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"Las personas mas bellas con las
que me he encontrado son aquellas
que han conocido la derrota,
conocido el sufrimiento, conocido la
lucha, conocido la pérdida, y han
encontrado su forma de salir de las
profundidades.  Estas  personas
tienen una apreciacién, una
sensibilidad y una comprension de
la vida que los llena de compasion,
humildad y una profunda inquietud
amorosa. La gente bella no surge de
la nada".

Elisabeth Kibler- Ross
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RESUMEN

La presente investigacion pretende valorar la relaciéon entre los estresores relacionados
con el cancer (ERE)y el estrés parental (EP), asi como describir el papel que desempefia
el sentido de coherencia (SOC) en dicha relacion, en madres de nifios con entre seis y
once afios de edad con diagndstico de leucemia, de NSE bajo, que viajan desde el interior
del pais para que sus hijos reciban atenciébn ambulatoria en el médulo de pediatria del
INEN.Ochenta madres respondieron a los cuestionarios: Estresores Relacionados con la
Enfermedad(ERE), disefiado para fines de la presente investigacion;Orientacion hacia la
Vida (SOC-13; Antonovsky, 1979) e indice de Estrés Parental/ Forma breve (PSI/SF;
Abidin, 1995).Se identific6 elevada frecuencia e intensidad de los ERE, principalmente
ERE Incertidumbre, asi como malestar en el rol parental entre las participantes.Ademas,
se hallaron diferencias significativas seguin la ocupacion (ERE Comunicacion) y
asociaciones positivas entre el tiempo de permanencia en Lima y la percepcion de
dificultades en la relacion madre-hijo.Finalmente, los andlisis de regresion jerarquica
mostraron que ERE Cuidados de Salud y SOC explican altos y bajos niveles de estrés
parental, cumpliendo elSOC un papel protectorpara todas las areas de EP,en especial
para la relaciébn madre-hijo.Se recomienda un modelo de apoyo psicosocial para las
madres de los pacientes con recursos econdmicos limitados que provienen de provincias,
con el objetivo de fortalecer el SOC, desarrollar estrategias de afrontamiento y mantener
practicas de crianza positiva.

Palabras clave: Estresores relacionados con el cancer, sentido de coherencia, estrés
parental, Madres de nifios con cancer, largas distancias.

ABSTRACT

The aim of this study is to assesthe relationship among cancer related stressors (ERE) and
parental stress (EP), and to define the rol of the , sense of coherence (SOC) in this relation
in mothers of children with leukemia between the ages of six and eleven, from low SES,
and that have come from all over the country for their children to be treated at the INEN'’s
pediatric center. Eighty mothers answered to three questionnaires: Disease Related
Stressors (Uncertainty, Healthcare and Communication), developed specifically for the
current research; Life Orientation Questionnaire (SOC-13; Antonovsky, 1979); and Parental
Stress Index/ Short form (PSI/SF; Abidin, 1995), which measures. Both high frequency and
intensity of ERE were found, mainly ERE Uncertainty, as well as high EP scores.On the
other hand, statistically significant differences were found by job occupation (ERE
Communication) and positive correlation betweentime spent in Limaan mother-child
relations problems, together with a negative correlation between ERE Uncertainty and
distance from the place of residence. Finally, hierarchical regression analysis show that
ERE Healthcare and SOC explain high and low levels, respectively, of EP; meeting SOC
an protective role for EP, specially parent-child relationship. It is recommended a model of
psychosocial support for mothers of patients with constrained economical resources that
came from inside the country, with the aim of reinforcing SOC, developing coping skills and
practice positive parenting strategies.

Keywords: Cancer relates stressors, sense of coherence, parental stress, mothers of
children with leukemia, long distances
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Introduccion
Se denomina céncer a méas de 100 enfermedades que se caracterizan por uncrecimiento
rapido y excesiva proliferacion de células, debido a una disfuncion en el ADN, que es la
parte encargada del control del crecimiento y la reproduccion celular (Kiberstis& Marx,
2002). Esto genera alteraciones en las caracteristicas de las células y una aglomeracion,
de estas células andémalas, alrededor de las normales, alterando su funcionamiento
(NationalCancerlnstitute, 2009)

Aunque no es la enfermedad mas frecuente en la infancia, las cifras de atencion
por cancer pediatrico son significativas.En Estados Unidos, en el afio 2007,
aproximadamente 10 400 nifios menores de 15 afios fueron diagnosticados con céancer;
y, actualmente, mas de 12 mil nuevos casos de cancer pediatrico son diagnosticados
anualmente (Kupfer, 2011).A nivel local, en el registro de Céancer de Lima
Metropolitana para el afio 2004 se registraron 496 atenciones de cancer de nifios y
adolescentes de 0 a 14 afios (Instituto Nacional de Enfermedades Neoplésicas, 2013).

En la actualidad, los avances médicos en su diagndéstico y tratamiento han dado
como resultado tasas de sobrevivencia significativamente altas, de aproximadamente
85% (Brown, 2006).A pesar de ello, esta condicion continta siendo la principal causa
de muerte en nifios entre 1 y 14 afios en los paises desarrollados (Brown, 2006;
NationalCancerlnstitute, 2008); y, en el Peru,constituye actualmente la tercera causa de
muerte infantil (Ministerio de Salud, 2009). Por este motivo, para los familiares del nifio
paciente, el cancer infantil es rapidamente relacionado con amenaza y muerte (Rojas,
2005; Ruda, 1998).

La forma mas comun de céncer infantil es la leucemia, siendo la més frecuente
la linfatica (INEN, 2013, Ortigosa, 2003).A nivel local, segun el ultimo registro oficial
disponible en el Registro Nacional de Cancer, el diagnostico de leucemia es el mas
frecuente (47%).(INEN, 2013)Se trata de una enfermedad que afecta la médula dsea y el
sistema linfatico, zonas donde se elaboran las células sanguineas; dandose un desarrollo
excesivo de los denominado blastos (células leucémicas), que viajan por el torrente
sanguineo a lo largo de todo el organismo aglomerandose alrededor de las células
normales (leucocitos, eritrocitos y plaquetas) (NationalCancerlInstitute, 2009).

Una vez diagnosticada la enfermedad, todos los tratamientos buscan la
erradicacion de las células anomalas. Para ello, tres son las intervenciones médicas

disponibles: (1) la quimioterapia, que consiste en la administracion, via intravenosa
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inicialmente y via oral posteriormente, de productos quimicos que son toxicos para las
células, solos 0 en combinacion de agentes citostaticos.Estos Ultimos pueden causar
efectos secundarios muy desagradables, como nauseas, vomitos, anemia y pérdida de
cabello; (2) la radioterapia, consistente en el uso de rayos X para causar la destruccién
celular; y (3) el transplante de médula, utilizado en aquellos casos més resistentes que
no responden a la quimioterapia (Ortigosa, 2003).

En cuanto a su origen, se sabe que se trata de una enfermedad
multideterminada, donde convergen diversos factores genéticos, ambientales,
conductuales y psicoemocionales, siendo los dos primeros los mas saltantes en el cancer
infantil (Moscoso, 2009;0rtigosa, 2003; Patenaude, 2003).

A nivel genético, actualmente se vienen reconociendo desde muy temprana
edad sindromescancerosos, relativamente poco comunes, que son atribuibles a
alteraciones en genes especificos.Por ejemplo, el Sindromede Li-Fraumeni,
caracterizado por una mutacion que afecta al gen supresor tumoral TP53 situado en el
cromosoma 17.Los avances cientificos al respecto llevan a esperar que, en el futuro se
logre identificar la contribucién de la herencia en oncologias pediatricas mas comunes,
como la leucemia, que involucrara, seguramente, multiples genes (Patenaude, 2003).
Desde el factor ambiental, la literatura menciona factores de riesgo tales como la
exposicion a niveles moderados y altos de radiacion y campos magnéticos (Ortigosa,
2003; Wakeford, 2004), asi como la dieta y estilo de vida de la madre durante el
embarazo (Booker, 2004;0rtigosa, 2003).

Finalmente, el papel de los aspectos conductuales y psicoemocionales en el
origen y desarrollo del cancer estd siendo reconocido cada dia mas en la literatura
especializada (Moscoso, 2009; Ortigosa, 2003; Taylor, 2009).En relacién a ellos, se
hace referencia a la influencia tanto de los estados emocionales, como la depresion y
estrés, como de aspectos mas permanentes, como la personalidad, o también de factores
contextuales, como la calidad del soporte social, en el curso de la enfermedad del nifio.

La influencia de los aspectos psicoemocionalesse explica a través de una vision
multidireccional de las interacciones entre el estrés y los sistemas nervioso, endocrino e
inmune (Moscoso, 2009).Efectivamente, la evidencia médica corrobora que el estrés
estd vinculado con alteraciones en la regulacion del sistema neuroendocrino, y con un

aumento en sus niveles de cortisol y norepinefrina,junto al subsecuente impacto
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negativo sobre el sistema inmune.De esta forma se facilita el crecimiento y proliferacion
de células malignas (Antoni &Lutgendorf, 2007).

Entre los factores emocionales que influyen en el curso del cancer infantil, el
rol del estado emocional de los padres cobra cada vez mayor importancia en la literatura
(Vrijmoet-Wiersma et al, 2008).Estudios en madres norteamericanas revelan que el
estrés en las madresdemostr6 cumplir un papel moderador entre la percepcion de
elevadas demandas de cuidado de esta enfermedad y el desarrollo de problemas
emocionales en los nifios, de modo tal que un nivel bajo de estrés previene los
problemas de ansiedad y depresion en nifios oncolégicos (Wolfe-Christensen; Mullins,
Fedele, Rambo, Eddington& Carpentier, 2010).

Adicionalmente, el estrés ha sido asociado con un menor involucramiento
afectivo durante el tratamiento, problemas de comunicacion y baja respuesta afectiva
por parte de los padres y madres durante el tratamiento (Streisand, Kazak&Tercyak,
2003).De ello se desprende que una intervencion sobre el estrés parental podria
neutralizar las dificultades emocionales de los nifios con cancer, y fortalecer el rol de
soporte emocional en los padres y madres, lo que funcionaria como factor de proteccion
para el nifio, tanto a nivel de salud mental como fisica.

Asimismo, la condicion especial de crianza de un nifio con una enfermedad
oncolodgica implica desafios para la parentalidad, adicionales a los propios de cada etapa
de desarrollo.Adicionalmente a las tareas parentales fundamentales, como son proveer
los cuidados basicos; establecer limites y control; y asegurar y fortalecer el desarrollo
saludable del nifio; se le suma una nueva funcion: ser una importante fuente de soporte,
practico y emocional, para con el hijo enfermo (Ruda, 1998; Slooper, 2000).Los
aspectos médicos, como los psicoemocionales y sociales que implican la
enfermedadconstituyen una situacion particularmente exigente para un padre, y una
importante fuente de estrés para muchos de ellos (Highughi, 2004).

La literaturacientifica ha descrito, en padres de nifios con cancer, el incremento
de los niveles de tension y el disparo de reacciones de estrés en éstos.Segun Flecher
(2010),Norberg (2004) y Vrijmoet-Wiersma y colaboradores (2008), mucha de la
investigacion se ha focalizado en las reacciones de estrés de los padres observadas en
(1) manifestaciones emocionales tales como la ansiedad y la depresion; (2) reacciones
especificas a la situacién, como la incertidumbre, desesperanza, soledad Yy
preocupaciones relacionadas con la enfermedad, con el futuro y la posibilidad de
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recurrencia; y (3) secuelas en la salud de los padres, como pérdida o aumento de peso,
migrafias, agotamiento e insomnio, y sintomas del trastorno de estrés post traumatico.

Desde el fuerte impacto del primer momento, la noticia de la enfermedad se ha
asociado con elevados niveles de depresion, ansiedad y estrés global para padres y
madres (Yeh, 2001), asi como con intensos sentimientos de ansiedad (Flores, 1999)
como ideas de peligro potencial que amenaza las metas y valores importantes para ellos,
entre ellas la salud e integridad, y la vida misma. (Ruda, 1998).Posteriormente, con el
paso del tiempo, durante el tratamiento, los sentimientos de malestar siguen presentes,
asi como problemas para dormir, soledad, melancolia, somatizaciones, baja autoestima
y sentimientos de pérdida de control como padres y en su vida personal (Boman,
Lindahl&Bjork, 2003; Brown, Madam-Swain, & Lambert, 2003; Dunn et al, 2012;
Flores, 1999; Fuemmeler, Mullins, Van Pelt, Carpentier, &Parkhurst, 2005;Rojas, 2005;
Ruda, 1998; Sloper, 2000).

Posteriormente, cuando el tratamiento ha finalizado exitosamente, los padres
enfrentan nuevas tareas vinculadas a la normalizacion de la vida de su hijo, tales como
redefinir el sentido de “normalidad” para el nifio y aceptar que no todo serd como antes,
trabajar la proteccion e independencia de su hijo, y ayudarlo en su adaptacion
psicologica a la enfermedad, al tratamiento, y a su futura experiencia de adulto
sobreviviente. (Dominguez, 2009). En esta etapa los padres han reportado el
mantenimiento de sentimientos de incertidumbre, ansiedad, preocupacién y temor
relacionados con las recaidas; soledad y tendencia al aislamiento; y sintomas de estrés
posttraumatico(Best, Streisand, Catania &Kazak, 2001; Brown et al, 2003; Boman et al,
2003; Kazak, 2005; Rojas, 2005).

Con el paso del tiempo, sin embargo, algunas respuestas emocionales de los
padres frente al cancer infantil parecen seguir un patrén descendente, con menores
sentimientos de malestar relacionados con la enfermedad. De manera mas especifica, en
padres de nifios con cancer un mayor tiempo desde el diagndstico puede predecir
menores sentimientos de pérdida de control, personal y parental y menor ansiedad
(Boman et al, 2003), asi como disminucion de problemas para dormir, depresion y
sintomas de distrés psicologico y fisico (Pdder et al, 2008; Rojas, 2005; Steele, Long,
Reddy, Luhr&Phipps, 2003), en comparacion con padres con menor tiempo desde el

diagndstico de la enfermedad.
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El estrés parental se ha relacionado con otros factores, tales como la calidad de
la relacién entre padres e hijos, y el comportamiento del nifio (Abidin, 1995).En primer
lugar, en cuanto a la relacion parental, los padres de nifios con cancer han reportado
dificultades en interaccion y control de pataletas y conductas de resistencia, activa o
pasiva, frente a las intervenciones médica (Ortigosa, 2003; Streisand&Tercyak,
2004).Sin embargo, también se ha detectado la tendencia de los padres a no reconocer la
presencia de dichas relaciones problematicas, aun cuando son evidentes, lo que termina
por agravarlas con el paso del tiempo (Hung et al, 2004; Fedele et al, 2010).

Otro elemento relevante para el padre es la percepcion de caracteristicas
problematicas en los hijos (Abidin, 1995). Al respecto se postula una relacion
bidireccional entre las caracteristicas problematicas del nifio y el estado emocional de
los padres (Wolfe-Christensen et al, 2010), donde los problemas de conducta de los
nifios han sido descritos como predictores de sintomas depresivos en los padres (Hung
et al, 2004; Fedele et al, 2010), y a la vez, la misma parentalidad disfuncional facilitaria
el origen y mantenimiento de los desdrdenes emocionales y conductuales infantiles
(Abidin, 1995).Se ha descrito al respecto que el estrés parental puede amplificar, o
disminuir, la carga que implica el cuidado de un nifio con cancer y, con ello, influir en el
desarrollo de problemas internalizantes en los nifios con cancer (Wolfe-Christensen et
al, 2010)

Durante el tratamiento del nifio, en casi la mayoria de los casos, es la madre
quien asume su acompafiamiento, mientras el padre continda con sus actividades
laborales para cubrir las demandas econémicas de la enfermedad (YYeh, 2001).La carga
de ser cuidadoras primarias, con las tareas de aprender protocolos de tratamiento, cuidar
el cumplimiento del manejo médico, transportar al nifio a la atencion médica,
administrar el tratamiento en casa y cumplir con las tareas domesticas para cumplir con
la obligacion familiar, podria representar una pesada carga para ellas (Ortigosa, 2003;
Yeh, 2001).

En otros estudios se han presentado diferencias en las respuestas emocionales
entre padres y madres de nifios con cancer. En una muestra norteamericana de 93
padres, cuyos hijos recibian tratamiento oncologico por primera vez o por recaidas, se
reportaron sintomas elevados de TEPT en 41% de las madres comparado con 30% de
los padres (Dunn et al, 2012).En comparacion con los padres, las madres han mostrado
menor percepcion de autoeficacia frente al cancer de sus hijos (Slopper, 2000); mayores
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niveles de somatizacion, depresion, ansiedad y sintomas de estrés (Yeh, 2001); mayor
proporcion y niveles mas elevados de sintomas de estrés posttraumatico (Alderfer,
Cnaan, Annunziato&Kazak, 2005; Yeh, 2001; Pdder et al, 2008).Por todo ello, las
madres resultarian ser una poblacién emocionalmente vulnerable.

La presente investigacion sobre el estrés parental en madres de nifios con
leucemia, estd basada en la teoria transaccional deLazarus y Folkman (1986), segun la
cual el estrés psicologico es definido como una relacién particular entre el individuo y el
entorno, que es evaluado como amenazante, 0 desbordante de sus recursos, y que pone
en peligro su bienestar.

Los autores postulan que,en esta relacion, tiene lugar un proceso fundamental
que determinaria si un evento podria 0 no convertirse en estresor: la evaluacién
cognitiva.Se trata de un proceso que determina por qué y hasta qué punto una relacion,
0 una serie de relaciones, entre el individuo y el entorno son evaluadas como (a)
irrelevantes, es decir que no involucran valores, compromisos o el bienestar; (b)
benignas,que generan o facilitan el bienestar; o(c) estresantes, donde la evaluacion
identifica la presencia de dafio o pérdida de valores, compromisos o del bienestar; o que
la persona se encuentra frente a un desafio donde tiene que invertir recursos con miras a
su superacion. Asi, Lazarus&Folkman (1986) afirman que la forma en la cual un
individuo evalUa un acontecimiento estresante ejercera gran influencia sobre su reaccion
emocional.

En este marco, el presente estudio trata sobre las situaciones estresantes que
enfrentan las madres ante la enfermedad oncoldgica de sus hijos, sus efectosen cuanto al
estrés vinculado a su rol como madres y, finalmente, el efecto de que cumple un recurso
personal, como es el sentido de coherencia, en esta interaccion.

Respecto a las situaciones que enfrentanlos padres que confrontan el
diagnostico de un nifio con cancer, una serie de eventos surgen en sus vidas, las mismas
que se convierten en estresores o fuentes de estrés por el impacto negativo que
contienen para el bienestar del nifio, del padre, o de la familia (Kazak, 2005;Vrijmoet-
Wiersma et al, 2008).Al respecto la literatura cientifica ha planteado diversas fuentes de
estrés relacionadas al cuidado del nifio con enfermedades crénicas (Kazak, 2005;
Rodriguezet al, 2012; Streisand et al, 2001).En estos estudios, con poblaciones

norteamericanas, resaltan los siguientes temas: (1) la enfermedad en si misma;
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(2)cuidados de la salud; (3) la comunicacion relacionada con el cancer y (4) demandas
de otros roles personales, familiares y sociales.

En primer lugar, en relacién a la enfermedad en si misma, enfrentarla implica
hacer frente a la novedad e incertidumbre sobre la duracion y las consecuencias.En
padres de nifios con cancer, la incertidumbre frente a la enfermedad ha sido relacionada
como predictora de sintomas de estrés post traumatico en padres (Fuemmeler etal, 2005)
y tiende a mantenerse elevada, junto con el miedo a la enfermedad, incluso después de
terminado el tratamiento (Boman et al, 2003). Efectivamente, desde el marco tedrico
transaccional, factores situacionales propios de las situaciones, como la novedad,
impredictibilidad e incertidumbre, inminencia, larga duracion, elevado impacto e
incertidumbre temporal, incrementan la probabilidad de una evaluacién de la situacion
como de amenaza o dafio para el bienestar (Lazarus&Folkman, 1986), y estos se
encuentran en el diagnéstico de cancer de un hijo.

En segundo lugar, respecto al cuidado diario de la salud del nifio, la literatura
ha reportado la carga emocional que implica ser cuidadores primarios, en una
enfermedad con procedimientos complejos y cambios radicales en el estilo de vida
familiar (Ortigosa, 2003; Streisan&Tercyak, 2001; Yeh, 2001).La elevada carga de los
cuidados diarios de la salud del nifio que tiene que ser asumida por los padres,
constituye un factor predictor de ansiedad y de sintomas de estrés postraumatico en
ellos (Kazak, 2005; Rodriguez et al, 2012; Streisand et al, 2001).

Los padres, a la vez, son testigos de los cambios emocionales, conductuales y
fisicos durante el tratamiento, sin poder hacer algo por aliviar el malestar de sus hijos,
viéndose afectado un rol basico como padre, que consiste en la provision de bienestar
(Ortigosa, 2003; Rodriguez et al, 2012; Streisand y Tercyak, 2001).

En tercer lugar, la comunicacién sobre la enfermedad aparece como un
temaimportante entre los padres de nifios con enfermedades crénicas, por su presencia 'y
por la elevada intensidad con la que esta es experimentada (Kazak, 2005; Streisand et al,
2001; Rodriguez et al, 2012). Efectivamente, los eventos estresantes vinculados con la
comunicacion han sido predictores de sintomas de estrés post traumatico en madres y
padres de nifios con cancer (Rodriguez et al, 2012).Entre ellos se menciona el hablar de
la enfermedad con el nifio, con los otros hijos, familiares o amigos;el comprender la
informacion que brinda el personal de salud; y el enfrentar la confrontacion o resistencia

verbal del nifio con respecto a su tratamiento,
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En relacion a la comunicacion con su hijo, al hablar con él sobre su
enfermedad o al lidiar con su resistencia verbal frente a su tratamiento médico, se ven
involucrados aspectos culturales relacionados con la percepcion del nifio que tiene el
padre.Al respecto, Hung, Wu&Yeh (2004), en un estudio en una muestra de 89 padres
taiwaneses de nifios con cancer, encontrd niveles elevados de estrés asociados con la
percepcion del nifio como incapaz de manejar la informacion sobre la enfermedad, lo
que se asocio con la tendencia a no discutir ni explicar la informacion de la enfermedad
con el nifio.

En el caso de la comunicacion con los profesionales y personal de salud, dada
la gran cantidad de responsabilidades que asume el padre en el tratamiento de su hijo,
resulta crucial una comprension del plan de tratamiento; ya que, a menudo,el estilo
comunicacional del padre resulta determinante para la atencion que se va a recibir, yva a
depender en gran medida de las estrategias comunicacionales que posea, a menudo
ausentes, para aprovechar las ventanas de oportunidades que le ofrecen los profesionales
de la salud (Hung et al, 2004).

En cuarto lugar, pero no menos importante, se encuentran las situaciones que
implican demandas de sus distintos roles dentro de la familia, ya que, en el caso de los
padres de nifios con cancer, se han reportado cambios en los roles sociales que se venian
desempefiando, por ejemplo con la pareja (conflictos conyugales), como proveedor de la
economia familiar (problemas financieros y laborales), en la atencién y control sobre los
hermanos del paciente, entre otros (Brown et al,2003; Ortigosa, 2003; Ruda, 1998; Yeh,
2001).Fletcher (2010), a partir de entrevistas con 9 madres de nifios cancer, encontro
que, en su experiencia de cuidado de sus hijos, las madres describian un fuerte costo
emocional asociado a temas financieros y laborales, y a la falta de tiempo para los
hermanos del paciente o la pareja, y a la separacion fisica que implicaba esta
enfermedad.

En relacion a la separacion fisica del resto de la familia que implica la
enfermedad, para un gran namero de madres esto incluye el trasladarse de su lugar de
residencia buscando recibir atencion oncoldgica especializada para sus hijos, lo que trae
consecuencias emocionales para la familia.Por ejemplo, en un estudio comparativo
entreun grupo de padres norteamericanos que residian a una distancia igual o mayor a
160 kilémetros del centro de atencion oncoldgica de sus hijos, y otro grupo que residia
préximo al centro de salud, Aitken&Hathaway (1993)reportaron que aquellos padres
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que recorrian largas distancias mostraron mayor preocupacion por la conducta y el
desarrollo cognitivo del nifio, el contacto con instituciones de ayuda, las finanzas
familiares, la informacion y la posibilidad de contar con un grupo de soporte, mayor
inseguridad en relacién a la crianza y mayores sentimientos de tristeza, en relacion con
el grupo més cercano al centro de atencién.Pddery colaboradores (2008), por su parte,
describen, en 107 parejas de padres suecos nacidos fuera de la ciudad donde se realizaba
el tratamiento, mayores sintomas de estrés, aunque no se precisa en el lugar de
residencia actual de los padres de los pacientes.

En el Perl, 53% de los pacientes oncoldgicos que se atienden en el hospital
especializado de Lima, provienen del interior del pais (INEN, 2013). En este sentido,
Flores (1999) encontr6 que del total de padres participantes en su estudio de
progenitores de hijos recién diagnosticados con cancer pediatrico, 55% (n = 33)
provenian de regiones del interior del pais.Asimismo, este grupo reporté mayores
niveles de ansiedad y menor aceptacion frente a la enfermedad, comparado con el grupo
de padres locales.Similarmente, Rojas (2005) reportd mayores niveles de tristeza,
afioranza, sacrificio personal, preocupacion y aislamiento en los padres que arribaron a
la ciudad en busca de apoyo médico, cuando eran comparados con los que residian en la
ciudad donde se ofrecia la atencién de salud.

A partir de estos estudios se podria sugerir que en los padres de nifios con
cancer que se trasladan desde el interior del pais hacia la institucion que los atiende
médicamente, la pérdida del soporte social hace mas compleja la situacion en
comparacion con los pacientes locales.

Paralelamente, el modelo transaccional sostiene cémo los factores personales,
tales como los valores, compromisos, estilos de pensamiento y de percepcion y
recursos, van a cumplir un rol mediador en la evaluacion que realizan las personas sobre
los eventos (Lazarus&Folkman, 1986). En familias de nifios con cancer se ha estudiado
un efecto positivo de la esperanza y las habilidades de comunicacién afectiva de los
padres sobre el resultado de ajuste del nifio (Eapen&Revesz, 2003; Eapen et al, 2008), y
sobre la percepcién de demandas exigidas en el papel de cuidador (Wolfe-Christensen et
al, 2010).

Especificamente, en relacion al distrés parental, Brown y sus colaboradores
(2003) encontraron en un grupo de madres de nifios sobrevivientes de cancer, que la

percepcion de contar con apoyo emocional de parte de la familia predecia menores
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sintomas de estrés post traumatico materno. Por su parte, Sloper (2000) reportd que una
valoracion negativa de los efectos de la enfermedadsobre el nifio y la poca confianza en
las propias capacidades para apoyarlo fueron predictoras de niveles altos de
distrésmaterno, a lo largo del tiempo del tratamiento.Los factores personales
explicarian, en gran medida, la variabilidad en los resultados sobre niveles de estrés
reportados por las madres de nifios con cancer en la literatura cientifica actual (Streisand
et al, 2001; Vrijmoet-Wiersma et al, 2008).

Estos hallazgos apuntan a la necesidad de identificar aquellos factores
personales que pueden predecir un menor estrés parental dentro delas tareas de cuidado
de un nifio con cancer, es decir que cumplan una funcion protectora para los padres.

Uno de estos factores es el Sentido de Coherencia (SOC), que es concebido
como una capacidad de las personas que les permitiria gestionar con éxito los diferentes
estresores que enfrentan a lo largo de la vida (Rivera, Ramos, Moreno & Hernan, 2011).
En base a sus estudios sobre los recursos que mantuvieron saludables a mujeres
sobrevivientes de campos de concentracion, Antonovsky (1979) define el SOC como
una forma de percibir la vida, una orientacion global hacia ella, queexpresa la confianza
profunda y duradera, aunque dindmica, en que (a) la situacién que se enfrenta es
comprensible, estructurada, predecible y explicable (comprensibilidad); (b) los recursos
para enfrentarla estan disponibles para usarse (manejabilidad), y (c) la situacién tiene un
sentido para la vida, significa para ella un desafio posible y valioso para enfrentar, para
invertir energia y comprometerse con €l (sentido)(Antonovsky, 1979).

En su conceptualizacion subyacentres mecanismos: Uno perceptual, que
influye en la definicion de una situacion como estresante; otro cognitivo, relacionado
con la comprension de las situaciones y el Gltimo comportamental, vinculado a la
manejabilidad de los eventos (Amirkhan&Greaves, 2008), siendo el primero el de
interés para el presente estudio.

Se observa en la literatura una tendencia a estudiar la relacién entre el SOC y el
cansancio emocional en el trabajo en adultos a lo largo de la vida, encontrandose una
relacion inversa entre ambas variables (Rothmann, Jackson &Kruger, 2003, Van der
Colff&Rothmann, 2009).Entresus hallazgoslos estudios sugierenque el SOC puede
cumplir un rol moderador entre las demandas laboralesy la aparicion del cansancio

emocional en personal de salud (Rothmann et al, 2003).

Tesis publicada con autorizacién del autor

No olvide citar esta tesis




PONTIFICIA

TESIS PUCP gz_:_\gﬁgﬁmo

CEL PERU

En cuanto al SOC parental, estudios en poblaciones suecas con padres de nifios
con asma han reportado su asociacion positiva con la adaptacién de la familia a la
enfermedad (Svavarsdottir et al, 2005 y <con la fortaleza familiar
(Svavarsdottir&Rayens, 2005) y su capacidad predictiva al explicar 56% de la varianza
del bienestar materno (Svavarsdottir; Cubbins&Kane, 2000).

Ademas, investigaciones interculturales entre familias norteamericanas y
suecas; identificaron su rol mediador entre las demandas de cuidado de un hijo y la
percepcién de la enfermedad en ambos padres(Svavarsdottir&Rayens, 2003) mientras
que, a nivel latinoamericano, con madres de nifios con autismo, demostrdé un papel
similar entre las demandas de las necesidades de apoyo de un hijo yel estrés parental
(Pozo et al, 2006). Por todo ello, el SOC es considerado un elemento de resiliencia
familiar frente a la enfermedad de un hijo (Svavarsdottir et al, 2000).

En sintesis, la literatura cientifica revisada sobre el estrés parental sugiere que
los estresores relacionados con la enfermedad constituyen factores de riesgo, mientras
que el SOC cumpliria un rol protector para los padres en el desempefio de la crianza de
un hijo con cancer.

A nivel local, las investigacionesrealizadas reflejan unclaro interés en el
proceso emocional de dichos padres, en especial de aquellos con recursos limitados que
provienen del interior del pais (Caballero, 2012; Flores, 1999; Rojas, 2005; Ruda,
1998); sin embargo, ain no se han desarrollado estudios con esta poblacion en
particular. Por lo tanto la presente investigacion constituye un aporte para la
identificacion de fuentes de estrés especificas y estrés parental, contribuyendo con ello
en el disefio de intervenciones culturalmente sensibles que puedan ayudar a las madresa
lidiar con la experiencia de crianza de un hijo con cancer.

Por lo anteriormente descrito, se plantea un estudio donde se valora la relacion
existente de los estresores relacionados con el cancer y el estrés parental, y se describe
el papel que cumple el sentido de coherencia,en un grupo de madres de nifios con
leucemia en un hospital especializado en oncologia. Adicionalmente, se plantean
inicialmente dos objetivos especificos:

1. Describir los eventos estresantes relacionados con el cancer en madres de nifios
con cancer que provienen del interior del pais en funcion de las variables

sociodemograficas.
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2. Describir el estrés parental en madres de nifios con cancer que provienen del
interior del pais en funcion de las variables sociodemogréficas.
Para estefin se utiliza un disefio cuantitativo en el que se aplicaran, en un solo
momento, los instrumentos que midan las variables de estudio, para analizar luego la
relacion entre ellas asi como la capacidad predictiva de los estresores relacionados con

la enfermedad y el sentido de coherencia sobre el estrés parental.
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Método

Participantes

Las participantes fueron 80 madres hispanohablantes de nifios de entre 6 y 12
afios con leucemia que provienen del interior del paispara que sus hijos reciban atencién
ambulatoria en el mddulo de pediatria de un hospital especializado de enfermedades
neoplésicas de Lima.Las madres, pertenecientes a nivel socioeconomico bajo de
acuerdo a la evaluacion de la asistenta social del INEN.Reportaron un rango de edad
entre 20 y 50 afios, 60% no habian terminado los estudios escolares (14% primaria
incompleta, 30% primaria y 16% secundaria incompleta) en sus lugares de residencia.

Sus hogares se ubicanen las regiones del interior del pais ubicadas al norte
(Tumbes, Piura, Lambayeque, La Libertad y Cajamarca); centro(Provincias de Lima —
Huaral, Cafiete- Ancash, Huénuco, Junin);sur (Ica, Arequipa, Ayacucho, Moguegua,
Apurimac, Cuzco, Puno) y oriente(San Martin, Loreto, Ucayali y Madre de Dios).EI
tiempo promedio de permanencia en Lima para el tratamiento médico de sus hijos fue
de 4.7 meses (DE = 8.5), variando en un rango de 1 mes y 3 afios de permanencia.

En su lugar de origen, viven en su mayoria con la familia nuclear (71.3%), la
mayor parte (60%) contaba con una pareja estable (16% casada y 44% conviviente), y el
numero promedio de hijos es de 2.5 (DE =1.3), variando entre un rango de un minimo
de 1(25%) y un maximo de 7(1.3%).La mayoria se ocupa del hogar (68%),y profesa
alguna religion (89%), la cual refierenpracticarun 71% de las participantes. Los nifios
pacientes fueron 58% varones, tenian una edad promedio de 8.2 afios (DE = 1.9),y
habian sido diagnosticados con Leucemia desde hacia un tiempo promedio de 28.9
meses (DE = 22.2).

Una vez obtenido el permiso del Hospital especializado en la ciudad de Lima, la
investigadora y los entrevistadores establecieron contacto con las madres
participantesquienes firmaron el consentimiento informado (Anexo A). Posteriormente
se procedio a aplicar la ficha de datos personales y los tres instrumentos de
investigacion.

Para determinar el nimero adecuado de participantes, el analisis de poder
usando R? (Faul, Erdfelder, Lang & Buchner, 2007), indic6 que el nimero de

participantes de 68 producia un poder adecuado (.80) para detectar correlaciones y
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regresiones moderadas (r > .30), asi como un tamafio de efecto moderado (f? de
Cohen=.15) para las regresiones. Ante la posibilidad de pérdidas, se opté por un mayor
namero de participantes (n = 80), manteniendo tanto el nivel moderado de las
correlaciones y regresiones como el tamafio de efecto moderado, con lo cual el poder se
vio incrementado para las correlaciones (.86) y para las regresiones (.96).
Medicion

Los estresores relacionados con la enfermedad fueron medidos mediante un
cuestionariodesarrollado en varias etapas para fines de la presente investigacion.
Primero, a partir de 3 grupos focales con madres de nifios oncologicos residentes en
albergues transitorios (Anexo B1), se identificaron 40 situaciones estresantes
relacionadas con el cancer.Luego, estas fueronvaloradas por cuatro jueces expertos,
quienes seleccionaron 20 situaciones mas representativas.Con este material se construyo
un listado que valorara la frecuencia y el impacto negativo de las situaciones: ERE-
Preliminar (Anexo B2). La Tabla 1 muestra sus propiedades psicométricas en el grupo

de participantes (n=80).

Tabla 1.
Propiedades psicométricas del cuestionarioERE-Preliminar
item Correlacion item Correlacion
item-test item-test
Comunicacioén Cuidados de la Enfermedad
o=.454 o =.605
ftem 1 . 199 ftem 7 .320
item 2 . 251 Item 8 191
item 3 . 219 Item 9 .258
item 4 . 139 item 10 .278
Item 5 .287 item 11 423
Item 6 .262 Item 12 449
Item 13 .370
item Correlacién item Correlacién
item-test item-test
Distancia de la Familia Tareas de Otros Roles
o =.259 o =.175

item 14 . 199 item 17 .041
ftem 15 132 Item 18 -.006
ftem 16 .097 ltem 19 .352
item 20 .020

A pesar de la alta frecuencia e intensidad reportada para cada una de las

situaciones por un grupo total de participantes (Anexo B3), los resultados indicaron que
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solamente el area Cuidados de la Enfermedadtuvo valores aceptables, y los valores de
correlacion item-test presentaron rangos bajos o muy bajos.

A partir de estos resultados se realizd un segundo andlisis de los items a fin de
asegurar mejores propiedades psicométricas que permitieran los posteriores analisis
estadisticos.

De esta manera se exploraron nuevas formas de agrupacion de los items a través
del andlisis factorial.En él se buscO que las areas cumplan con el criterio de
unidimensionalidad, es decir varianza explicada al menos en un 40%; a nivel de
contenido se busco exahustividad y exclusion mutua; a nivel de intensidad se eligieron
areas con un impacto negativo promedio a nivel moderado, ademas de un nivel de
confiabilidad adecuado (>.60).

El resultado fue un listado de 8 situaciones agrupadas en 3 escalas, que
constituyen la version final ERE: Incertidumbre de la enfermedad, Cuidados de la salud
y Comunicacion de la enfermedad, cuyas propiedades se pueden apreciar en la tabla
2.Los puntajes de frecuencia se obtienen de las personas que puntuaron al menos 1 en
cada estresor, mientras que el puntaje de intensidad se obtiene promediando entre las
participantes que respondieron al menos 1 en cada estresor.

Tabla 2
Propiedades psicométricas de los estresores relacionados con la enfermedad (ERE)
a M(DE) Varianza Correlacion

JEn Explicada item-test
Incertidumbre de la enfermedad 604 3.2(1) 71%
1. No saber cuéles seran las consecuencias 43
de la enfermedad
2. No saber cuanto tiempo durara la 43
enfermedad de mi hijo
Preocupaciones asociadas a los 637 2.6(1) 49%
Cuidados de Salud
3. Cuidar a mi hijo en su alimentacion, 44
higiene o prevencion de contagios
4. Ver que mi hijo se siente mal después A7
de los tratamientos
5. Ver los cambios en el estado de animo 40
de mi hijo
6. Tener discusiones con mi hijo sobre su A7
medicacion o los cuidados en casa
Comunicacion de la Enfermedad 691 2.6(1.2) 76%
7. Hablar con mi pareja/familia sobre la .53

enfermedad de mi hijo
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8. Hablar con mi hijo sobre su enfermedad .53
El sentido de coherencia, fue medido a través del Cuestionario de Orientacion

para la Vida (SOC-13) y queconstituye la version corta de la escala original SOC-29 del
mismo autor (Antonovsky, 1987). La escala breve consiste en un auto informe de 13
items los cuales se responden en una escala likert de 7 puntos.Para su utilizacion se
solicitd la autorizacion a la pagina web SOC (Saboga, 2012).La confiabilidad, medida
con el alpha de Cronbach, resulté elevada luego de un meta analisis de 127 estudios que
lo utilizaron entre 1993 y 2003 ( o = .70-.92) (Eriksonn y Lindstrém, 2005).

El SOC-13 no ha sido aplicado a nivel local, sin embargo, el SOC-29 fue
traducido y aplicado en nuestro medio en mujeres que viven en extrema pobreza, donde
se obtuvo alta confiabilidad. (oo = .80), asi como validez de criterio a través de la
correlacion negativa entre SOC y eventos estresantes (r = -.42;p = .00); y entre SOC y
reaccion de estrés cronico (r = -.45, p = .00) (Arévalo, 2007).Como se puede apreciar en
el anexo D, la confiabilidad del instrumento fue aceptable, mientras que en la
correlacidn item test, un item mostré un funcionamiento opuesto a lo esperado (Item 1).

El estrés parental, fue medido con la Escala de Estrés Parental — version corta
(PSI/SF) de Abidin (1995).El instrumento constituye una version breve del PSI original
de 120 items, Se trata de un auto-reporte de 36 items con una escala likert de 5 puntos
de 1 (fuertemente de acuerdo) a 5 (fuertemente en desacuerdo), y que arroja un puntaje
total que indica el estrés percibido por los padres en su rol como tales, y que comprende
tres subescalas.La primera, denominada Distrés Parental (del item 1 al 12) determina el
malestar que experimental el padre en su rol de cuidador en cuanto a su sentido de
competencia, las restricciones en sus otros roles y dificultades de pareja atribuidos a las
demandas de cuidado del nifio y la percepcion de falta de apoyo en su tarea de cuidador.
La segunda &rea (del item 13 al 24), Relaciones Dificiles Padre-Nifio, evalla la calidad
de la interaccion con el nifio, si el desempefio del hijo cubre las expectativas que posee
el padre y si el rol de cuidador es retroalimentado positivamente por el hijo.Finalmente,
la tercera area, denominada Caracteristicas Dificiles del Nifio (del item 25 al 36),
comprende la percepcion de los padres de la conducta del nifio, en cuanto a su
adaptabilidad, impulsividad, falta de autocontrol y otros comportamientos disruptivos.El
instrumento presenta una escala de Respuesta Defensiva, que busca identificar
evidencia de algun sesgo en las respuestas del progenitor, y se obtiene sumando los

valores de las respuestas de los items 1,2,3,7,8,9 y 11.Puntajes iguales o inferiores a 10
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en esta escala sugieren que (1) el padre esta tratando de proporcionar una imagen muy
competente de si mismo; (2) el padre no esta involucrado en su rol parental y, por ello,
no esta experimentando las tensiones habituales del rol de cuidador; y (3) el padre es
una persona muy competente en su rol parental (Diaz et al, 2010).

La version breve ha sido aplicada a padres de nifios con céncer en distintos
idiomas, demostrando ser de utilidad clinica y transcultural (Hullman, Wolfe-
Christensen, Ryan, Fedele, Rambo, Chaney&Mullins, 2010; Yeh, 2001).

La confiabilidad fue calculada mediante el alfa de Cronbach en 800 personas
que asistian a consulta pediatrica ( o = .91) y mantuvo alta consistencia a nivel temporal
en una muestra de 270 personas (o= .84) (Abidin, 1995). Similares niveles se replicaron
en familias de nifios con cancer: En una muestra de 115 padres norteamericanos de hijos
con cancer (o = .94) (Fedele, Grant, Wolfe-Christensen, Mullins&Ryan, 2010), en 62
padres y madres norteamericanos (o = .96), en 89 padres taiwaneses ( o= .80) (Hung et
al, 2004). En nuestro medio Pineda (2013) lo aplic6 a 53 padres y madres de nifios con
autismo, y obtuvo una elevada confiabilidad (o = .93).

En relacion a la validez de constructo, esta se ha obtenido por las altas
asociaciones que tiene con otras medidas, como el Inventario Pediatrico para Padres
(Streisand et al, 2001) y el Inventario de Ansiedad de Estado — Rasgo (Spielberger,
1983.En Streisand et al, 2001).A nivel de analisis factorial, si bien la version breve
espafiola arroja dos Unicos factores: (1) Estrés derivado del cuidado del nifio y (2)
Malestar personal (Diaz-Herrero, Brito, LOpez, Pérez-Lépez & Martinez.-Fuentes,
2010); los mismos autores, en una siguiente publicacion, confirman que la estructura
factorial de 3 factores explica el 47.48% de la varianza (Diaz-Herrero,Brito de la Nuez,
Lopez, Pérez,& Martinez, 2011), tal como se ha podido apreciar en padres
norteamericanos (Fedele et al, 2010) y en progenitores taiwaneses (Yeh, 2001; Hung et
al, 2004).

Para su utilizacion en la presente investigacion se obtuvo la autorizacion del
autor via electronica.En este estudio, la confiabilidad del inventario total fue de
.87(Anexo D)

Procedimiento
Para lograr los objetivos propuestos, se plante6 un estudio en el que se midieron

las variables en una sola oportunidad. Siguiendo los criterios del Comité de ética de la
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Pontificia Universidad Catolica del Pera (PUCP, 2013), se capacitdé a tres
entrevistadores, estudiantes de 9no ciclo de la especialidad de Psicologia con formacién
en técnicas de entrevista,para la aplicacion de los tres cuestionarios y la ficha de
datos.Dada la especial vulnerabilidad de las participantes, al tratarse de mujeres de nivel
socioeconémico bajo, madres de nifios con leucemia que provenian de otras regiones
del pais, se tuvo el cuidado de ofrecer, al final de cada entrevista, un momento de
escucha a cada madre, para responder a cualquier consulta relacionada con la entrevista,
con el comportamiento o estado emocional de su nifio o el propio.

Seguidamente, mediante el contraste deKolmogorov-Smirnov (Anexo D1), se
identificaron distribuciones normales para el PSI, RD P-H y ND y no normales para DP,
ERE-reformulado, ySOC. Sin embargo, las graficas de probabilidad de normalidad de
los residuos (Anexo D2) muestran que la asimetria no es muy exagerada, por lo que no
hay problemas graves de falta de normalidad (Kline, 2010).Por ello se realizaron
pruebas parametricas para todos las variables de estudio.

En el caso de las comparaciones con las variables sociodemogréaficas, dentro de
las categorias elERE-Reformulado no demostré normalidad, por lo que se utilizaron los
contrastes no paramétricos U de Mann-Whitney (para comparar estado civil, personas
con las que vivia en su lugar de origen, ocupacion, practica religiosa y sexo de nifio) y
H de Kruskal-Wallis (para compararescolaridad), y Spearman (Edad, NUmero de Hijos,
Distancia desde el lugar de residencia, Tiempo de permanencia en Lima, Edad del hijoy
Tiempo desde el diagndstico). En el caso del PSI/SFque si demostré normalidad, se
aplicaron estadisticos T-Student (dos categorias), ANOVA (tres categorias) y Pearson,
para las asociaciones con las variables ya mencionadas.

Al comprobarse todos los supuestos basicos de los modelos de regresion,
quedd establecida la normalidad; se confirmé la independencia de los residuos para los
cuatro modelos de regresidnmediante elestadistico de Durbin-Watson;y se manifesto la
igualdad de varianzas a través del diagrama de dispersion de los pronésticos tipificados
por los residuos tipificados (Anexo F1). Finalmente, la colinealidad no parece afectar a
las variables independientes en los modelos, dado que los valores del factor de inflacion
de varianza (FIV) se encuentran por debajo de 10, y los indices de tolerancia son
mayores de .10 (Anexo F2).Todas estas comprobaciones pusieron de manifiesto que los

modelos eran validos.
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Finalmente, se realizaron cuatro andlisispara el PSI y sus tres escalas DP, RD
P-H y ND, considerando como variables independientes ERE y SOC.Con el fin de
analizar el efecto de cada una sobre el estrés parental, se fueron introduciendo
secuencialmente por pasos una por una en el siguiente orden: incertidumbre, cuidados

de salud, comunicacion y finalmente el SOC.
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Resultados

El propdsito del presente estudio fue valorarla relacion entre los estresores vinculados
con la enfermedad (ERE) y el estres parental (EP) en madres de nifios con leucemia que
provienen del interior del pais, y definir el papel del sentido de coherencia (SOC) en
dicha relacion.A continuacion se presentanlos principales hallazgos,globales yen
relacion a las variables sociodemogréficas, para los ERE y el EP.Finalmente, se
procederd a mostrar los modelos de analisis que valoran la relacién entre las dos
variables y el papel del SOC, y que responden al objetivo general dela investigacion.

La tabla 5 muestra la presencia de cada estresor, determinada por el nimero de
participantes que lo calificaron con un puntaje de 1 o mas; junto con el puntaje
promedio de las respuestas en cuanto al impacto negativo percibido de cada area y por
item, reportado por las madres que los identificaron como presentes en sus vidas
(puntaje de 1 0 mas).

Como se aprecia en la Tabla 3,laincertidumbre de la enfermedad, es el &rea
percibida con mayor negatividad entre las participantes, seguida de los cuidados de

salud del nifio y, finalmente, se ubica la comunicacion de la enfermedad.

Tabla 3
Estresores relacionados con la enfermedad segun su presencia enlas madres
ltem Presencia Intensidad
f % M DE
Incertidumbre 32 10
1. No saber cudles seran las consecuencias de la enfermedad 77 96 32 11
2. No saber cuanto tiempo duraré la enfermedad de mi hijo 75 94 31 12
Cuidados de Salud 26 1.0

3. Cuidar a mi hijo en su alimentacion, higiene y prevencion

. 73 91 28 13
de contagios

4. Ver que mi hijo se siente mal después de los tratamientos 64 80 2.7 1.6
5. Ver los cambios en el estado de &nimo de mi hijo 73 91 29 13
6. Tener discusiones con mi hijo sobre su medicacion o los 2.0

. 54 68 1.7

cuidados en casa
Comunicacion 26 1.2

7. Ei?(t))lar con mi pareja/familia sobre la enfermedad de mi 75 o4 59 13
8. Hablar con mi hijo sobre su enfermedad 65 81 23 15

Los estresores relacionados con el cancer que mas caracterizan al grupo de
estudio, se encuentran aquellos relacionados a la misma enfermedad (items 1, 2y 7), su

impredictibilidad y el conversar sobre ella con la familia y con el nifio.
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Seguidamente se encuentran las situaciones vinculadas a cuidar al nifio y
acompariarlo durante el tratamiento (items 3,4 y 5).Finalmente,los estresores con menor
frecuencia, aunque reportados por mas de 65% de las participantes, hacian referencia a
la relacién entre la madre y el nifio, en cuanto a la comunicacién y el manejo de
conductas de resistencia frente al tratamiento (items 6 y 8).

En cuanto al impacto negativo en sus vidas, en términos generales, el total de
eventos fueron sefialados como experiencias moderadas o altamente negativaspara ellas
en el presente. Particularmente, las situaciones mas estresantes estuvieron vinculadas
nuevamente con la naturaleza de la enfermedad y el malestar que esta puede provocar al
nifio (items 1, 2 y 4). Seguidamente se encuentran la carga emocional que implica el
cuidado del nifio y el ser testigo de las secuelas a nivel psicoldgico (items 3 y 5). Por
altimo, con puntajes moderados y altos, se encuentran las situaciones vinculadas a la
relacion cotidiana con el nifio y con la familia (items 6, 7 y 8).

Adicionalmente, se valoraron las relaciones entre los estresores y las variables
sociodemograficas(Anexo E), encontrandose diferencias significativas solamente en
relacion a la ocupacion de la madre, donde aquellas madres con una ocupacién diferente
a la del hogar, por ejemplo manufactura, agricultura, crianza de ganado, empleo
dependiente, entre otras, reportan mayor impacto negativo frente a hablar sobre la
enfermedad con su familia 0 amigos, o con su propio nifio, cuando son comparadas con
las madres que se dedican a su hogar, y que el tamafio de efecto de la relacion es
moderado.

Finalmente, que no se encontraron diferencias significativas en cuanto a estado
civil, escolaridad, personas con las que vivia, la practica de alguna religion y el sexo del
hijo paciente, como tampoco se encontraron asociaciones entre las variables de estudio,
el nimero de hijos, la edad del nifio y la edad de la madre, el tiempo de permanencia en
Lima y el tiempo transcurrido desde el diagndstico (AnexoE).

En relacion al estrés parental, las medias, desviaciones estandar y rangos
reportados por las participantesson presentadas en la tabla 4.

Similarmente, las madres que perciben problemas en larelacion con sus hijos son
aquellas que poseen un nivel bajo de SOC; mientrasque las que reportan que sus hijos
tienen conductas dificiles de manejar reportan mayor preocupacion por los cuidados de

salud del nifio, asi como niveles bajos de SOC.
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Tabla 4
Medias y desviaciones estandar del estrés parental y sus areas
Medidas M DE Rango

Estrés Parental
Estrés Parental Global 100.5 19.6  [52, 144]
Distrés Parental 36.3 7.3 [22, 54]
Relacion Dificil Padre-Hijo 288 7.6 [13, 48]
Comportamiento Dificil del Nifio 35.1 9.03 [13, 59]

Como se puede apreciar, los puntajes globales promedio estdn mas cerca al
extremos superior del rangodepuntuacién del total de participantes, reportando la
experiencia de estrés en el desempefio del rol materno, especialmente en cuanto al
malestar emocional y frustracion dentrode las tareas de crianza, seguido de la
percepcion de un comportamiento dificil del nifio y, finalmente, la valoracion de una
relacion dificil madre-nifio.

Por otra parte, las correlaciones de esta variable con las sociodemograficas
(Anexo D), se encontraron una asociacion moderada y negativa (r=.256, p<.05) entre el
tiempo de permanencia de la madre en Limay la percepcion de la relacion madre-hijo,
donde elmayor tiempo de permanencia en Lima estuvo asociado con mayor malestar por
la relacion madre-hijo.Cabe sefialar que no se encontraron diferencias significativas con
las variables estado civil, personas con las que vivia, grado de instruccion, ocupacion,
practica religiosa ni sexo del nifio; y tampoco se hallaron asociaciones significativas con
la edad de la madre, el nimero de hijos, el tiempo de residencia en Lima, la edad del
nifio ni el tiempo transcurrido desde el diagndstico.

Seguidamente, con el fin de analizar la capacidad predictiva de las variables
independientes estresores relacionados con la enfermedad y sentido de coherencia,
sobre la variable dependiente estrés parental, se realizaron en primer lugar las
correlaciones entre las variables de estudio.Los coeficientesse presentan en la tabla 5..

Como se puede apreciar, las madres con mayor estrés parental global son
aquellas que reportaron mayores preocupaciones por el cuidado de la salud de los hijos
y menores puntajes en sentido de coherencia.
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De manera especifica, las madres con mayor malestar y frustracién emocional en
su rol (distrés parental) tienden a reportar mayores puntajes en impacto negativo de la
incertidumbre, cuidados de salud y comunicacion en torno a la enfermedad con la

familia y amigos o el propio hijo, asi como bajos niveles de SOC.

Tabla 5
Correlaciones entre el estrés parental,los estresores relacionados con la enfermedad
(ERE) y el sentido de coherencia(SOC)

Medidas Incertidumbre Cuidados Comunicacién Sentido d.e
de salud Coherencia
Estrés Parental .18 34" 17 -627
Distrés Parental 208 £97, 28" -517
Relacién Dificil .08 20 14 -55"
Compgrtamlento Dificil 05 2" 03 _46™
del Nifo
*p<.05 ** p<.01

Otras asociaciones también fueron significativas, asi, las madres con mayores
preocupaciones por la incertidumbre de la enfermedad también tenian elevadas
preocupaciones por los cuidados de sus hijos.Por su parte, aquellas participantes que
reportaban més estresores vinculados a los cuidados y la comunicacion de la
enfermedad eran aquellas que tenian bajo SOC.

Por Gltimo, el SOC se relaciond negativamente con el estrés parental y sus tres
areas, los cuidados de salud y la comunicacidn sobre el cancer.

Finalmente, se desarrollaron 4 modelos de regresion que predicen el puntaje
global y las areas del estrés parental a partir de los ERE y el SOC.La tabla 6muestra el
modelo de regresion para el estrés parental global.

Como se aprecia, en el primer paso del andlisis de regresion, los estresores
relacionados con la incertidumbre de la enfermedad no predijeron el estrés parental en
las participantes (p > .05). En el segundo paso, que la inclusion de la variable cuidados
de salud, la diferencia de R? si fue significativa, (F (1,77) = 7.64, p < .05) y, ademas,
esta variable aportd 8.7% adicional a la varianza explicada del estrés parental.

Con respecto al tercer paso, que incluye la incertidumbre y los cuidados e
introduce la comunicacion de la enfermedad, no se observé una diferencia significativa

de R? (p>.05) entre las variables, como puede observarse en la Tabla 6, los cuidados de
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salud obtienen el coeficiente p mas alto de las tres variables (B = .30).mostrandose como
la Gnica variable importante, por ser significativa para el modelo (p< .05).

Tabla 6
Analisis de regresion jerarquica multiple que predice elestrés parental total desde
los estresores relacionados con la enfermedad (ERE) y el sentido de coherencia

(S0C).
R? A R? B T AF
Paso 1 .03 .03 2.53
ERE Incertidumbre .18 1.59
Paso 2 12 .09* 7.64*
ERE Incertidumbre .08 0.75
ERE Cuidados 31 2.76*
Paso 3 14 .019 1.66
ERE Incertidumbre .07 0.62
ERE Cuidados .30 2.72*
ERE Comunicacién 14 1.28
Paso 4 41 27* 34.49*
ERE Incertidumbre -.00 -0.01
ERE Cuidados .18 1.90*
ERE Comunicacion .03 0.34
SOC -56 -5.87**
*p<.05 **p<.01

El cuarto paso,con el ingreso de la variable SOC, completa el modelo de
regresion.Esta variable representd un aumento de RZsignificativo, F(1,75) = 34.49, p <
.01, aportando el 27% adicional a la varianza explicada del estrés parental.El modelo
completo logra explicar el 41% de la varianza del estrés parental. Ademas, se observa
que, al ingresar el SOC, los cuidados de salud disminuyen su significancia, Sin
embargo, no la pierden dentro del modelo total (t = 1.90, p>.05).

Las correlaciones parcialesdel modelo de regresion (Anexo G), primero, entre el
estrés parental y los cuidados de salud (independiente de la incertidumbre en el paso 2)
fue positiva y mediana (1, . =-296); y segundo, entre la variable dependiente y el SOC
(independiente de todos los tres estresores relacionados con la enfermedad) fue negativa
y grande(r, . =-.615).Ambas representan la relacion independiente directa significativa,
positiva y negativa respectivamente, que existe entre los cuidados de salud y el SOC

con el estrés parental.
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De este modo, una elevada preocupacion por los cuidados de salud junto con un
bajo sentido de coherencia,predicen niveles elevados de estrés parental.La
incertidumbre y la comunicacion no contribuyen de manera significativa a la
explicacion del estrés parental.

Similarmente, con el fin de conocer el aporte explicativo de los estresores y del
SOC para cada uno de los dominios del estrés parental, se desarrollaron 3
modelosadicionales para cada area: Distrés parental, relacion dificil padre-hijo y
percepcién de comportamiento dificil del nifio.

La tabla 7 presenta el resumen de las propiedades de los tres modelos.

Tabla 7
Resumen de los andlisis de regresion jerarquica maltiple que predicenlas areas del
estrés parental desdelos estresores relacionados con la enfermedad y el sentido de

coherencia
Areas de Estrés Parental
Distrés Parental ReIaCII;)_nHlech Nifio Dificil
Predictor A R? B A R? B A R? B
Paso 1 .10* .01 .003
Incertidumbre i .08 .05
Paso 2 .09* .03 .06*
Incertidumbre 23* .03 -.02
Cuidados 32* 19 .25%
Paso 3 .05* .01 .00
Incertidumbre 20* .01 -.03
Cuidados 312* 19 .25*
Comunicacién 22* A2 01
Paso 4 12* . .25% .18*
Incertidumbre .16 -.05 -.08
Cuidados 23* .07 15
Comunicacién .16 .02 -.07
SOC -.38** -.54** -.45%*
Total 24* 31* 24*
*p<.05 **p<.01

En relacion al distrés materno se puede observar que, de acuerdo a los
resultados, todas las variables aportan un aumento significativo al R? cuando ingresan al

modelo: Incertidumbre, con 10% adicional a la varianza, F(1,78) = 9.06, p<.01;
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cuidados de salud, con 9% adicional,F(1,77) = 9.04, p<.01; comunicacion con 5%
adicional, F(1,76) = 5.16, p<.05; y, finalmente, sentido de coherencia, con 12%
adicional a la varianza, F(1,75) = 14.58, p<.001.

Ademas, un cambio importante ocurre al ingresar el SOC en el cuarto paso,
donde tanto la incertidumbre como la comunicacion pierden su significancia en el
modelo, y se observa que altos niveles de estresores relacionados con los cuidados de
salud del nifio (r,p.= -259)y bajos puntajes en sentido de coherencia (rypc= —
.403)explican un 24% de la varianza delelevado distrés materno.

En el caso de la percepcion de una relacion dificil madre-hijo, la tabla 11
muestra un cambio significativo en el cuarto paso, con el ingreso del SOC, con un
aporte de 25% de varianza explicada adicional, F(1,75) =27.53, p < .001.De este modo,
el modelo completo logra explicar 31% de la varianza, siendo los altos niveles de SOC
(Tapec = — -518)predictores de menores problemas percibidos en la relacion madre-hijo.

En tercer lugar, para el comportamiento dificil en el nifio, los datos indicanuna
diferencia significativa en R? aportada por los cuidados de salud, en el segundo paso,
con un aporte de 6% adicional a la varianza, F(1,77) = 4,62, p < .05, asi como la
posterior pérdida de su significancia en el Gltimo paso, con el ingreso del SOC, donde
también ocurre elmayor cambio significativo de R?, con un aporte de 18% adicional a la
varianza explicada, F(1,75) = 17.44, p < .001.Con ello, el modelo completo explica el
24% de la varianza, donde altos niveles de SOC (r,,.=-.434)predicen menores

dificultades percibidas en el comportamiento del nifio.
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Discusion

La presente investigacion se realizd con un grupo de madres de nifios con
leucemia (n = 80), de nivel socioecondémico bajo,que provenian del interior del pais,
cuyos hijos recibieron atencion médica ambulatoria en el modulo de pediatria de un
centro hospitalario especializado en oncologia de Lima.

El objetivo general fue valorar la relacion existente entre los estresores
vinculados a la enfermedad y el estrés que experimentan dichas madres en su tarea de
crianza, y caracterizar el papel del Sentido de Coherencia (SOC) en esta relacion.

Si bien en el Peru se han realizado trabajos de investigacion con padres de nifios
con leucemia, incluyendo entre los participantes a aquellos que provienen de regiones
alejadas del pais (Caballero, 2012; Flores, 1999; Rojas, 2005; Ruda, 1998), no se ha
estudiado el estrés parental que experimentan las madres de este grupo y su relacion con
con los estresores relacionados con la enfermedad y el rol del sentido de coherencia en
dicha relacion. Por lo tanto, la presente investigacion constituye un aporte para la
comprensidn de los aspectos psicosociales de la parentalidaden este grupo de madres.

Como primer hallazgo, en cuanto a los estresores relacionados con la
enfermedad, las madres de nifios con diagndstico de leucemia reportaron la vivencia
intensa y frecuente de diversas situaciones estresantes vinculadas con la enfermedad, en
cuanto a la incertidumbre de la evolucion, los cuidados requeridos y preocupacion
acerca del manejo de la comunicacién sobre la enfermedad con el nifio y la familia. Esto
es consistente con hallazgos previos sobre la vivencia de estresores parentales en padres
y madres de nifios con cancer (Rodriguez et al, 2012; Streisand et al, 2001; Vrijmoet-
Wiersma et al, 2010).

Las caracteristicas de las participantes pueden ayudar a contextualizar lo anterior
pues todas provienen de familias con limitados recursos economicosque han llegado a la
ciudad para recibir la atencion médica, lo que podria haberlas vuelto mas sensibles a los
distintos aspectos vinculados con la enfermedad oncoldgica (Rodriguez et al, 2012);
mas aun cuando deben enfrentar,sin apoyo familiar, distintas demandas médicas,
administrativas y de subsistencia en la ciudad (alimentacién, hospedaje, seguridad, etc.)

Los estresores mas caracteristicos y que generan mayor malestar fueron los

relacionados con la incertidumbre, que abarca tanto la preocupacién por la duracion
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como por las consecuencias de la enfermedad.Resultados similaresfueron encontrados
en padres norteamericanos (Best et al, 2001; Boman et al, 2003; Rodriguez et al, 2012).

Adicionalmente, es importante considerar el contexto de salud publica en el
Perd, ya que las participantes del presente estudio recibian atencion gratuita del Estado;
caracterizada por una elevada demanda en manos de escaso personal, que usualmente
no brindainformacién precisa y suficiente sobre la naturaleza y curso de la enfermedad.

En segundo lugar, todas las madres participantes ya habian pasado el periodo
inicial de hospitalizacion(1 mes aproximadamente), asistian a controlesde seguimiento y
esperaban resultados de analisis que iban a determinar la modalidad de tratamiento.

En este sentido, la situacion de enfrentar analisis medicos es interpretada como
una situacion estresante, que a su vez podria generar otras fuentes de estrés para las
madres, ya sea, evocando las dificultades del periodo de hospitalizacion, como
generando temor por los resultados de las pruebas yel futuro del nifio.

Otros estudios han referido que las madres en estas situaciones muchas veces
vuelven a experimentar las escenas del cancer, lo que genera una activacion emocional
en los contextos vinculados con la enfermedad (Dunn et al, 2012), incluso en familias
de nifios sobrevivientes (Alderfer et al, 2005). Tales reacciones emocionales podrian
afectar las tareas de crianza, por lo que resulta importante profundizar en los niveles de
estrés parental en este grupo de madres.

Finalmente, el no haber completado los estudios escolares (observado en el 60%
de madres participantes) puede también dificultarles la comprension de las
explicaciones sobre la naturaleza de la enfermedad, su tratamiento y las indicaciones
sobre el cuidado del nifio fuera del hospital; mas ain cuando muchas madres reportan
gue los médicos no se expresan “claramente”, generandoles inseguridad en sus
desempefios posteriores.

El segundo grupo de hallazgos se relaciona con el estrés parental.Las madres
evaluadas reportaron malestar y frustracion en el desempefio de su rol materno,
hallazgos que coinciden con los estudios en otros paises con poblaciones similares
(Hung et al, 2004; Roddenberry&Renk, 2008;Yeh, 2001).

Entre las areas del estrés parental,la que presenta mayores puntajes
esdistrésparental, reflejando que las madres podrian percibir que no estdn manejando

eficientemente las situaciones que les toca enfrentar.
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La tarea de crianza es percibida como un sacrificio personal que obliga a las
madres a dejar de lado sus propios intereses y actividades para atender las necesidades
de su hijo enfermo, provocando que se sientan atrapadas en el rol de cuidadoras, en
desmedro de su rol individual, lo cual podria generar malestar generalizado, asi como
pérdida del disfrute y del interés en la interaccion social.

Cabe afadir que las madres participantes en el estudio han llegado desde
provincias, alejandose de sus actividades cotidianas y familias, lo que puede generar en
ellas afioranzay sentimientos de sacrificio personal (Rojas, 2005).Estas madres
probablemente responden al compromiso asumido de acompafiamiento a sus hijos, al
reconocer que el tratamiento requiere proximidad y atencion continua (Fletcher, 2010;
Young et al, 2002).

Una tercera categoria de hallazgos incluyen la valoracion delos estresores y
estrés parental segin variables sociodemograficas., donde se encontraron diferencias
significativas en cuanto a la preocupacion por el manejo de la comunicacion sobre la
enfermedad entre las madres que trabajan y las que no lo hacen.

Fletcher (2010) sefala que el impacto de la enfermedad de un hijo lleva a las
madres a un desanimo laboral y dificultad para retomar el empleo luego del tratamiento.
Es posible que las madres que deben seguir trabajando pierdan disposicion y apertura
para conversar sobre la enfermedad; mas adn si sus ocupaciones requieren una elevada
exigencia fisica y dedicacion de tiempo (agricultura, crianza de animales, comercio, por
ejemplo), que resta energia para ocuparse de temas tan sensibles.

Por otra parte, la preocupacién por tocar temas vinculados con la
enfermedadpodria llevarlas a evitarlos, y con ello desarrollar otras conductas de
evitacion, como faltar a sus controles, por lo que las madres trabajadoras pueden
constituir una poblacion en riesgo.

En segundo lugar, se identifico una correlacion directapositiva entre eltiempo de
permanencia en Limay la percepcion de una relacién problematica madre-hijo.Las
participantes que permanecian mayor tiempo reportan percibir que la relacion con sus
hijos es cada vez méas negativa.Conforme avanzaba el tiempo de permanencia en Lima
para la atencion del nifio, las madres percibian con mayor intensidad que sus esfuerzos
de cuidado no eran apreciados por sus hijos y que estos no cumplian con sus

expectativas. La prolongacion del tiempo, distantes de la familia, podria estar afectando

Tesis publicada con autorizacién del autor

No olvide citar esta tesis




PONTIFICIA

TESIS PUCP gz_:_\gﬁgﬁmo

DEL PERU

emocionalmente, y por ende disminuyendo su motivacion y energia para la interaccion
con sus hijos (Fletcher, 2010).

Finalmente, completando el objetivo general del presente estudio, se valorola
relacion entre estresores relacionados con la enfermedad y estrés parental, por areas y
globalmente; y se definidel papel del sentido de coherencia en cada una de las
relaciones descritas.

En primer lugar, en cuanto alDistrés parental, en el grupo de participantes, la
vivencia intensa y frecuente de situaciones estresantesvinculadas con los cuidados de
salud del nifiolograron explicar de manera significativa el incremento del malestar y la
frustracion en el rol como madres, lo que es consistente con resultados reportados en
otros contextos (Boman et al, 2003; Fuemmeler et al, 2005; Rodriguez et al, 2012;
Sloper, 2000; &Streisand et al, 2001).

Nuevamente, aspectos contextuales pueden ayudar a entenderesta
vivencia,donde la elevada demanda y la limitacion de personal calificado dificulta
elacceso ainformacion clara sobre los cuidados fuera del hospital, como alimentacion o
medidas preventivas de higiene.

Por otro lado, las madres reportaron que no contaban con orientacion para
solucionar situaciones cotidianas de tension con su hijo, como el manejo de las
resistencias frente al tratamiento, o preparacion para enfrentar las intervenciones
médicas dolorosas del hijo, dando paso a una experiencia de malestar intenso y el
desarrollo de sentimientos de impotencia por no poder aliviar el malestar en su hijo
(Rodriguez et al, 2012). Al respecto, Youngy colaboradores (2011) describen cémo
lasvivencias que experimentan las madres de nifios con cancer afectan la definicion de
si mismas, como personas y como madres, asi como su seguridad en el rol materno.

Finalmente, los resultados indican queladisposicion de la madrehacia la
busqueda de un significado a sus vivencias de la enfermedad, sus esfuerzos por
comprender su rol de cuidadora y la practica de gestionar los recursos con los que se
cuenta lo que mejor explica la disminucionen el malestar dentro del rol parental.

Asi,el sentido de coherenciaestaria cumpliendo un rol protector para el estado
emocional de la madre durante el desempefio de las tareas de crianza.Esto va en
concordancia con los hallazgos en relacién al poder predictivo del SOC sobre el

bienestar materno en familias pediatricas suecas (Svavadottir et al, 2000)
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Seguidamente, en cuanto a la relacion dificil padre-hijo, ningun estresor se
mostré significativo para la explicacion del reporte de interacciones problematicas de
las madres con sus hijos.

Para la comprension de estos resultados se tendria que considerar que, en primer
lugar, los puntajes promedio de esta area son menores a otros estudios con madres de
nifios con cancer donde se presenta como el area mas afectada (Hung et al, 2004; Yeh,
2001).Podemos encontrar una explicacion a estos hallazgos nuevamente en las
caracteristicas de las participantes, pues al ser las madres las cuidadoras exclusivas del
nifio desde el diagndstico, vivir solos durante el mes de hospitalizacién y realizar los
viajes de tratamiento y control juntos, puede haberse desarrollado una relacion mas
fuerte entre ellos dos.

Sterisand&Tercyak (2004) refieren como el estado de debilitamiento y
convalecencia del nifio puede disminuir las expectativas del progenitor en cuanto a su
comportamiento, con lo que se reducen las situaciones de conflicto entre ellos.

Paralelamente, los nifios entre 6 y 11 afios muestran una mayor colaboracion,
conocimientos y reconocimiento de los esfuerzos de la madre en la recuperacion de la
salud del nifio, y estarian mas motivados por cumplir con los requerimientos médicos
para retornar a su vida académica y social (Streisand&Tercyak, 2004), lo que facilitaria
el ofrecer la retroalimentacion afectiva y efectiva de parte del nifio, para proteger asi la
relacion entre la madre y su hijo.

Sin embargo, los resultados del efecto negativodel tiempo de permanencia en
Lima sobre la relacion materna, llevarian a proponer una mayor profundizacion en este
tema para determinar si se trata de una relacion fortalecidao, por el contrario, si se da un
vinculo en el que a las madres les puede ser dificil reconocer y aceptar las interacciones
probleméticas de sus hijos; lo que coincide con otros estudios en padres
norteamericanos y taiwaneses (Fedele et al., 2010; Hung et al, 2004;
Streisand&Tercyak, 2004).

Resulta importante considerar esta alternativa pues,el no reconocer a tiempo los
problemas en la interaccion maternos, incrementaria el riesgo de que se agudicen en
formas mas severas o se traduzcan enproblemas emocionales y de conducta del nifio.

Nuevamente,aquellas madres con una disposicion haciala busqueda de un
sentido de sus experiencias, con apertura a la comprension de la situacion y su papel en

ella, y activas en la gestion de los recursos, aunque sean limitados,reportan que sus
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relaciones madre-hijo no son problematicas, lo que va en congruencia con los hallazgos
en familias japonesas (Togari et al, 2012). Asi, el Sentido de Coherencia se muestra, por
segunda vez, como un factor protector de la percepcién materna en torno a su relacién
madre-hijo.

Con respecto a la tercera area del estrés parental, la percepcion de
comportamiento problematico en el hijo,el elevado malestar en los cuidados de salud
explicaria una percepcién de problemas en el comportamiento del nifio.Estos hallazgos
coinciden otros estudios en familias norteamericanas (Streisand et al, 2013; Davis, Parra
&Phipps, 2010; Wolfe-Chirstensen et al, 2010).

Los resultados reportados por las participantes reflejan las dificultades que
pueden encontrar las madres de nifios con cancer al lidiar con las conductas disruptivas
de sus nifios cuando, a la par, estan preocupadas por las acciones vinculadas al cuidado
de salud del nifio; o cémo la experiencia del tratamiento en el nifio, y las limitaciones de
la madre para controlarlo, podria estar derivando en mayores problemas conductuales y
emocionales (Streisand et al, 2013).

Finalmente, las madres con mayor SOC no perciben a sus hijos como
problematicos, lo que coincide con los estudios con progenitores suecos (Kerstis,
Engstrom, Edlund&Aarts, 2013).

Es oportuno considerar las caracteristicas de las participantes, que tuvieron que
viajar desde sus hogares, desarraigandose de su entorno y del apoyo de otros miembros
de la familia en el control del nifio.Un cambio en el comportamiento del nifiotambién
podria ser una respuesta de adaptacion a una situacion nueva y amenazante, que se
puede agudizar si la madre no cuenta con informacion y apoyo en la tarea de crianza.Al
respecto, Streisand&Tercyak (2004) y Andia&Nadyenko (2011) describen la tendencia
en estas familias, norteamericanas y peruanas respectivamente, a tolerar conductas que
en otros contextos no se les permitiria

Finalmente, para elestrés parental global, segun el reporte de las participantes,la
preocupacién porlos cuidados de saludexplicaron del incremento en el estrés general
vinculado al rol de madres.Estos hallazgos resultan consistentes con la identificacion
estos estresores y sus secuelas emocionales para las madres en otros contextos
(Streisand et al, 2001; Rodriguez et al, 2012; Sloper, 2000)

Esto podria entenderse por el hecho que, al enfrentarse a estas situaciones, las

madres generalmente estan fuera del contexto hospitalario, y pierden una fuente de
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apoyo de parte del personal de salud que podria amortiguar la carga de dichas tareas;
ademas al no contar con el apoyo familiar, pueden encontrarse agotadas por ser la Unica
fuente de cuidado de sus hijos.

Finalmente, consolidandose como un aporte importante del presente estudio, los
resultados permiten afirmar que la disposicion de las madres para buscar sentido y
significado a sus experiencias, comprenderlas y explicarlas, y organizarse en la
administracion de recursos, explican la disminucion del estrés parental, como lo ha
demostrado en otros paises (Svavadottir et al, 2005, Svavadottir&Rayens, 2005;
Vinson, 2002; Svavardottir et al, 2000).

Los resultados indican cdmo, en madres con carencias especificas a nivel
econdémico, con limitado soporte social, fuera de su contexto cultural, atravesando la
dificil tarea de armonizar sus roles como cuidadoras y como madres, y expuestas a
preocupaciones por la naturaleza de la enfermedad, sus cuidados y el manejo de la
comunicacion, el sentido de coherencia estariacumpliendo un papel protector en sus
tareas parentales, tanto a nivel emocional, como en la percepcion de la relacion con sus
hijos y de la conducta de los mismos, ayudandolas, por ende, a mantenerse saludables a
pesar de enfrentar estas y otras adversidades (Antonovsky, 1979, 1987, 1990; Arévalo,
2007; Rivera, Ramos et al, 2012).

A partir de estos resultados, se refuerza la idea de considerar diferentes enfoques
o temasdentro del apoyo psicosocial, entre los que mencionamos a continuacion:

Un primer enfoque estaria centrado en la promocion de capacidades en las
madres, donde la capacidad de encontrarle un sentido a su experiencia podria ser un
objetivo de grupos de autoayuda y de apoyo, donde las madres pudieran contar con un
espacio de reformulacion de sus vivencias,que muchas veces estan fuera de su control;
con la confianza que una vez que le encuentren el sentido (significado), podran entender
mejor el proceso de la enfermedad y su papel en ella (comprensibilidad) y gestionar los
recursos personales y sociales para afrontarla (manejabilidad).Un grupo de apoyo podria
cubrir también las necesidades de soporte de las madres que no cuentan con sus fuentes
colectivas de apoyo.

En segundo lugar, dados los hallazgos sobre la influencia de los estresores
relacionados con el cancer, de manera directa o indirecta, sobre el estrés parental, se
propone que la intervencidn psicosocial con este grupo de madres tenga como segundo
objetivo el desarrollo de estrategias de afrontamiento que han demostrado en evidencia
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previa estar asociadas con menos respuestas de distrés psicologico y ansiedad(Dunn,
2012; Flores, 1999). Entre ellas, se mencionan estrategias de aceptacion y revaloracion
positiva frente a las situaciones que no pueda cambiary de solucion de problemasen
aspectos practicos y mas controlables (Norberg, Lindblad&Boma, 2005).

En tercer lugar, se propone considerar sesiones para ofrecer a las madrespautas
de crianza adaptativas, como un método de prevencion de los problemas de ajuste en el
nifio, que incluyan la valoracion de si mismas en su rol de madres, aceptacion del
proceso de adaptacion personal y del nifio, desarrollo de una relacion positiva madre-
nifio, escucha afectiva, identificacion de comportamientos problematicos y adecuadas
pautas de disciplina positiva.

Finalmente, una serie de estudios ha subrayado como la necesidad de adecuacion
de servicios de salud por su papel mediador en las experiencias de cuidadode los padres
(Young et al, 2002).Al respecto se mencionan como fuentes de apoyo para los padres en
su rol de cuidadores, algunos elementos importantes tales como, la existencia de
servicios educacionales y de juego para los nifios, un sistema de soporte informacionaly
rapidez en los aspectos administrativos de la atencion.En nuestra experiencia las aulas
hospitalarias estan cumpliendo el papel de apoyo a los padres, pero ain falta atender sus
necesidades informacionales y facilitar los procesos administrativos para el logro de su
atencion.

Algunas limitaciones presentes en este estudio tienen que tomarse en
consideracion.En primer lugar, con respecto a la recoleccion de datos, el contexto
hospitalario donde se realizaron las entrevistas que presentaba algunos desafios para los
entrevistadores, desde la privacidad hasta encontrar el momento oportuno para realizar
la evaluacion.En este sentido, el apoyo brindado por el personal de la institucion, a
través de los médicos, enfermeras, trabajadoras sociales y voluntarias, facilitdé la
participacion de las madres en el presente estudio.

En segundo lugar, la heterogeneidad entre las participantes en cuanto a la edad,
tiempo de la experiencia y caracteristicas socioculturales, dificulta la identificacion de
estresores comunes a todas las madres que provienen del interior del pais. Una
aproximacion futura a grupos delimitadosgeneracional, temporal y geograficamente,
podria ofrecer datos con una mejor correspondencia social y cultural.

En tercer lugar, el basar parcialmente el estudio en cuestionarios limita la

identificacion de matices en la vivencia de crianza de un nifio con cancer. Ademas, el
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nivel educativo de las madres podria explicar la variabilidad de las correlaciones item-
test y bajos puntajes de algunos reactivos.Seria importante considerar diferentes fuentes
de informacion, como entrevistas, que permitan dar informacion mas precisa sobre sus
vivencias desde su propia perspectiva.

En cuarto lugar, otra limitacion de este estudio fue la exclusion de los padres que
son cuidadores de sus hijos con cancer, y aunque adn son minoria, su experiencia no
debe ser ignorada.Respecto a su papel, sera importante explorar en el futuro si las
instituciones de salud estan preparadas para aceptarlos y acogerloscomo cuidadores
principalesy de qué modo se podria ir facilitando el espacio para la inclusion de los
padres y otros miembros de la familia 0 amigos en el cuidado del nifio.

En quinto lugar, por motivos metodologicos se excluyeron de los analisis
estresores sefialados en estudios previos, como estresantes, como las presiones
econdmicas o las demandas de otros roles. Futuros estudios podrian dar explicaciones a
las razones por las cuales en nuestro contexto no son conceptualizadas como estresores
relacionados con la enfermedad, posiblemente por ser experiencias que las madres
experimentan en sus contextos cotidianos, donde tienen que lidiar con las limitaciones
econdmicas Yy el dividir su atencion entre las demandas de cada uno de los integrantes
de las familias.

A pesar de ello, esta primera aproximacion a la realidad de las madres de nifios
con cancer que provienen de provincias pretende ser un punto de partida para plantear
una serie de interrogantes y dirigir estrategias de apoyo psicosocial que les brinde
soporte para cumplir con su rol materno y darles a sus hijos el apoyo emocional que

necesitan durante y después del tratamiento.
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ANEXO A

Consentimiento Informado

El propdsito de esta ficha de consentimiento es proveer a los participantes en
esta investigacion con una clara explicacion de la naturaleza de la misma, asi como de

su rol en ella como participantes.

La presente investigacion es conducida porMiriam Mejia Morin, estudiante de
la Maestria en Psicologia de la Salud de la Escuela de Posgrado de la Pontificia
Universidad Catdlica del Perd, tiene por objetivo estudiar los “Estresores relacionados
con el cancer, sentido de coherencia y estrés parental en madres de nifios con

leucemia que provienen del interior del pais”

Si usted accede a participar en este estudio, se le pedira responder preguntas en

tres cuestionarios. Esto tomaré aproximadamente 1 hora de su tiempo.

La participacion es este estudio es estrictamente voluntaria. La informacion que
se recoja sera confidencial y no se usard para ningun otro propésito fuera de los de esta
investigacion. Sus respuestas a los cuestionarios serén codificadas usando un nimero de

identificacién y por lo tanto, seran anénimas.

Si tiene alguna duda sobre este proyecto, puede hacer preguntas en cualquier
momento durante su participacion en él. Igualmente, puede retirarse del proyecto en
cualquier momento sin que eso lo perjudique en ninguna forma. Si alguna de las
preguntas durante la entrevista le parecen incomodas, tiene usted el derecho de

hacérselo saber al investigador o de no responderlas.

Desde ya le agradecemos su participacion.

Firma de la participante
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ANEXO B

Ficha de Datos Sociodemograficos

| DATOS PERSONALES
1 CODIGO

2 EDAD:

4 ESTADO CIVIL:

Convivi
Soltera ente
Casada Viuda
5 LUGAR DE NACIMIENTO
6 LUGAR DE RESIDENCIA
7 TIEMPO DE RESIDENCIA EN LIMA
8 PERSONAS CON LAS QUE VIVIA
9 ¢Hasta qué afio estudio?
Primaria incompleta [ | Técnica incompleta | |
Primaria Completa = Técnica completa N
Secundaria Incompleta N Superior incompleta -
Secundaria completa | | Superior completa | |
10 OCUPACION: B R
11 RELIGION
12 PRACTICANTE siD NO D

Il DATOS DEL NINO
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1 EDAD:

2 SEXO: Masculino Femenino D

3  TIPO DE ATENCION

Ambulatoria Hospitalizacion D

4  DIAGNOSTICO MEDICO

5. N°DE RECAIDAS

6 ¢HACE CUANTO RECIBIO EL DIAGNOSTICO?

7 TRATAMIENTO ACTUAL

Quimioterapia N° Radioterapia N©°

Frecuencia Frecuencia

Cirugia Otro
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ESTRESORES RELACIONADOS CON LA ENFERMEDAD
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ANEXO C1

Caracteristicas demograficas de las madres participantes en los grupos focales (n=16)

Caracteristicas n %
Edad (afios)
20-29 7 44
30-39 4 25
40-49 5 31
Estado Civil
soltera 3 19
casada 5 31
conviviente 8 50
Distancia desde Lima al lugar de Nacimiento (Km.)*
100 a 500 4 25
550 a 1000 7 44
1100 a 1600 5 31

Distancia del Lugar de Residencia (Km.)*

100 a 500 6 38
550 a 1000 5 31
1050 a 1600 5 31

Tiempo de Residencia en Lima (meses)

laé 11 69
7al2 2 13
13a24 2 13
25a36 1 6

Personas con las que vive en su lugar de origen
Familia nuclear 9 56

Familia extensa 7 44
Escolaridad

Primaria incompleta 4 25

Pirmaria completa 4 25

Secundaria incompleta 4 25

Secundaria completa 3 19

Superior técnica incompleta 1 6
Ocupacion

Hogar 8 50

Otra ocupacion** 8 50

(Anexo B1 continua)
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(continuacion Anexo B1)
Préctica religiosa

Si 11 69

no 5 31
Edad del Nifio

6a8 9 56

9all 7 44
Sexo del Nifio

Nifio 7 44

Nifia 9 56

Tiempo del Diagndstico

lal2 5 31
13a24 4 25
25a 36 4 25
37 en adelante 3 19

*Nota: 100 a 500 = Ica, Ancash, Ayacucho, Cajamarca, Huancavelica, Junin, La Libertad y
Ucayali; 550 a 1000 =Apurimac, Arequipa, Lambayeque y Piura;1100 a 1600 = Cusco, Loreto,
Madre de Dios Puno, San Martin y Tumbes.

**Nota:Otra ocupacion = Agricultura, comercio, dependiente, manufactura
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ANEXO C2

Listado Preliminar de Estresores Relacionados con la Enfermedad
(ERE-Preliminar)

Acontinuacién encontrard una lista de situaciones que experimentan algunos padres de nifios que tienen
problemas de salud. Por favor indique la opcidn que refleja mejor el impacto negativo que esa situacion
ha tenido en su vida (MUY POCO, ALGO, MUCHO, MUCHISIMO).No existen respuestas correctas o
incorrectas.Complete sus respuestas para todas las situaciones listadas.

ESTRESORES Impacto Negativo
'y C 3

> o
1NN

=y
QD

awl ON
0%0d

¢ 0By

€ 0OyonN

ISIYONA

Hablar con mi pareja/familia sobre la enfermedad de mi hijo
Hablar con mi hijo sobre su enfermedad

Recibir noticias y resultados médicos de mi hijo

No comprender la informacion que brinda el personal de salud
Tener discusiones con mi hijo cuando lo llevo al hospital
Tener discusiones con mi hijo sobre su medicacion o los cuidados en
casa

7 No saber cuanto tiempo durara la enfermedad de mi hijo

8. | Ver que la enfermedad de mi hijo se agrava

9. | No saber cuales seran las consecuencias de la enfermedad

10. Ver los cambios en el estado de animo de mi hijo

11.| Estar presente en las intervenciones médicas dolorosas

12.| Ver que mi hijo se siente mal después de los tratamientos

13.| Cuidar a mi hijo en su alimentacion, higiene o prevencion de
contagios

14.] Ver que mi hijo extrafia a su familia

15.| Sentirme sola

16.| Enterarme a la distancia que mi familia tiene problemas

17.| No poder cubrir los gastos generados porla enfermedad

18./ No poder cumplir con las necesidades de otros miembros de la
familia

19.| Preocuparme por mi trabajo o el de mi esposo

20.| Discutir con mi pareja

S EST AN
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ANEXOC3

Presencia e impacto de estresores relacionadas con la enfermedad (ERE-Preliminar)

Item f % M DE

Comunicacion de la enfermedad

3. Recibir noticias y resultados médicos de mi hijo 77 96 3.4 09

1. Hablar con mi pareja/familia sobre la enfermedad de mi hijo 75 94 3.0 1.1

2. Hablar con mi hijo sobre su enfermedad 65 81 28 1.1

4. No comprender la informacién que brinda el personal de salud 58 72 3.0 0.9

6. Tener discusiones con mi hijo sobre su medicacion o los 54 68 29 1.1

cuidados en casa

5. Tener discusiones con mi hijo cuando lo llevo al hospital 43 54 2.7 1.2
Cuidados de Salud

9. No saber cuéles seran las consecuencias de la enfermedad 77 96 34 09

7. No saber cuanto tiempo durara la enfermedad de mi hijo 75 94 33 09

10. Ver los cambios en el estado de animo de mi hijo 73 91 32 1.0

13. Cuidar a mi hijo en su alimentacion, higiene o prevencionde 73 91 3.1 1.0

contagios

11. Estar presente en las intervenciones médicas dolorosas 68 85 3.5 0.8

12. Ver que mi hijo se siente mal después de los tratamientos 64 80 33 1.0

8. Ver que la enfermedad de mi hijo se agrava 42 53 3.3 0.8
Distancia de la Familia

15.Sentirme sola 72 90 3.1 1.0

14. Ver que mi hijo extrafia a su familia 70 88 3.1 0.9

16. Enterarme a la distancia que mi familia tiene problemas 65 81 3.3 0.9
Tareas de otros roles

17. No poder cubrir los gastos generados porla enfermedad 75 94 34 09

18. No poder cumplir con las necesidades de otros miembrosde 74 93 3.3 0.8

la familia

19. Preocuparme por mi trabajo o el de mi esposo 74 93 3.4 0.6

20. Discutir con mi pareja 50 63 2.7 1.2
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ANEXO D

PROPIEDADES PSICOMETRICAS DE LOS INTRUMENTOS

Confiabilidad y correlacion item-test de la escala SOC-13

ltem C_orrelacién
item-test
Sentido de Coherencia
(o0 = .653)
Item 1 -.147
Item 2 175
Item 3 279
Item 4 139
Item 5 .358
Item 6 311
Item 7 .555
Item 8 495
Item 9 194
Item 10 324
Item 11 425
Item 12 319
Item 13 .228

Confiabilidad por escalas y correlacion item-test del PSI/SF

ltem Correlacion ltem Correlacion ltem Correlacion
Item-test Item-test Item-test
Distrés Parental  Relacion Dificil Padre-Hijo Nifio Dificil
(a=.72) (a0 =.71) (o =.81)

Item 1 .30 Item 13 44 Item 25 .52
Item 2 45 Item 14 .40 Item 26 51
Item 3 41 Item 15 41 Item 27 41
Item 4 .60 Item 16 41 Item 28 54
Item5 44 Item 17 A2 Item 29 31
Item 6 A7 Item 18 .33 Item 30 48
Item 7 .30 Item 19 .55 Item 31 .39
Item 8 13 Item 20 44 Item 32 .58
Item 9 .35 Item 21 .26 Item 33 .53
Item 10 .36 Item 22 -.01 Item 34 48
Item 11 .22 Item 23 .24 Item 35 41
Item 12 .55 Item 24 .30 Item 36 41
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ANEXO E
Valoracion de los ERE en cuanto a variables sociodemogréficas

Diferencias entre grupos a partir de la ocupacion de la madre en los estresores
relacionados con la enfermedad

Hogar Otra_,
Ocupacion
ERE —_— —_— dde
M DE M DE U p Cohen
Incertidumbre 3.26 0.83 3.00 1.16 618.50 46 --
Cuidados de salud 3.59 0.05 3.51 .97 51.00 71 --
Comunicacion 2.35 1.22 3.00 1.09 169.00* .02 -0.26
*p<.05

Correlaciones entre variables sociodemograficas y estrés parental, estresores

relacionados con la enfermedad y sentido de coherencia

Edad Tiempoen N°de Edaddel Tiempo de

Lima Hijos Hijo Diagndstico

Estresores Relacionados con la Enfermedad

INCERT -.035 -.089 .008 .010 -.050

CUIDA -.210 .097 -.114 -.038 .005

COM -.156 139 -.053 -.104 -.167
Estrés Parental -.097 .083 -.073 -.010 .041

DP -.101 .028 -.106 -.072 .025

RD P-H -.087 256" -.075 126 .005

ND -.055 -.122 .007 -.075 .063
Sentido de Coherencia

SoC .034 -.064 -.056 -.009 .028
*p<.05** p<.01
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ANEXO F

SUPUESTOS PARA LA REGRESION
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ANEXO F1

Prueba de Normalidad de datos de acuerdo al estadistico Kolmogorov-Smirnov Z

Kolmogorov-Smirnov®

Medida
Estadistico Sig.  Asimetria Curtosis
ERE
Incertidumbre 219 .000 -1.475 1.901
Cuidados 127 .003 -0.166  -1.087
Comunicacion 193 .000 -0.496  -0.826
PSI(S/F)
Estrés Parental Total .058 200" 0.190 -0.259
Distrés 119 .007 0.333 -0.778
Relacién Dificil Padre-Hijo .078 2007 0.300 -0.287
Conducta Dificil del Nifio .061 2000 0.166  0.045
SOC-13
Sentido de Coherencia 154 .000 -0.436  -0.292

*p > .05 Distribucion Normal
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ANEXO F2

Graficos de Normalidad de los residuos
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ANEXO F3

Supuestos de Independencia y Heterocedasticidad

1. Independencia

Variable Dependiente Durbin-watson

Estrés parental 1.761
Distrés Parental 2.340
RelacionDificil Padre-Hijo 1.516
ComportamientoDificil del Nifio 2.008

2. Heterocedasticidad

Grafico de dispersion

Grafico de dispersion Variable dependiente: PSIPadre
Variable dependiente: PSITOTAL Ea
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ANEXO F4

Diagnostico de colinealidad

1. Estrés Parental Total

Proporciones de la varianza

Modelo indice de
Dimension Autovalores condicién (Const) INCERT CUIDA COM SOC
1 1 1.959 1.000 .02 .02
2 .041 6.916 .98 .98
2 1 2.875 1.000 .01 .01 01
2 .084 5.835 .09 19 97
3 041 8.417 90 .80 .02
3 1 3.727 1.000 .00 .00 01 .01
2 .155 4.897 .00 .02 20 .80
3 .079 6.871 .07 32 77 12
4 .038 9.842 92 .66 .02 .07
4 1 4.633 1.000 .00 .00 .00 .01 .00
2 161 5.360 .00 .01 .05 84 .03
3 127 6.047 .01 .01 49 .00 .15
4 .065 8.455 .00 .79 32 .03 .07
5 .014 18.288 99 19 13 1275

2. Distrés Parental

Proporciones de la varianza

Indice de
Modelo Dimension Autovalores condicion (Const) INCERT CUIDA COM SOC
1 1 1.959 1.000 .02 .02
2 .041 6.916 .98 .98
2 1 2.875 1.000 0l .01 .01
2 .084 5.835 .09 19 97
3 .041 8.417 .90 .80 .02
3 1 3.727 1.000 .00 .00 .01 .01
2 155 4.897 .00 .02 20 .80
3 .079 6.871 .07 .32 g7 12
4 .038 9.842 .92 .66 .02 .07
4 1 4.633 1.000 .00 .00 .00 .01 .00
2 161 5.360 .00 .01 .05 .84 .03
3 127 6.047 .01 .01 49 .00 .15
4 .065 8.455 .00 .79 32 .03 .07
5 .014 18.288 .99 19 A3 12 75

(Anexo F continua)
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(Continuacion Anexo F)
3. RelacionDificil Padre-Hijo

Proporciones de la varianza

Indice de
Modelo Dimension Autovalores condicién (Const) INCERT CUIDA COM SOC
1 1 1.959 1.000 .02 .02
2 .041 6.916 .98 .98
2 1 2.875 1.000 01 .01 01
2 .084 5.835 .09 19 97
3 .041 8.417 90 .80 .02
3 1 3.727 1.000 .00 .00 01 .01
2 .155 4.897 .00 .02 .20 .80
3 .079 6.871 .07 .32 A7 A2
4 .038 9.842 .92 .66 .02 .07
4 1 4.633 1.000 .00 .00 .00 01 .00
2 161 5.360 .00 .01 .05 .84 .03
3 127 6.047 .01 .01 49 .00 .15
4 .065 8.455 .00 .79 .32 .03 .07
5 .014 18.288 .99 19 13 A2 75

4. ComportamientoDificil del Nifio

Proporciones de la varianza

Indice de
Modelo Dimension Autovalores condicion (Const.) INCERT CUIDA COM SOC
1 1 1.959 1.000 .02 .02
2 .041 6.916 .98 .98
2 1 2.875 1.000 01 .01 .01
2 .084 5.835 .09 19 97
3 .041 8.417 90 .80 .02
3 1 3.727 1.000 .00 .00 01 .01
2 155 4.897 .00 .02 .20 .80
3 .079 6.871 .07 .32 7 A2
4 .038 9.842 92 .66 .02 .07
4 1 4.633 1.000 .00 .00 .00 01 .00
2 161 5.360 .00 .01 .05 .84 .03
3 127 6.047 .01 .01 49 .00 .15
4 .065 8.455 .00 .79 .32 .03 .07
5 .014 18.288 .99 19 A3 A2 75
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ANEXO G

Correlaciones parciales entre estrés parental y sus areas con los estresores
relacionados con la enfermedad (ERE),y el sentido de coherencia (SOC).

Estrés . Relacion e
Parental Distrés Parental Dificil P-H Nifio Dificil
Paso 1
Incertidumbre 0.177 0.323 0.084 0.050
Paso 2
Incertidumbre 0.085 0.235 0.026 -0.024
Cuidados 0.300 0.324 0.183 0.238
Paso 3
Incertidumbre 0.071 0.216 0.013 -0.025
Cuidados 0.298 0.324 0.179 0.237
Comunicacion 0.146 0.252 0.122 0.013
Paso 4
Incertidumbre -0.001 0.181 -0.061 -0.089
Cuidados 0.214 0.259 0.074 0.156
Comunicacion 0.039 0.188 0.020 -0.082
SoC -0.561 -0.403 -0.518 -0.434
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