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Resumen

El cancer infantil constituye un reto para los progenitores, quienes enfrentan distintas exigencias
a lo largo de la enfermedad. La presente investigacion tuvo como finalidad analizar las posibles
relaciones de la sobrecarga con el afrontamiento y el soporte social en 82 padres y madres de nifios
con cancer cuyas edades oscilaban entre 20 y 61 afos (M= 32.73; DE= 8.76). Se utilizo la Escala
de Sobrecarga de Zarit (Zarit et al., 1980), el Inventario de Afrontamiento COPE (Carver et al.,
1989) y el Cuestionario MOS de apoyo social (Sherbourne y Stewart, 1991). Los resultados
evidencian variaciones en la sobrecarga del cuidador, las estrategias de afrontamiento y el soporte
social seglin caracteristicas sociodemograficas. Igualmente, acorde al objetivo general, se hallaron
relaciones de la sobrecarga del cuidador con determinadas estrategias de afrontamiento y con el
soporte social global y sus distintos tipos. Se realizaron analisis de regresion encontrando el rol
predictivo de las estrategias de aceptacion, reinterpretacion positiva y enfocar y liberar emociones,
el soporte social y caracteristicas sociodemograficas como el nivel de instruccion y la edad del hijo
en la sobrecarga del cuidador (R’ .43, p< .05). Asimismo, en el segundo modelo, cuya diferencia
fue la consideracion del soporte social por areas, se evidencio el rol predictivo del soporte afectivo

y las variables antes mencionadas (R’ .45, p< .05).
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Abstract

Pediatric cancer is a challenge for many families, especially for parents, who face different
demands throughout the disease. This research aimed to analyze the possible relationships of
caregiver burden with coping and social support in 82 parents of children with cancer whose ages
ranged between 21 and 61 years (M= 32.73; DE= 8.76). Zarit Burden Interview (Zarit et al., 1980),
the COPE Inventory (Carver et al., 1989) and the MOS Social Support Questionnaire (Sherbourne
y Stewart, 1991) were used for the measurement. The results show variations in caregiver burden,
coping strategies and social support according to sociodemographic characteristics. Likewise,
according to the general objective, there is a relationship of caregiver burden with certain coping
strategies and with global social support and its different types. Regression analyzes were
performed finding the predictive role of coping strategies of acceptance, positive reinterpretation
and focus and release emotions, social support and sociodemographic characteristics such as the
level of instruction and the age of the child in the caregiver's burden (R’ = .43, p <.05). In the
second model, whose difference was the consideration of social support by areas, the predictive

role of affective support and the aforementioned variables was evidenced (R’ = .45, p <.05).
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Durante la infancia, la presencia de una enfermedad cronica en el nifio puede generar un
importante impacto en la familia, especialmente en los progenitores, dado que induce un alto
monto de estrés (Cousino y Hazen, 2013) y requiere de un importante esfuerzo para adaptarse a
nivel psicosocial (Aung et al., 2012). La situacion se complica en el caso de una enfermedad como
el cancer, la cual sigue siendo una de las principales causas de mortalidad en nifios y adolescentes
a nivel mundial (Organizacion Mundial de la Salud [OMS], 2018). Esta resulta intempestiva e
incierta, por lo que produce una elevada angustia y desata fantasias de muerte prematura en los
padres y madres (Espada y Grau, 2012; Montero et al., 2015).

Si bien las estadisticas del cancer pediatrico reportan que, en la ultima mitad del siglo, el
pronostico ha mejorado debido a la disminucion de mas del 50% en el indice de mortalidad de
1975 a 2015 (Instituto Nacional del Céancer [NIH], 2018; Noone et al., 2018); la tasa general de
incidencia sigue en aumento (Siegel et al., 2019). Asi, se reportan alrededor de 380 000 nuevos
casos anualmente, donde los canceres mas comunes suelen ser la leucemia, los tumores en el
sistema nervioso central y los linfomas (Steliarova-Foucher et al., 2017).

Se debe considerar también que la supervivencia de los nifios varia significativamente
segun la posibilidad de recibir una atencion eficaz y tratamientos modernos, los cuales son posibles
solo para el 10% de los pacientes, quienes viven en paises de ingresos altos (Bhakta et al., 2019).
Por el contrario, las tasas de curacion son menores en paises de medianos y bajos ingresos como
Peru por falta de centros de atencion especializada, retraso en el diagndstico y dificultades en el
tratamiento (Gupta et al., 2015). El Instituto Nacional de Enfermedades Neoplasicas ([INEN],
2018b) reporta un ingreso anual de 700 casos nuevos, cuya cifra se ha ido incrementando. Mas
aln, las inequidades del servicio de salud fuerzan a una gran cantidad de pacientes y familias a
migrar hacia la capital para recibir una mejor atencion (INEN, 2018a), de modo que enfrentan
dificultades socioecondémicas extras (Ministerio de Salud [MINSA], 2012).

Entonces, queda en evidencia el impacto del cancer pediatrico en la salud publica, porque
ademas de revelar inequidades en la atencidn, acarrea gran sufrimiento para numerosas familias
(Teixeira et al., 2012). Sus miembros viven una crisis que altera el ambiente familiar e impone
una reestructuracion de la dindmica entre ellos en el intento de adaptarse a las exigencias de la
atencion del paciente (Arshi et al., 2016; De la Rubia y Rodriguez, 2013). Tal situacion resulta
particularmente dificil para los progenitores, pues el cuidado del nifio enfermo supone demandas
adicionales en la crianza fuera de las propias de la edad (Mejia, 2013).

Ademas, durante los Gltimos afios, se ha dado un traslado de parte de la atencion médica al
hogar (Shokri et al., 2020), con lo cual se espera que los padres y las madres asuman mayores

responsabilidades como cuidadores, tales como informar sobre el estado de salud y las eventuales
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complicaciones al equipo médico (Salmani et al., 2017). Aquellos pueden considerarse los
cuidadores primarios informales de sus hijos al ser los que se encargan de brindarle asistencia
continua y cuidados de salud dentro de una relacion de caracter dependiente (Roth et al., 2015).

El alto empefio que supone dicho cuidado compromete la salud de los progenitores
(Carretero et al., 2006). Se han detectado sintomas depresivos (McCarthy et al., 2010), ansiosos
(Sulkers et al., 2015), de estrés post-traumatico (Dunn et al., 2012), altos indices de distrés
emocional (Rosenberg et al., 2013) y alteraciones en el suefio (McLoone et al., 2013). A su vez,
otras esferas de su vida son afectadas, pues modifican sus demds funciones a causa de la
enfermedad del hijo (Mejia, 2013): se dan repercusiones negativas en el plano economico y laboral,
en el cuidado de otros hijos, en la relaciéon de pareja, en el tiempo libre y se puede producir
aislamiento social (Fletcher et al., 2010; Medeiros y Baena, 2007).

Debido a lo anterior, se ven expuestos a la posibilidad de desarrollar una experiencia de
sobrecarga del cuidador, la cual es una reaccion del cuidador ante la percepcion de que el cuidado
ha tenido un efecto adverso en su funcionamiento emocional, social, financiero, fisico y espiritual
(Zarit et al., 1986). Asi, a nivel fisico, se dan alteraciones de diversos sistemas fisioldgicos como
el cardiovascular, neurosensorial, gastrointestinal (Moya et al., 2010) y, en especial, el
inmunologico (Lovell y Wetherell, 2011), lo que aumenta el riesgo de padecer enfermedades.

Dichos problemas de salud fisica se vinculan con el tiempo reducido para mantener una
buena nutricion, hacer ejercicios y realizarse evaluaciones médicas (Bevans y Sternberg, 2012). A
su vez, se relacionan con una peor salud mental (Chang et al., 2010). Esto se expresa en la relacion
de la sobrecarga con trastornos como la ansiedad y depresion (Denno et al., 2013; Grunfeld, 2004;
Mahoney et al., 2005; Pagnini et al., 2011), una menor calidad de vida relacionada a la salud (Santo
et al., 2011) y un reducido bienestar psicologico (Chappell y Reid, 2002).

La sobrecarga del cuidador parte del desequilibrio en la demanda del cuidado y los recursos
personales del cuidador (Given et al., 2001). Las demandas pueden derivar no solo del receptor
del cuidado, sino también de otros miembros de la familia, del trabajo o la sociedad; y los recursos
pueden provenir tanto del cuidador como de apoyos formales o informales (Chou, 2000). Cabe
recalcar que la carga no es una consecuencia inevitable de brindar atencion (Chou, 2000); en
cambio, es el resultado de un proceso especifico e interpretativo del cuidador (Zarit et al., 1980).

A su vez, la sobrecarga puede entenderse, por un lado, de forma objetiva, seglin el grado
de perturbacion medible que generan las actividades de cuidado en los distintos aspectos de la vida
del cuidador (Santiago et al., 2016), lo cual puede relacionarse con el tiempo dedicado a su labor

y al nivel funcional del beneficiario (Cao y Yang, 2020). Por otro lado, de forma subjetiva, se
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entiende como el impacto autopercibido de la carga objetiva (Cao y Yang, 2020), que se manifiesta
en forma de sentimientos y actitudes (Chou et al., 2010).

Autores como Adelman et al. (2014) y Chou (2000) sugieren que existen ciertos factores
riesgo para la aparicion de la sobrecarga en un cuidador, lo cual es consistente con las
investigaciones. A nivel demografico, la predisposicion aumenta al ser mujer (Akpinar et al., 2011;
Kim et al., 2011; Marks et al., 2008), poseer un bajo grado de instruccion (Marks et al., 2008;
Vincent et al., 2009) y tener menores ingresos (Andrén y Elmstéhl, 2007).

A nivel fisico, son factores de riesgo la pérdida de peso, privacion del suefio (Happe y
Berger, 2002), pobre autocuidado; y a nivel psicosocial, desarrollar depresion o ansiedad (Bartolo
et al., 2010; Rhee et al., 2008), el uso de limitadas estrategias de afrontamiento (Kim et al., 2011)
y aislamiento social (Rodakowski et al., 2012). Otras investigaciones afiaden el grado de
involucramiento en el cuidado, en tanto que mientras mayor es el tiempo destinado y la cantidad
de tareas a realizar, aumenta la posibilidad de desarrollar sobrecarga (Chang et al., 2010; Garlo et
al., 2010; Kim et al., 2011).

Respecto a la literatura cientifica que ha abordado la sobrecarga en padres y madres de
nifios, los estudios se han centrado en menores con enfermedades mentales (Liu et al., 2007,
Schulze y Rdssler, 2005), trastorno del espectro autista (Stuart y McGrew, 2009), entre otros
(Cooper y Livingston, 2003; Hartnick et al., 2003; McManus et al., 2011; Roper et al., 2014).
Existe limitada investigacion acerca de dicha variable en progenitores de pacientes con una
enfermedad cronica como el cancer. Por ejemplo, Ortiz et al. (2013) realizaron una revision
sistemadtica de los estudios existentes de 1977 al 2012 enfocados la sobrecarga en cuidadores de
nifios con enfermedades cronicas. Encontraron una produccion cientifica limitada de 23 estudios
reportados en dicho periodo, lo que da cuenta de la escasez de investigacion en el area.

Especificamente, en relacion a los estudios sobre progenitores de nifios con cancer, en Iran,
Ahmadi et al. (2019) estudiaron los predictores de la sobrecarga en 125 progenitores, donde el
70% evidenci6 un nivel moderado de carga, y los andlisis de regresion indicaron que un mayor
nimero de hospitalizaciones, un diagnostico més reciente y menores ingresos de los padres
predecian una mayor sobrecarga. En el mismo pais, Arab et al. (2019) llevaron a cabo un estudio
con 117 madres donde los analisis de regresién indicaron que una menor disponibilidad y
satisfaccion con el soporte social, mayor tiempo del tratamiento y no estar casada predecian una
mayor carga, y la edad del paciente se relacionaba de forma inversa con la sobrecarga.

En Norteamérica, Steele et al. (2003) llevaron a cabo un estudio longitudinal con 65 madres

estadounidenses durante los primeros seis meses después del diagnostico para evaluar si existian
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cambios en la angustia afectiva, el estrés percibido y la sobrecarga. Se encontré que la angustia
afectiva y el estrés percibido disminuyeron a través del tiempo, lo que indica una capacidad de
recuperacion; no obstante, no se detectaron variaciones en las puntuaciones de sobrecarga.

En el contexto latinoamericano, Montero et al. (2014) estudiaron la sobrecarga y su
relacion con otras variables en 100 progenitores mexicanos. Entre sus hallazgos, reportaron que el
82% presentaba algiin nivel de carga, y el 14% un nivel excesivo; a su vez, encontraron relaciones
directas entre la sobrecarga con el nimero de areas afectadas en la vida del cuidador, y entre la
sobrecarga, la depresion y ansiedad. Al afio siguiente, los autores replicaron el estudio con otros
100 padres y madres mexicanos, donde las variables predictoras de la carga fueron la depresion,
el nimero de 4reas afectadas en la vida del cuidador y la ansiedad (Montero et al., 2015). De la
misma forma, en Brasil, Santo et al. (2011) se plantearon evaluar la relacion de la sobrecarga con
la calidad de vida relacionada a la salud en 32 padres y madres de nifios que reciben quimioterapia.
Se encontr6 un nivel medio de sobrecarga en los cuidadores, y una asociacion inversa entre la
sobrecarga y la calidad de vida, especificamente en las dimensiones de salud mental y vitalidad.

Por otra parte, para entender las variaciones en los niveles de sobrecarga entre los
cuidadores se han formulado distintos modelos explicativos aplicados a quienes cuidan de pacientes
con enfermedades mentales o degenerativas (Yanguas et al., 2000). Uno de los més conocidos es el
de Pearlin et al. (1990), creado para cuidadores de pacientes con Alzheimer, en el cual la sobrecarga
se entiende bajo el proceso del estrés, donde intervienen cuatro dominios: antecedentes y contexto,
estresores, mediadores y manifestaciones del estrés.

Especificamente, los mediadores son factores que “amortiguan” o disminuyen la severidad
del estresor, dentro de los que se encuentran el afrontamiento y el soporte social (Pearlin et al.,
1990). Posteriormente, otros modelos surgidos en cuidadores de nifios con discapacidades del
desarrollo también coinciden en ambas variables como mediadoras en la adaptacion del cuidador
(Raina et al., 2004), por lo que estas seran consideradas en la presente investigacion.

En tal sentido, dado que el cancer en un hijo se percibe como un evento altamente estresante
e incluso traumatico para los progenitores (Mejia, 2013), la forma en que estos lo afronten resulta
vital, pues influye en el grado de adaptaciéon que puedan lograr. Asi, el afrontamiento puede
favorecer la construccion de la nueva experiencia, disminuir los factores estresantes y promover
la reorganizaciéon de lo cotidiano, de forma que se otorgue un nuevo significado a lo sucedido
(Iamin y Zagonel, 2011). Es por ello que se vincula con variaciones en los niveles de angustia y el

estado de salud global de los padres y madres que viven tal situacion (Taylor y Stanton, 2007).
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Lazarus y Folkman (1986) definen al afrontamiento como los esfuerzos cognitivos y
conductuales realizados para manejar situaciones externas o internas evaluadas como
potencialmente amenazantes o que sobrepasan los recursos personales, de manera que reduzcan el
estrés emocional. El objetivo es buscar el ajuste positivo frente a la situacion estresante, es decir,
reducir las reacciones emocionales negativas y la posibilidad de que causen algin perjuicio (Iamin
y Zagonel, 2011). Este proceso resulta complejo, puesto que la evaluacion del estrés es
determinada tanto por las demandas y recursos del medio ambiente, asi como por las caracteristicas
de personalidad del individuo, y la interaccion entre estos (Folkman y Moskowitz, 2014).

A lo largo del tiempo, tales respuestas de afrontamiento se han agrupado de distintas formas
(Carver y Connor-Smith, 2010). Inicialmente, Lazarus y Folkman (1984) distinguieron entre el
afrontamiento centrado en el problema, el cual se dirige a la situacion problematica en si misma
para eliminar, evadir o disminuir su impacto; y el afrontamiento centrado en las emociones, que
busca regular el distrés emocional. Para su estudio, autores como Carver et al. (1989) categorizan
a los esfuerzos especificos como estrategias de afrontamiento, y distinguen entre la planificacion,
busqueda de soporte social por razones instrumentales y emocionales, negacion y el uso de alcohol
y drogas, entre otras. Ninguna estrategia es inherentemente adecuada, pues el éxito del individuo
depende del ajuste a la naturaleza del estresor y su contexto (Smith y Kirby, 2011),

No obstante, algunos autores sostienen que determinadas estrategias pueden ser mas
efectivas que otras en la reduccion del impacto de los estresores (Bailey y Smith, 2000). Dentro de
estas, se encuentran el afrontamiento centrado en el problema (Chen et al., 2015), la reinterpretacion
positiva (Ma'arefvand y Khatamsaz, 2014) y la busqueda de soporte social y de informacion (Chen
et al., 2015; Lakkis et al., 2016). Asimismo, se ha encontrado un impacto positivo en el bienestar en
progenitores que emplean en menor medida estrategias como la evitacion y la descarga emocional
(Biirge y Musek, 2020).

Respecto a estudios sobre el afrontamiento en progenitores de pacientes oncopediatricos
alrededor del mundo, en Grecia, se halld que la mayoria logr6 un afrontamiento adaptativo, y las
estrategias mas efectivas fueron la reevaluacion positiva y la busqueda de soporte social (Patistea,
2005). De forma mas especifica, en India, se encontrd que el afrontamiento evitativo es empleado
con mas frecuencia por los progenitores de ingresos bajos y los que tienen un hijo con menor
tiempo desde el diagndstico (Sharma et al., 2018).

Por su parte, en Norteamérica, se encontrd que la mayoria de los progenitores empleaban
una reducida variedad de estrategias, dentro de las que destacan la reestructuracion cognitiva,

busqueda de soporte social y expresion emocional (Hildenbrand et al., 2011). Mediante analisis de
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regresion, se detectdé que el empleo de la resoluciébn de problemas, la aceptacion y la
reestructuracion cognitiva predicen sintomas depresivos mdas bajos tanto en padres como en
madres (Compeas et al., 2015). Asimismo, se hallaron asociaciones positivas entre el afrontamiento
evitativo y la angustia psicoldgica en progenitores de supervivientes (Turner-Sack et al., 2016).

En el contexto latinoamericano, en Venezuela (Fuenmayor y Chacin, 2011) y México (De
la Huerta et al., 2006), se encontr6 una predominancia de estrategias como la busqueda de
informacion, resolucion de problemas y la religiosidad. Los padres y madres mexicanos coinciden
en la estrategia de resolucion de problemas, aunque las madres también emplea otras como la
religiosidad y reevaluacion positiva (De la Rubia y Rodriguez, 2013). Por ultimo, en Pert se
encontrd que los padres utilizan mas la estrategia de busqueda de soporte social por razones
emocionales, los progenitores con estudios superiores emplean mas la aceptacion y la supresion
de actividades competentes, y esta tltima estrategia también era mas usada por progenitores sin
antecedentes familiares de cancer (Gastiaburu, 2018).

Por otro lado, sobre la relacion del afrontamiento con la sobrecarga del cuidador, de forma
general se ha encontrado que en cuidadores de pacientes con esquizofrenia a menor carga es mayor
el uso del afrontamiento centrado en el problema (resolucion de problemas) y la accion expresiva,
y es mayor al emplear el centrado en las emociones (fatalismo y pasividad) (Creado et al., 2006).
En cuidadores de personas de la tercera edad, la carga es mayor en quienes emplean la estrategia
de evitacion (Del Pino et al., 2011). Finalmente, en cuidadores de pacientes con demencia y
Alzheimer, una mayor carga se relaciona con estrategias de afrontamiento pasivo y una menor la
calidad de vida relacionada a la salud (Riedijk et al., 2006).

Por otra parte, el soporte social es otra variable que puede desempefiar un papel
fundamental en el bienestar psicologico de los cuidadores de un nifio con céncer (Nicolaou et al.,
2015). Brinda beneficios, pues protege y amortigua el impacto negativo de los eventos estresantes
(Cohen, 1985). De forma global, el soporte social se ha relacionado con menores indices de
depresion y ansiedad en los cuidadores (Pagnini et al., 2011) y un mayor bienestar psicolégico y
calidad de vida general (Carona et al., 2013). Incluso, un menor soporte social ha sido asociado
con menores recursos de resiliencia en progenitores de nifios con cancer (Rosenberg et al., 2013).

El soporte social implica los recursos psicoldgicos, sociales y materiales que el individuo
obtiene por parte de las relaciones interpersonales del entorno para poder lidiar con una amplia
gama de situaciones de estrés (Caplan, 1974; Malko¢ y Yal¢in, 2015). Incluye aspectos
estructurales de la red de apoyo, como el nimero y la composicion de los vinculos; asi como tipos

de asistencia funcional disponible o recibida (Chang et al., 2001). Al respecto, Thoits (2011)
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sugiere que las funciones realizadas por los otros son de tipo emocional, informacional e
instrumental. El emocional se relaciona con las demostraciones de amor y cuidado, asi como de
animo, simpatia y coraje; el informacional con la provision de consejos o datos que pueden ayudar
al individuo a resolver el problema; y el instrumental radica en brindar asistencia conductual o
material con problemas practicos.

Asimismo, desde el punto de vista objetivo, el soporte social recibido involucra la
recepcion real de recursos sociales; mientras que a nivel subjetivo, el soporte social percibido es
la percepcion de que otros estan ahi en caso de necesitar su ayuda (Uchino et al., 2016). En general,
se debe resaltar que el acceso a las funciones indicadas depende de la red social donde se
establezcan los vinculos (Thoits, 2011).

Respecto a la literatura cientifica que ha estudiado el soporte social en progenitores de
nifios con cancer, en el contexto europeo, en dos estudios longitudinales de Paises Bajos, se hallo
un mayor soporte al momento del diagnodstico (Hoekstra-Weebers et al., 2001; Wijnberg-Williams
et al., 2005). También, hubo variaciones segun sexo, en tanto que las madres que se adaptan
psicologicamente a la enfermedad del hijo reportan mayor soporte y se sienten satisfechas con el
mismo (Hoekstra-Weeber et al., 2001), mientras que los padres se encuentran insatisfechos con el
soporte percibido (Hoekstra-Weeber et al., 2001; Wijnberg-Williams et al., 2005).

En la Union Europea, Mitchell et al. (2006) estudiaron la satisfaccion con el soporte social
brindado en hospitales, y encontraron que la mayoria estaba satisfecha con el soporte instrumental
(instalaciones basicas) e informativo (comunicacion con los médicos), pero no con el soporte
emocional, especialmente los progenitores de nifios mas pequefios. De forma similar, en Espafia, se
evidencio6 satisfaccion con el soporte del personal sanitario y de la red informal, especialmente de la
pareja, el cual se vinculd con un mayor bienestar fisico (Mufloz et al., 2015). Por su parte, en
Norteamérica, en un estudio longitudinal, se hall6 una asociacion inversa entre la satisfaccion con
las redes de soporte social y la angustia psicologica a través del tiempo (Harper et al., 2016).

Particularmente, en el contexto latinoamericano, Cacante y Valencia (2009) reportaron que
las madres colombianas expresaban una carencia de soporte social tanto de parte de la red formal
e informal desde el primer momento de la enfermedad. En cambio, emergid un sistema de soporte
emocional, informativo e instrumental por parte de albergues donde comparten con otras madres.
Se encontraron también diferencias por sexo, dado que las madres cubren gran parte del cuidado
de los hijos, mientras que los padres brindan soporte instrumental (econdmico) desde lejos, pese a

que son considerados un soporte primordial.
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Ahora, en cuanto a la relacion del soporte social con la sobrecarga del cuidador en general,
en cuidadores de adultos de la tercera edad, se hall6 que el mejor predictor de la carga fue el soporte
social percibido, y la carga es menor cuando hay niveles altos soporte social (Chiou et al., 2009).
En la misma poblacion, hay menor carga cuando mayor es el soporte de tipo emocional, material
y en las actividades diarias de cuidado (Lai y Thompson, 2011). También, en cuidadores de adultos
con una lesion en la médula, la carga es menor cuando hay niveles mas altos de integracion social
y soporte social recibido y menores interacciones negativas (Rodakowski et al., 2012).

En cuidadores de pacientes oncoldgicos, se encontré un promedio alto de carga en los
cuidadores con un impacto en la salud y las finanzas, la cual era menor cuando se contaba con
mayor soporte social (Shieh et al., 2012). Igualmente, la carga aumentaba cuando las redes sociales
eran mas limitadas, eran mayores las restricciones en las actividades diarias y se era mas joven
(Goldstein et al., 2004). Especificamente, en la oncopediatria, existe limitada informacion sobre
el papel moderador del soporte social de los progenitores en la sobrecarga del cuidador (Hoekstra-
Weebers et al., 2001).

En vista de lo anteriormente expuesto, queda en evidencia la importancia de llevar a cabo un
estudio con progenitores de pacientes oncopediatricos, dado el poco conocimiento existente sobre
su percepcion en relacion a lo que favorece o dificulta el cuidado de un hijo con céncer, o el efecto
que puede tener la labor de cuidado en la vida del progenitor (James et al., 2002). Esto parte de que
una enfermedad como el cancer los expone a un fuerte estrés no solo en el diagndstico, sino que este
persiste posteriormente durante el tratamiento y puede continuar afios después (Bayat et al., 2008).

Como se ha visto, son pocas las investigaciones que han estudiado la sobrecarga en una
poblacion en una cuyo rol trasciende a la salud de sus hijos, pues la calidad del apoyo que brindan
es un recurso fundamental para el bienestar y la salud de los menores (Fedele et al., 2011;
Veldsquez y Zuluaga, 2015). La literatura cientifica indica que el ajuste de los progenitores se
relaciona con la adaptacion del hijo a la enfermedad a nivel socioemocional y conductual
(Hildenbrand et al., 2011; Rodriguez et al., 2012; Zafarian et al., 2016). Incluso, el estrés de los
padres puede repercutir en su involucramiento afectivo y en que el nifio desarrolle sintomas
depresivos o ansiosos, lo que afecta su calidad de vida general y salud fisica (Gonzalez, 2006;
Harper et al., 2014; Wolfe-Christensen et al., 2010).

Resultan menores los estudios sobre la relacion de la sobrecarga con variables como el
afrontamiento o el soporte social en cuidadores de pacientes oncoldgicos (Goldstein et al., 2004;
Shieh et al., 2012), pues la mayoria se ha centrado en enfermedades mentales como la

esquizofrenia (Creado et al., 2006), degenerativas como el Alzheimer (Chen et al., 2015; Riedijk
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et al., 2006; Tartaglini et al., 2010), o en personas de la tercera edad (Del Pino et al., 2011). Mas
aun, en la literatura cientifica no se reportan investigaciones de la relacion entre las tres variables
en progenitores de nifios con cancer, incluso son escasos los realizados en cuidadores de pacientes
con enfermedades mentales (Kate et al., 2013).

A la limitada investigacion en el tema, se suma la particularidad del contexto del presente
estudio, pues el sistema de salud del Pert presenta grandes brechas regionales, por lo que la
mayoria de los recursos disponibles se encuentran en la capital (Cetrangolo et al., 2013). En
consecuencia, muchas familias, en busqueda de un tratamiento para su hijo, emigran a la capital
donde se ubica el unico hospital especializado en cancer, cuya mayoria de pacientes proviene del
interior del pais (MINSA, 2019). Asi, estudios del contexto nacional con dicha poblacion refieren
que mas de las dos terceras partes de los cuidadores proviene de provincia y se mudaron a la capital
debido a la enfermedad oncologica de su hijo (Eyzaguirre, 2018; Gastiaburu, 2018).

Esto resulta relevante debido a que al hecho de enfrentar un reto como el cancer en un hijo,
se anaden nuevos desafios producto de la inmigracion (Klassen et al., 2011). Por ejemplo,
dificultades en torno al cuidado del nifio, la tension financiera, la dificultad para acceder al soporte
sociofamiliar y la interaccion con el propio sistema sanitario (Espada y Grau, 2012; Klassen et al.,
2011). Ademas, por su origen étnico poseen una cosmovision particular que engloba creencias y
practicas culturales especificas que determinan cémo afrontan y perciben la enfermedad, por lo
cual también es importante considerar la experiencia migratoria (Klassen et al., 2011; Moreno et
al., 2018). En este sentido, los progenitores constituyen una poblacion vulnerable debido a la
alteracion de su equilibrio biopsicosocial asociada al traslado y asentamiento en otra ciudad
diferente a la suya (Moreno y Klijn, 2011).

Asi, el objetivo principal del presente estudio es analizar las posibles relaciones de la
sobrecarga con las estrategias de afrontamiento y el soporte social en progenitores de pacientes
oncopediatricos. De forma especifica, se busca conocer si existen diferencias en las variables segiin
caracteristicas de los progenitores (sexo, nivel de instruccién, relacion de pareja, abandono del
trabajo, religion, entre otras) y de sus hijos (edad, tipo de cancer, tiempo desde el diagnostico y
tratamiento actual). En caso que se encuentren correlaciones significativas entre sobrecarga del
cuidador con las estrategias de afrontamiento y el soporte social, se procedera a realizar modelos
de regresion con el fin de determinar el rol predictivo que estas Ultimas variables tienen sobre la
sobrecarga. Con tal proposito, se llevara a cabo un disefio cuantitativo, donde la informacion sera

recogida en un mismo momento.
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Participantes

Los participantes fueron 82 progenitores de nifios con cancer que residen en albergues que
acogen a pacientes de provincia y sus familiares. De ellos, 67 fueron madres y 15 padres, cuyas
edades oscilaban entre 20 y 61 afios (M= 32.73; DE= 8.76), y el 75.6% se encontraba en una
relacion de pareja (52.4% convivientes y 23.2% casados). Sobre su grado de instruccion, 3.7% no
poseia ninguno, 78% tenia hasta estudios escolares, 14.6% educacion técnica y 3.7% superior. Por
otro lado, 90.2% profesaba alguna religion.

En cuanto a su procedencia, 50% fueron de la costa, 39% de la sierray 11% de la selva. La
mayoria se movilizo por primera vez a Lima debido a la enfermedad de su hijo (86.6%), mientras
que 13.4% lo hizo antes por motivos externos. El 52.4% residia de forma permanente, en tanto que
los demaés viajan de forma periddica (3.7% semanal, 36.6% mensual y 7.3% semestral). Por otra
parte, 29.3% ha dejado de trabajar por la enfermedad de su hijo/a.

La edad de la mayoria de sus hijos fue de 3 a 6 afios (52.4%), y los demas fueron de 7 a 12
(24.4%) y de 1 a 2 (23.2%). Respecto a su conocimiento de la enfermedad, 3.7% de progenitores
manifestd desconocimiento, 30.5% conocer poco, 52.4% conocer regular y 13.4% conocer
bastante. Dentro de los diagnosticos, 69.5% de sus hijos padecia neoplasias hematologicas,
mientras que 30.5% tenia tumores sélidos. El tiempo transcurrido desde el diagnostico iba entre 1
a 62 meses (M= 14.79; DE= 13.98). Finalmente, 82.9% se encontraba recibiendo tratamiento en
la actualidad, mientras que el 17.1% se encontraba sin tratamiento activo.

Como criterios de inclusion, se tomaron en cuenta aquellos progenitores adultos (18 afios
en adelante) de nifios de todo tipo de diagndstico y estadio oncoldgico, excepto en etapa terminal,
debido a la vulnerabilidad de los mismos. Tampoco, se consideraron progenitores que padezcan
trastornos psiquiatricos diagnosticados, que su hijo padezca alglin trastorno del desarrollo, o que

se encontraran al cuidado de otra persona dependiente debido a problemas de salud.

Medicion

En primer lugar, la sobrecarga del cuidador fue evaluada empleando la Zarit Burden
Interview (ZBI) disefiado por Zarit et al. (1980), la cual fue validada y adaptada por primera vez al
contexto espanol por Martin et al. (2010). La escala tiene como objetivo medir la carga subjetiva
presente en los cuidadores considerando aspectos como su salud fisica, bienestar psicologico,

finanzas, vida social y su relacion con la persona receptora del cuidado.
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La version original constaba de 29 items, que luego de una revision fueron reducidos a 22
(Zarit, Orr y Zarit, 1985), los cuales se valoran acorde a una escala de cinco puntos de tipo Likert,
cuyas cinco categorias van desde “nunca” (1) hasta “casi siempre” (5). Un mayor puntaje indica
una mayor sobrecarga. Asimismo, los elementos se dividen en 3 areas: sobrecarga, competencia y
dependencia.

Para la construccion de la escala original, se trabajé con 29 cuidadores de adultos mayores
con demencia senil en Estados Unidos (Zarit et al., 1980). Estudios de la época revelan una
consistencia interna satisfactoria (Gallagher et al., 1985, citado en Vitaliano, Young y Russo, 1991;
Hébert et al., 2000; Majerovitz, 1995; Zarit et al., 1987), con coeficientes alfa de Cronbach que van
de .83 (Majerovitz, 1995) a .92 (Hébert et al., 2000). Cabe sefialar que el ZBI se ha empleado en
distintos paises alrededor del mundo. Por ejemplo, la version en inglés ha sido utilizada en poblacion
africana (Imarhiagbe et al., 2017) y de Singapur (Yap, 2010).

También, se han realizado otras validaciones en otros idiomas de paises asiaticos (Chan et
al., 2005; Ko et al., 2008; Lu et al., 2009; Ozer et al., 2012; Wang et al., 2008) y europeos (Braun et
al., 2010; Chattat et al., 2011; Ferreira et al., 2010; Gongalves-Pereira y Zarit, 2014). Igualmente, se
ha empleado en paises hispanohablantes como México (Montero et al., 2014), y de América Latina
como Brasil (Taub et al., 2004) y Chile (Breinbauer et al., 2009; Merino y Angulo, 2013).

Martin et al. (1996) tradujeron el ZBI al castellano y realizaron la validacion en Espafia
con 92 cuidadores de pacientes geriatricos con trastornos psiquiatricos. Respecto a la validez, el
analisis factorial exploratorio de los componentes principales con rotacion varimax encontrd la
existencia de 3 factores que explicaron el 53.8% de la varianza total: sobrecarga, rechazo y falta
de competencia. Asimismo, se hall6 una correlacidon positiva con el estado de salud mental del
cuidador, medido con el General Health Questionnaire (GHC). Por otro lado, la escala total mostré
una consistencia interna satisfactoria, con un coeficiente alfa de Cronbach de .91.

Tal adaptacion fue revalidada en Espana por Martin et al. (2010) con 115 cuidadores de
pacientes con Alzheimer. Nuevamente, el analisis factorial exploratorio con rotacion varimax
encontrd la existencia de 3 factores que explicaron el 54.8% de la varianza total: sobrecarga
(39.5%), competencia (8.5%) y dependencia (6.7%). Igualmente, se corrobord la correlacion
significativa con GHC. Por otra parte, la escala total evidencid una consistencia interna
satisfactoria, con un coeficiente alfa de Cronbach de .92.

En general, el ZBI ha demostrado ser una escala con amplio reconocimiento en la medicion
de la sobrecarga del cuidador dentro de las investigaciones en distintas poblaciones. Como se

expreso anteriormente, muestra adecuadas evidencias de confiabilidad y de validez convergente
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para la escala global. Respecto a la validez de constructo, existen discrepancias en relacion al
numero de factores y a la capacidad discriminativa de los items. El estudio de Al-Rawashdeh,
Lennie y Chung (2016) analiz6 las agrupaciones encontradas en la literatura internacional de
aproximadamente diez estudios psicométricos, las cuales van desde una (Higginson y Gao, 2008)
a tres dimensiones (Ankri et al., 2005; Springate y Tremont, 2014).

Otros estudios han reportado la existencia de hasta cinco dimensiones (Chattat et al., 2011;
Ferreira et al., 2010), variaciones que resultan consistentes con lo encontrado en la literatura
latinoamericana (Rodriguez et al., 2016; Galindo et al., 2015; Flores et al., 2019). En vista de lo
mencionado, en el presente estudio, se decidié emplear la escala total, cuya consistencia interna se
calculdé de forma global mediante el coeficiente alfa de Cronbach y arroj6 un puntaje de .86
(Apéndice B).

En segundo lugar, las estrategias de afrontamiento se evaluaron a través del Cuestionario
de Estimacion del Afrontamiento (COPE) disefiado por Carver et al. (1989), el cual fue validado
y adaptado al contexto peruano por Cassaretto y Chau (2016). El cuestionario tiene como objetivo
identificar las diferentes formas en que las personas responden al enfrentarse a eventos estresantes
en sus vidas (Carver et al., 1989).

La version a emplear cuenta con 60 items, cuyas agrupaciones forman parte de quince
subescalas que representan las diversas estrategias de afrontamiento. Estos se valoran acorde a una
escala de cuatro puntos de tipo Likert, cuyas categorias van de “casi nunca lo hago” (1) hasta “hago
esto con mucha frecuencia” (4). Los puntajes de cada subescala pueden organizarse en 3 factores,
los que corresponden a los estilos de afrontamiento orientados a lo social/emocional, a la evitacion
y a la tarea/aproximacion.

Para la construccion de la escala original, se trabajo con 978 estudiantes de la Universidad
de Miami (Carver et al., 1989). El cuestionario contaba con 52 items, los cuales se agrupaban en
14 subescalas. Respecto a la validez, un primer analisis factorial exploratorio con rotacion oblicua
encontro la existencia de 11 factores con valores eigen superiores a 1. Las escalas que se
superpusieron finalmente se mantuvieron separadas por motivos tedricos.

En un segundo analisis factorial con rotacion oblicua obtuvieron 4 factores, donde acudir
a lareligion no cargo sustancialmente en ninguno. Por otra parte, respecto a la consistencia interna,
los indices alfa de Cronbach oscilaron entre .45 (desentendimiento mental) y .92. (acudir a la
religion). Asimismo, mediante el método del test-retest a las ocho semanas, se encontraron valores

entre .46 y .86.
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Cabe resaltar que esta prueba ha sido validada en distintos idiomas de paises europeos
como Rumania (Crasovan y Sava, 2013), Croacia (Hudek-Knezevi¢ et al., 1999), Estonia
(Kallasmaa y Pulver, 2000), Reino Unido (Ingledew et al., 2013, citado en Cassaretto y Chau,
2016) y Espana (Crespo y Cruzado, 1997). En el Peru, Casuso (1996) tradujo y adapt6 la version
de 52 items con 817 estudiantes universitarios, cuyo analisis factorial exploratorio con rotacion
varimax encontrd la existencia de 13 factores con valores eigen superiores a 1. Por otro lado,
respecto a la confiabilidad, los indices de alfa de Cronbach de las distintas subescalas oscilaron
entre .40 y .86.

Recientemente, el cuestionario fue adaptado al contexto peruano por Cassaretto y Chau
(2016) con 300 estudiantes universitarios. El analisis factorial exploratorio con rotacion oblicua
encontro la existencia de 13 factores que explicaron el 65.15 % de la varianza total (KMO=.798,
p<.01), dada la superposicion de las subescalas afrontamiento activo y planificacion, y busqueda
de soporte social instrumental y biisqueda de soporte emocional. Luego, se realiz6 un segundo
analisis factorial exploratorio donde se obtuvo una estructura de 3 factores que explicaron el
55.92% de la varianza total (KMO =.69, p <.01). Los modelos emergidos fueron puestos a prueba
en un analisis factorial confirmatorio; sin embargo, ninguno ajusté de forma satisfactoria, por lo
que se sugiere prudencia al utilizar el modelo de tres factores. Por otra parte, los indices de alfa de
Cronbach oscilaron entre .53 (desentendimiento mental) y .91 (uso del humor).

En el presente estudio, la consistencia interna se calculé mediante el coeficiente alfa de
Cronbach, cuyos puntajes para doce de las trece las subescalas fueron de .51 (afrontamiento activo)
a .88 (uso del humor) (Apéndice C). Si bien la subescala de desentendimiento mental obtuvo la
confiabilidad més baja (.34), esto resulta similar a lo encontrado en investigaciones previas en el
contexto nacional, debido a lo que no se incorpord dicha escala en los andlisis de datos (Becerra,
2013; Del Aguila, 2016; Solano, 2012; Vento, 2017).

En tercer lugar, el soporte social fue evaluado por medio del Medical Outcomes Study
Social Support Survey (MOS-SSS), disefiado por Sherbourne y Stewart (1991), el cual fue validado
y adaptado al contexto espanol por De la Revilla, Luna, Bailon y Medina (2005). Este cuestionario
busca estimar la disponibilidad percibida de varios componentes del soporte social, a través de una
medida estructural y otra funcional del mismo.

Asi, el cuestionario cuenta con 20 items, donde solo el primero corresponde a la dimension
estructural (cantidad de parientes y amigos cercanos), y los demas miden las funciones del soporte

(emocional/informacional, afectivo e instrumental). Estos se valoran acorde a una escala de cinco
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puntos de tipo Likert, cuyas categorias van de “nunca” (1) hasta “siempre” (5) Asi, un mayor
puntaje, indica un mayor apoyo social percibido.

Para la construccion de la escala original, se trabajé con 2987 pacientes adultos con
enfermedades crénicas en Estados Unidos (Sherbourne y Stewart, 1991). Inicialmente, los autores
consideraron las funciones emocional e informacional por separado; no obstante, los analisis
factoriales exploratorio y confirmatorio revelaron una superposicion entre ambas, de modo que los
items de estas fueron combinados en un tnico factor, por lo que finalmente se consideran 4 areas.
En relacién a la consistencia interna, se hallaron indices alfa de Cronbach satisfactorios para la
escala total (.97) y las subescalas emocional/informacional (.96), interaccion social positiva (.94),
instrumental (.92) y afectivo (.91).

Es pertinente sefialar que se han realizado otras validaciones de la escala en distintos
idiomas de paises asiaticos (Dafaalla et al., 2016; Mahmud et al., 2004; Ng et al., 2010; Aida et
al., 2010; Yu et al., 2004; Yu et al., 2015) y europeos (Alonso et al., 2007; Anderson et al., 2005;
Pais-Ribeiro y Ponte, 2009). Asimismo, también ha sido validada en el contexto latinoamericano
en paises como Argentina (Rodriguez y Enrique, 2006), Brasil (Soares et al., 2012) y Colombia
(Londofio et al., 2012).

La version a emplear es la de la Revilla, Luna, Bailon y Medina (2005), quienes tradujeron
el MOS al castellano y realizaron la validacion es Espana con 301 pacientes de enfermedades
cronicas. El andlisis factorial exploratorio con rotacion varimax encontro la existencia de 3 factores
que explicaron el 68.72% de la varianza total: emocional/informacional (29.97%), afectivo
(29.49%) e instrumental (18.26%). Los items del factor interaccion social positiva de la escala
original fueron incluidos dentro de los factores emocional/informacional y afectivo. Respecto a la
consistencia interna, se hallaron indices alfa de Cronbach satisfactorios para todas las subescalas:
emocional/informacional (.94), instrumental (.87) y afectivo (.86).

Dicha estructura factorial fue replicada en otra validaciéon espafiola con pacientes
oncoldgicos realizada por Costa et al. (2007), donde también se obtuvo propiedades psicométricas
adecuadas. Asimismo, en el contexto peruano, Baca (2016) realiz6 una validacion con 100 pacientes
oncologicos, cuyo al andlisis factorial exploratorio con rotacion promax encontro la existencia de 3
factores que explicaron el 54.2% de la varianza total: informacional, afectivo e instrumental. Por otra
parte, se encontraron indices alfa de Cronbach satisfactorios para la escala total (.94) y las subescalas
informacional (.91), afectivo (.87) e instrumental (.71). En el presente estudio, la consistencia

interna se calculdo mediante el coeficiente alfa de Cronbach, cuyo puntaje fue de .94 para la escala
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total, de .90 para la subescala emocional/informacional y de .85 para las subescalas afectivo e

instrumental (Apéndice D)

Procedimiento

Para llevar a cabo el estudio, el primer paso fue obtener el permiso de los refugios que
albergan pacientes oncologicos y familiares provenientes del interior del pais, segin los
lineamientos éticos de tales instituciones. Una vez obtenidos, se procedid a establecer contacto con
los progenitores de forma individual segun su disponibilidad.

Se les solicitoé firmar el consentimiento informado (Apéndice E), donde se indicaba el
objetivo de la investigacion, el caracter voluntario de su participacion y el trato confidencial de la
informacion brindada. Posteriormente, se procedié a aplicar la Ficha de datos (Apéndice F) y los
instrumentos de la investigacion. Al cierre de la aplicacion, se ofrecid un espacio de
acompafiamiento. En caso de una movilizacion mayor, se contaba con un protocolo de contencion,
que incluia consejeria y el informe al servicio de psicologia del albergue para realizar el

seguimiento oportuno al caso; sin embargo, no hubo casos que lo requieran.

Analisis de datos

El procesamiento de los datos y los analisis estadisticos se realizaron utilizando el
Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) version 24.0. En primer lugar, se realizaron
analisis descriptivos con el objetivo de conocer mejor la muestra. La confiabilidad por consistencia
interna se analizo mediante el estadistico de alfa de Cronbach. A continuacidn, se corrieron los
analisis de normalidad de acuerdo a la prueba de Kolmogorov-Smirnov, donde se encontraron
distribuciones normales y no normales (Apéndice G). En el segundo caso, se procedi6 a evaluar si
resultaban extremos los valores de asimetria (< 3) y curtosis (< 10) (Kline, 2010), lo que determin6
el empleo de contrastes no paramétricos para dos de las subescalas del COPE: desentendimiento
conductual y uso de sustancias.

De esta forma, para el objetivo general, se realizaron correlaciones entre los constructos
empleando el coeficiente r de Pearson. Igualmente, para observar las diferencias en los constructos
segun las variables sociodemograficas y de enfermedad, se realizaron las comparaciones entre los
grupos empleando la prueba T de Student y ANOVA. Por tultimo, con el fin de determinar las
variables que influian en la sobrecarga del cuidador, se realizaron analisis de regresion multiple,
en el cual se introdujeron las variables estrategias de afrontamiento y soporte social como

predictoras de la sobrecarga. Para ello, previamente se verifico que cumplieran con los supuestos.



Resultados

A continuacion, se presentan los principales resultados obtenidos en base a los objetivos
planteados. En primer lugar, como parte de los objetivos especificos, se exponen las diferencias
mas relevantes encontradas en las variables psicologicas en funcion de variables
sociodemograficas del progenitor y de la enfermedad de su hijo. En segundo lugar, para el
proposito principal, se presentan las correlaciones entre las estrategias de afrontamiento y el
soporte social con la sobrecarga del cuidador. Por tltimo, en base a las variables significativas en
contrastes previos, se brindan los modelos predictivos generados para la sobrecarga del cuidador.

Para comenzar, en cuanto a las diferencias en términos de las caracteristicas
sociodemograficas del progenitor, se encuentran variaciones en términos del nivel de instruccion,
la edad del hijo, region de procedencia, sexo, tener pareja, condicion laboral y religion. Asimismo,
respecto a la enfermedad del hijo, hay diferencias acorde al tipo de céncer, el grado de
conocimiento del progenitor, el tiempo de diagndstico (meses), el tratamiento actual y el motivo
de movilizacion. No se hallaron diferencias en el estado civil del cuidador ni en la frecuencia de
viajes por el tratamiento.

Asi, sobre el nivel de instruccion, se hallaron asociaciones con la sobrecarga del cuidador
(r=-.27, p<.01), la busqueda de soporte por razones instrumentales (r=-.32, p<.00) y emocionales
(=-.29, p<.01), y el soporte afectivo (r=-.22, p<.05). Asimismo, en cuanto a la edad del hijo, hay
diferencias significativas, primero, en cuanto a la sobrecarga (F(2, 79)=3.57; p<.05), pues los que
tienen hijos infantes (M= 71.68, DE= 11.99) perciben mayor carga que los de hijos en la nifiez
intermedia (M= 61.95, DE= 14.42). Segundo, en cuanto a la estrategia de busqueda de soporte por
razones instrumentales (F(2, 79)=5.36; p<.01), hay diferencias en su uso en los tres grupos etarios,
de mayor a menor: infancia (M= 13.26, DE= 2.31), nifiez intermedia (M= 11.77, DE=2.52) y
nifiez tardia (M= 10.65, DE=2.64).

Sobre la region de procedencia, se encontraron diferencias significativas en la sobrecarga
del cuidador (F(2, 79)=3.94; p<.05), dado que quienes provenian de la sierra (M= 69.81, DE=
13.78) contaban con indices mas altos de carga que los de la costa (M= 61.1, DE=13.02). También,
en cuanto al sexo, se encontrd que las madres emplean mas la estrategia de aceptacion que los
padres (Muyadres= 9.78, DEpadres= 3.65; Mpadres= 7.47, DEpadres= 2.26; t=-3.14, p< .01, d=-0.76).

De la misma forma, los que tienen pareja emplean mas las estrategias de contencion y
busqueda de soporte por razones instrumentales, y perciben mayor soporte afectivo. Respecto a la

condicion laboral, quienes abandonaron su trabajo debido a la enfermedad utilizan en mayor
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medida las estrategias de busqueda de soporte social. Sobre la religion, quienes la profesan utilizan

mas la contencion, y los que no profesan, la aceptacion (Tabla 1).

Tabla 1. Diferencias en variables psicologicas segun caracteristicas sociodemogrdficas

Pareja Con pareja (n=62) Sin pareja (n=20)

Variable M DE M DE t(gl) d
Contencion 11.68 2.63 10.30 2.05 -2.14(80)* -0.58
BSSInstrumental 12.26 2.51 10.55 2.65 -2.61(80)* -0.66
Soporte afectivo 18.37 5.32 15.45 5.12 -2.15(80)* -0.56
Trabajo Abandono (n=58) No abandono (n=24)

Variable M DE M DE t(gl) d
BSSInstrumental 11.43 2.62 12.83 2.44 2.25(80)* 0.55
BSSEmocional 10.19 3.07 11.83 &l 2.18(80)* 0.52
Religion Profesa (n=74) No profesa (n=8)

Variable M DE M DE t(gl) d
Contencion 11.58 2.46 9.13 2.53 -2.68(80)** -0.98
Aceptacion 9.08 3.35 11.88 4.49 2.17(80)* 0.71

N=82, *p < .05, **p < .01 BSS=Busqueda de Soporte social

En la misma linea, respecto a la enfermedad oncoldgica, se encontraron correlaciones
significativas y directas entre el grado de conocimiento del progenitor sobre diagndstico con las
estrategias de afrontamiento activo (r=.23, p<.05), reinterpretacion positiva (r=.28, p<.01), enfocar
y liberar emociones (r=.27, p<.01) y la busqueda de soporte social por razones emocionales
(=32, p<.01) e instrumentales (»=.33, p<.01). También, se hallaron correlaciones significativas y
directas entre el tiempo del diagndstico en meses con el soporte social (7=.25, p<.05), y de tipos
afectivo (r=.24, p<.05) y emocional/informacional (r=.22, p<.05). Respecto al tipo de cancer, los
progenitores que tienen un hijo con un diagnostico de tumor solido emplean mas la estrategia de
contencion en comparacion a los de diagndstico de cancer hematologico (M7umor= 12.36, DE 1umor=
2.75; MHematotsgico= 10.89, DEHematolsgico= 2.36; t= -2.46, p< .01, d=-0.47).

Igualmente, en la tabla 2 se evidencia que los progenitores cuyos hijos se encuentran en
tratamiento activo actualmente perciben menor soporte general y de todos los tipos:
emocional/informacional, afectivo e instrumental en comparacion a los que estan en controles. De
forma similar, los progenitores que se han movilizado a Lima por primera vez debido a la

enfermedad de su hijo cuentan con indices mas bajos de soporte general y en las funciones
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emocional/informacional y afectivo, en comparacion de los que decidieron mudarse motivos

externos a la enfermedad oncoldgica.

Tabla 2. Diferencias en variables psicologicas segun variables de enfermedad

Tratamiento actual

En tratamiento (n=68)

Ninguno (n=14)

Variable M DE M DE t(gl) d
Soporte emocional/inf 28.78 8.57 36.93 6.72 3.35(80)** 1.06
Soporte afectivo 17.03 5.26 20.71 5.14 2.40(80)* 0.71
Soporte instrumental 9.19 4.52 14.07 4.23 3.71(80)** 1.11
Soporte total 55 16.38 71.71 12.75 3.59(80)** 1.14
Motivo de movilizacion Enfermedad (n=71) Otro (n=11)

Variable M DE M DE t(gl) d
Soporte emocional/inf 29.11 8.37 37 8.84 -2.89(80)** -0.92
Soporte afectivo 17.17 5.49 20.82 3.37 -3.02(19.45)**  -0.42
Soporte total 55.90 16.70 70.45 13.34 -2.75(80)** -0.96

N=82, *p < .05, **p < .01

En respuesta al objetivo general, se realizaron correlaciones entre las variables psicoldgicas

de estudio, lo cual se aprecia en la Tabla 3. Por un lado, la sobrecarga del cuidador presento

asociaciones significativas e inversas con las estrategias de reinterpretacion positiva y aceptacion

(medianas), y de planificacion (pequefia). Asi también, se relacion6 de forma significativa y directa

con la estrategia de enfocar y liberar emociones (mediana). Por otro lado, la sobrecarga evidencid

asociaciones significativas e inversas con el soporte social total (mediana), y con todos sus tipos:

afectivo (grande), emocional/informacional e instrumental (medianas).

Tabla 3. Correlaciones del ZBI con las estrategias de afrontamiento y el soporte social

ZBI total
Planificacion -27*
Reinterpretacion positiva -30%**
Aceptacion -40%**
Enfocar y liberar emociones 32w
Soporte emocional/informacional =37
Soporte afectivo - 55%%*
Soporte instrumental -39
Soporte social total - 48%*

N=82, *p < .05, **p < .01



20

Resultados

En tal sentido, se realizaron andlisis de regresion lineal, donde se considerd como variable
dependiente a la sobrecarga del cuidador y como variables independientes a aquellas variables
psicoldgicas y sociodemograficas que previamente se relacionaron de forma significativa. Se
pusieron a prueba distintos modelos; finalmente, se optd por dos de ellos visibles en la Tabla 4,
cuya diferencia radica en que el primero incorpora el soporte social de forma global, mientras que
el segundo lo hace por areas. Se consider6 pertinente mantener ambos, dado que el soporte en
general y particularmente el de tipo afectivo aportan en gran medida al cambio en la sobrecarga
del cuidador.

Asi, en ambos se encuentran como variables predictor de la sobrecarga, a nivel psicolédgico,
las estrategias de afrontamiento reinterpretacion positiva y crecimiento, aceptacion, enfocar y
liberar emociones y el soporte social y, a nivel sociodemografico, el nivel de instruccion del
progenitor y la edad del hijo. En el primer modelo, estas explican el 43% de la varianza de la
sobrecarga del cuidador, donde el soporte social considerado de forma global es el que posee
mayor relevancia. En el segundo modelo, las estrategias previamente mencionadas y los distintos
tipos de soporte social predicen el 45% de la varianza en la sobrecarga del cuidador, en el cual el

soporte social de tipo afectivo es el de mayor impacto respecto a las demés variables.

Tabla 4. Modelos de regresion para los predictores de la sobrecarga del cuidador

ZBI total
Modelo Variables R? R? ajustado B il T
1 Reinterpretacion positiva 48 43 -1.12 -.19 -2.26*
Aceptacion -1.08 -.28 -3.17%*
Enfocar y liberar emociones .89 22 2.48%*
Soporte social -24 -.30 -3.43%*
Nivel de instruccion -1.82 -23 -2.6%%*
Edad del hijo -3.43 -17 -1.99*
2 Reinterpretacion positiva .50 45 -1.22 -21 -2.35%
Aceptacion -.90 -23 -2.58%*
Enfocar y liberar emociones .80 20 2.24%
Soporte emocional/infor 13 .08 .61
Soporte afectivo -78 -31 -2.32%
Soporte instrumental -45 -.16 -1.26
Nivel de instruccion -1.68 -21 -2.39%*
Edad del hijo -3.04 -.15 -1.77*

N=82, *p < .05, **p < .01
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El cancer infantil supone una experiencia tragica para una familia, especialmente para sus
cuidadores primarios, los progenitores, quienes se encuentran en una posicion vulnerable al ver
amenazada la vida de su hijo (Son et al., 2019). Asi, surgen desafios que inician con el diagnostico
inesperado, continian con el exigente régimen médico de tratamientos invasivos (Pai et al., 2007)
y perduran a través de los afos debido a la amenaza de muerte latente (Ljungman et al., 2014).
Tales factores estresantes generan secuelas a nivel emocional y en el funcionamiento familiar
(Fotiadou et al., 2008). En efecto, cuidar de una persona dependiente que padece una enfermedad
cronica implica dar una respuesta satisfactoria a sus necesidades de atencion, lo cual puede
predisponer al progenitor a experimentar la sobrecarga del cuidador (Sequeira, 2013).

La sobrecarga del cuidador implica que el rol de cuidado ha afectado de forma negativa
distintos aspectos de la vida del cuidador primario (Zarit et al., 1986), por lo que estd en mayor
riesgo de desarrollar trastornos psicologicos (Chang et al., 2010) y enfermedades organicas (Moya
etal., 2010). Esta interferencia genera un impacto importante en el hijo, pues en tanto que es menor
y depende de quien lo cuide en su totalidad, la sobrecarga del progenitor puede comprometer su
adaptacion al céncer a nivel emocional e incluso fisico (Fedele et al., 2011). Ante esta situacion,
acorde al modelo explicativo de Pearlin y colaboradores (1990), el afrontamiento y el soporte
social podrian constituir variables mediadoras de la sobrecarga del cuidador.

En vista de la falta de evidencia sobre un tema con tales implicaciones en progenitores de
menores con cancer, el propdsito general de la presente investigacion fue analizar las relaciones
entre la sobrecarga del cuidador con las estrategias de afrontamiento y el soporte social, donde se
encontrd que la sobrecarga se asocia de forma positiva con la estrategia de enfocar y liberar
emociones; y de forma negativa con las estrategias reinterpretacion positiva, aceptacion y
planificacion, el soporte social global y sus distintos tipos. Por otra parte, a nivel especifico,
también se encontraron diferencias en las tres variables psicoldgicas en funcion de caracteristicas
sociodemograficas del progenitor y de la enfermedad.

Respecto a lo tiltimo, se encontraron variaciones en la sobrecarga del cuidador segun su nivel
de instruccion y la edad de su hijo, que dada la magnitud tales asociaciones, pasaran a ser explicadas
posteriormente en los modelos de regresion. En la misma linea, la region también generd variaciones
en la sobrecarga del cuidador, pues los progenitores que provenian de la sierra poseian mayores
niveles de carga que los de la costa. Esto resulta consistente con lo encontrado previamente en el
estudio de Wijesinghe et al. (2014), donde el provenir de zonas rurales se asocia con una mayor

sobrecarga en los progenitores.
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Lo anterior posiblemente se deba a la mayor movilizaciéon como factor contextual (Oh y
Lee, 2009) y a las redes sociales mas limitadas (Goldstein et al., 2004). Asimismo, la sobrecarga
es intensificada por la necesidad de tener que actuar permanentemente de forma consciente, en
tanto que al estar inmerso en una cultura diferente, se deben aprender patrones distintos de
comunicacion, habitos que deberdn automatizarse, el funcionamiento del sistema sanitario, ademas
de nuevos roles como pasar a ser cuidador de un nifio enfermo (Nufiez et al., 2009).

En cuanto al sexo, no se detectaron diferencias en la sobrecarga del cuidador entre padres
y madres, lo que es contrario a lo encontrado en la literatura cientifica, pues debido a las
convenciones sociales y los estereotipos se espera que las madres se encuentren mas cargadas
(Akpinar et al., 2011; Kim et al., 2011). Esto puede relacionarse con que, debido a la necesidad de
migrar con un solo cuidador, sin importar el sexo, quien lo hace debe desempenar las mismas
funciones y se encuentra expuesto a las demandas del menor. Asi, otros estudios tampoco hallaron
diferencias por sexo (Hsiao, 2010; Shieh et al., 2012); mas aun, en el contexto nacional, se ha
encontrado que los padres de un hijo con cancer poseen una mayor capacidad para interactuar e
intervienen activamente en el cuidado (Ramirez, 2014).

A diferencia de lo anterior, y como parte de otras variables no asociadas directamente a la
sobrecarga, pero si con las estrategias de afrontamiento, se hallaron variaciones segiin sexo en la
aceptacion, la cual es una estrategia mas usada por las madres que por los padres. Ello coincide
con lo reportado en investigaciones previas que sugieren que las mujeres pueden evidenciar un
control emocional que favorece una respuesta paliativa, mientras que los hombres se resisten a ello
y tienden a emplear estrategias motivadas por el cambio, lo que puede llevar incluso al empleo de
la negacion en algunos casos (Di-Colloredo et al., 2007; Pérez et al., 2013).

Por otra parte, el nivel de instruccion presentd asociaciones inversas con las estrategias de
busqueda de soporte social instrumental y emocional, las cuales si bien se distinguen a nivel tedrico,
suelen darse de forma conjunta en la préctica. Asi, la relacion inversa puede partir de que las personas
con un nivel educativo superior cuentan con una fuente mas amplia de conocimiento disponible, por
lo que emplean en mayor medida estrategias orientadas a acciones que resuelvan la situacion en
lugar de buscar apoyo de otros como primer curso de accion (Ma et al., 2014; Pérez et al., 2013).

El nivel de instruccion también se asocio de forma inversa con el soporte afectivo, lo que
se puede hipotetizar que sucede debido a que las personas con un mayor nivel educativo suelen
pertenecer a una cultura en la cual hay una mayor valoracion de la autonomia e independencia, por
sobre la dependencia en los lazos sociales (Die, 2003). También, contar con un menor nivel

educativo puede menguar la posibilidad para emplear otro tipo de recursos sean intelectuales o
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econdémicos que las personas con mayor grado educativo suelen utilizar en mayor frecuencia
(Chien et al., 2007). Ademas de ello, se ha encontrado que las personas con un menor nivel
educativo suelen emplear en mayor medida la catastrofizacion, es decir, exagerar el dolor
emocional, demanda que genera una mayor movilizacion de su entorno social para brindar su
apoyo (Edwards et al., 2006).

Respecto a la edad del hijo, se encontrd una relacion inversa con la estrategia de busqueda
de soporte social por razones instrumentales, posiblemente debido a que se requiere de mayor
asistencia practica para el cuidado de un nifio mas pequefio a causa de la gran demanda y necesidad
de atencidn a tiempo completo por parte de sus cuidadores (McManus et al., 2011). En efecto,
mientras mas pequefio sea el receptor del cuidado, mayor es su vulnerabilidad, y la labor de
cuidado de complejiza, de modo que se vuelve indispensable adquirir mas destreza como cuidador
para responder a sus necesidades (Sequeira, 2013).

Asimismo, en quienes vieron afectada su condicion laboral a raiz de la enfermedad se ha
encontrado un menor empleo de ambas estrategias de busqueda de soporte social. Es posible que
esto suceda dado que el motivo del abandono de trabajo es la enfermedad del hijo, lo cual se
vincula con la movilizacién a Lima. Por lo tanto, es viable considerar que sus redes de soporte
disminuyeron (Klassen et al., 2011) y, en consecuencia, el acceso a las mismas se vio
obstaculizado. Asi, es apreciable como el rol de cuidado puede generar una interferencia con la
rutina diaria y la condicién laboral (Houldin, 2007), la cual se ha encontrado que puede afectar los
vinculos con miembros de la familia al generar mayores conflictos en el hogar (Tan et al., 2012),
por lo que se puede hipotetizar que también se relaciona con el menor uso de dichas estrategias.

Igualmente, estar en una relacion de pareja gener6 diferencias en el empleo de la estrategia
de busqueda de soporte social instrumental y la contencion, en tanto que los progenitores con
pareja las utilizaban en mayor medida en comparacion de los solteros. Ambas buscan disminuir el
distrés emocional: la primera puede originarse debido a la disponibilidad percibida en el otro para
intercambiar los roles de cuidado cuando la situacion lo requiera (Carrion y Muiioz, 2005), y el
empleo de la segunda puede asociarse con contar con alguien para expresar forma constructiva las
emociones en busca de apoyo y asi lograr calmarse (Campos et al., 2004). En cambio, podria
esperarse que al no tener pareja que pueda proveer soporte y facilitar la expresion emocional,
emplean menos tales estrategias.

Lo mencionado se vincula con el empleo mas frecuente del soporte social de tipo afectivo
en los progenitores que sefialan estar en una la relacién de pareja, a diferencia de los que se

encontraban solteros. Al respecto, en la literatura se ha encontrado que, a diferencia de los



24
Discusion
cuidadores en una relacion de pareja, los que se encuentran solteros suelen percibir menor apoyo
social (Kate et al., 2013; Nicolaou et al., 2015). Esto que coincide con investigaciones previas,
donde el soporte brindado por la pareja suele ser considerado por el progenitor como fundamental
durante la enfermedad de un hijo (Cacante y Valencia, 2009; Mufioz et al., 2015).

Por otra parte, en cuanto a la religion, se encontrd que los progenitores que profesan alguna
emplean con mayor frecuencia la estrategia de contencidn, y quienes no profesan ningin credo
usan mas la aceptacion. Al respecto, las creencias espirituales generan un impacto en la manera de
enfrentar la adversidad, encontrar consuelo y darle sentido a la experiencia (Huerta y Lopez, 2012).
Si la fe funciona como un “calmante psicolégico” que permite sobrellevar las dificultades de la
enfermedad e incluso alentar a su familiar (Lim et al., 2011; Rammohan et al., 2002), es factible
que los progenitores creyentes tiendan a la contencion. En cambio, quienes no lo son pueden verse
mas propensos a la concientizacion de la enfermedad, sin matices religiosos.

Ahora, en cuanto a la diferencia en las variables en cuestion en base a caracteristicas de la
enfermedad del hijo, se detectaron variaciones en las estrategias de afrontamiento segun el
conocimiento de la enfermedad. Asi, poseer mayor conocimiento se asocio con el uso mas frecuente
del afrontamiento activo, la reinterpretacion positiva, enfocar y liberar emociones y las de busqueda
de soporte social por razones instrumentales y emocionales en comparacion con los de menor
conocimiento. Se ha encontrado previamente la alta frecuencia del empleo de tales estrategias en
estudios con cuidadores, las cuales se asocian con discutir y reevaluar la situacion problematica y
favorecen una mayor busqueda de informacion y consejos a través de relaciones cercanas (Alnazly,
2015; Ma et al., 2014; Zucchella et al., 2012). Asi, el empleo de estrategias dirigidas hacia la tarea
y las emociones puede vincularse con un mayor grado de adaptacion en comparacion al uso de
estrategias evitativas (Espada y Grau, 2012).

Particularmente, segtn el tipo de cancer, la contencion resultaba ser empleada en mayor
medida por quienes tenian un hijo con un tumor sélido en comparacion con los de céancer
hematolégico. Es viable que esta estrategia caracterizada por evitar actuar de forma premeditada
se haya visto favorecida por la posibilidad de situar al cancer en forma de tumor como
representacion mental, a diferencia de un diagnostico hematoldgico como la leucemia donde hay
mayor desorganizacion y dificultad de integrar la experiencia al ser concebida como un ataque
global al cuerpo (Ruda, 2001).

De la misma forma, sobre el motivo de la primera movilizacion a Lima, se encontraron
cambios en el soporte social. Por ejemplo, se encontrd que los progenitores que se movilizaron

debido al cancer de sus hijos percibian en menor frecuencia el soporte social global y de los tipos
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emocional/informacional y afectivo a diferencia de los que lo hicieron por motivos externos a la
enfermedad. Esto puede deberse a la desconexion forzada de sus redes interpersonales producto
del traslado hacia la capital (Moreno y Klijn, 2011). De la misma forma, en cuanto al tratamiento,
la percepcion del soporte social era menor en quienes cuyos hijos estan siguiendo un tratamiento
en la actualidad, lo que se relaciona con lo anterior, en tanto que debido a ello deben permanecer
lejos de su lugar de origen por periodos de tiempo mas prolongados que los que se encuentran en
controles. En ese contexto, los continuos traslados generan interferencias con sus actividades
diarias y hacen patente la necesidad de apoyo emocional y conductual (Lopez et al., 2012).

Siguiendo la misma linea, respecto al tiempo de diagnostico del hijo, la situacion de bajo
soporte social se replica cuando el diagnostico era mas reciente. Si bien ello contradice lo reportado
por estudios europeos (Hoekstra-Weebers et al., 2001; Wijnberg-Williams et al., 2005) que sugieren
que el soporte es mayor al momento del diagndstico, resulta consistente con lo encontrado en el
contexto latinoamericano (Cacante y Valencia, 2009). Esto se puede vincular con la necesidad de
migrar al momento de recibir el diagnostico, pues como resulta usual que en sus comunidades no
existan los medios estructurales para la deteccion y tratamiento de la enfermedad, la busqueda del
diagndstico parte de una situacion de precariedad donde carecen de soporte (Lopez et al., 2012).

Asi, a partir de la revision de literatura cientifica previa y a la luz de los resultados
encontrados, se contempl6 la posibilidad de analizar modelos predictivos para la sobrecarga. Se
opto por dos, los cuales incorporan tanto las tres variables psicologicas como las caracteristicas
sociodemograficas que resultaron significativas al analisis. La diferencia entre ellos radica en que
en el primero se contempla el soporte social de forma global y en el segundo por areas, lo cual se
evalu6 pertinente en tanto que existieron variaciones en la influencia de cada tipo de soporte. Es
asi que las estrategias de afrontamiento reinterpretacion positiva, aceptar y liberar emociones; el
soporte social (globalmente y por areas); el nivel de instruccion del progenitor y la edad del hijo
se configuran, de forma independiente, como variables predictoras de la sobrecarga del cuidador.

En este punto resulta oportuno considerar que el cancer en un hijo se considera como una
de las experiencias mas dolorosas por los progenitores, quienes entran en estado de shock y
experimentan miedo debido a la naturaleza incierta de la enfermedad (Eke, 2019). Al respecto, si
se considera la experiencia de ser cuidador dentro del modelo del estrés, el afrontamiento
constituye un elemento fundamental en la capacidad de los padres y las madres para manejar el
cancer y las distintas tareas de cuidado de su hijo (Van der Voort et al., 2007). De esta forma, en

el presente estudio se encontr6 que una menor carga se asocia con el uso de estrategias como la
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reinterpretacion positiva, la aceptacion y la planificacion; por el contrario, una mayor carga se
asocia con el uso de la estrategia de enfocar y liberar emociones.

De forma especifica, la estrategia de reinterpretacion positiva genera beneficios para la
salud psicologica del progenitor, pues permite crear un significado nuevo a lo ocurrido relacionado
con la percepcion de crecimiento y conduce a un estado de dnimo positivo, lo que en conjunto
reduce los efectos de las emociones negativas (Finkelstein-Fox et al., 2019). De la misma forma,
la aceptacion también resulta favorable para el ajuste psicoldgico en tanto que implica reconocer
la realidad de la enfermedad, manteniendo una actitud empatica hacia uno mismo y sin dejar de
participar de los intentos para manejarla (Secinti et al., 2019).

Asi, lo encontrado resulta consistente con investigaciones previas, donde se ha reportado
una reduccion en la carga del cuidador al emplear estas estrategias (Creado et al., 2006; Liu et al.,
2007; Kate et al., 2013; Tartaglini et al., 2010), pues ambas buscan adaptarse a la fuente del estrés
en lugar de cambiar su origen (Compas et al., 2012). Su uso se ha relacionado con un afrontamiento
mas adaptativo en los cuidadores, pues favorecen la comunicacion positiva con el paciente
(Chakrabarti y Gill, 2002) y disminuyen el impacto de los estresores (Alnazly, 2015; De la Rubia
y Rodriguez, 2013) en la salud incluso a nivel fisiolégico (Aschbacher et al., 2005). Estos
resultados se han replicado en progenitores de nifios con cancer (Compas et al., 2015).

En cambio, enfocar y liberar emociones es una estrategia que si bien se orienta a la
regulacion emocional, puede generar efectos adversos cuando la intensidad afectiva es muy alta,
dado que, en lugar de mejorar el estado afectivo, la “catarsis” continua y tal presion puede
aumentar el displacer (Campos et al., 2004; Ma et al., 2014). De este modo, el enfoque en la descarga
de la emocién que se desvia del manejo de la situacion (Ziello et al., 2014) puede dificultar un afronte
efectivo duradero (Bauman et al., 2008; Creado et al., 2006; Lu, 2009). Asi, la literatura cientifica
ha sefialado previamente que el empleo de estrategias como esta que se centran en la emocion se
asocian con mayores niveles de sobrecarga en los cuidadores (Creado et al., 2006; Kate et al.,
2013; Tartaglini et al., 2010).

La otra estrategia que se asocid con la sobrecarga del cuidador fue la planificacion, que si
bien no alcanza un rol predictivo, es relevante tomar en consideracion. Su relacion inversa con la
sobrecarga es posible dado que favorece la funcionalidad al dividir tareas extensas, como el
cuidado de un hijo enfermo, en elementos factibles para lograr un curso de accion (Kalka, 2016).
No obstante, en el caso del cancer cuyo diagnostico puede ser considerado un evento incontrolable
y de dificil manejo, esta estrategia también puede ser poco efectiva, pues su objetivo es actuar

directamente sobre el estresor (Compas et al., 2012).
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Por ejemplo, se ha encontrado que la planificacion es menos empleada en pacientes
crénicos en comparacion a otras estrategias (Rai et al., 2019), genera resultados mixtos en sus
cuidadores (Compas et al., 2015), y los resultados de las intervenciones que la incluyen no revelan
su eficacia de forma aislada, sino como componente adicional (Kwasnicka et al., 2013). Asi, tal
ambivalencia podria haber afectado su rol predictivo en la sobrecarga del cuidador.

Por otra parte, al vincular el soporte social con la sobrecarga del cuidador, se hall6 que los
progenitores que se encuentran mas sobrecargados perciben menor soporte social a nivel global y
en todas sus dimensiones: afectivo, emocional/informacional e instrumental. Esto resulta
consistente con lo encontrado en literatura cientifica previa en diversos estudios a nivel mundial
que destacan el rol del soporte social en la sobrecarga (Hsiao, 2013; Hsiao y Riper, 2009; Lai y
Thompson, 2011; Rodakowski et al., 2012; Shieh et al., 2012; Stuart y McGrew, 2009). Inclusive,
un reciente meta analisis de 56 estudios hall6 una asociacion moderada e inversa del soporte social
percibido sobre la sobrecarga en cuidadores (Del Pino et al., 2018), situacion que se manifiesta
también en estudios con progenitores de niflos con cancer (Arab et al., 2019).

Lo anterior parte de que la sobrecarga del cuidador se origina debido a la afectacion en
varios aspectos de la vida del progenitor, tanto a nivel fisico, emocional, social, entre otros. En
este contexto, el soporte social brindado por otros funciona como recurso primordial que ademas
de disminuir la carga, promueve la salud psicologica del cuidador y disminuye las consecuencias
psicosociales de la atencion durante la enfermedad (Toledano y Dominguez, 2019). Segun la
literatura cientifica, podria contar con un rol mediador o de amortiguacion entre las fuentes de
estrés como la enfermedad o la acumulacién de demandas, y los resultados del cuidado, como la
sobrecarga y sintomas depresivos (Hsiao, 2013).

Ademas, la percepcion de soporte social se ha vinculado con la salud fisica y mental del
cuidador (Chang et al., 2001), puede protegerlo de los efectos patogénicos del estrés (Cohen,
2004), e incluso generar efectos favorables en el funcionamiento y adaptacion familiar frente a la
enfermedad (Hsiao, 2013; Hsiao y Riper, 2009). Asi, el apoyo emocional, informativo e
instrumental resultan ttiles por si mismos y generan efectos positivos en el mantenimiento de la
autoestima, aumenta el control respecto a los problemas y genera la sensacion de que otros estan
ahi en caso de necesitarlos (Thoits, 2011). En ese sentido, las investigaciones acerca de la
interaccion entre el soporte social y la sobrecarga del cuidador manifiestan que niveles mas altos
de carga se asocian con un soporte social menor o inadecuado (Tao et al., 2020; Yang et al., 2019).

Dentro de este, destaca particularmente el rol del soporte afectivo, el cual es el tinico tipo

de soporte que sobrevive al segundo modelo predictivo de la sobrecarga. Un estudio reciente de
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Ohara et al. (2016) hall6 que el soporte afectivo fue un predictor importante en la carga de cuidado,
debido la posibilidad de compartir problemas y emociones con otros significativos que sean
confiables, lo cual resulta beneficioso a la salud mental del cuidador. Cabe detallar que los
cuidadores tienden a reportar niveles bajos de este tipo de soporte (Flores y Seguel, 2016), y
precisamente los progenitores suelen mencionar que los problemas de indole afectiva son los mas
dificiles de manejar (Fotiadou et al., 2008).

De esta manera, si bien las demostraciones de afecto y valoracion no necesariamente
generan un cambio tangible en las demandas de la situacion estresante, aumentan la sensacion de
pertenencia y de ser importante para otros, lo que en su conjunto logra reducir la angustia excesiva
y la exaltacion fisiologica dafiina (Thoits, 2011). Acorde a ello, en una revision de la literatura
cientifica realizada por Palmer y Glass (2003), se ha encontrado que el soporte afectivo cumple un
rol sumamente importante en la integracion familiar. En suma, genera efectos positivos en la salud
fisica y psicosocial de los cuidadores.

Otras investigaciones también han indicado que si bien el soporte social cuenta con una
relacion con la sobrecarga del cuidador, no todas sus funciones se asocian de la misma forma
(Thompson et al.; citado en Chiuo et al., 2009). Por ejemplo, existen resultados contradictorios
con respecto al soporte informativo, en tanto que si bien en cierto grado parece aumentar la
sensacion de control del cuidador respecto a la situacion problematica, tanto este como el soporte
instrumental se han relacionado con mayores niveles de sobrecarga (Chiuo et al., 2009). La falta
de claridad en tales resultados podria explicar el motivo por el cual el soporte social
emocional/informacional y el instrumental no prevalecen en el segundo modelo predictivo.

Asi, parece ser que el contar con los distintos tipos de soporte no necesariamente implica
que se ha satisfecho las necesidades o expectativas del cuidador (Chang et al., 2001), en cambio,
las funciones resultan mas efectivas al responder a demandas especificas del contexto (Chiuo et
al., 2009), es decir, en la interaccion entre el tipo de estresor, el tipo de apoyo social y el contexto
individual (Li et al., citado en Chang et al., 2001). Por ejemplo, una investigacion que compard el
soporte brindado por la red formal y la informal encontré que la sobrecarga del cuidador solo se
asoci6 con la segunda (Shiba et al., 2016).

Esto nuevamente parece indicar que si bien los profesionales pueden brindar soporte
informativo al absolver sus dudas o soporte instrumental al proporcionar cuidados, los cuidadores
no reciben soporte afectivo de su parte (Shiba et al., 2016). En particular, las investigaciones

destacan el rol de la familia como principal fuente de apoyo para el paciente enfermo, en tanto que
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se encuentran implicados en el cuidado del paciente durante todo el proceso de enfermedad, es
decir, antes, durante y después de la misma, y brindan soporte de tipo afectivo (Janzen, 2001).

Retomando las variables sociodemograficas que resultaron significativas al analisis de
regresion, en cuanto a la escolaridad, los progenitores que puntuaron mas alto en sobrecarga fueron
quienes poseian un menor nivel de instruccion. Esto es coherente con estudios previos (Salmani et
al., 2017; Shieh et al., 2012), en donde una menor educacidon puede vincularse con mayores
complicaciones para lidiar con los sistemas de atencion médica y también en la habilidad para
seguir indicaciones en cuanto al cuidado del paciente se trata. Por el contrario, contar con bases
cognitivas brinda mayor facilidad para familiarizarse con la informacion especifica sobre el cancer
y el entorno médico (Baenziger et al., 2020; Cueto et al., 2013), lo que puede asociarse con una
menor sobrecarga del cuidador. Asi, previamente se ha encontrado menor sobrecarga en las
familias que tienen facilidad de orientacion por el sistema de salud (McManus et al., 2011).

Al igual que con el nivel de instruccidn, la situacion de elevada carga es similar para los
progenitores con hijos mas pequefios, especialmente, en el periodo de la infancia a diferencia de
la nifiez intermedia. Boztepe et al. (2019) y Piran et al. (2017) encontraron resultados similares,
posiblemente debido que la aparicion del cancer a edades mas tempranas interrumpe el contacto
progresivo del infante con el entorno (Cueto et al., 2013). De este modo, se intensifica el miedo a
separarse de sus progenitores y muestran mayor dependencia, la cual incrementa la carga (Ma et
al., 2014). Igualmente, ser cuidador a tiempo completo genera impactos en la vida del progenitor:
cambios en horarios y rutina diaria, imposibilidad para planificar o descansar, en el crecimiento
profesional, estabilidad financiera y matrimonio (Sequeira, 2013; Tsai y Wang, 2009).

En sintesis, la presente investigacion destaca la relevancia de una tematica como la
sobrecarga del cuidador en progenitores de nifios con cancer, asi como las variables psicoldgicas,
sociodemograficas y de enfermedad asociadas. De forma especifica, se encontraron variaciones en
las variables psicoldgicas seglin caracteristicas sociodemograficas. Igualmente, acorde al proposito
general, se hallaron asociaciones de la sobrecarga del cuidador con determinadas estrategias de
afrontamiento y con el soporte social global y sus distintos tipos. A partir de lo anterior y la literatura
previa, se realizaron analisis de regresion logistica, donde se evidencid el rol predictor de tres
estrategias de afrontamiento, el soporte social (especificamente, de tipo afectivo) y caracteristicas
sociodemograficas como el nivel de instruccion y la edad del hijo en la sobrecarga del cuidador.

Resulta importante sefialar que se encontraron limitaciones en el presente estudio. Por
ejemplo, la duracién de la aplicacion del protocolo completo, lo que parte de dos aspectos. Por un

lado, 1a cantidad de items de las pruebas que resultan 102 en total, gener6 cierto grado de cansancio
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en los participantes y, en ocasiones, premura por terminar la aplicacién. Ante esto, emplearon
tarjetas con las opciones de respuesta para agilizar la situacion y, en ocasiones, también se tomaron
descansos. A su vez, debido al nivel de instruccién de algunos progenitores y al tipo de
instrumentos seleccionados, la aplicacion tuvo que ser individualizada para poder releer los items
hasta facilitar su comprension.

Asimismo, en algunos casos, las tematicas abordadas con los instrumentos y el contenido
de sus items generaron afectos en los participantes, por lo que se requirié acompafiamiento y, en
consecuencia, la aplicacion se pudo ver pausada. En caso de ser necesario, se contaba con un
protocolo de contencidn, que incluia la derivacion a las instancias encargadas en el albergue; sin
embargo, no fue requerido. Por otro lado, no se tuvo acceso a las historias clinicas de los hijos de
los progenitores, de modo que el llenado de datos de la ficha sociodemografica concernientes a la
enfermedad oncoldgica se realizd segtn lo reportado por los padres y las madres. Esto dio cuenta
de que aproximadamente la tercera parte de los progenitores contaba con un escaso o nulo
conocimiento respecto al diagnostico de sus hijos (Apéndice A), situacion preocupante y a tomar
en consideracion para lineas de intervencion, pues incide en la sobrecarga (Liu et al., 2007).

Ademéds de lo anterior, dado que la mayoria de los albergues no contaba con un espacio
disponible para la aplicacion de pruebas, este tuvo que ser habilitado en distintas areas. Asi,
existieron ocasiones donde habia otras personas alrededor y ruidos distractores. Para subsanar tal
inconveniente, se sugiere solicitar la habilitacion de al menos un espacio o el permiso de uso del
consultorio psicoldgico (si el albergue cuenta con uno), de modo que el participante logre expresar
sus emociones en un ambiente tranquilo y de confort. Por ultimo, otra limitacioén fue el cuidado
del hijo del progenitor, pues al ser dependientes de sus figuras parentales y no contar con otro
cuidador en el albergue, en algunos casos permanecieron durante la aplicacion, particularmente,
en el caso de los més pequefios. Ante esto, se acudid con un cuidador extra que empled material
didactico para favorecer la distraccion del nifo.

En general, se sugiere seguir evaluando la relevancia de la sobrecarga del cuidador en una
poblacién con un rol trascendental como son los progenitores de nifios que padecen una
enfermedad cronica como el cancer. Ademas, como se ha mencionado inicialmente, existe escasa
literatura que relacione la carga del cuidado con variables psicoldgicas asociadas en otras
poblaciones, y resulta menor la que identifique factores predictivos de la misma. Especificamente,
para poder conocer mejor a la poblacion se debe tomar en consideracion las caracteristicas
socioculturales propias del contexto nacional, como la migracién debido a motivos de enfermedad,

la cual acarrea nuevos retos a la problematica ya existente.
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Esta poblacion es considerada vulnerable, pues ademds del desajuste psicoldgico
provocado por la enfermedad, se encuentran propensos a padecer trastornos psicologicos debido a
la desventaja social y econdmica, a las dificultades en la comunicacién y las normas culturales que
influyen en sus reacciones al cancer (Banerjee et al., 2011; Klassen et al., 2011; Nuifez et al.,
2009). Estos aspectos han sido poco explorados pese a que la cantidad de personas que se
movilizan desde el interior para recibir atencién continuia en aumento. Para ello, se sugiere también
desarrollar investigaciones de corte cualitativo que permitan profundizar en dicha problematica.

Se propone, asimismo, investigar la asociacion de la sobrecarga con otras variables como
la calidad de vida, bienestar psicologico o también la sintomatologia depresiva y ansiosa, que
pueden ser consideradas como consecuencias del cuidado (Chiu y Riper, 2009). Generar mayor
conocimiento del tema y fomentar el interés en el estudio del mismo va a promocionar el disefio
intervenciones enfocadas a identificar a los progenitores que requieren apoyo psicoldgico y buscar
desarrollar programas para disminuir la carga de cuidado, que pueden estar enfocados al uso de
estrategias de afrontamiento mdas adaptativas o a fortalecer las redes de soporte social. La
importancia de esto radica en que se podria lograr un mayor bienestar del progenitor asi como
mejoras en la salud de su hijo, lo que en conjunto favorece la premisa del cuidado integral del

paciente oncologico desde el enfoque biopsicosocial de la salud.
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Apéndice A

Caracteristicas de los progenitores

Variable f % Variable f %
Sexo Region
Hombre 15 18.3 Costa 41 50
Mujer 67 81.7 Sierra 32 39
Estado civil Selva 9 11
Soltero/a 13 15.9 Motivo de primera movilizacién
Conviviente 43 52.4 Enfermedad 71 86.6
Casado/a 19 23.2 Otro 11 13.4
Separado/a 7 8.5 Motivo actual
Pareja Diagnostico 2 24
Si 62 75.6 Tratamiento 68 82.9
No 20 24.4 Control 12 14.6
Escolaridad Viaje a Lima
Ninguno 3 3.7 Semanal 3 3.7
Hasta secundaria 64 78 Mensual 30 36.6
Técnica 12 14.6 Semestral 6 7.3
Superior 3 3.7 Permanente 43 52.4
Abandono de trabajo Conocimiento de enfermedad
Si 24 29.3 Nada 3 3.7
No 58 70.7 Poco 25 30.5
Religion Regular 43 52.4
Si 74 90.2 Bastante 11 13.4
No 8 9.8 Céancer hijo/a
Edad hijo/a Hematoldgico 57 69.5
1-2 19 23.2 Tumor so6lido 25 30.5
3-6 43 52.4 Tratamiento actual
7-12 20 24.4 Ninguno 14 17.1
En tratamiento 68 82.9
Min Max M DE
Edad 20 61 32.73 8.76
Tiempo del diagnostico 1 62 14.79 13.98
Numero de hijos 0 7 2.32 1.32
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Apéndice B
Confiabilidad por Consistencia Interna y Correlaciones Item-Test Corregidas del ZBI
ftems Correlacion total de elementos corregida Alfa de

Cronbach si el
elemento se ha

suprimido
ZBI = .86
ftem 1 27 .86
ftem 2 67 .84
ftem 3 55 .85
ftem 4 26 86
ftem 5 34 .85
ftem 6 .50 .85
ftem 7 44 .85
ftem 8 45 .85
ftem 9 .66 .84
ftem 10 48 .85
ftem 11 .68 .84
ftem 12 41 .85
ftem 13 .50 .85
ftem 14 40 .85
ftem 15 .50 .85
ftem 16 23 .86
ftem 17 .56 .85
ftem 18 20 .86
ftem 19 45 .85
ftem 20 17 .86
ftem 21 .03 .86

ftem 22 .56 .85
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Apéndice C
Confiabilidad por Consistencia Interna y Correlaciones Item-Test Corregidas del COPE
[tems Correlacion Alfa de [tems Correlacion Alfa de
total de Cronbach si total de Cronbach si
elementos el elemento elementos el elemento
corregida se ha corregida se ha
suprimido suprimido
Afrontamiento activo = .51 Busqueda de SS emocional = .84
ftem 5 33 41 ftem 11 .68 .80
ftem 25 24 49 ftem 23 61 .83
ftem 47 43 31 ftem 34 .66 .80
ftem 58 21 51 ftem 52 75 76
Planificacion = .68 Desentendimiento mental = .34
ftem 19 56 54 ftem 2 11 38
ftem 32 49 59 ftem 16 43 -.05
ftem 39 37 .66 ftem 31 12 34
ftem 56 43 63 ftem 43 11 37
Contencion del afrontamiento = .74 Desentendimiento conductual = .81
ftem 10 48 70 ftem 09 .63 78
ftem 22 59 .64 ftem 24 .66 76
ftem 41 54 67 ftem 37 1 74
ftem 49 50 .69 ftem 51 .60 78
Supresion de actividades = .77 Negacion = .82
ftem 15 67 .66 ftem 6 .69 .76
ftem 33 56 72 ftem 27 .64 77
ftem 42 53 74 ftem 40 67 76
ftem 55 53 73 ftem 57 .64 79
Reinterpretacion positiva = .73 Afrontamiento religioso = .60
ftem 1 39 75 ftem 7 41 56
ftem 29 59 .63 ftem 18 47 49
ftem 38 .69 56 ftem 48 47 46
ftem 59 46 72 ftem 60 37 .62
Aceptacion = .86 Uso del humor = .88
ftem 13 .80 79 ftem 8 .65 89
ftem 21 .66 85 ftem 20 75 85
ftem 44 76 81 ftem 36 .86 81
ftem 54 .65 .86 ftem 50 76 84
Enfocar y liberar emociones = .86 Uso de substancias = .70
ftem 3 .65 85 ftem 12 48 83
ftem 17 76 .80 ftem 26 53 63
ftem 28 .68 83 ftem 35 81 51
ftem 46 74 81 ftem 53 53 .65
Busqueda de SS instrumental = .69
Item 4 55 58
ftem 14 49 62
ftem 30 49 62

ftem 45 38 .68
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Apéndice D
Confiabilidad por Consistencia Interna y Correlaciones Item-Test Corregidas del MOS
[tems Correlacion Alfa de [tems Correlacion Alfa de
total de Cronbach si total de Cronbach si
elementos el elemento elementos el elemento
corregida se ha corregida se ha
suprimido suprimido
Emocional/Informacional = .90 MOS = .94
ftem 3 68 .88
ftem 4 61 .89 ftem 2 64 93
ftem 8 44 .90 ftem 3 63 93
ftem 9 73 .88 ftem 4 59 93
ftem 11 65 .88 ftem 5 61 93
ftem 13 .64 89 ftem 6 .60 93
ftem 14 62 .89 ftem 7 .70 93
ftem 16 72 .88 ftem 8 45 94
ftem 17 58 .89 ftem 9 76 93
ftem 19 73 .88 ftem 10 69 93
Afectivo = .85 ftem 11 73 93
ftem 6 .66 82 ftem 12 .66 93
ftem 7 .66 82 ftem 13 73 93
ftem 10 78 78 ftem 14 .66 93
ftem 18 .60 .83 ftem 15 .60 93
ftem 20 62 83 ftem 16 59 93
Instrumental = .85 ftem 17 .66 93
ftem 2 .68 81 ftem 18 71 93
ftem 5 71 .80 ftem 19 75 93
ftem 12 65 .82 ftem 20 .50 93
ftem 15 71 .80
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Apéndice E

Consentimiento informado

Fecha: Ne:

La presente investigacion es realizada por Mariela Villegas, alumna del ultimo afo de la facultad
de Psicologia de la Pontificia Universidad Catolica de Peru. El propoésito del estudio es conocer la
experiencia de las personas encargadas de cuidar a un menor enfermo de cancer.

Su colaboracién consiste en llenar una ficha de datos personales y responder a tres cuestionarios
que tomaran aproximadamente 45 minutos, cuya informacion sera confidencial y de uso
estrictamente académico. Ademads, su participacion es voluntaria, por lo que llegado el caso, puede
retirarse en cualquier momento si es que asi lo considera.

De acuerdo a lo descrito, y habiendo leido y entendido en su totalidad el contenido de este
consentimiento informado, me dispongo a expresar mi acuerdo a través de mi firma

Firma del participante

Si tiene alguna duda sobre la investigacion, se puede comunicar con la docente supervisora de la
investigacion Mg. Monica Cassaretto Bardales al 626-200 anexo 4598 o al correo electronico
mcassar@pucp.edu.pe
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Apéndice F: Ficha de datos
Fecha: N°:
Datos personales
1) Edad:
2) Sexo del cuidador: [ ] Hombre [ ] Mujer
3) Nudmero de hijos:
4) Nivel de instruccién:
[] Primaria incompleta [] Técnica incompleta
[] Primaria completa [ ] Técnica completa
[] Secundaria incompleta [ ] Superior incompleta
[] Secundaria completa [ ] Superior completa
5) ¢Tiene usted pareja? [ ] Si [ ] No
6) Estado civil:
[ ] Soltera/o [ ] Casada/o
[] Conviviente [ ] Separada/o
[] Divorciada/o [ ] Viuda/o
7) Lugar de procedencia:
8) ¢Primera vez en Lima Metropolitana? [ | Si [ ] No
9) Motivo por el cual se mudé a Lima Metropolitana por primera vez:
[ | Enfermedad del paciente
[ ] otro
10) ¢Desde cuando se encuentra en Lima por la enfermedad del paciente?
Mes: ARo:
11) ¢Cada cuénto tiempo viene a Lima Metropolitana con el paciente? (durante el Gltimo afio)
[ ] Semanalmente [ ] cada 6 meses
[ ] Mensualmente [ ] Ccada afio
12) ¢Por cuanto tiempo permanece en Lima Metropolitana? N°__ semanas
13) ¢Por qué esta en Lima Metropolitana actualmente?
[ | Diagnéstico del paciente [] Control del paciente
[ ] Tratamiento del paciente [ ] otro
14) Personas con las que vive en provincia (puede marcar mas de una)
[ ] Pareja [ ] Otros:
[] Hijos [ ] Padres
15) Personas con las que vive en Lima Metropolitana ademas de su hijo (puede marcar mas de una):
[ ] Pareja [ ] Hermanos
[ ] Hijos [] Ninguno
[ ] Padres [ ] Otros:
16) ¢Profesa alguna religion?
[] si [ ] No
17) ¢Dejo de trabajar por cuidar del paciente?
[]si [ ] No
18) ¢ Se encuentra al cuidado de otra persona enferma o con discapacidad?
[]si [ ] No
19) ¢Cuenta con algun trastorno psiquiatrico y/o psicolégico diagnosticado?
[] si [ ] No
Datos del nifio/ay de la enfermedad
1) Edad:
2) Sexo: [ ] Hombre [ ] Mujer
3) ¢Cuanto conoce de la enfermedad?
0: Nada 1: Poco 2: Regular 3: Bastante
4) Diagndstico:
5) Hace cuanto recibio el diagnadstico: meses

6) Estadio de la enfermedad:
7) Tipo de atencion
[ ] Ambulatoria [ ] Hospitalizacion
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8) ¢Qué tratamientos ha recibido? (puede marcar mas de uno)

[ ] Quimioterapia [ ] Cirugia

[ ] Radioterapia [] otro:
9) Tratamiento actual (Gltimo mes)

[ ] Quimioterapia [ ] Cirugia

[ | Radioterapia [] Otro:

10) <,Cuenta con algun otro diagnéstico o condicion fuera del cancer?

[1ls [ ] No

61
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Apéndice G

Prueba de normalidad

Kolmogorov-Smirnov

Estadistico gl Sig. Asimetria  Curtosis
7Bl total .07 82 20% 13 -41
Afrontamiento activo .14 82 .00 -.07 24
Planificacion 12 82 .01 .20 -.50
Contencion del afrontamiento 15 82 .00 .07 -1.00
Supresion de actividades A2 82 .01 .16 -.33
Reinterpretacion positiva 17 82 .00 -.17 -.46
Aceptacion .16 82 .00 .55 -.76
Enfocar y liberar emociones 16 82 .00 35 -.65
Busqueda de SS instrumental 12 82 .00 -37 -.12
Buisqueda de SS emocional .08 82 20% -.04 -.82
Desentendimiento conductual 28 82 .00 3.10 12.55
Negacion .20 82 .00 1.06 .16
Afrontamiento religioso .39 82 .00 -2.66 8.52
Uso del humor .39 82 .00 2.27 5.68
Uso de substancias .53 82 .00 3.53 11.32
MOS Emocional/Informacional A1 82 .01 21 =75
MOS Afectivo A1 82 .01 -.32 -1.07
MOS Instrumental A2 82 .01 35 -.97

MOS total .08 82 20% A1 -1.02
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Apéndice H
Correlaciones del ZBI con las estrategias de afrontamiento y el soporte social
7Bl total

Afrontamiento activo .08
Planificacion -27%*
Contencion del afrontamiento .06
Supresion de actividades .02
Reinterpretacion positiva y crecimiento -.30%*
Aceptacion - 40%*
Enfocar y liberar emociones 32k
Busqueda de soporte social por razones instrumentales 17
Busqueda de soporte social por razones emocionales -.18
Negacion -.06
Afrontamiento religioso 10
Uso del humor -.20
Soporte emocional/informacional -.37%*
Soporte afectivo - 55%*
Soporte instrumental -.30%*
Soporte social total - 48%*

N=82, *p < .05, **p < .01



