipo de enfermedades terminales.

En el presente estudio se han encontrado algunas variables que estan asociadas
al duelo anticipatorio y que estarian afectando su manifestacion. Entre las variables a las
que el duelo anticipatorio es sensible tenemos el tipo de diagnostico, ya que existen
diferencias dentro de la misma enfermedad del cancer de acuerdo al diagndstico.
También el tiempo de tratamiento y la recaida de la enfermedad son dos variables que
parecen asociarse al duelo anticipatorio. Dentro de las variables sociodemogréaficas que
se asocian al constructo estan la relacion del cuidador con el paciente, el lugar de
nacimiento y de residencia, asi como el grado de instruccion del participante. Estas
variables podrian estar influyendo en la manifestacion del duelo anticipatorio.

Pensamos que al tener un mejor acercamiento a este constructo a partir de mas
estudios sobre el tema, y de esta manera al poder llegar a un consenso con los
investigadores, se podria llegar a elaborar instrumentos que midan este constructo de
manera general en cualquier poblacién y en cualquier tipo de enfermedad terminal o que
someta a la confrontacion con la posibilidad de morir por el riesgo que la enfermedad
conlleva, asi como existen instrumentos que miden diversos constructos controlando las
diferencias que puedan ocasionar la cultura y caracteristicas especificas de la poblacion.

Después de habernos centrado en el debate del constructo del duelo
anticipatorio, seria interesante enriquecer lo encontrado a partir de la lectura de las
asociaciones entre variables sociodemograficas y el constructo de duelo anticipatorio,
ya que este quiere sugerir algunos alcances en lo clinico, aungue evidentemente hay que

tomar esto con mucho cuidado puesto que el comportamiento de la prueba no nos
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permite sacar conclusiones al respecto. Estos alcances deben ser tomados como
suposiciones en vez de conclusiones.

Con respecto a la variable de diagnostico se observa que éste aparentemente se
asocia a la manifestacion de sacrificio personal, ya que los padres cuyos nifios estaban
diagnosticados con linfomas presentan mayor puntaje en este factor que los que estaban
diagnosticados de leucemia y otros tumores. Esto podria suponer que el tipo de
enfermedad del paciente va a determinar qué tan desgastante pueda ser para el cuidador
familiar, y las consiguientes pérdidas y dolor relacionadas con el rol de cuidador como
falta de libertad, salud, energia, ente otros.

Relacionado también al diagndstico esta el tiempo de tratamiento de la
enfermedad y el duelo anticipatorio. En los resultados de este estudio los padres cuyos
hijos tenian méas tiempo de tratamiento puntuaban menos en el duelo anticipatorio,
debido a que sus hijos estaban terminando satisfactoriamente el tratamiento. Al
respecto, Soler (1996) afirma que en el cancer la esperanza parece estar inversamente
relacionada al duelo anticipatorio. En este sentido se observa una diferencia con
respecto a la enfermedad de Alzheimer, puesto que a mas tiempo de enfermedad y
tratamiento de la dolencia, los niveles de duelo anticipatorio son mas altos debido a que
el deterioro irreversible es mayor.

También la variable recaida muestra una asociacion con sentimientos de
preocupacion y aislamiento que va de acuerdo a lo expuesto por Soler (1996) de que los
padres perciben la recaida peor que el diagndstico inicial y que la amenaza de pérdida se
hace muy real, por lo que el duelo anticipatorio es revivido.

Otro aspecto importante que podria estar afectando la manifestacion del duelo

anticipatorio es la relacion del cuidador con el paciente. Esto se desprende de la
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investigacion de los autores, quienes encontraron que, en términos generales, los
conyuges manifestaban mayor duelo anticipatorio que los hijos adultos, también en
funcién a cada etapa de la enfermedad. Con respecto al presente estudio no se podria
hacer alguna afirmacion sobre este tema puesto que solamente se ha trabajado con un
tipo de poblacion: padres. Sin embargo, existen autores que sefialan que la pérdida de un
hijo pequefio es mucho mas dificil de vivir que la pérdida de otros seres amados (Soler,
1996).

Entre las variables sociodemogréaficas que estan relacionadas de alguna manera
al duelo anticipatorio en el presente estudio estan el lugar de nacimiento y de residencia.
Los participantes que nacieron en la Sierra reportaban mayor puntaje en sacrificio
personal, mientras que los que vivian en la Selva, reportaron mayor puntaje en
preocupacion y aislamiento, seguidos muy de cerca por los de la Sierra.

Al respecto se puede decir que el traslado del interior del pais a la ciudad, con el
consiguiente desarraigo de su lugar de origen, con la preocupacion de la enfermedad del
nifio, con el dejar a la red de soporte y viajar solos a un lugar desconocido, ademaés de
las dificultades econdmicas que esto conlleva, son factores que pudieron influenciar en
sentirse preocupados Y aislados, asi como en el sacrificio personal que supone toda esta
movilizacion.

En relacion a esto, Jaes (2001) refiere que efectivamente la migracién adquiere
caracteres de pérdida que se expresan en sintomas ocasionados por la pérdida de los
seres allegados. También Atxotegui (2005) explica el proceso de duelo migratorio que
ocurre cuando la persona deja el lugar de origen y se traslada a un lugar de cultura

diferente. Menciona entre los aspectos que se duelan al duelo por la separacion respecto

Tesis publicada con autorizacion del autor

SOME RIGHTS RESERVED Algunos Derechos Reservados. No olvide citar esta tesis




PONTIFICIA

TESIS PUCP T EE{EEL’}EE’AD

DEL PERU

de los familiares y amigos, al duelo por la cultura, la pérdida de los paisajes, la tierra, el
estatus social, entre otros.

Aunque en términos generales este autor hace mencidn a migraciones a otros
paises, se puede aplicar también a nuestro contexto, entendiendo que el Per( es
multicultural y multiétnico. Habria que afadir en este caso la dificil situacion
econdmica asi como al abandono del trabajo, su fuente de ingreso, al viajar a la capital,
lo cual se mezcla con el duelo anticipatorio por la condicién del hijo enfermo.

Igualmente es importante mencionar que el grado de instruccion también podria
estar ejerciendo una influencia en la manifestacion del duelo anticipatorio, pues es una
variable que influye en todos los factores de la prueba. En la muestra del presente
estudio solo el 16% de los participantes culmind estudios superiores y el 44%, estudios
secundarios completos.

Al observar los puntajes obtenidos por la muestra peruana se advierte que los
padres que tienen mayor grado de instruccion puntuaron menos en todos los factores del
MM CGI y en el puntaje total. De ello surgen dos suposiciones con relacion a esta
variable sociodemografica, una de ellas es que el grado de instruccion influye en la
comprension del item y por lo tanto en la respuesta dada por el participante. La otra
haria referencia a que a mayor grado de instruccidbn mayores son los mecanismos
aprendidos para sobrellevar y afrontar situaciones dificiles.

De estas dos suposiciones la que mayor peso pareciera tener es la segunda,
puesto que al ser aplicada la prueba de manera personal, la evaluadora en muchos casos
pudo explicar el significado de los items cuando estos no resultaban claros para los

padres, por lo que el factor de comprension en cierta medida fue controlado.
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Al respecto, Fidalgo (2005), al investigar sobre el grado de instruccion y los
mecanismos de defensa frente a una situacion de emergencia, encontrdé que las personas
con mayor grado de instruccidon presentan mayor autocontrol, mientras que en bajos
niveles de formacion se encontré conductas frecuentes de inseguridad y desconcierto.
Asimismo, Pritchard (2000) en una investigacion con respecto al dolor observo que las
personas con menores niveles de educacion presentaban mayores quejas en cuanto al
dolor y pensaban no poder tratar con él, a diferencia de las personas con mayor grado de
instruccion. También Ruda (1998) encontr6 que a mayor grado de instruccién, los
padres de nifios con cancer podian acceder a representaciones que requieren mayor
grado de simbolizacion, esto debido al mayor acceso a la informacién y a los
conocimientos generales ligados a la ciencia, los que probablemente también favorecen
procesamientos afectivos.

En la misma linea, Flores (1999) deduce que el bajo nivel de educacion y la falta
de recursos educacionales contribuye a que en los padres de nifios con céancer
predomine la situacion de vivir el diagnostico como una sentencia de muerte, por lo que
no tienen una representacion de la enfermedad mas coherente a la explicacion de la
ciencia moderna. Esto también podria ser una de las posibles causas por las que los
participantes de menor grado de instruccion en la presente investigacion puntuaron mas
alto en duelo anticipatorio.

Entonces, el grado de instrucciéon que reporta la muestra podria ser una de las
causas de la diferencia de puntajes entre los participantes, ademas de las variables ya
mencionadas. Se puede presumir que a mayor grado de instruccién, mecanismos de

defensa mas desarrollados para afrontar una situacion adversa.
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Por consiguiente, como mencionan diferentes investigadores de este tema, el
duelo anticipatorio es un constructo que podria estar influenciado por distintas variables
como son la relacion con la persona enferma, el tipo de enfermedad, el contexto
cultural, la personalidad, las estrategias de afrontamiento y los sistemas de soporte
(Rando, 2000; Gilbert, 2003). Estas variables, como se ha observado en esta
investigacion, se hallan presentes en las variables sociodemograficas exploradas como
son tipo de enfermedad, tiempo de tratamiento, recaida de enfermedad, lugar de
nacimiento y de residencia, grado de instruccion, entre otras, y nos remiten al tercer
punto de debate respecto al constructo y su modo de evaluacion.

Asimismo, estas variables, que se vislumbra, por lo menos de modo tentativo,
que tendrian alguna asociacion con la manifestacion del constructo y enriquecerian el
concepto, hacen dificil que se pueda delimitar el mismo. Como lo han demostrado los
resultados de otras investigaciones sobre duelo anticipatorio, las conclusiones a las que
se pueda llegar no son aplicables a todo tipo de poblacién, sino que se encuentran
caracteristicas y matices distintos de acuerdo a las diferencias en las variables
mencionadas.

En concordancia con lo planteado por Fulton, se considera que es necesario que
se siga dialogando y debatiendo sobre la definicion y comportamiento del duelo
anticipatorio para llegar a una mejor comprension de éste y a un consenso en su
conceptualizacién.

De la presente investigacion se desprende que el duelo anticipatorio es un
constructo multidimensional, no obstante lo cual no ha sido delimitado correctamente.
Ademas, es una vivencia que se ve afectada por diversas variables, circunstancia que

puede llevar a confundirlo con otros constructos afines como son la depresion, la
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ansiedad, el soporte social y el sentimiento de sobrecarga. El estudio del mismo exige la
consideracién de variables asociadas a la situacion de duelo y a variables
sociodemograficas como tipo de enfermedad, tiempo de tratamiento, recaida de
enfermedad, el tipo de parentesco con la persona enferma, lugar de nacimiento y de
residencia y grado de instruccion, debido a que, como se advierte en la presente

investigacion, el constructo es sensible a ellas.
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Instrucciones: Esta inventario esta disefiado para nedir la experiencia de dolor de los actuales padres de familia de t
que estan enfermas de cancer. Lea cada enunciado cuidadosamente, luego decida si estd de acuerdo o en desacuerdc
lo que se dice. haga un circulo en un nimero de la derecha, del 1 al 5, de acuerdo a la categoria de respuesta que se se
posteriormente (por ejemplo 5=Absolutamente de acuerdo). Es importante que responda a todos los enunciados para
obtener un puntaje preciso.

Clave de respuestas:

1= Absolutamente en desacuerdo
2= En desacuerdo

3= Un poco de acuerdo

4= De acuerdo

5= Absolutamente de acuerdo

He tenido que hacer a un lado bastantes cosas por tener que cuidar a mi
Extrafio muchas de las actividades que soliamos compartir.

Siento que estoy perdiendo mi libertad.

Mi salud fisica se ha deteriorado por el estrés de tener que cuidar a mi

No tengo con quien conversar.

No sé lo que esta sucediendo. Me siento confundido(a) e inseguro(a).
Tengo bastante estrés por el cuidado de mi hijo.

Recibo suficiente apoyo emocional de los demas.

Tengo este sentimiento enfermizo de vacio sabiendo que mi hijo "se esta
yendo".

Me siento ansioso(a) y asustado(a).

Mi vida personal ha cambiado bastante.

Paso mucho tiempo preocupandome de lo malo que puede venir.

Esta enfermedad es como una doble perdida...he perdido la cercania con
mi hijo(a) y la conexidon con mi familia.

Siento una tristeza aterradora.

Para mi esta situacion es totalmente inaceptable.

Mis amigos simplemente no entienden por lo que estoy pasando.

Siento una constante sensacion de responsabilidad y

simplemente no se va nunca.

Afioro lo que fue, lo que teniamos juntos y compartiamos en el pasado.
Podria lidiar mejor con cualquier otra enfermedad seria mejor que con
ésta.

Esta situacion me deja sin libertad.

Estoy teniendo problemas para dormir.

Estoy en paz conmigo mismo(a) y con esta situacion.

Es una etapa de la vida y sé que vamos a salir de ella.

Mi familia extendida no tiene idea de lo que yo paso al cuidarlo(a).

Me siento tan frustrado(a) que usualmente ignoro a mi hijo.

Siempre estoy preocupado(a).

Estoy molesto(a) con la enfermedad por robarme tantas cosas.

Esto requiere mas energia emocional y determinacion de la que yo
esperaba.

Voy a estar atado(a) a esta situacion por sabe Dios cuanto tiempo.

Duele acostarlo(a) en las noches y darse cuenta que “no es el mismo”.
Me siento muy triste por lo que la enfermedad ha hecho.

Siento una depresion severa.

La mayoria de las noches me quedo despierto en la cama preocupado(a)
por lo que va a suceder y como lo manejaré mafiana.

Las personas cercanas a mi no entienden por lo que estoy pasando.

A veces pienso que si muriera podria sentirme nuevamente libre.
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He perdido a otras personas cercanas a mi, pero las perdidas que estoy
experimentando ahora son mucho més perturbadoras.
Lo que he perdido es independencia... no tengo la libertad de ir y hacer lo
gue quiero.
He tenido que hacer cambios drasticos en mi vida porque ahora me
dedico sobre todo a cuidar a mi hijo.
Desearia tener una hora o dos para mi mismo(a) cada dia, para
dedicarla a mis propios intereses.
Estoy atrapado en mi rol de tener que cuidar a mi hijo(a) y no hay nada
gue pueda hacer al respecto.
43|No puedo contener mi tristeza sobre todo lo que esté pasando.
44|Lo que mas me molesta es lo que he tenido que dejar de lado.

Aunque me ha costado creo que estoy manejando bastante bien la
45 situacion.
46|Creo que estoy negando todas las implicancias de esto en mi vida.
47 |Recibo un excelente apoyo de los miembros de mi familia.
48|He tenido mucha dificultad en aceptar lo que ha sucedido.

Las exigencias sobre mi crecen mas rapido de lo que nunca esperé/
4 imaginé.
Desearia que todo esto fuera un suefio y pudiese despertarme de vuelta
en mi vida anterior.
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indice de Acuerdo Criterio de Jueces

Area Area
Sugerida Sugerida
Iltem | Area |Indice Acuerdo| por Jueces Iltem | Area [Indice Acuerdo| por Jueces
1 A 77 26 C 3/7 B=4/7
2 B 77 27 B 517
3 A 6/7 28 A 77
4 A 6/7 29 A 5/7
5 C 5/7 30 B 77
6 C 5/7 31 B 6/7
7 A 6/7 32 C 5/7
8 C 6/7 33 C 417
9 B 6/7 34 C 77
10 C 5/7 35 A 417
11 A 77 36 B 6/7
12 C a7 37 B 3/7 C=4/7
13 C 5/7 38 B 3/7
14 B 717 39 A 77
15 B 5/7 40 A 6/7
16 C 6/7 41 A 6/7
17 A 207 Cc=3/7 42 A 417
18 B 6/7 43 B 717
19 B 2/7 Cc=3/7 44 A 6/7
20 A 717 45 C 1/7 B=5/7
21 A 5/7 46 C 2/7 A=5/7
22 C 1/7 A6 B=3/7 47 C 6/7
23 C 5/7 48 B 5/7
24 C 5/7 49 A 5/7
25 A 2/7 B=3/7 50 B 417

10 items con indice de acuerdo total

13 items con indice de acuerdo de 0.86

13 items con indice de acuerdo de 0.71
5 items con indice de acuerdo de 0.57
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Andlisis Factorial con Rotacién Varimax

ITEM F1 F2 F3
ITEM1A 0.045 0.254 0.165
ITEM3A 0.259 0.547 0.311
ITEM4A 0.372 0.422 0.297
ITEM7A 0.587 0.207 0.274
ITEM11A 0.381 0.305 0.194
ITEM17A 0.057 0.222 0.151
ITEM20A 0.459 0.598 0.148
ITEM21A 0.456 0.210 0.210
ITEM25A 0.200 0.381 0.294
ITEM28A 0.223 0.110 0.086
ITEM29A 0.496 0.017 0.130
ITEM35A 0.038 0.280 0.125
ITEM39A 0.128 0.661 0.078
ITEM40A 0.300 0.546 0.016
ITEM41A 0.188 0.546 0.099
ITEM42A 0.440 0.510 0.219
ITEM44A 0.196 0.516 0.232
ITEM49A 0.532 0.159 0.041
ITEM2B 0.351 0.432 -0.056
ITEM9B 0.591 0.229 0.184
ITEM14B 0.699 0.147 0.251
ITEM15B 0.484 0.292 0.204
ITEM18B 0.409 0.431 -0.043
ITEM19B 0.429 0.342 -0.112
ITEM27B 0.370 0.158 0.121
ITEM30B 0.638 0.305 -0.033
ITEM31B 0.663 0.131 0.102
ITEM36B 0.469 0.210 0.053
ITEM37B 0.461 0.200 0.126
ITEM38B 0.361 0.278 0.174
ITEM43B 0.659 0.258 0.102
ITEM48B 0.265 0.261 -0.026
ITEM50B 0.356 0.094 -0.201
ITEM5C 0.287 0.230 0.602
ITEM6C 0.375 0.397 0.358
ITEMBCR 0.092 0.056 0.577
ITEM10C 0.638 0.037 0.345
ITEM12C 0.521 0.297 0.245
ITEM13C 0.387 0.353 0.319
ITEM16C 0.194 0.364 0.414
ITEM22CR 0.404 0.026 0.293
ITEM23CR 0.182 0.102 0.118
ITEM24C 0.156 0.127 0.428
ITEM26C 0.673 0.020 0.128
ITEM32C 0.618 0.170 0.288
ITEM33C 0.626 0.338 0.310
ITEM34C 0.179 0.227 0.621
ITEM45CR 0.082 -0.157 -0.133
ITEM46C 0.144 0.467 0.241
ITEM47CR 0.111 0.185 0.615
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ANEXO D

Cuadro de Comunalidades

Comunalidades

ltems Inicio Final
ITEM1A 0.45 0.09
ITEM3A 0.61 0.46
ITEM4A 0.67 0.40
ITEM7A 0.70 0.46
ITEM11A 0.53 0.28
ITEM17A 0.43 0.08
ITEM20A 0.71 0.59
ITEM21A 0.57 0.30
ITEM25A 0.49 0.27
ITEM28A 0.44 0.07
ITEM29A 0.42 0.26
ITEM35A 0.31 0.10
ITEM39A 0.58 0.46
ITEM40A 0.60 0.39
ITEM41A 0.52 0.34
ITEM42A 0.65 0.50
ITEM44A 0.61 0.36
ITEM49A 0.53 0.31
ITEM2B 0.62 0.31
ITEM9B 0.57 0.44
ITEM14B 0.73 0.57
ITEM15B 0.59 0.36
ITEM18B 0.64 0.36
ITEM19B 0.49 0.31
ITEM27B 0.41 0.18
ITEM30B 0.59 0.50
ITEM31B 0.63 0.47
ITEM36B 0.49 0.27
ITEM37B 0.52 0.27
ITEM38B 0.49 0.24
ITEM43B 0.71 0.51
ITEM48B 0.38 0.14
ITEM50B 0.38 0.18
ITEM5C 0.62 0.50
ITEM6C 0.65 0.43
ITEM8CR 0.56 0.34
ITEM10C 0.71 0.53
ITEM12C 0.57 0.42
ITEM13C 0.65 0.38
ITEM16C 0.65 0.34
ITEM22CR 0.45 0.25
ITEM23CR 0.24 0.06
ITEM24C 0.44 0.22
ITEM26C 0.60 0.47
ITEM32C 0.65 0.49
ITEM33C 0.74 0.60
ITEM34C 0.65 0.47
ITEM45CR 0.41 0.05
ITEM46C 0.56 0.30
ITEM47CR 0.60 0.42
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ITEM DISCRIMINACION
ITEM1A 0.23
ITEM2B 0.46
ITEM3A 0.60
ITEM4A 0.61
ITEM5C 0.56
ITEM6C 0.62
ITEM7A 0.63

ITEM8CR 0.32

ITEMO9B 0.61
ITEM10C 0.60
ITEM11A 0.50
ITEM12C 0.62
ITEM13C 0.59
ITEM14B 0.67
ITEM15B 0.59
ITEM16C 0.50
ITEM17A 0.22
ITEM18B 0.50
ITEM19B 0.45
ITEM20A 0.71
ITEM21A 0.51
ITEM22CR 0.42
ITEM23CR 0.24
ITEM24C 0.35
ITEM25A 0.47
ITEM26C 0.53
ITEM27B 0.40
ITEM28A 0.24
ITEM29A 0.41
ITEM30B 0.59
ITEM31B 0.57
ITEM32C 0.63
ITEM33C 0.75
ITEM34C 0.49
ITEM35A 0.23
ITEM36B 0.46
ITEM37B 0.49
ITEM38B 0.48
ITEM39A 0.48
ITEM40A 0.52
ITEM41A 0.46
ITEM42A 0.68
ITEM43B 0.64
ITEM44A 0.50
ITEM45CR -0.08
ITEM46C 0.44
ITEM47CR 0.42
ITEM48B 0.32
ITEM49A 0.47
ITEM50B 0.21

0.94

SOME RIGHTS RESERVED Algunos Derechos Reservados. No olvide citar esta tesis




PONTIFICIA

TESIS PUCP T g:_i_\ésl_r}ggmo

DEL PERU

Confiabilidad del MM Caregiver Grief Inventory por Factores

ITEM DISCRIMINACION ITEM DISCRIMINACION
ITEM1A 0.24 ITEM2B 0.46
ITEM3A 0.65 ITEM9B 0.58
ITEM4A 0.63 ITEM14B 0.65
ITEM7A 0.55 ITEM15B 0.56
ITEM11A 0.51 ITEM18B 0.52
ITEM17A 0.19 ITEM19B 0.54
ITEM20A 0.72 ITEM27B 0.37
ITEM21A 0.46 ITEM30B 0.62
ITEM25A 0.45 ITEM31B 0.58
ITEM28A 0.23 ITEM36B 0.48
ITEM29A 0.29 ITEM37B 0.52
ITEM35A 0.21 ITEM38B 0.44
ITEM39A 0.53 ITEM43B 0.66
ITEM40A 0.54 ITEM48B 0.35
ITEM41A 0.51 ITEM50B 0.29
ITEM42A 0.68 ALFA 0.86
ITEM44A 0.55
ITEM49A 0.42

ALFA 0.86

ITEM DISCRIMINACION
ITEM5C 0.63
ITEM6C 0.60
ITEMBCR 0.43
ITEM10C 0.60
ITEM12C 0.57
ITEM13C 0.53
ITEM16C 0.51

ITEM22CR 0.43
ITEM23CR 0.24
ITEM24C 0.43
ITEM26C 0.45
ITEM32C 0.59
ITEM33C 0.67
ITEM34C 0.59
ITEM45CR -0.08
ITEM46C 0.36
ITEM47CR 0.51

ALFA 0.87
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ITEM Fl F2 F3 Cl
ITEM1A 0.340 -0.060 0.130 0.930
ITEM3A 0.620 0.130 0.310 0.880
ITEM4A 0.490 0.240 0.360 0.750
ITEM7A 0.240 0.450 0.470 0.350
ITEM11A 0.360 0.290 0.290 0.660
ITEM17A 0.300 -0.030 0.120 0.920
ITEM20A 0.620 0.400 0.230 0.800
ITEM21A 0.230 0.360 0.370 0.410
ITEM25A 0.450 0.060 0.310 0.820
ITEM28A 0.110 0.190 0.170 0.410
ITEM29A 0.000 0.450 0.350 0.010
ITEM35A 0.360 -0.030 0.060 0.980
ITEM39A 0.700 0.120 0.010 0.990
ITEM40A 0.580 0.310 0.030 0.880
ITEM41A 0.610 0.150 0.060 0.970
ITEM42A 0.550 0.350 0.310 0.760
ITEM44A 0.590 0.090 0.210 0.930
ITEM49A 0.160 0.520 0.220 0.270
ITEM2B 0.470 0.390 -0.020 0.640
ITEM9B 0.250 0.500 0.380 0.730
ITEM14B 0.190 0.550 0.500 0.720
ITEM15B 0.320 0.400 0.350 0.640
ITEM18B 0.460 0.440 0.020 0.690
ITEM19B 0.340 0.510 -0.020 0.830
ITEM27B 0.160 0.330 0.260 0.730
ITEM30B 0.310 0.630 0.180 0.870
ITEM31B 0.140 0.600 0.340 0.850
ITEM36B 0.220 0.460 0.200 0.840
ITEM37B 0.210 0.410 0.290 0.760
ITEM38B 0.310 0.280 0.270 0.560
ITEM43B 0.270 0.590 0.320 0.810
ITEM48B 0.300 0.300 0.000 0.710
ITEM50B 0.050 0.490 -0.100 0.970
ITEM5C 0.320 0.020 0.660 0.900
ITEM6C 0.470 0.210 0.430 0.640
ITEM8CR 0.120 -0.180 0.630 0.940
ITEM10C 0.090 0.450 0.580 0.780
ITEM12C 0.340 0.400 0.400 0.600
ITEM13C 0.420 0.230 0.410 0.650
ITEM16C 0.460 0.000 0.420 0.670
ITEM22CR 0.010 0.270 0.500 0.880
ITEM23CR 0.100 0.140 0.200 0.760
ITEM24C 0.180 -0.060 0.510 0.940
ITEM26C 0.020 0.590 0.400 0.560
ITEM32C 0.200 0.470 0.510 0.700
ITEM33C 0.380 0.470 0.500 0.630
ITEM34C 0.330 -0.100 0.630 0.880
ITEM45CR -0.250 0.190 -0.060 0.180
ITEM46C 0.560 0.030 0.200 0.330
ITEM47CR 0.270 -0.170 0.630 0.890

CF 0.67 0.71 0.74 0.71
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Items M D.E. Asimetriap
ITEM1A 3.9 0.5 -2.32
ITEM3A 2.9 1.0 0.44
ITEM4A 35 0.8 -0.51
ITEM7A 3.6 0.9 -0.75
ITEM11A 3.8 0.7 -1.28
ITEM17A 3.9 0.4 -3.91
ITEM20A 3.2 0.9 -0.36
ITEM21A 2.9 1.0 0.30
ITEM25A 25 0.9 1.01
ITEM28A 3.9 0.3 -4.31
ITEM29A 3.9 0.4 -3.55
ITEM35A 21 0.8 1.14
ITEM39A 3.3 0.9 -0.66
ITEM40A 3.7 0.6 -1.86
ITEM41A 3.3 0.9 -0.69
ITEM42A 3.3 1.0 -0.47
ITEM44A 2.8 1.0 0.38
ITEM49A 3.8 0.6 -2.22
ITEM2B 3.6 0.8 -1.18
ITEM9B 3.3 0.9 -0.61
ITEM14B 35 0.8 -0.99
ITEM15B 35 0.9 -0.90
ITEM18B 3.6 0.8 -1.35
ITEM19B 35 0.8 -1.19
ITEM27B 2.7 0.9 0.57
ITEM30B 3.6 0.8 -1.22
ITEM31B 3.8 0.6 -1.91
ITEM36B 3.6 0.7 -1.35
ITEM37B 2.8 0.9 0.37
ITEM38B 3.4 0.9 -0.73
ITEM43B 3.6 0.8 -1.18
ITEM48B 3.9 0.6 -1.69
ITEM50B 4.2 0.6 -0.67
ITEM5C 3.0 1.0 0.05
ITEM6C 3.2 0.9 -0.20
ITEM8CR 2.7 0.9 0.70
ITEM10C 35 0.8 -0.93
ITEM12C 35 0.8 -1.09
ITEM13C 3.0 0.9 -0.08
ITEM16C 3.3 0.9 -0.72

ITEM22CR 2.7 0.9 0.60
ITEM23CR 21 0.4 3.52
ITEM24C 35 0.8 -1.02
ITEM26C 3.9 0.6 -1.87
ITEM32C 3.3 0.9 -0.62
ITEM33C 3.4 0.9 -0.60
ITEM34C 3.2 0.9 -0.42
ITEM45CR 2.2 0.4 2.62
ITEM46C 2.8 0.9 0.47

ITEM47CR 2.7 0.9 0.87
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ITEM MSA
ITEM1A 0.61
ITEM3A 0.91
ITEM4A 0.85
ITEM7A 0.87
ITEM11A 0.87
ITEM17A 0.60
ITEM20A 0.91
ITEM21A 0.85
ITEM25A 0.87
ITEM28A 0.56
ITEM29A 0.90
ITEM35A 0.73
ITEM39A 0.86
ITEM40A 0.85
ITEM41A 0.84
ITEM42A 0.91
ITEM44A 0.86
ITEM49A 0.88
ITEM2B 0.81
ITEM9B 0.93
ITEM14B 0.90
ITEM15B 0.91
ITEM18B 0.78
ITEM19B 0.88
ITEM27B 0.87
ITEM30B 0.93
ITEM31B 0.91
ITEM36B 0.88
ITEM37B 0.85
ITEM38B 0.86
ITEM43B 0.86
ITEM48B 0.80
ITEM50B 0.76
ITEM5C 0.86
ITEM6C 0.89
ITEMBCR 0.74
ITEM10C 0.88
ITEM12C 0.91
ITEM13C 0.86
ITEM16C 0.80

ITEM22CR 0.85
ITEM23CR 0.76
ITEM24C 0.81
ITEM26C 0.88
ITEM32C 0.91
ITEM33C 0.91
ITEM34C 0.81
ITEM45CR 0.44
ITEM46C 0.80
ITEM47CR 0.79
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Cuadro de Frecuencias
Frecuencias (%) Estadisticos

Iltem 1 2 3 4 5 M D.E.

1A 0.0 6.0 4.0 86.7 3.3 3.9 0.5
3A 0.0 52.7 11.3 34.0 2.0 2.9 1.0
4A 0.0 14.0 26.7 53.3 6.0 35 0.8
7A 0.0 18.0 12.0 61.3 8.7 3.6 0.9
11A 0.0 8.0 10.7 74.0 7.3 3.8 0.7
17A 0.0 2.7 2.0 94.0 13 3.9 0.4
20A 0.0 34.7 11.3 53.3 0.7 3.2 0.9
21A 0.0 46.7 15.3 35.3 2.7 2.9 1.0
25A 2.7 69.3 6.7 21.3 0.0 2.5 0.9
28A 0.0 13 5.3 93.3 0.0 3.9 0.3
29A 0.0 4.0 4.7 91.3 0.0 3.9 0.4
35A 16.0 69.3 5.3 9.3 0.0 2.1 0.8
39A 0.0 30.7 6.0 62.7 0.7 3.3 0.9
40A 0.0 9.3 9.3 80.0 13 3.7 0.6
41A 0.0 28.7 10.0 61.3 0.0 3.3 0.9
42A 0.0 34.7 5.3 58.7 1.3 3.3 1.0
44A 0.0 56.0 6.7 37.3 0.0 2.8 1.0
49A 0.0 8.7 6.7 84.0 0.7 3.8 0.6
2B 0.0 20.0 4.0 73.3 2.7 3.6 0.8
9B 0.0 30.0 9.3 60.0 0.7 3.3 0.9
14B 0.0 16.7 14.7 66.0 2.7 3.6 0.8
15B 0.0 24.0 8.0 66.7 1.3 35 0.9
18B 0.0 16.7 5.3 75.3 2.7 3.6 0.8
19B 0.0 18.7 10.0 70.7 0.7 35 0.8
27B 0.0 60.7 6.0 33.3 0.0 2.7 0.9
30B 0.0 20.0 5.3 73.3 1.3 3.6 0.8
31B 0.0 6.0 7.3 82.7 4.0 3.9 0.6
36B 0.0 14.0 10.7 73.3 2.0 3.6 0.7
37B 0.0 54.7 8.7 36.7 0.0 2.8 0.9
38B 0.0 28.7 4.7 64.7 2.0 3.4 0.9
43B 0.0 14.7 11.3 70.7 3.3 3.6 0.8
48B 0.0 4.7 5.3 82.7 7.3 3.9 0.6
50B 0.0 2.0 5.3 63.3 29.3 4.2 0.6
5C 0.7 46.7 8.0 44.0 0.7 3.0 1.0
6C 0.0 29.3 24.7 44.0 2.0 3.2 0.9
8CR 0.0 58.0 15.3 26.0 0.7 2.7 0.9
10C 0.0 15.3 21.3 62.0 13 35 0.8
12C 0.0 18.7 11.3 68.7 13 35 0.8
13C 0.0 42.0 12.0 46.0 0.0 3.0 0.9
16C 0.0 26.0 14.0 60.0 0.0 3.3 0.9
22CR 0.0 56.0 14.7 28.7 0.7 2.7 0.9
23CR 0.0 90.7 6.7 2.7 0.0 2.1 0.4
24C 0.0 22.7 8.0 68.7 0.7 35 0.8
26C 0.0 5.3 6.0 83.3 5.3 3.9 0.6
32C 0.0 26.7 16.7 56.7 0.0 3.3 0.9
33C 0.0 26.0 14.0 58.0 2.0 34 0.9
34C 0.0 30.7 16.0 52.7 0.7 3.2 0.9
45CR 0.0 85.3 12.0 2.7 0.0 2.2 0.4
46C 0.0 56.0 10.7 33.3 0.0 2.8 0.9
47CR 0.0 58.0 20.0 20.7 1.3 2.7 0.9
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PONTIFICIA
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DEL PERU

Confiabilidad del MM Caregiver Grief Inventory (Prueba Final)

ltem Discriminacion ltem Discriminacién
Item3A 0.65 Item3A 0.60
Item4A 0.62 Item4A 0.60
ltem7A 0.50 ltem7A 0.63
ltem20A 0.70 Item20A 0.70
ltem25A 0.45 ltem25A 0.47
ltem39A 0.55 ltem39A 0.47
ltem40A 0.51 ltem40A 0.51
ltem41A 0.53 ltem41A 0.46
ltem42A 0.69 Item42A 0.68
ltem44A 0.59 ltem44A 0.50
ltem46C 0.53 ltem46C 0.44
Alfa 0.87 ltem2B 0.46
ltem9B 0.61
ltem Discriminacion ltem148 0.67
tern9B 0.59 ltem18B 0.50
Item14B 0.66 Item198 0.45
Item15B 0.55 Item29A 0.42
Item18B 0.53 Item30B 0.59
Item198 0.52 ltem318 0.57
Item29A 0.46 Item36B 0.46
Item30B 0.63 Item37B 0.48
Item31B 0.61 Item38B 0.48
Item36B 0.49 Item43B8 0.64
Item37B 0.50 Item49A 0.46
ltem38B 0.42 Item508 021
Item43B 0.68 Item5C 0.56
Item49A 0.49 Item6C 0.63
Item508 0.30 ltem8CR 0.33
. o ltem10C 0.59
ltem12C 0.61
ltem Discriminacion ftem13C 060
Item16C 0.50
Item5C 0.64
Item22CR 0.41
Item6C 0.58
Item24C 0.35
ltem8CR 0.44 tom 260 0.53
ltem10C 0.59 tom320 0.64
ltem12C 0.56 tom 330 0.74
ltem13C 0.53
o oo ltem34C 0.49
ltem22CR 0.43 Item47CR 0.42
Item24C 0.45 Alfa 094
Item26C 0.45
ltem32C 0.60
ltem33C 0.67
ltem34C 0.59
Item47CR 0.50
Alfa 0.87
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DEL PERU

Pruebas de Nor malidad

Prueba de normalidad

Kolmogorov-Smirnov

Estadistico gl Sig.
Factor A Sacrificio personal 0.09 150 0.00 No hay distrib. Normal
Factor B Sentimiento de tristeza y afioranza 0.18 150 0.00 No hay distrib. Normal
Factor C Preocupacion y aislamiento 0.12 150 0.00 No hay distrib. Normal
Duelo anticipatorio 0.11 150 0.00 No hay distrib. Normal
Prueba de normalidad

Shapiro-Wilk

Estadistico gl Sig.
Factor A Sacrificio personal 0.95 150 0.00 No hay distrib. Normal
Factor B Sentimiento de tristeza y afioranza 0.90 150 0.00 No hay distrib. Normal
Factor C Preocupacion y aislamiento 0.96 150 0.00 No hay distrib. Normal
Duelo anticipatorio 0.95 150 0.00 No hay distrib. Normal
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