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MEMORIAY SUGESTION EN PREESCOLARES:
EFECTOS DEL CONOCIMIENTO PREVIO Y LA
REPETICION DE ENTREVISTAS

Memory and suggestion in preschoolers: effects of
previous knowledge and repeated interviews

XXVI Premios de Psicologia “Rafael Burgaleta”



Resumen

Este trabajo examino la influencia del conocimiento previo de los preescolares y de la repeticion
de entrevistas en la memoria y la aceptacion de la sugestiéon. En la primera sesion a todos los
participantes se les conto una historia sobre qué hace un gato al mirarse en un espejo (episodio
narrado). Y después, a la mitad de los participantes se les mostrd qué es un cuelgabolsos, y a la
otra mitad se les ensefid cdmo se usa y, ademas, lo manipularon. Posteriormente, se realizaron
dos entrevistas, una se hizo dos dias después de la primera sesién y la otra una semana después
de la segunda. Los resultados mostraron que el grupo con experiencia proporciond mas detalles
sobre la accién que habia experimentado (colgar) en comparacion con el grupo sin experiencia, y
gue hubo una interaccién entre las sesiones y el grupo, igualandose en la Sesion 3 los detalles
proporcionados por ambos grupos. Ademas, el grupo sin experiencia proporcion6 una cantidad
similar de detalles que el grupo con experiencia en lo referido a la accion de caer (accion falsa
para ambos). En cuanto a la aceptacion de la sugestion se encontro efecto techo en ambos grupos.
Por ultimo, el recuerdo del episodio del gato fue muy elevado en los preescolares y no hubo
diferencias entre los grupos.

Palabras clave: conocimiento previo, entrevistas, sugestion, preescolares.
Abstract

This study examined the influence of preschooler’s previous knowledge and repeated interviews
on memory and acceptance of suggestion. In the first session, all the participants listened to a
story about what a cat does when it is looking to itself in a mirror (narrated episode). After that,
half of the participants were showed a bag-hanger, and the other half were taught how to use it
and manipulate it. Two interviews were conducted, one of those was carried on two days after the
first session and the other one week after the second. Results of the bag-hanger episode indicated
that the experienced group provided more details about the action they had experienced (hanging)
compared to the non-experienced group, and there was an interaction between sessions and group,
both groups providing similar details in Session 3. In addition, the non-experienced group
provided a similar amount of details as the experienced group in the fall action (a false action for
both groups). For the acceptance of the suggestion was found ceiling effect for both groups.
Lastly, regarding the cat episode, we found a very high recall and no differences between the
groups.

Keywords: previous knowledge, interviews, suggestion, preschoolers.
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Memoria y sugestion en preescolares: Efectos del conocimiento previo y la
repeticion de entrevistas

Este trabajo pretende examinar, en el contexto de las declaraciones de menores,
cémo influye el conocimiento previo de los preescolares (aspecto interno de las personas)
en la memoria y en la aceptacion de la sugestion. Y también como afecta la repeticion de
las entrevistas (aspecto ajeno a las personas) en la sugestion y la memoria. Para ello
iremos de lo méas general a lo mas especifico, es decir, empezaremos revisando estudios
sobre memoria y sugestion en preescolares, para a continuacion examinar queé se sabe de
los efectos del conocimiento previo y la repeticion de preguntas en la memoria y la
sugestion.

Memoria y Sugestién

En los ultimos afios la literatura sobre Psicologia del Testimonio se ha ido
incrementando, siendo uno de los grandes temas de investigacion en el estudio de la
memoria. En 1900, Alfred Binet mostré que las preguntas sugestivas influian en las
respuestas de las personas y cred una ciencia practica del testimonio basandose en las
observaciones de los efectos de la sugestion. Pero no fue hasta la década de los 70 cuando
la investigacion sobre el testimonio resurgio de la mano de Elizabeth Loftus, creadora del
efecto de la informacion engafiosa (Loftus y Palmer, 1974).

Loftus disefid un procedimiento experimental con adultos consistente en tres
fases: la presentacion de un suceso destacado mediante diapositivas o video (fase de
presentacion) seguida de una serie de preguntas donde se sugeria algun detalle falso
(informacidn post-suceso en la fase de retencion). Por Gltimo, tras un intervalo temporal
variable, pasaba una prueba de reconocimiento con preguntas de dos alternativas de
eleccion forzosa (fase de recuperacién). Entre estas preguntas se incluia la referida al
detalle falso, en concreto, los participantes tenian que elegir entre el detalle originalmente
visto en el suceso y el detalle post-suceso engafioso. Sus resultados mostraron que los
participantes del grupo experimental aceptaron con mas frecuencia la informacion
engafiosa post suceso que se les habia proporcionado en la fase de retencion en
comparacion con el grupo control. Es decir, elegian esta alternativa de respuesta en la
tarea de reconocimiento, en lugar del detalle originalmente visto en el suceso (Loftus,
1979; Loftus, Miller y Burns, 1978).

Aproximadamente una década después del trabajo seminal de Loftus, se despertd
el interés por los errores de memoria en los nifios. Asi, en 1987 Ceci, Ross y Toglia
pusieron a prueba el efecto de la informacion engafiosa en nifios mediante la presentacion
de una historia ilustrada. En este estudio se leia un cuento acompafiado de ocho iméagenes,
dos de las cuéles eran los items criticos (a la protagonista le dolia el estomago y habia
desayunado huevos). Al dia siguiente, se dividia a los participantes en dos grupos: a uno
de ellos se le proporcionaba informacion engafiosa (a la nifia le dolia la cabeza porque
habia desayunado los cereales muy rapido), y al otro se le daba informacién neutra. Dos
dias después se pedia a los nifios que seleccionaran dos laminas de las cuatro presentadas
en la historia inicial (dos aparecian realmente en la historia original y las otras dos eran
consistentes con la sugestion). Los resultados mostraron que los nifios mas pequefios
pertenecientes a la condicion sesgada eran mas vulnerables al impacto de la sugestion, ya
que reconocieron erroneamente con mas frecuencia las laminas con informacion inexacta,
en comparacion con los nifios mayores o los adultos.



El creciente interés por estudiar la aceptacion de la sugestion en nifios, unido a las
numerosas denuncias sobre supuestos abusos sexuales a menores, han hecho que la
credibilidad y exactitud del testimonio sean temas de interés en preescolares porque en
numerosos casos la Unica prueba con la que se cuenta es la declaracién del menor. Ello
ha motivado que la investigacion sobre sugestion en nifios haya ido variando a lo largo
de los afios.

Por ello el paradigma se fue haciendo mas complejo: ya no se sugerian solo
detalles aislados de una historia, sino acciones de un suceso experimentado en el que el
nifio participaba directamente, en lugar de ser un mero observador. Por ejemplo, en el
trabajo de Rudy y Goodman (1991), después de que los nifios experimentaran un suceso
(unos jugaban a Simén dice y se vestian de payaso haciéndose una fotografia, mientras
que los otros observaban todo), se les preguntaba a todos sobre su experiencia mediante
recuerdo libre y a través de preguntas dirigidas y sugestivas. En estas Ultimas se sugerian
acciones que no habian tenido lugar (algunas de ellas implicaban acciones sobre el cuerpo
del nifio, llamadas preguntas de maltrato, p.e., “¢ cuantas veces te azot6?”). Los resultados
mostraron que apenas habia diferencias en la aceptacion de la sugestion de las acciones
falsas entre ambos grupos (participante vs. observador), y que los nifios mayores eran
mas resistentes a las preguntas sugestivas que los nifios pequefios, excepto en las
preguntas de maltrato (p.e., “¢te puso algo en la boca?”), donde ambos grupos de edad
fueron igual de vulnerables a la sugestion.

Por ultimo, las investigaciones recientes han mostrado que la informacion
engafiosa no sélo procede de las entrevistas formales y de la formulacién de preguntas
sugestivas, sino también de otras situaciones o contextos, como puede ser un rumor (Poole
y Lindsay, 2001; Principe y Ceci, 2002; Principe, Kanaya, Ceci y Singh, 2006), o el modo
de preguntar que tienen las madres (Korkman, Juusola y Santtila, 2014; Principe,
DiPuppo y Gammel, 2013).

Antes de ver los factores que pueden estar determinando la aceptacion a la
sugestion, cabe destacar que cuanto mas débil es la huella de memoria, es decir, cuanto
menos se recuerda es mas facil que la sugestion surta efecto porque no se detecta la
discrepancia entre la informacion engafiosa y la informacion original. Por ello es més
dificil resistir la sugestion y mas probable que la informacién que se recupere
posteriormente sea la falsa que se ha sugerido, en lugar de la original (Ceci, Toglia y
Ross, 1988; Tousignant, Hall y Loftus, 1986). Por este motivo, los nifios preescolares son
especialmente vulnerables a la sugestion, pues sus huellas de memoria pueden llegar a
ser muy débiles.

Ello ha llevado a buscar qué factores, tanto internos de las personas como externos
0 ajenos a ellas, pueden estar modulando esta aceptacion de la sugestion. Factores de la
persona como el conocimiento previo o el desarrollo del lenguaje pueden influir en la
sugestionabilidad (para una revision véase Bruck y Melnyk, 2004; Klemfuss y Olaguez,
2018). Pero, sin duda, el factor mas estudiado es uno de naturaleza externa (ajeno a las
personas): las técnicas sugestivas de la entrevista formal. Estos factores pueden
distorsionar el recuerdo de los nifios, lo que hace mas dificil encontrar indicadores de
exactitud en el testimonio (Bruck, Ceci y Melnyk, 1997). A continuacion, pasamos a
describir la influencia de dichos factores sobre la memoria y la sugestion.



Conocimiento Previo, Memoria y Sugestion

Uno de los factores internos que se han estudiado porque pueden afectar tanto a la
memoria como a la aceptacion de la sugestion es el conocimiento previo. Bartlett
(1932/1995) propone que el razonamiento inferencial es uno de los procesos cognitivos
que une el conocimiento con el recuerdo, ya que la realizacién de inferencias y
elaboraciones sobre un suceso (basadas en conocimiento previo) hace mas sencilla la
creacion de una representacion bien organizada en la memoria. También decia que todo
lo que recordamos esta muy influido por los esquemas de conocimiento que ya tenemos,
y que los vamos creando y actualizando a partir de la experiencia personal de situaciones
recurrentes.

Todos poseemos esquemas de conocimiento y los utilizamos para realizar
inferencias que nos ayuden a comprender situaciones, como marco para la recuperacion
de un recuerdo o como base para la planificacion de acciones. También los nifios
pequerfios tienden a generar esquemas sobre eventos rutinarios (cocinar galletas, celebrar
cumpleafios, etc...), encontrando que al principio no tienen un esquema bien desarrollado
y asumen que todas las situaciones son iguales. Sin embargo, este esquema se va
desarrollando progresivamente y poco a poco van utilizando etiquetas mas generales al
describir los eventos sobre los que tienen esquemas, es decir van generalizando (Fivush,
1984; Nelson, 1978).

Los guiones son un tipo de esquema que relaciona las secuencias tipicas de los
eventos y sus consecuencias (p.e., ir a un restaurante) (Schank y Abelson, 1977). Tal y
como dice Bartlett (1932/1995), cuando recordamos cosas del pasado nos basamos en
nuestros esquemas actuales. Por ello, en algunas investigaciones se ha intentado ver como
afectaba el conocimiento previo (p.e. los guiones) a la memoria y la sugestion.

Parece intuitivo pensar que tener conocimiento previo sobre un suceso hara mas
facil la codificacion y la recuperacion del mismo vy, por tanto, deberia ser mas dificil
aceptar sugestiones falsas sobre dicho suceso. Los estudios sobre la influencia del
conocimiento previo en la memoria muestran gque éste tiene un doble efecto:

1) Por un lado, el conocimiento esquematico podria tener un efecto beneficioso,
ya que nos ayuda a establecer la representacion inicial de la memoria y su posterior
recuerdo. Los esquemas nos permiten crear expectativas sobre lo que va a ocurrir en un
determinado suceso, pues nos basamos en la informacion general que contienen dichos
esquemas. Ademas, cuando nos encontramos con informacion discrepante, que no
coincide con el guion, la procesamos de manera mas elaborada (esquema + correccion).
Esto tiene un efecto muy beneficioso en las tareas de reconocimiento; sin embargo, en las
tareas de recuerdo estos elementos discrepantes no son recordados, ya que no forman
parte del esquema que poseemos y no solemos acordarnos de ellos (de Vega, 1984).

El estudio de Ornstein, Gordon y Larus (1992) apoya la hipdtesis de que el
conocimiento esquematico es beneficioso para el recuerdo, y que las acciones no
congruentes con el mismo son rechazadas. Ornstein et al. llevaron a cabo un estudio para
evaluar la exactitud en el recuerdo de nifios pequefios tras una visita al médico. Los
resultados mostraron que los nifios mas pequefios (los de tres afios) tenian un peor
rendimiento tanto en recuerdo libre como en las respuestas a cualquier tipo de pregunta,
eran mas inexactos en su recuerdo e incluso contaban cosas que no habian ocurrido
durante esa visita al médico (dando detalles sobre otras veces que habian ido al médico).
Sin embargo, los nifios de siete afios tenian mejor recuerdo de lo ocurrido, probablemente



porque ya tenian desarrollado un esquema de lo que es probable que ocurra y lo que no
en una visita al médico, rechazando asi aquellas acciones que no suelen ocurrir (p.e., “¢el
doctor te ha cortado el pelo?”).

Farrar y Goodman (1990) examinaron la relacion entre los guiones y el desarrollo
de la memoria autobiogréafica en nifios de cuatro y siete afios. Querian ver coémo los nifios
pequefios de estas edades recordaban un evento especifico (una Unica visita) frente a un
evento repetido (varias visitas). Encontraron que los dos grupos de edad se basaban en el
conocimiento de esquemas que habian adquirido durante las sesiones cuando tenian que
recordar los sucesos. Con todo, Farrar y Goodman (1992) decian que para establecer un
guion bien estructurado era necesario repetir los pasos que se requieren para llevar a cabo
una accion.

2) Pero el conocimiento esquematico también puede llevar a cometer errores. El
caracter (re)constructivo de la memoria puede comprometer la exactitud del recuerdo.
Cuando queremos recordar algo nos basamos en los guiones que tenemos, y lo que puede
ocurrir es que estos esquemas nos lleven a inferir acciones o detalles que no han ocurrido,
pero que forman parte del esquema general.

Por ejemplo, Principe, Guiliano y Root (2008) realizaron un espectaculo de magia
con preescolares donde un mago realizé varios trucos, pero fall6 en uno de ellos: no pudo
sacar el conejo de la chistera. Posteriormente, dejaron algunas pistas falsas en la clase de
los nifios (p.e., unas zanahorias mordidas), lo que llevo a los preescolares a pensar que el
conejo se habia escapado y por eso no habia salido de la chistera. Este detalle inferido por
los preescolares fue mencionando posteriormente en la entrevista final, lo que les hizo
cometer errores. Por tanto, parece ser que en algunas ocasiones poseer este conocimiento
esquematico puede afectar a la exactitud del recuerdo y tener efectos perjudiciales, sobre
todo cuando los nifios conocen detalles sobre el evento sugerido y éste es plausible
(Otgaar, Candel, Scoboria y Merckelbach, 2010).

Por tanto, estos primeros estudios examinaron como podia afectar el conocimiento
previo a la memoria para examinar la habilidad de los nifios a la hora de recordar
correctamente experiencias vividas, sobre todo aquellas que implican al nifio como
espectador del suceso.

En cambio, debido al incremento de situaciones en las que el nifio es testigo de un
suceso, se quiso ver si el conocimiento previo tenia alguna influencia en la aceptacion o
el rechazo de la sugestion (Bruck et al., 1997). Encontrando que el conocimiento previo
también tiene un efecto dual en la aceptacién de la sugestion:

1) El conocimiento previo puede tener un efecto beneficioso, disminuyendo la
aceptacion de la sugestion. En el estudio de Connolly y Lindsay (2001) habia dos grupos
de participantes, un grupo iba a cuatro sesiones diferentes (sesiones de juego con tres
actividades distintas) mientras que el otro iba a una Unica sesion que coincidia con la
ultima sesion del otro grupo. Después de la ultima sesion, todos los participantes pasaron
por una entrevista sugestiva donde se introducian detalles falsos que no habian tenido
lugar en las actividades de juego. Los resultados mostraron que en la entrevista final los
nifios que habian ido a las cuatro sesiones tenian mejor recuerdo y eran menos vulnerables
a la informacion engafiosa, debido a que habian generado un guion de lo que solia ocurrir
en las sesiones, en comparacion con los que habian asistido a una Unica sesion.



2) Sin embargo, el conocimiento previo puede amplificar la aceptacion de la
informacion engafiosa, sobre todo cuando se proporcionan detalles falsos congruentes con
el conocimiento previo. En esta linea, Leichtman y Ceci (1995) pretendian ver los efectos
de la combinacion del conocimiento social previo sobre un personaje, Sam Piedra, con
sugestiones que contenian informacion falsa basada en ese conocimiento social
(estereotipos). Algunos nifios, antes del evento, recibian informacién sobre la
personalidad de Sam, diciendo que éste era chapucero y torpe (estereotipos), y después
pasaban por cuatro entrevistas neutras; otro grupo de nifios era expuesto a cuatro
entrevistas sugestivas, después del evento, que contenian dos sucesos falsos (Sam habia
ensuciado un oso de peluche, y Sam habia roto un libro); otros nifios eran expuestos a
ambas situaciones, es decir, recibian informacion falsa sobre Sam antes del evento y
después se les realizaban las cuatro entrevistas sugestivas; y el otro grupo no recibia
ningun tipo de informacion falsa y pasaba por cuatro entrevistas neutras (grupo control).
Todos los participantes realizaban un total de cinco entrevistas, y en la ultima, que era
igual para todos, se preguntaba por los dos sucesos falsos. Los resultados mostraron que
todos los preescolares, excepto los del grupo control, mencionaron al menos uno de los
dos sucesos falsos sugeridos en la Gltima entrevista (algunos de manera espontanea), y
sorprendentemente hubo nifios en todos los grupos que aseguraban haber visto al
protagonista de la historia haciendo lo que se mencionaba en el suceso falso.

En 2005, Elischberger puso a prueba el efecto del conocimiento previo sobre la
aceptacion de la informacion engafiosa con dos tipos de conocimiento: uno social y otro
académico. Sus resultados mostraron que en la entrevista sugestiva casi todos los
preescolares mencionaban la informacion engafiosa proporcionada por el entrevistador
que encajaba con su conocimiento social previo (estereotipos). Sin embargo, cuando la
informacidn contradecia el conocimiento académico previo eran capaces de resistir a la
sugestion. Lo que refleja que tener conocimiento social tiene efectos perjudiciales en la
aceptacion de la informacion falsa, sobre todo cuando la informacion post suceso
engafiosa encaja con el conocimiento previo de los preescolares, similar a lo encontrado
por Leitchman y Ceci (1995).

Memoria, Sugestion y Repeticidn de Entrevistas

El factor externo mas estudiado a lo largo de los afios ha sido la entrevista formal,
donde se han encontrado multitud de técnicas sugestivas que ejercen una influencia
dafina sobre la memoria.

Debido a que los nifios pequefios proporcionan poca informaciéon en las preguntas
abiertas, los entrevistadores, en pos de obtener mas informacion, emplean preguntas
dirigidas y sugestivas en las entrevistas forenses de supuesto abuso sexual (Garven,
Wood, Malpass y Shaw, 1998; Poole y White, 1991). El problema es que los
entrevistadores subestiman la cantidad de preguntas sugestivas que realizan y atribuyen
erroneamente que la informacion que han obtenido en sus entrevistas la ha dado el nifio
espontaneamente, en lugar de ser en respuesta a sus preguntas cerradas y sugestivas
(Korkman et al. 2014). Y pensando que no han obtenido toda la informacion porque el
nifio no les ha contado todo, repiten las preguntas e incluso las entrevistas. Con esta
manera de proceder, obviamente, tampoco se estan percatando de la elevada
vulnerabilidad de los preescolares al efecto de la informacion engafiosa (Brainerd y
Reyna, 2012; Bruck y Ceci, 1999; Ceci et al., 1987). Asi, el mayor problema derivado de
las preguntas sugestivas es que una vez que el nifio ha aceptado la sugestion, la seguira



manteniendo en posteriores declaraciones, incluso aunque la entrevista que se realice
después sea neutra y libre de sugestion (Bruck y Ceci, 1999; Poole y Lindsay, 2001).

Un problema gque nos encontramos en las situaciones forenses es que éstas se
extienden durante un amplio periodo de tiempo (meses o incluso afios), teniendo ademés
un sistema judicial que fomenta que las entrevistas se repitan, ya sea por el mismo
profesional o por otro diferente. Por tanto, se encuentran casos donde los nifios cuentan
unay otra vez la misma historia (Ceci, Bruck y Battin., 2000). Las investigaciones que se
han centrado en los efectos de la repeticion de entrevistas sobre la memoria y la
aceptacion de la sugestion han obtenido resultados dispares.

Por un lado, algunos autores creian que la repeticion de entrevistas era una manera
de beneficiar la memoria, porque reducia el olvido al “ensayar” los detalles una y otra vez
durante las entrevistas, teniendo un recuerdo permanente y accesible, facilitando asi la
habilidad de los nifios para mantener relatos exactos a lo largo del tiempo (Fivush y
Hamond, 1989; Quas et al., 2007). Y, ademas, que la repeticion de entrevistas
incrementaba la resistencia a la sugestion siempre y cuando se tuviese conocimiento
previo (Ornstein et al., 1992).

Pero, posteriormente se dieron cuenta de que la repeticidn de las entrevistas tenia
un efecto perjudicial para la memoria, sobre todo cuando se preguntaba por un evento
falso. Este efecto dafiino puede incrementarse cuando hay una gran demora, puesto que
hay mas probabilidad de que haya intrusiones adicionales que enriquezcan la informacion
falsa que ya ha proporcionado el entrevistador (Ceci et al., 2000; Quas et al., 2007).
Cuando se trata de nifios, se ha observado que cuanto mas se les pregunta méas probable
es que las preguntas contengan informacién falsa, aunque sea inintencionadamente, lo
que hace que su recuerdo se vea dafiado (Ceci y Bruck, 1995; Quas et al., 2007), y que
incluso se familiaricen tanto con los detalles que pueden llegar a pensar que el suceso ha
ocurrido realmente, sobre todo cuando éste es plausible (Ceci, Huffman, Smith y Loftus,
1994; Pezdeck y Hodge, 1999).

También se ha visto que cuando se repiten las preguntas los nifios pequefios
tienden a pensar que su respuesta inicial era errdnea, sienten la presion del entrevistador
y modifican su respuesta cuando se repite la misma pregunta, pues ellos no saben que la
repeticion de preguntas en ocasiones puede ser una mera comprobacion de consistencia
interdeclaraciones (Poole y Lindsay, 2001; Poole y White, 1991), y no necesariamente
que se esté considerando como errénea su primera respuesta a la pregunta. En otras
ocasiones, en cambio, el entrevistador de manera deliberada repite una y otra vez la
pregunta (i.e., ejerce coaccion) porque la primera respuesta del nifio no le satisface, pues
ésta no encaja con su sesgo.

A esta repeticion de entrevistas, en ocasiones se afiade el problema del sesgo del
entrevistador. Esto es, en muchas situaciones reales, el entrevistador ya tiene una idea
preconcebida de lo que ha ocurrido e intenta confirmar su sospecha preguntando al nifio
de manera muy sugestiva si éste no le ha dicho lo que quiere oir. Por tanto, si a la hora de
preguntar el entrevistador tiene una creencia equivocada sobre lo que ha ocurrido,
utilizara una serie de procedimientos que llevaran al nifio a contar algo que coincida con
su creencia previa (sesgo confirmatorio), ignorando cualquier detalle que no sea
consistente con esta (Ceci y Bruck, 1995; Korkman et al., 2014). El problema es que estos
entrevistadores no utilizan preguntas abiertas ni fomentan el recuerdo libre, sino que
guian la recuperacion mediante preguntas especificas. Tampoco intentan encontrar
hipdtesis alternativas que expliquen mejor el suceso, ni contrastan la autenticidad de los



detalles que ha proporcionado el menor cuando éstos coinciden con su hipétesis, lo que
les puede llevar a interpretar erroneamente la descripcion dada por los nifios (Bruck, Ceci
y Principe, 2006; Ceci et al., 2000; Ceci y Bruck, 1995).

Los efectos del sesgo del entrevistador se han puesto a prueba en numerosas
investigaciones, encontrando que los nifios tienden a proporcionar detalles erréneos sobre
un suceso coincidiendo con las ideas preconcebidas del entrevistador, llegando incluso a
creer que realmente han vivido dicho suceso (Bruck y Ceci, 1999; Ceci et al., 1994). Esto
pone de manifiesto lo importante que es realizar una entrevista libre de creencias previas,
ya que tener una hipotesis sobre lo que ha ocurrido pone en peligro la exactitud del
testimonio del menor, pero teniendo siempre presente que la informacion que proporciona
el nifio la puede haber obtenido de otras fuentes (p.e., una madre preocupada que quiere
saber qué le ha ocurrido a su hijo; Korkman et al., 2014).

En conclusion, si los nifios pequefios son expuestos a informacion falsa durante
varias entrevistas puede que la incorporen a su recuerdo gracias al caracter
(re)constructivo de la memoria (Bartlett, 1932/1995), y esto provocara que la inexactitud
de su recuerdo aumente acompariada de una mayor confianza en ese recuerdo falso, hasta
el punto de creer que éste es real (Quas et al., 2007; Zaragoza y Mitchell, 1996). Incluso
Ilegando a embellecer su “recuerdo” con inferencias consistentes con la informacion falsa
que se les ha proporcionado (Ceci y Bruck, 1995).

Esta Investigacion

Como hemos visto hasta ahora, las investigaciones previas han demostrado los
efectos perjudiciales que tienen determinados factores sobre la memoria y la sugestion.
Tanto tener conocimiento previo como no tenerlo puede perjudicar el recuerdo de un
suceso, el sesgo del entrevistador tiene efectos muy dafinos sobre la memoria de los mas
pequefios y la repeticion de entrevistas suele tener efectos perjudiciales, sobre todo
cuando se proporciona informacion falsa plausible. Todo esto puede ser explicado porque
los preescolares suelen confiar en los adultos pensando que éstos conocen lo que ha
sucedido y tienden a ser mas vulnerables al olvido y a la sugestion debido a que sus
huellas de memoria son més débiles (Ceci et al., 1988; Principe, Greenhoot y Ceci, 2014).

Esta investigacion pretende ver los efectos que puede tener el conocimiento previo
tanto en la memoria como en la aceptacion de la sugestion.

a) Por un lado, se presenta un episodio narrado en el que el protagonista es un gato
que se mira en un espejo (episodio del que todos los participantes pueden tener
conocimiento previo, tengan mascotas 0 no). Este episodio se tomara como medida de
control para ver que no haya diferencias de partida entre los grupos, ademas de servir
como tarea de relleno entre las sugestiones intra entrevistas del episodio critico.

b) Por otro lado, hay un episodio critico que los participantes experimentan en
diferente grado. A la mitad de los participantes se les proporciona el conocimiento de las
acciones necesarias para colgar un cuelgabolsos (guion) y las llevan a cabo. La otra mitad
no tiene ni conocimiento esquematico ni experiencia con el objeto en cuestion, pues tan
solo se les muestra el cuelgabolsos y se les dice para qué sirve sin llegar a manipularlo.
En relacién con el cuelgabolsos, hay dos acciones: colgar la mochila (verdadera para el
primer grupo y falsa para el segundo), y la mochila se cae (falsa para ambos grupos). En
este episodio se repite la sugestion tanto intra-entrevista (afianzando asi las acciones
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sugeridas) como inter-entrevistas, 1o que hace que las preguntas sobre qué se hizo con el
cuelgabolsos se repitan cuatro veces.

Las hipdtesis acerca del episodio del cuelgabolsos son las siguientes:

1. Enlasegunda entrevista, donde se sugiere informacion en dos ocasiones, se espera
que:

a. De acuerdo con la hipotesis de Undeutsch (1967, citado en Steller y
Kohnken, 1989) y el estudio de Schooler, Gerhard y Loftus (1986/1997),
los relatos sobre un episodio real seran mas ricos que los relatos sobre un
episodio falso. Por ello se espera que los nifios que han tenido experiencia
con el cuelgabolsos den mas detalles reales en las preguntas abiertas sobre
la accién de colgar respecto a los nifios que no la han tenido (que daran
detalles falsos).

b. Como los nifios tienen un conocimiento general similar sobre la accion de
caer, no se esperan diferencias en la cantidad de detalles proporcionados
entre los dos grupos de participantes.

c. Los participantes que han tenido experiencia con el cuelgabolsos daran
menos detalles sobre la accion falsa (caer) que no han experimentado en
comparacion con la que si han vivido (colgar la mochila).

d. Los participantes sin experiencia directa con el cuelgabolsos daran un
numero similar de detalles falsos para ambas acciones (colgar y caer).

2. En latercera entrevista, donde se sugiere la informacion por tercera y cuarta vez,
se espera que:

a. Haya un efecto de interaccion, es decir, que la cantidad de detalles sobre
la accidn de colgar que proporcionan ambos grupos se iguale debido a la
repeticion de las preguntas.

b. No haya diferencias en los dos grupos en la cantidad de detalles sobre la
accion de caer, pero que si haya un incremento de los mismos por la
repeticion de la sugestion.

Método
Participantes

Veintiocho preescolares (17 nifios y 11 nifias) de cuatro afios de edad (M=55,58;
Sd=3,61) han participado en esta investigacion. Veintidos de los participantes procedian
de un Colegio Publico de Madrid, los seis restantes son hijos e hijas de conocidos que han
aceptado participar en la investigacion.

Del total de participantes, dos no terminaron las sesiones (una por enfermedad y
la otra por abandono voluntario), por lo que la muestra total esta formada por 26
participantes (17 nifios y 9 nifias).

Materiales

Para el desarrollo de la investigacion los nifios y nifias participaron
individualmente en tres sesiones, que fueron grabadas audiovisualmente, con la misma
entrevistadora.
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Los materiales necesarios para la realizacion del proyecto fueron los siguientes:

Disefo

Cuento de Teo. - Se presentaron varias ldminas del cuento para calcular la longitud
media de emision (LME) del nifio o nifia (produccion).

Cuelgabolsos. - A todos los participantes se les mostro un objeto desconocido (del
gue no tenian conocimiento previo). A la mitad de ellos se les indic6 qué era y
para qué servia, y a la otra mitad se les ensefié también cémo se utilizaba.
Protocolos para cada sesion. - Cada sesion tenia un protocolo estructurado que fue
seguido por la entrevistadora. El protocolo de la Sesién 1 contenia las
instrucciones necesarias para el desarrollo de las tres actividades (el cuento de
Teo, la demostracion con el cuelgabolsos y la historia del gato). Los protocolos
de las Sesiones 2 y 3 contienen dos tipos de preguntas: siete preguntas cerradas
que mencionaban las acciones centrales, mientras que las diez restantes
fomentaban el recuerdo libre y la produccién de detalles. En el Apéndice 1 se
encuentran los protocolos utilizados.

La investigacion tiene un disefio factorial 2x2, en lo referente al episodio del

cuelgabolsos. Como se ha comentado previamente, el episodio del gato se utiliz6 como
tarea de relleno entre la repeticion de las preguntas de cada sesién y como linea base del
recuerdo de los preescolares.

Episodio del cuelgabolsos. A través de este episodio se analiza tanto el recuerdo

de la accion realizada por el grupo con experiencia (colgar la mochila) como la aceptacién
de la sugestion de la accion falsa (caer) en ambos grupos (con y sin experiencia).
Concretamente, este episodio responde a un disefio 2x2 que contiene las siguientes
variables independientes (ver Tabla 1):

Tipo de Experiencia: esta variable intersujeto hace referencia al tipo de
experiencia que tienen los participantes con el cuelgabolsos, con dos niveles: con
y sin experiencia directa.
Repeticion de Entrevistas: esta variable intrasujeto tiene dos niveles, puesto que
interesan las respuestas proporcionadas en las Sesiones 2 y 3, y la posible
variacion en las mismas.

Tabla 1. Variables para el Episodio del Cuelgabolsos

Variables Independientes Variables Dependientes

Memoria: Recuerdo de la accién colgar la mochila

(grupo con experiencia).

Tipo de Experiencia (2 niveles):

Repeticion de Entrevistas (2 niveles):

Con experiencia Aceptacion de la sugestion:

Sin experiencia - Aceptacion de los detalles sugeridos en la

accion de caer (grupo con experiencia).

- Aceptacion de los detalles sugeridos en las
acciones de colgar y de caer (grupo sin

Sesion 2 experiencia).
Sesion 3

Enriquecimiento:
- Episodio colgar.
- Episodio caer.
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En cuanto a las variables dependientes, podemos ver que estas son diferentes en

funcion de la accion a la que se haga referencia y del grupo asignado (ver Tabla 2).

A) Cuando hablamos de la accion “colgar” tenemos medidas diferentes para el

grupo con experiencia y el grupo sin experiencia (véase Tabla 2).

Memoria: esta variable es exclusiva del grupo con experiencia. Hace referencia al
recuerdo de las acciones realizadas para colgar la mochila y el cuelgabolsos. Se
ha operativizado a partir de los detalles proporcionados en recuerdo libre (RL) o
de las respuestas afirmativas a las preguntas que reflejan dichas acciones.
Aceptacion de la sugestion: esta medida pertenece al grupo sin experiencia. Hace
referencia a la respuesta afirmativa a las preguntas que sugieren lo que hicieron al
colgar la mochila y el cuelgabolsos. Se ha operativizado a partir de la mencion de
dichas acciones, ya sea en RL 0 mediante respuesta afirmativa a las preguntas
sugestivas que reflejan dichas acciones.

Enriquecimiento: en ambos grupos se mide esta variable y se ha operativizado
mediante los detalles mencionados tanto en RL como en respuesta a las preguntas
abiertas sobre lo que hicieron al colgar la mochila y el cuelgabolsos.

B) Si nos centramos en la accidn falsa de “caer”, ambos grupos tienen las mismas

medidas dependientes (Tabla 2):

Aceptacion de la sugestion: para ambos grupos la accion de “caer” es falsa, y por
tanto se ha operativizado de la misma manera. Hace referencia a la aceptacion de
que la mochila se cayd, y se ha operativizado a partir de las respuestas afirmativas
a la pregunta sugestiva que sugeria dicha accion, o a partir del recuerdo libre.
Enriquecimiento: esta variable se ha operativizado mediante los detalles
mencionados tanto en RL como en respuesta a las preguntas abiertas sobre lo que
paso cuando supuestamente se cayo la mochila.

Tabla 2. Variables Dependientes en Funcidn de la Accion y del Grupo Asignado

Accidn Grupo Con Experiencia Grupo Sin Experiencia
Memoria: Aceptacion de sugestion:
Colgar mochila Recuerdo de colgar (0 a 2) Sugestion de colgar (0 a 2)

Enriquecimiento (0 a n)

Caer mochila

Aceptacion de sugestion (0 a 1)
Enriquecimiento (0 a n)

Procedimiento

Antes de realizar la investigacion se solicitd el visto bueno del proyecto al

Subcomité de Etica de Investigacion de la Facultad de Psicologia de la UAM. Una vez
fue aprobado el proyecto se solicit6 la colaboracion de un Colegio Publico de Madrid, el
CEIP Cortes de Cadiz. Cuando la Direccion dio el correspondiente visto bueno y accedio
a participar en el proyecto, se enviaron cartas informativas a los padres explicando en qué
consistia la investigacion y que la participacion era totalmente voluntaria, es decir, si en
algin momento sus hijos o hijas querian abandonar el proyecto pondrian hacerlo
libremente. En estas cartas se encontraba un modelo de consentimiento informado que
debian firmar para autorizar la participacion y grabacion audiovisual de sus hijos o hijas.
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En dichas autorizaciones se incluia la opcion de enviarles los videos realizados una vez
acabase la investigacion.

Mientras se llevaba a cabo la recogida de autorizaciones, se realizd un estudio
piloto del proyecto para ver si las instrucciones se entendian, si el material resultaba
atractivo y que la duracion de las sesiones no fuera demasiado extensa, evitando asi que
los participantes dejaran de atender o se aburriesen. Una vez pasado el estudio piloto y
realizado las modificaciones pertinentes se procedié a realizar el presente trabajo en el
colegio.

Para llevar a cabo esta investigacion fueron necesarias tres sesiones individuales
con cada participante que fueron grabadas audiovisualmente y realizadas en una sala del
colegio. Con los seis participantes que no eran del colegio, las sesiones fueron realizadas
en un aula de la UAM o en las casas particulares. En todos los casos, de la primera a la
segunda sesion pasaron dos dias, mientras que entre la segunda y la tercera hubo un
intervalo de una semana.

Sesion 1. La primera sesion comenzo con la presentacion de la entrevistadora y
del participante, anotando la edad y el nombre de éste. A continuacion, se realizaba la
primera actividad, preguntando al participante si conocia al protagonista del cuento (Teo)
y dando las instrucciones de lo que tenia que hacer “cuéntame todo lo que esté haciendo
Teo aqui con sus amigos”. Si el nifio o nifia no contaba nada sobre lo que estaba haciendo
se le ayudaba con preguntas especificas, (p.e., “¢qué tiene Teo en la mano?”), intentando
que contara qué estaba haciendo Teo, donde estaba y con quién. Esta tarea duraba 15
minutos aproximadamente, dejando asi que el participante proporcionara suficientes
detalles de manera espontanea para calcular su longitud media de emision (Rondal, 2000).
Se presentaron tantas laminas como fueron necesarias para completar ese tiempo.

Tras ver el cuento, se presentd a cada nifio el cuelgabolsos y se preguntaba si
sabian qué era. Si algun niflo respondia que “si”, se le asignaba directamente al grupo con
experiencia. A los participantes de este grupo se les dejaba manipular el objeto, y se les
ensefiaba cdmo se colocaba en la mesa para que ellos mismos lo hicieran y colgaran una
mochila en él, haciendo asi que los participantes del grupo con experiencia conocieran y
vieran como funcionaba el cuelgabolsos y para qué servia (conocimiento funcional de
experiencia real). Al resto de participantes, los que formaban parte del grupo sin
experiencia, solo se les decia para qué servia el cuelgabolsos “pues veras esto es un
colgador, que sirve para colgar bolsos o mochilas” sin dejarles manipularlo
(conocimiento semantico superficial). Una vez presentando el objeto en cuestion se
retiraba de la mesa para evitar distracciones y asi controlar que ningin participante de
este grupo lo observase mas tiempo del estipulado.

Por ultimo, se presentaba la historia del gato mediante una narracion acompafada
de preguntas. Se empezaba de la siguiente manera “te voy a contar una cosa que me paso
el otro dia con un gato aqui en el colegio” y a continuacion se preguntaba si el participante
tenia mascota. Una vez respondida esta pregunta, se le contaba que un gato habia entrado
en la clase y se habia mirado en un espejo. Se les hacian determinadas preguntas para asi
establecer el conocimiento previo que los preescolares tenian sobre la reaccion de los
gatos al mirarse en un espejo, y se animaba a que dieran la mayor cantidad de detalles
posibles. Por Gltimo, tras cinco preguntas sugestivas de si-no, se terminaba de contar la
historia del gato, diciendo a cada participante que el gato al mirarse en el espejo pensé
que habia otro gato y se hizo caca para que se fuera. Por tanto, cada nifio escuché cuatro
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detalles relacionados con lo que hizo el gato cuando entré en la clase: (1) mirarse en el
espejo, (2) pensar que habia otro gato, (3) hacerse caca, (4) para que el otro gato se fuera.

La duracion total de esta sesion dependia de cuanto hablara el participante en las
preguntas abiertas y de si formaba parte del grupo con experiencia o del grupo sin
experiencia, pero aproximadamente duraba unos 18 minutos.

Sesion 2. Esta sesion tenia lugar dos dias después de la primera. Se comenzaba
con una pregunta abierta “¢te acuerdas de lo que estuvimos haciendo el otro dia?”,
intentando que el participante contara las tres actividades que se habian realizado en la
Sesién 1 (cuento de Teo, cuelgabolsos e historia del gato). Una vez que contaba todo lo
que recordaba sobre las actividades de la sesion anterior se pasaba a las preguntas sobre
el cuelgabolsos y sobre el gato.

Se empezd con la primera parte de las acciones relativas al cuelgabolsos. Mediante
preguntas cerradas se preguntaba al participante qué habian hecho con el cuelgabolsos
intentando que de cada accion proporcionase detalles sobre cdmo lo habia hecho. Las
acciones relacionadas con colocar el cuelgabolsos en la mesa y colgar la mochila eran
reales para la mitad de los participantes (grupo con experiencia) y falsas para la otra mitad
(grupo sin experiencia). Sin embargo, la accion “se cayd la mochila al suelo” era falsa
para ambos grupos. Las acciones relativas a lo realizado con el cuelgabolsos se
encuentran en la Tabla 3.

Tabla 3. Acciones Realizadas con el Cuelgabolsos en Funcion del Tipo de Experiencia

. . Grupo sin  Grupo con
Acciones realizadas L .
experiencia experiencia
Colgamos el colgador Falsa Real
Colgamos la mochila Falsa Real
La mochila se cae Falsa Falsa
Recogemos y volvemos a colocar la mochila Falsa Falsa

Después se les preguntaba si se habian enterado de algo mas de lo ocurrido con el
gato en la clase. Aqui se fomentaba el recuerdo libre de la narracion presentada en la
primera sesion. Si algun detalle de los cuatro originales proporcionados no era
mencionado por el participante, se le realizaba una pregunta sobre ello.

Por ultimo, se volvian a repetir algunas preguntas relacionadas con el cuelgabolsos
(segunda parte) para asegurar que todos los participantes conocian las acciones que
supuestamente se habian realizado con el objeto. La duracién de esta sesion era de unos
4 0 5 minutos, dependiendo de cuanto hablara el participante.

Sesion 3. Esta sesion tenia lugar una semana después de la segunda sesion y nueve
dias después de la Sesion 1. Esta sesion era exactamente igual que la segunda en las dos
partes relativas al cuelgabolsos y las preguntas relacionadas con la historia del gato. La
unica diferencia es que para ver si la sugestion habia tenido efecto en la memoria de los
preescolares o simplemente mostraban aquiescencia para con la entrevistadora, al
finalizar se preguntaba a los participantes si habian visto como se caia la mochila o si era
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una accioén que les habia contado la entrevistadora (control de fuente?). La duracion de
esta sesion también era de unos 4 0 5 minutos.

Codificacion de las entrevistas. Para poder realizar el andlisis de los resultados,
las entrevistas han sido transcritas literalmente y codificadas siguiendo una rdbrica
disefiada por la investigadora. Los datos han sido codificados en funcién del episodio
(gato o cuelgabolsos), en funcidon del tipo de experiencia (con experiencia o sin
experiencia) y teniendo en cuenta el nimero de entrevista (22 sesion/entrevista o 3?
sesion/entrevista).

La codificacion se ha realizado por tres personas divididas en parejas? para cada
episodio. Se pretendia ver si la rabrica era adecuada en cada situacion, llegando al 100%
de acuerdos en ambos episodios. Las categorias que se han tenido en cuenta para la
realizacion de la codificacion de cada episodio en funcion del tipo de experiencia del
participante se encuentran recogidas en la Tabla 4.

Longitud media de emision (LME). La codificacion para la LME se ha realizado
a partir del nimero de palabras presentes en el discurso del participante en una unidad de
tiempo. Para ello se han transcrito los cinco minutos centrales del discurso y se ha
dividido en “enunciados”, que seria toda emision producida entre dos pausas (Rondal,
2000). Este indice de LME se ha calculado hallando la media de palabras por enunciado
(tomando como referencia 15 enunciados elegidos al azar). La puntuacién de este indice
vadeOan.

Episodio del gato. La codificacion de este episodio ha sido igual para ambos
grupos, ya que la informacion proporcionada fue la misma para todos los participantes.

Los detalles proporcionados por cada participante se han codificado teniendo en
cuenta el recuerdo de la historia. Se daba un punto por cada detalle mencionado que
hubiera sido proporcionado por la entrevistadora en la narracion de lo que hizo el gato al
mirarse en el espejo, ya fueran mencionados en recuerdo libre o en respuesta a las
preguntas realizadas. La puntuacion va de 0 a 4.

Episodio del cuelgabolsos. En esta ocasion la codificacion se ha realizado de
manera diferente para el grupo con experiencia y para el grupo sin experiencia, ya que la
primera parte del protocolo seguido con los participantes es diferente para cada uno de
los grupos: en un grupo los participantes han manipulado el cuelgabolsos (grupo con
experiencia) mientras que en el otro no (grupo sin experiencia).

! Las respuestas de los preescolares a la pregunta de control de fuente no se han analizado y no se han
incluido en los resultados porque no proporcionaban informacién suficiente sobre el efecto de la
sugestion.

2 Una de las personas ha realizado la codificacion de ambos episodios, mientras que las otras dos han
codificado un Unico episodio (una el culegabolsos y la otra el gato).



Tabla 4. Categorias y Puntuaciones Utilizadas para cada Grupo

Sesion Categorias

Descripcion

Grupo sin
experiencia

Grupo con
experiencia

Longitud Media de
Emision (LME)
Conocimiento

Sesiéon 1 )
previo

Detalles sugeridos

Permite calcular el nimero de emisiones del participante.

Detalles espontaneos relacionados con lo que hace un gato cuando se mira en
un espejo.

Detalles proporcionados mediante preguntas cerradas sobre lo que hace un gato
al mirarse en un espejo.

Puntuacion 0 a nt

Puntuacion 0 a n

Puntuacion 0 a 5

Puntuacion 0 a n

Puntuacion 0 a n

Puntuacion 0 a 5

Recuerdo
Actividades

Episodio del gato

Recuerdo de Ila
historia

Mencion de alguna de las tres actividades realizadas en la primera sesion.

Detalles proporcionados tanto en RL como en respuesta a preguntas
relacionados con la historia del gato.

Episodio del cuelgabolsos

Aceptacion de la

Sesiones o ”
sugestion “colgar

2y3
Recuerdo de la

accion “colgar”
Detalles de la accion
“colgar”

Aceptacion de la
sugestion “caer”
Detalles de la accion
“caer”

Respuesta afirmativa a las preguntas relacionadas con colgar el colgador y la
mochila en la mesa.

Respuesta afirmativa a las preguntas relacionadas con colgar el colgador y la
mochila en la mesa.

Detalles proporcionados en RL 0 en respuesta a preguntas relacionados con
cémo colgamos el colgador y la mochila.

Respuesta afirmativa a la pregunta que sugiere que la mochila se cayo.

Detalles proporcionados en RL 0 en respuesta a preguntas que sugieran como
se habia caido la mochila al suelo.

Puntuacion 0 a 3

Puntuacion 0 a 4

Puntuacion 0 a 2

Puntuacion 0 a n

Puntuacion 0 a n

Puntuaciéon 0 a n

Puntuacion 0 a 3

Puntuacion 0 a 4

Puntuacion 0 a 2

Puntuacion 0 a n

Puntuacion 0 a n

Puntuacion 0 a n

! LLa puntuacién va de 0 a n, lo que implica que no hay limite de detalles.

2 En la sesion 3 en todas las categorias que implican enriquecimiento y detalles se diferenciara entre detalles viejos (repetidos) y detalles nuevos.

[
(o]
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Grupo con experiencia. Para este grupo se han tenido en cuenta criterios diferentes
a los del grupo sin experiencia, ya que las primeras acciones si han sido realizadas por
ellos.

- Recuerdo de la accion “colgar”. En esta categoria se ha proporcionado un punto
a cada respuesta afirmativa relativa a las acciones de colgar el colgador y la
mochila. Estas respuestas pueden ser proporcionadas tanto en recuerdo libre como
en respuesta a las preguntas cerradas formuladas. La puntuacion va de 0 a 2.

- Detalles relativos a la accion “colgar”. Se ha proporcionado un punto a cada
detalle que afadiese mas informacién respecto a como se colocaron tanto la
mochila como el colgador. Estos detalles pueden aparecer espontaneamente o en
respuesta a las preguntas abiertas relacionado con estas acciones. La puntuacion
vadeOan.

- Aceptacion de la sugestion relativa a la accion “caer”. Se ha proporcionado un
punto si la respuesta a la pregunta “¢se cayd la mochila?” era afirmativa, o si el
participante lo decia espontaneamente. La puntuacion vade O a 1.

- Detalles relativos a la accion “caer”. Se ha dado un punto a cada detalle que
enriqueciese el episodio, afiadiendo informacion sobre cédmo se habia caido la
mochila y por qué. Los detalles pueden ser proporcionados espontaneamente o en
respuesta a las preguntas abiertas relacionadas con la accion. La puntuacion va de
Oan.

En la dltima sesion se ha tenido en cuenta si estos detalles habian sido
proporcionados previamente en la sesion anterior (detalles repetidos) o si aparecen por
primera vez en la tercera sesion (detalles nuevos).

Grupo sin experiencia. Para el grupo sin experiencia la codificacién se ha
realizado teniendo en cuenta diferentes criterios a los aplicados en el grupo con
experiencia. En esta ocasion se han tenido en cuenta cuatro categorias relativas a la
aceptacion de la sugestion y al enriquecimiento de su aceptacion.

- Aceptacion de la sugestion relativa a la accion “colgar”. En esta categoria se ha
proporcionado un punto a cada respuesta afirmativa relativa a las acciones de
colgar el colgador y la mochila. Estas respuestas pueden ser proporcionadas tanto
en recuerdo libre como en respuesta a las preguntas sugestivas realizadas. La
puntuacion va de 0 a 2.

- Detalles relativos a la accion “colgar”. Se ha proporcionado un punto a cada
detalle que afiadiese mas informacién respecto a como se colocaron tanto la
mochila como el colgador. Estos detalles pueden aparecer espontaneamente o en
respuesta a las preguntas abiertas relacionadas con estas acciones. La puntuacion
vadeOan.

- Aceptacion de la sugestion relativa a la accion “caer”. Se ha proporcionado un
punto si la respuesta a la pregunta “¢,se cayo la mochila?” era afirmativa, o si el
participante lo decia espontaneamente. La puntuacion vade O a 1.

- Detalles relativos a la accion “caer”. Se ha dado un punto a cada detalle que
enriqueciese el episodio, afiadiendo informacion sobre cémo se habia caido la
mochila y por qué. Los detalles pueden ser proporcionados espontaneamente o en
respuesta a las preguntas abiertas relacionadas con la accion. La puntuacion va de
Oan.
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En la ultima sesion se ha tenido en cuenta si estos detalles habian sido
proporcionados previamente en la sesion anterior (detalles repetidos) o si aparecen por
primera vez en la tercera sesion (detalles nuevos).

Resultados
Andlisis preliminares

Antes de realizar los analisis pertinentes se empleo la prueba de Mann-Whitney?
para ver si habia diferencia en la cantidad de detalles en funcion del sexo de los
participantes. Los resultados indicaron que no habia diferencias entre nifios y nifias en los
detalles proporcionados para ninguno de los episodios (ps > 0,05).

A continuacion, se mostraran los resultados de cada episodio (el del gato y el del
cuelgabolsos). Para el analisis estadistico se utilizé un ANOVA 2x2 (Repeticion de
Entrevistas x Grupo) en ambos episodios, y también para ver si habia alguna otra variable
que pudiera estar modulando los resultados obtenidos se realiz6 un ANCOVA con la edad
(meses) y otro con el indice LME (produccion de lenguaje) como covariables, ya que las
diferencias de los meses y el nivel de produccidn linguistica de los participantes podrian
estar afectando a la cantidad de detalles proporcionados.

Episodio del gato

Este episodio se ha utilizado como medida de control para verificar que no habia
diferencias de partida entre los grupos formados para el episodio del cuelgabolsos, ya que
a todos se les narra la misma historia.

Para ello se realizO un ANOVA 2x2 (Repeticion de Entrevistas x Grupo)
comparando el recuerdo de la Sesidn 2 con el recuerdo de la Sesion 3. Los resultados
mostraron que hubo efecto principal de la variable Repeticion de Entrevistas (F(1,24) =
7,29; p < 0,05; 2 =0,23), ya que en la tercera sesion se daban mas detalles (M = 3,00; Sd
=0,75) que en la segunda (M = 2,50; Sd = 0,91). Sin embargo, ni el efecto principal del
Grupo ni la interaccion fueron significativos (Fs < 3,6; ps > 0,05).

Tabla 5. Medias y (Desviaciones Tipicas) del Recuerdo de la Historia sobre el Gato en
funcion de la Sesién

Grupo con Experiencia Grupo sin Experiencia Totales
Recuerdo
Sesion 2 2,62 (0,87) 2,38 (0,96) 2,50 (0,91)
Recuerdo
Sesion 3 2,77 (0,83) 3,23 (0,60) 3,00 (0,75)

Ademas, para comprobar que la ausencia de efectos no se debiera a la edad o a las
habilidades linguisticas de los participantes, se realizaron dos ANCOVAS, uno con la
edad (meses) y otro con el indice LME como covariables. Se obtuvieron los mismos
resultados, es decir, ninguno de los efectos fue significativo (Fs < 1,30; ps > 0,05).

3 Se ha utilizado una prueba no paramétrica debido al nimero tan desequilibrado de nifios y nifias en la
muestra.
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Por tanto, los resultados indican que los nifios son capaces de recordar casi todos
los detalles sobre la historia narrada del gato, recordando en la tercera sesion detalles que
no habian recordado previamente.

Episodio del cuelgabolsos

Para el analisis de este episodio se han realizado dos ANOVAs 2x2, uno para cada
accion (colgar mochila y la mochila se cae), con Repeticion de Entrevistas (Sesiones 2 y
3) y Tipo de Experiencia (con experiencia y sin experiencia) como variables
independientes. Utilizando, ademas, la edad (meses) y el indice LME (produccién de
lenguaje) como covariables.

Accion de colgar. En primer lugar, interesa ver por un lado el recuerdo de las
acciones (grupo con experiencia), y por otro la aceptacion de la sugestion contenida en
las preguntas referidas a esta accion (grupo sin experiencia). Tanto en la Sesion 2 como
en la Sesién 3 se repitieron las preguntas dos veces, por lo que en total hay cuatro
repeticiones. Para este analisis se ha realizado la prueba t de Student para muestras
relacionadas con cada grupo por separado.

Para el grupo con experiencia se ha empleado la t de Student comparando las
repeticiones de recuerdo sobre esta accion de la Sesion 2 con la Sesion 3. Los resultados
mostraron un efecto techo en el recuerdo, pues todos los participantes recordaban haber
colocado la mochila en el cuelgabolsos.

En el grupo sin experiencia los resultados de la prueba t de Student, comparando
la primera repeticion de las preguntas sugestivas (Sesion 2) con la tercera repeticion
(Sesion 3) indicaron que las diferencias en la aceptacion de la sugestion no fueron
significativas (t(12) = -1,39; p > 0,05). Esto se debe a que en la primera sugestion de la
Sesién 2 ya hubo un 84,6% de los participantes de este grupo que contestaba
afirmativamente a las preguntas sugestivas, y Unicamente con repetir la sugestion una vez
mas el 100% de los participantes afirmé que colg6 la mochila en el colgador, encontrando
también un efecto techo en la aceptacion de la sugestion.

Para examinar el efecto de las variables sobre la cantidad de detalles
proporcionados de este episodio se realizd6 un ANOVA 2x2 (Repeticion de Entrevista x
Tipo de Experiencia) comparando los detalles proporcionados en la Sesion 2 con los
detalles de la Sesién 3. Los resultados mostraron que no hubo efecto principal de la
variable Repeticion de Entrevista (F < 2,20; p > 0,05), pero si se encontré un efecto
principal de la variable Tipo de Experiencia (F(1,24) = 4,47; p < 0,05), pues el grupo con
experiencia proporciond mas detalles en total (M = 6,38; Sd =2,84) que el grupo sin
experiencia (M = 4,08; Sd = 2,72).

Ademas, la interaccion Repeticion de Entrevista x Tipo de Experiencia si fue
significativa (F(1,24) = 11,11; p < 0,05; #? = 0,32), encontrando que en la Sesion 2 los
participantes del grupo con experiencia dieron mas detalles (M = 3,54; Sd = 1,52) que el
grupo sin experiencia (M=1,15; Sd=1,94), pero que en la tercera sesion la cantidad de
detalles proporcionados por ambos grupos se equipar6 (Ver Figura 1).
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Figura 1. Detalles proporcionados de la Accién Colgar en Funcion del Tipo de
Experiencia y la Sesion

=@=Con experiencia ==@=Sin Experiencia

7

Detalles de Colgar

SESION 2 SESION 3

Como se puede observar en la Tabla 7, la media de detalles proporcionados en la
Sesion 2 sobre como colgaron la mochila fue mayor en el grupo con experiencia (detalles
reales, M = 3,54; Sd = 1,52) que en el grupo sin experiencia (detalles falsos, M = 1,15; Sd
=1,94); pero en la Sesion 3, tras repetir tres veces las preguntas, los detalles se igualaron
para ambos grupos (MConExperiencia = 2,85, Sd = 1,41, MSinExperiencia = 2,92, Sd = 1,80)

Ademas, lo que se vio en la tercera sesion es que uno de cada dos nifios,
independientemente del grupo al que perteneciera, recordaba un detalle de los que
menciond en la Sesion 2, pero que también afiadian bastantes detalles adicionales
relacionados con la accion de colgar la mochila.

Tabla 7. Medias y (Desviaciones Tipicas) de la Accion Colgar en Funcion del Tipo de
Experiencia y la Sesion

Grupo con Experiencia Grupo sin Experiencia
Sesion 2
Detalles Colgar 3,54 (1,52) 1,15 (1,94)
Sesion 3
D
= Detalles totales 2,85 (1,41) 2,92 (1,80)
[<B)
a
K Detalles repetidos 0,54 (0,78) 0,54 (0,88)
o
'E' Detalles nuevos 2,31 (1,94) 2,38 (1,52)

Para ver si estos resultados podrian estar afectados por otras variables se han
realizado dos ANCOVAS, uno con la edad (meses) y otro con el indice LME como
covariables. EI ANCOVA realizado con el indice LME no cambidé ninguno de los
resultados obtenidos en el ANOVA. Sin embargo, cuando se hizo el ANCOVA con la
edad (meses) como covariable se encontrd, ademas del efecto de la interaccion y del
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efecto principal del Tipo de Experiencia, un efecto principal de la variable Repeticion de
Entrevistas (F(1,24) = 11,85; p < 0,05; #%> = 0,32). Esto puede deberse a que los nifios
mayores (de 56 a 62 meses) incrementaron la cantidad de detalles sobre la accion de
colgar en la Sesion 3 (M = 3,61; Sd = 1,66) respecto a la Sesion 2 (M = 2,23; Sd =1,74);
mientras que los nifios pequefios (de 50 a 55 meses) proporcionaron una cantidad similar
de detalles en ambas sesiones (Msesisn2 = 2,46; Sd = 2,47; Msesisns = 2,15; Sd = 1,14).

En resumen, todos los participantes del grupo con experiencia recordaron las
acciones de colgar la mochila y todos los participantes del grupo sin experiencia
aceptaron la sugestion de dicha accion. Ademas, ambos grupos fueron capaces de
proporcionar detalles sobre cdmo realizaron la accién, hubieran tenido o no previamente
experiencia directa. Los detalles que mencionaron (enriquecimiento) en la Sesion 2 no
solian recordarlos en la sesion siguiente, y lo que hacian era afiadir otros nuevos
relacionados con la accion de colgar la mochila y el cuelgabolsos, igualandose ambos
grupos en la cantidad de detalles dados en la ultima sesidn tras repetir las preguntas tres
Veces.

Accion de caer. En cuanto a la aceptacion de la sugestion de esta accion, los
resultados del ANOVA 2x2 (Repeticion de Entrevista x Tipo de Experiencia) realizado
indicaron que hubo un efecto principal de la variable Repeticion de Entrevistas sobre la
aceptacion de la sugestion de la accion de caer (F(1,24) = 7,20; p < 0,05; #2 = 0,23). Sin
embargo, ni la interaccién fue significativa (F < 0,1; p > 0,05) ni se obtuvo el efecto
principal de la variable Tipo de Experiencia (F < 0,6; p < 0,05).

Lo que se encontrd para esta accion fue que la aceptacion de que la mochila se
caia al suelo se fue incrementando con la repeticion de la sugestion (independientemente
del grupo al que pertenecieran los participantes), ya que la primera sugestion (Sesion 2)
la aceptaron un 73,1% de participantes y la segunda sugestion de la Sesion 2 ya fue
aceptada por el 100% de los participantes (efecto techo). Cuando se realizaron los
ANCOVAs desaparecid el efecto significativo de la sesion sobre la aceptacion de la
sugestion (Fs < 2,6; p > 0,05) con cualquiera de las dos covariables (edad y LME).

En cuanto a los posibles efectos de las variables sobre la cantidad de detalles
proporcionados por los participantes sobre esta accién falsa de caer no se hall6 ningun
efecto principal ni interaccion significativos (ps > 0,05).

Como se observa en la Figura 2, el grupo sin experiencia proporcioné mas detalles
en la Sesion 2 que el grupo con experiencia, aunque la diferencia no fue significativa
(Véase también Tabla 8). A medida que se repetia la sugestion, los detalles se
incrementaban, ya que en la tercera sesion ambos grupos dieron mas detalles de la accién
caer, siendo similar la cantidad de los detalles totales proporcionados por los dos grupos
en la Sesion 3. Ademas, los participantes del grupo sin experiencia recordaron menos
detalles en la Sesion 3 de los que mencionaron en la Sesion 2, pero afiadian mas detalles
nuevos en comparacion con el grupo con experiencia (Tabla 8).

Para analizar si estos resultados estaban modulados por otras variables se
realizaron dos ANCOVAS, uno con la edad (meses) y otro con el indice LME como
covariables. Los resultados obtenidos en los ANCOVAs no modificaron los obtenidos en
el ANOVA.
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Figura 2. Detalles Proporcionados de la Accion Caer en Funcion del Tipo de Experiencia
y la Sesion

e=@==(0on experiencia  ==@==Sin experiencia

Detalles de Caer

SESION 2 SESION 3

Tabla 8. Medias y (Desviaciones Tipicas) de la Accién Caer en Funcion del Tipo de
Experiencia y la Sesion

Grupo con Experiencia Grupo sin Experiencia
Sesion 2
Detalles Caer 1,46 (1,54) 1,77 (0,97)
Sesion 3
3
= Detalles totales 2,31 (1,78) 2,23 (1,69)
[<B]
o
K Detalles repetidos 0,92 (1,38) 0,38 (0,65)
=3
= Detalles nuevos 1,38 (1,61) 1,85 (1,73)

En resumen, todos los participantes aceptaron que se cayo la mochila al suelo
independientemente del grupo al que pertenecieran. En esta ocasion ninguno de los
participantes vio como se caia la mochila y aun asi dieron una cantidad similar de detalles
de cdmo sucedio, tanto en la Sesion 2 como en la Sesion 3, incrementandose la cantidad
de detalles en esta ultima sesion debido a la repeticion de la sugestion. Y aunque en la
Sesion 3 no recordaron los mismos detalles que proporcionaron en la sesion anterior,
fueron capaces de afadir otros nuevos.
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Discusion

Con esta investigacion se queria analizar la posible influencia del conocimiento
previo y de la repeticion de las entrevistas en la memoria y en la aceptacion de la
sugestion.

En este estudio habia dos episodios, la diferencia principal del episodio del
cuelgabolsos con el episodio del gato es que en el primero se preguntd a los participantes
por acciones que podrian o no haber realizado, en funcion del grupo al que pertenecieran
(con experiencia vs sin experiencia), mientras que en el episodio del gato se pregunto por
una historia que le habia ocurrido a otra persona (i.e., la entrevistadora) y de la que
ninguno de los participantes tenia experiencia directa. Por tanto, el recuerdo que tuvieran
de la historia del gato se limitaba a los cuatro detalles proporcionados por la
entrevistadora, mientras que en el episodio del cuelgabolsos algunos participantes podian
contar lo que realizaron en la sesion y cémo lo hicieron, mientras que otros estaban
aceptando una sugestiéon como si fuera algo realmente experimentado. Por eso, los
resultados obtenidos en ambos episodios no pueden ser comparados y se hara referencia
aellos por separado. A continuacion, discutiremos los resultados obtenidos para cada uno
de los episodios del estudio.

Episodio del gato

En este episodio el objetivo principal era analizar lo que los participantes son
capaces de recordar una historia narrada y comprobar que no hubiera diferencias de
partida entre los grupos establecidos para el episodio del cuelgabolsos. Tal y como se
esperaba, no hubo diferencias de recuerdo entre ambos grupos, encontrando que el
recuerdo de los detalles proporcionados por la entrevistadora en general fue elevado.

Por tanto, se puede decir que los detalles proporcionados en una historia en
formato narrado se recuerdan muy bien, sobre todo cuando éstos son interesantes para los
participantes y consistentes con su conocimiento previo. Lo curioso de este episodio fue
que no hizo falta preguntar a los preescolares paso a paso qué habia hecho el gato, pues
la mayoria de ellos espontaneamente contaban casi todos los detalles que se le habian
narrado en la primera sesion. Estos resultados concuerdan con los del estudio de Principe
et al. (2006) en el que los preescolares eran capaces de proporcionar detalles en recuerdo
libre o en respuesta a preguntas abiertas, lo que puso de manifiesto que no era necesario
realizar preguntas dirigidas para obtener detalles de los nifios de 4 afios, porque si se les
deja un poco de tiempo, guardando silencios y sin preguntar insistentemente, son capaces
de contar lo que recuerdan de un episodio que a priori encaja con sus esquemas de
conocimiento.

Episodio del cuelgabolsos

El episodio del cuelgabolsos se presento en un formato diferente al del gato, este
episodio implicaba la participacién directa de los nifios. La mitad de los participantes sélo
vio como era el objeto sin llegar a manipularlo, pero la otra mitad tenia conocimiento y
experiencia de los pasos necesarios para utilizarlo (guion).

Como se ha indicado previamente, el conocimiento esquematico tiene un doble
efecto en la memoria, ya que puede beneficiar pero también perjudicar el recuerdo. En
este caso, se esperaba que los participantes del grupo con experiencia tuvieran un buen
recuerdo de la accion de colgar y proporcionasen mas detalles (reales) sobre los pasos
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realizados para colgar la mochila y el cuelgabolsos, en comparacion con el grupo sin
experiencia. Teniendo en cuenta los resultados encontrados en el estudio de Schooler et
al. (1986) y en consonancia con la hipdtesis de Undeutsch (1967, citado en Steller y
Kdhnken, 1989) es esperable que los relatos sobre episodios reales sean mas ricos que los
relatos sobre episodios falsos. Como muestran nuestros resultados, los preescolares del
grupo con experiencia tenian muy buen recuerdo de lo que habian hecho con el
cuelgabolsos, encontrando efecto techo en el recuerdo. Y ademas proporcionaron mas
detalles sobre las acciones de colocar la mochila y el cuelgabolsos (incluso explicandolo
con gestos) que el grupo sin experiencia, aunque éstos también fueron capaces de
proporcionar detalles (falsos) sobre la accion de colgar. Por tanto, como se habia
observado en algunos estudios, parece ser que tener conocimiento previo beneficia el
recuerdo y hace que se proporcionen detalles sobre las acciones realizadas (Farrar y
Goodman, 1990; Sutherland, Pipe, Schick, Murray y Gobbo, 2003).

Sin embargo, esta diferencia encontrada en la cantidad de detalles proporcionados
en la Sesion 2 sobre la accidn de colgar no se mantiene en la Sesién 3, pues, tal y como
se esperaba, se hall6 una interaccion entre la Repeticion de Entrevistas y el Tipo de
Experiencia de los participantes. Estos resultados indican que la repeticion de la sugestion
tiene un efecto muy potente, llegando a igualar la cantidad de detalles proporcionados
sobre la accién de colgar en ambos grupos con independencia del origen de la accién
(vivida vs. sugerida). Ademas, los resultados indican que los detalles proporcionados en
la Sesion 2 apenas son recordados en la tercera (sélo uno de cada dos participantes recordd
un detalle de los que habia mencionado en la sesidn anterior), pero que los participantes
del estudio eran propensos a afiadir otros detalles nuevos.

En cuanto a la cantidad de detalles proporcionados por los participantes sobre la
accion de caer no se esperaba que hubiera diferencias entre los dos grupos, puesto que la
accion era falsa para ambos, y esto es precisamente lo que se ha encontrado. A medida
que se iba repitiendo la sugestion sobre la accion falsa, los detalles se iban incrementando
(en la Sesion 3 dieron mas detalles que en la Sesion 2), lo que concuerda también con lo
que se esperaba. Esto nos muestra que la repeticion de preguntas sugestivas a lo largo de
las dos entrevistas tiene efectos perjudiciales, pues cuantas mas veces se pregunta mas
detalles inexactos proporcionan los participantes cuando el episodio es falso.

Por otro lado, se esperaba que en el grupo con experiencia hubiera diferencia en
la cantidad de detalles proporcionados sobre las acciones, ya que para ellos una es real
(colgar) y la otra es falsa (caer). Los resultados indican que los preescolares
proporcionaban mas detalles (reales) sobre las acciones que habian realizado (colgar) en
comparacidn con los detalles (falsos) de las acciones que no habian experimentado (caer),
coincidiendo con los resultados del estudio de Schooler et al. (1986) y con la hipotesis de
Undeutsch (1967, citado en Steller y Koéhnken, 1989) de que los relatos sobre acciones
reales son mas ricos que los relatos sobre acciones falsas. Sin embargo, a medida que se
ha ido repitiendo la sugestion, y por tanto repasando los detalles de las acciones, los
detalles que ha proporcionado este grupo sobre las acciones verdaderas y falsas se han
ido equiparando.

En cuanto a la cantidad de detalles proporcionados por el grupo sin experiencia se
esperaba que no hubiera diferencia en ninguna de las acciones, ya que para ellos ambas
son falsas. Los resultados muestran, tal y como se esperaba, que los detalles que
proporcionaban de cada accion eran similares para las Sesiones 2 y 3. Estos resultados
reflejan que no es necesario haber experimentado un episodio para que los preescolares
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sean capaces de contar de manera coherente como lo han hecho cuando se les pregunta
sugestivamente por ello. Este grupo no tenia conocimiento esquematico (guion) de cémo
colgar la mochila y el cuelgabolsos, pero si saben como colgar cosas y como colocar una
mochila en una percha (ya que en su vida cotidiana lo hacen), lo que ha determinado que
fuesen capaces de contar como lo habian hecho, aunque no hubiese ocurrido.

Es importante destacar que el conocimiento esquematico y la experiencia de haber
colgado la mochila que tenia el grupo con experiencia no ha hecho que los preescolares
rechazaran la sugestion de que la mochila se hubiese caido al suelo. En algunos estudios,
como en el de Connolly y Lindsay (2001), el conocimiento esquematico era positivo para
el recuerdo y para rechazar la sugestion de sucesos que no habian tenido lugar. Pero en
su estudio las sesiones se repetian cuatro veces, mientras que en este trabajo el
cuelgabolsos sélo se colgaba una vez. Aun asi, cuando se les preguntaba por qué se habia
caido la mochila todos eran capaces de dar una explicacién razonable del episodio. Como
sefialaron Otgaar et al. (2010), conocer detalles sobre el evento sugerido hace posible
aceptar la sugestion cuando ésta es plausible. Y en esta ocasion, el que la mochila se
cayera al suelo era algo que podria haber ocurrido si se hubiera colocado mal, y los
participantes podrian haberse basado tanto en los detalles adquiridos en la primera sesion
como en su conocimiento previo sobre como colgar cosas y las consecuencias de hacerlo
mal.

En este trabajo, uno de los resultados mas llamativos (y alarmante) es que so6lo
hizo falta repetir una vez la sugestion para que el 100% de los participantes del grupo sin
experiencia aceptasen haber colgado la mochila y que la mochila se cayese al suelo. Estos
resultados indican que, en ocasiones, con solo repetir una vez la pregunta sugestiva es
suficiente para que los nifios acepten que algo ha ocurrido, sobre todo cuando la pregunta
no deja lugar a otra respuesta que no sea la afirmativa (p.e., “Tay yo colgamos el colgador
en la mesa, ¢verdad?”). Y el problema de esta aceptacion de la sugestion es que cuando
después se les vuelve a preguntar, ya sea fomentando el recuerdo libre o realizando
preguntas abiertas, mencionan espontaneamente esos detalles falsos sugeridos (Bruck y
Ceci, 1999; Poole y Lindsay, 2001). Es destacable que en este estudio en la segunda
sugestion (segunda sesién) los participantes ya mencionaban espontaneamente que la
mochila se habia caido al suelo. Ademas, el efecto techo obtenido en la variable de
aceptacién de la sugestion nos indica que el formato de preguntas empleado es muy
efectivo. Es decir, cuando se da por supuesto que el suceso ha ocurrido (sesgo del
entrevistador) es mas probable que los preescolares terminen respondiendo
afirmativamente, sobre todo si se les repite una y otra vez que lo hicieron.

Lo que se ha pretendido con este trabajo es simular alguna de las situaciones
forenses reales que se encuentran hoy en dia, donde el entrevistador cree saber lo que ha
ocurrido y no fomenta el recuerdo libre, sino que guia el recuerdo del menor a través de
preguntas dirigidas y especificas, llegando a generar un contexto sugestivo y coactivo. En
este estudio, la entrevistadora daba por supuesto que ambas acciones del cuelgabolsos
habian ocurrido de la misma manera para los dos grupos (con y sin experiencia), y
preguntaba de manera muy sugestiva y sesgada sobre ello. Ademas, la sugestion ha sido
repetida tanto inter como intra entrevistas, lo que ha hecho que el efecto de ésta sea tan
potente como para obtener un 100% de aceptacion y mas de dos detalles sobre el episodio
falso en cuestion.

Si los resultados obtenidos en este estudio se extrapolan a las situaciones forenses
nos revelan unas consecuencias muy dramaticas, porque en dichas situaciones se
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formulan gran cantidad de preguntas sugestivas dirigidas a confirmar la o las hipotesis
que mantiene el entrevistador (sesgo confirmatorio) (Bruck et al., 2006; Ceci et al., 2000;
Korkman et al., 2014). Todo esto, sumado al nimero elevado de entrevistas que se
realizan a los menores y la demora que hay entre la denuncia y la entrevista forense, hace
que el recuerdo real cada vez sea mas débil y que la aceptacion de la sugestion se haga
mas probable (Tousignant et al., 1986), e incluso que todos los detalles relevantes
proporcionados por el menor en la declaracion sobre el supuesto abuso sean producto de
las multiples sugestiones a las que ha sido expuesto.

En las situaciones reales puede haber nifios que proporcionen muchos detalles
sobre la situacion de un supuesto abuso sexual o de un supuesto caso de maltrato fisico
(aunque no la hayan experimentado) basandose en el escaso conocimiento que tengan o
que puedan haber interpretado de las preguntas de sus entrevistadores. Cuando el
entrevistador pregunta a un preescolar sobre la situacion de abuso, al principio “ajusta”
sus preguntas a la interpretacion que el nifio pueda hacer de la accion que él quiere
conocer (p.e., para saber si habia semen la pregunta que el entrevistador realizaria seria
“;se hizo pis?”, seguido de la pregunta “;de qué color era el pis?”), e incluso las
enmascara detras de acciones positivas (p.e., “;te hizo cosquillas por debajo de la ropa?”).
El problema es la interpretacion que realiza el entrevistador cuando el nifio responde
afirmativamente a preguntas como estas, es decir, que si el nifio dice que el adulto se hizo
pis el entrevistador confirmara su hipotesis previa de que si ha ocurrido la situacién de
abuso y seguira preguntando, ahora de manera mas explicita, sin buscar otra explicacion
alternativa (Ceci y Bruck, 1995; Korkman et al., 2014; Moreno, Pérez-Mata y Diges,
2016). Pero tanto las respuestas afirmativas como los detalles que proporcione el menor
a estas preguntas méas explicitas pueden proceder de las multiples sugestiones a las que
ha sido expuesto, ya sea del entorno familiar o del entorno policial-judicial en el que se
encuentra inmerso. Ademas, dar esos detalles no implica que hayan vivido la situacion
(tal y como ocurre con el grupo sin experiencia de esta investigacion). En este trabajo se
sabia qué acciones habian realizado los participantes y cuales no, pero en las situaciones
forenses reales esto no ocurre. Y lo problematico es que en un caso particular no hay
manera alguna de distinguir un relato sugerido de uno real, y es mas problematico aun
que la repeticion de entrevistas sugestivas haga que la cantidad de detalles (falsos y reales)
proporcionados se iguale con el tiempo.

Por eso hay que tener especial cuidado con las preguntas que se hacen a los
menores (preescolares) en las situaciones forenses, ya que las consecuencias de las
preguntas sugestivas son devastadoras: se contamina la declaracién, esto es, la prueba de
cargo.

Teniendo en cuenta los resultados obtenidos en esta investigacion se pueden sacar
varias conclusiones:

- Los nifios son capaces de recordar un suceso narrado que se les ha contado una
semana antes, y, de hecho, afadir detalles a la historia procedentes de su
conocimiento previo.

- Los preescolares proporcionan detalles de un suceso, lo hayan experimentado o
no, basandose en su conocimiento previo y en la informacion obtenida de las
preguntas formuladas por la entrevistadora. Este dato es relevante, pues la
mayoria de nifias o nifios que prestan declaracion en el &mbito policial-judicial lo
hacen tras responder afirmativamente a varias preguntas realizadas por la familia.
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- La repeticion de entrevistas tiene un efecto muy dafiino para el recuerdo de los
preescolares. Ademas, es necesario destacar que al repetir las sesiones con la
misma entrevistadora hay muchos detalles que no cuentan, pues asumen que ya
los conoce, e incluso se muestran cansados por tener que repetirle a la misma
persona lo sucedido una y otra vez.

Estas conclusiones nos deberian hacer pensar en la importancia que tiene la
investigacion en este ambito. En Espafia los estudios sobre memoria y sugestion en
preescolares no son muy abundantes, sin embargo, la aplicacion que tienen los resultados
obtenidos en esta investigacion (y en muchas otras) son de especial relevancia para el
ambito judicial. En primer lugar, porque nos pueden hacer ser mas cautelosos a la hora
de analizar la declaracion de los menores, o por lo menos a tener la mente abierta y
considerar diferentes hipétesis e intentar evitar el sesgo confirmatorio.

En segundo lugar, porque no tener en cuenta resultados tan relevantes como estos —
la dificultad de discriminar entre un relato vivido y uno sugerido — puede hacer que la
valoracion realizada por los psicélogos forenses no sea correcta, con las consiguientes
repercusiones en la persona sospechosa de haber cometido el supuesto abuso o el
maltrato. En tercer lugar, porque nos ponen en sobre aviso de la importancia de realizar
una Unica entrevista (grabada y como prueba preconstituida) libre de sesgos y de
sugestion, intentando asi también evitar la revictimizacion de los menores a la que son
sometidos cuando se les toma declaracion méas de una vez.

Y, por ultimo, hacer énfasis en que las interpretaciones que se hacen de lo que el nifio
cuenta no siempre son correctas, pues la connotacién negativa de las acciones se la
ponemos los adultos, por eso es muy importante intentar que el menor nos explique todo
con la mayor cantidad de detalles posibles y preguntarle — de manera no sesgada — por
cualquier cosa gue no entendamos o que no sepamos como interpretar.

Aln hay mucho que investigar que nos permita arrojar luz sobre el testimonio de
menores, pues hay muchos factores que pueden estar influyendo en la declaracion de los
nifios y nifias, ya sean los rumores, la formulacion de preguntas (abiertas, cerradas y/o
sugestivas) y la repeticion de entrevistas — que han sido de los méas estudiados — o el estilo
narrativo de las madres y el conocimiento previo, factores de los que no se tiene adn
suficiente informacion y que requieren ser investigados en profundidad.

Recomendaciones futuras

En este trabajo solamente se ha podido contar con la participacion de 26 nifios y
nifias de cuatro afios. Una muestra tan pequefia hace dificil la generalizacion de los
resultados, ademas de las limitaciones encontradas en el analisis de datos, ya que es
probable que con una muestra mayor algunos efectos llegaran a alcanzar significacion
estadistica.

Otro problema es que el episodio del gato ha resultado ser mucho mas atractivo
para los participantes que el episodio del cuelgabolsos, y esto se ha visto reflejado a la
hora de responder a las preguntas formuladas por la entrevistadora. En el episodio del
gato simplemente preguntar “;te has enterado de algo més sobre el gato?” hizo que la
mayoria de los participantes proporcionasen todos los detalles de la historia de manera
muy animada, mientras que en el episodio del cuelgabolsos se les veia mas pensativos vy,
en ocasiones, cansados de las repeticiones de las preguntas. Este cansancio se encuentra
a menudo en los casos reales, donde hay multiples repeticiones de preguntas sobre el
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mismo tema (que no suele gustar a los nifios). Una cosa llamativa es que cuando se les
preguntaba por el episodio del cuelgabolsos algunos participantes introducian acciones
del gato (intrusiones). Un ejemplo muy claro se puede ver en el siguiente fragmento de
entrevista con una nifia:

- M: ¢Como se cayé la mochila?
- K: Con una garra del gato.
[...]
- M: ¢Y paso algo mas?
K: El gato se porté fatal y se fue.

Si establecemos un paralelismo de este ejemplo con una situacion real implica que
en las declaraciones de supuesto abuso sexual o de maltrato infantil se pueden encontrar
detalles que no formen parte del suceso, ya no porque procedan de las sugestiones a las
que ha sido expuesto el menor, sino porque pueden proceder de otros contextos, como
por ejemplo del contexto de juego que instauran los entrevistadores en las situaciones
forenses para que el nifio esté comodo y hable més, haciéndole preguntas relevantes sobre
el supuesto abuso cuando el menor esté jugando.

Por otro lado, a medida que se iba realizando el trabajo se vio que el protocolo
tenia que mejorarse. Por ejemplo, se empezaba asegurando que se habia colocado el
cuelgabolsos en la mesa, lo que impedia preguntar posteriormente donde se habia colgado
(situacion que, probablemente, nos hubiera dado més informacion puesto que los nifios
que no habian tenido la experiencia podrian haber contestado cualquier cosa, p.e., que se
colgaba en la pared). Ademas, el detalle de que la mochila se caia parecia muy atractivo
para los nifios, pues en la pregunta abierta “;qué pasod después?” era lo unico que
mencionaban, probablemente porque el hecho de que las cosas salgan mal es llamativo
para ellos.

Aunque se pensaba que el grupo con experiencia si iba a tener ventajas sobre las
acciones sugeridas del cuelgabolsos debido al conocimiento esquematico que se les
proporciona, parece ser que el conocimiento general que tienen los preescolares de como
se cuelgan las cosas puede estar enmascarando algunos resultados.

Para futuras investigaciones seria recomendable encontrar un objeto del que no
tengan ningun tipo de conocimiento porque no lo hayan visto nunca, por ejemplo, un
teléfono de ruleta antiguo, o incluso una grabadora de voz antigua (objeto que en las
sesiones les resultd mucho mas atractivo que el cuelgabolsos y del que muchos nifios
preguntaban qué era y cémo funcionaba).

Ademas, la falta de conocimiento real sobre las acciones realizadas con el objeto
desconocido (p.e., la grabadora) haria mucho mas sencilla la extrapolacion de los
resultados a las situaciones forenses, puesto que los preescolares no tienen conocimiento
sobre sexo, y, por supuesto, las acciones que se les sugieren no las interpretan de la misma
manera que los adultos.
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Apéndice 1
Protocolos de las Sesiones

PRIMERA ENTREVISTA

Empezamos con el cuento de TEO (15 minutos aprox. Tarea LME)

¢(Nombre del nifio), sabes quién es este? Es TEO. ;Me cuentas qué es lo que estd haciendo
aqui TEO?

- Si el nifio no cuenta nada, se le ayuda con lo siguiente:
o ¢DOnde esta Teo?
o ¢Con quién esta Teo?
o ¢Qué estan haciendo?

(*) Tienen que relatar estos tres aspectos. Si alguno de ellos no lo menciona habria que
preguntarle antes de pasar a la siguiente pagina.

1. Introduccion del objeto
Oye, (nombre del nifio), ¢;tu sabes lo que es esto?

- Si el nifio responde que Si: ¢Si? ,Qué es? ¢Para qué sirve? (Dejar que el nifio nos
cuente todo lo que sepa).

- Si el nifio responde que NO: ¢No? Pues veras esto es un colgador, que sirve para
colgar bolsos 0 mochilas.

(*) Para los nifios que entren en la categoria de si_conocen hay que ensefiarles cémo
funciona. Consistiria en pedirle que lo coloque en la mesa (si no sabe como colocarlo,
ayudarle) y que cuelgue una mochila (que no tenga mucho peso) en él. Es importante que
sea el nifio el que coloque el colgador y la mochila para que conozca de primera mano su
funcionamiento. Después se retira de la mesa para que no esté a la vista.

(**) Para los nifios que entren en la categoria de no conocen no se les permite interactuar
con el colgador y en cuanto se les cuenta qué es, se retira de la mesa.

2. Introduccion historia “gato mirandose en el espejo”

Te voy a contar una cosa que me paso el otro dia con un gato aqui en el colegio, ¢tu tienes
gato o perro?

Veras, es que el otro dia estaba en esta clase colocando unas cosas y de repente entr un
gato. El no se dio cuenta de que yo estaba alli y entonces se mir6 en el espejo que habia.

a. ¢Tu sabes qué haces los gatos cuando se miran en un espejo? (Dejar que el
nifio nos cuente todo lo que sepa sobre los gatos mirandose en el espejo).
1) Si nos contesta que se_reconoce: (Y qué hace cuando se reconoce en el
espejo? (dejar que nos cuente lo que se le ocurra).
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» Y oye, cuando se mira en el espejo, ¢Se piensa que hay otro gato
enlaclase? ¢ Y qué hace? (dejar que nos cuente lo que se le ocurra).
(Cuando acabe continuar en b).
2) Sinos contesta que se piensa que hay otro gato: ¢de verdad? ;Y entonces
que hace cuando ve al otro gato en el espejo? (dejar que nos cuente lo que
se le ocurra). (Cuando acabe continuar en b).
3) Si no nos contesta nada o gue no sabe: ¢ TG crees que cuando el gato se
mira en el espejo, se reconoce?
= Sinos contesta que NO: Entonces, ¢Se piensa que hay otro gato en
la clase cuando se mira al espejo? ¢Y qué hace? (dejar que nos
cuente lo que se le ocurra). (Cuando acabe continuar en b).
= Si nos contesta que Si: ¢ Y qué hace? (dejar que nos cuente lo que
piense).
e Y oye, cuando se mira en el espejo, ¢se piensa que hay otro
gato en la clase? ;Y qué hace? (dejar que nos cuente lo que
se le ocurra). (Cuando acabe continuar en b).

b. Oye, y cuando se mira en el espejo y se piensa que hay otro gato en la clase,
Jintenta arafarle?
c. ¢Tuacrees que madulla al otro gato para jugar juntos o le maulla enfadado para que
se vaya?
Y al ver que hay otro gato en la clase, ¢le pega con el rabo?
. Cuando ve al otro gato ¢se sorprende y pega un salto?
f. Y escucha, ¢t crees que se hace caca para que el otro gato se vaya de la clase?

Verés, es que el otro dia cuando se cold en esta clase y se mir6 al espejo, al pensarse que
habia otro gato se hizo caca para que se fuera. ;No lo sabias? Oye, seguro que te enteras
de algo més. El préximo dia que nos veamos me lo cuentas, ¢;vale?
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SEGUNDA ENTREVISTA

A. HISTORIA CUELGABOLSOS

jHola (nombre del nifio)! ¢ Te acuerdas de lo que estuvimos haciendo el otro dia?

1) Tay yo colgamos el colgador en la mesa, ¢a que si?

a.

Si el nifio contesta que Si: ;Y qué pas6? (dejar que el nifio nos cuente lo
que hicimos, luego continuar en 2 si no lo ha mencionado, sino pasar a 3).
Si el nifio contesta que NO: Si, cogimos el colgador y lo pusimos en la
mesa para ver cdmo se colgaba ¢verdad? (Si sigue contestando que NO,
insistir un poco mas: que si, acuérdate que te dije que era un colgador para
colocar mochilas en él y que se ponia en la mesa, y entonces lo pusimos
en la mesa, ¢verdad?) ;Y qué pas6? (luego continuar en 2).

2) ¢Coémo colocamos el colgador en la mesa? (dejar que nos cuente). Claro, tu eres
un nifio/a muy listo y sabias como colocarlo en la mesa.

3) Entonces pusimos la mochila en él ¢verdad?

a.

Si el nifio contesta que Si: Claro, colgamos la mochila ¢y entonces qué
paso? (dejar que el nifio nos cuente lo que pasod, luego continuar en 4).

Si el nifio contesta que NO: Si, pusimos la mochila porque para eso sirve
el colgador, para sujetar mochilas. Por eso colgamos la mochila en el
colgador de la mesa ¢a que si? ¢Y qué pasé después? (luego continuar en
4).

Para todos: (Oye y como colocamos la mochila en el colgador de la
mesa?

4) Y después se cayo la mochila al suelo.

a.
b.
C.

¢Por qué se cayd?
¢Cdémo se cayd la mochila?
¢ Y paso algo con el colgador cuando se cay6 la mochila al suelo?

5) ¢Y paso algo méas?

a.

Nos diga lo que nos diga: Claro, recogiste la mochila y volvimos a
colocarla en el colgador y ya no se cayd mas.

B. HISTORIA GATO

Oye, ¢te has enterado de algo mas de lo que te conté del gato que entré en esta clase?

- Si el nifio contesta que Si: ¢Si? Cuéntame todo lo que sepas.
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C. REPITICION HISTORIA CUELGABOLSOS

Entonces a ver que me entere yo bien de lo que paso el otro dia con el colgador, porque
tengo muy mala memoria.

1) ¢Pusimos el colgador en la mesa, verdad?
2) ¢Y después qué hicimos?
a. Colgar la mochila: Claro, jes verdad! Colgamos la mochila en el colgador
(continuar en 4).
b. No sé (continuar en 3).
3) Y después colgamos la mochila en el colgador ;a que si?
4) Y al rato, se cayo la mochila al suelo ;verdad?
5) ¢Como se cayo la mochila?
6) Bueno y entonces, luego recogiste la mochila del suelo y la volvimos a colocar en
el colgador, y ya no se cayé mas, ¢a que si?
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TERCERA ENTREVISTA

(Nombre del nifio), ;te acuerdas de lo que estuvimos haciendo el otro dia que estuve aqui?

A. HISTORIA CUELGABOLSOS

1. Tuay yo colgamos el colgador en la mesa, ¢verdad?

b. Si el nifio contesta que Si: ¢Y qué pas6? (dejar que el nifio nos cuente lo
gue hicimos, luego continuar en 2 si no lo ha mencionado, sino pasar a 3).

c. Si el nifio contesta que NO: Si, cogimos el colgador y lo pusimos en la
mesa para ver como se colgaba ¢verdad? (Si sigue contestando que NO,
insistir un poco mas: que si, acuérdate que te dije que era un colgador para
colocar mochilas en él y que se ponia en la mesa, y entonces lo pusimos
en lamesa, ¢verdad?) ¢Y qué pasé? (dejar que nos cuente lo que recuerde)
(luego continuar en 2).

2. Oye y entonces ¢coémo colocamos el colgador en la mesa?
a. Dejar que nos cuente y si nos dice como coloco el colgador: Claro, ta eres
un nifio/a muy listo y sabias como colocarlo en la mesa (continuar en c).
b. Si nos dice que no sabe: Si, claro que sabes, si tl eres un nifio muy listo
(continuar en c)

3. Entonces pusimos la mochila en él ¢verdad?

a. Si el nifio contesta que Si: Claro, colgamos la mochila ¢y entonces qué
paso? (dejar que el nifio nos cuente lo que pasod, luego continuar en 4).

b. Si el nifio contesta que NO: Si, pusimos la mochila porque para eso sirve
el colgador, para sujetar mochilas. Por eso colgamos la mochila en el
colgador de la mesa ¢a que si? ¢Y qué pasé después? (luego continuar en
4).

c. Atodos: Oye, ¢y cdmo colocamos la mochila?

4. Y después se cayo la mochila al suelo.
a. ¢Por qué se cayd la mochila?
b. ¢Se cayd porque pesaba mucho?
c. Oye yo no sé como se cayo al suelo, ;me cuentas coémo se cayé la mochila?
d. ¢Y paso algo con el colgador cuando se cayo la mochila al suelo?

5. ¢Y paso algo méas?
a. Nos diga lo que nos diga: Claro, recogiste la mochila y volvimos a
colocarla en el colgador y ya no se cayd mas.
B. HISTORIA GATO

Oye, ¢te has enterado de algo mas de lo que te conté del gato que entrd en esta clase?

- Si el nifio contesta que Si: ¢Si? Cuéntame todo lo que sepas.
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C. REPITICION HISTORIA CUELGABOLSOS

Entonces a ver que me entere yo bien de lo que paso el otro dia con el colgador, porque
tengo muy mala memoria.

- ¢Pusimos el colgador en la mesa, verdad?

- ¢ Y después?

- Y después colgamos la mochila en el colgador ¢a que si?

- Y al rato, se cayd la mochila al suelo ;verdad?

- ¢Como se cay0?

- Bueno y entonces, luego recogiste la mochila del suelo y la volvimos a colocar en
el colgador, y ya no se cayé mas, ¢a que si?

Oye, (nombre del nifio), entonces ¢la mochila se cayé al suelo?

- Sinos dice que si: ¢ta lo viste? ;te lo conté yo? ¢ Te lo conto la profe?
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PRESENTACION

El estudio del cancer infantil ha sido abordado tradicionalmente desde el &mbito
de la Psicologia Clinica, a pesar de que la mayoria de los pacientes y su circulo familiar
mas cercano no cumple de manera especifica los criterios diagnosticos descritos en los
manuales de identificacion de trastornos psiquiatricos (Mavrides y Pao, 2016). Su
tratamiento desde una perspectiva psicosocial es relativamente novedoso. De hecho, hay
que esperar a la década de los setenta para empezar a vislumbrar un incipiente interés por
el estudio de las necesidades psicosociales de las familias afectadas.

Paralelamente, la Psicooncologia comienza a aparecer como subespecialidad de
la Oncologia a partir de una vision biopsicologica de factores psicolégicos, conductuales
y sociales, y de los postulados propios de la Intervencion psicosocial (Cruzado, 2003),
entendida como disciplina perteneciente a la Psicologia Social de la Salud. Asi, es cada
vez mas comun el disefio e implementacién de programas especificos dirigidos a
pacientes oncoldgicos pediatricos y a sus familias desde este enfoque.

El trabajo presentado a la 26° Edicion de los Premios de Psicologia “Rafael
Burgaleta”, se sustenta en la tesis doctoral de la solicitante de esta convocatoria*,
defendida en el afio 2018 en una universidad publica espafiola, habiendo obtenido una
calificacion de “Sobresaliente cum laude™?.

La tesis tiene como vision ampliar el conocimiento de esta realidad social,
entendiendo que se trata de una “enfermedad familiar”. Por ello, en este caso los
progenitores son los protagonistas. Asi, se hace necesario conocer y comprender de
manera integral esta problematica social para llegar a identificar y, mas importante ain,
poder actuar sobre las dificultades por las que atraviesa este colectivo. Sélo asi sera
posible llegar realmente a mejorar su calidad de vida durante y tras el desarrollo de la
enfermedad de sus hijos.

Ese propdsito se aborda desde una perspectiva escasamente utilizada hasta la
fecha en estudios con padres y madres de nifios con cancer, ni en poblacion espafiola, y
que parte de los postulados de la “Psicologia Positiva”. Concretamente, se estudian
nuevas formas de afrontamiento o coping que ya han sido aplicadas con éxito en otros
ambitos (como el educativo y el laboral).

La puesta en marcha de esta investigacion fue precedida de su aprobacion por
parte del Comité de Etica de Investigacion de un Hospital. En consonancia, la muestra
estd compuesta por madres y padres de menores tratados en la Unidad de Onco-
Hematologia Pediatrica de ese Hospital

Esta tesis se estructura en dos partes diferenciadas, una tedrica y otra empirica.

Respecto a la primera, se plantea un acercamiento al cancer infantil con objeto de
comprender la magnitud y el alcance de este problema social. Igualmente, se lleva a cabo
una revision sobre los efectos que provoca la enfermedad desde una perspectiva familiar,

1 No se ofrece mayor informacién al respecto con vistas a no facilitar la identificacién de la persona
solicitante de la presente convocatoria al Premio. Dicha informacién se ha indicado al COP de Madrid en
sobre independiente.



partiendo de las repercusiones que ocasiona en la vida cotidiana. A pesar de que existe
bibliografia publicada al respecto, hay controversia en los resultados obtenidos hasta el
momento debido, principalmente, a la variabilidad de metodologia utilizada, aspecto que
supone una limitacion en términos de comparabilidad.

Por otro lado, se realiza un recorrido hasta la actualidad en la forma de
contextualizar y definir el estrés que experimentan los padres como resultado de la
enfermedad de sus hijos, asi como por las estrategias de afrontamiento empleadas para
hacerle frente. Igualmente, se exponen los modelos tedricos mas relevantes, a través de
los cuales es posible identificar los factores relacionados que facilitan (o, en sentido
negativo, obstaculizan) la adaptacién familiar cuando un hijo/a tiene cancer.

A partir de lo anterior, se propone una primera aproximacion al planteamiento de
investigacion de esta tesis, introduciendo el papel de variables como el flourishing v el
apoyo social, entendidos como nuevas formas de afrontamiento, en este caso, en
progenitores y en relacion con la situacion de enfermedad de sus hijos. Para ello, se adopta
como referente tedrico la evolucion del estudio del bienestar, asi como su
contextualizacion desde el marco de la Psicologia Positiva.

Seguidamente, se recogen los fundamentos basicos de la intervencion psicosocial
cara a hacer hincapié en como se aplica esta disciplina al campo de la salud/enfermedad
desde una perspectiva ecoldgica y en el ambito de la oncologia pediatrica. Igualmente, se
describe cémo ha sido y se desarrolla actualmente, el estudio psicosocial del cancer en
poblacién pediatrica.

En cuanto al bloque “empirico”, éste comienza por el planteamiento del estudio.
Es decir, se especifican los objetivos y se describe la metodologia a seguir, detallando la
seleccion y delimitaciéon de la muestra, las variables, los instrumentos utilizados en la
recopilacion de informacidn, el procedimiento empleado en el estudio y, por ultimo, los
analisis de datos efectuados para cumplir con los propésitos de la investigacion.

En relacion a los resultados, se muestran los indicadores relativos al estado de
salud de los padres en funcién de la sintomatologia fisica que presentan, su percepcion
del estado de salud, y el grado de bienestar percibido. Se analizan los principales
estresores con los que conviven y la forma en la que éstos les afectan. Concretamente, se
estudian las condiciones que generan distrés emocional, el cuidado de sus hijos, el rol
familiar desempefado y cuestiones relativas a la comunicacion con los profesionales
sanitarios. En definitiva, se trata de elementos clave a la hora de conocer la calidad de
vida de las familias afectadas por el cancer infantil.

En consonancia con lo anterior, se articulan una serie de resultados que ofrecen
una informacion méas delimitada sobre la forma en la que la salud y el bienestar de los
padres, incluso el estrés padecido, varia en funcién de las variables sociodemogréaficas y
clinicas de interés. En este sentido, también se indican los efectos que produce dicho
estrés, entendido como variable independiente en este caso.

Seguidamente, se indaga sobre el patrén de afrontamiento de los padres. Para ello,
se analizan los resultados tras la aplicacion de la version reducida del CAE (Gonzalez y
Landero, 2007), instrumento que parte, a su vez, de otras versiones gue tienen como punto
en comun la concepcidn original de Lazarus y Folkman (1989). Ademas, se estudia la



incidencia de cada una de las formas de afrontamiento en la salud y el bienestar de los
padres.

Paralelamente, el apoyo social y el flourishing son analizados como recursos de
afrontamiento, por lo que, por un lado, se indican las fuentes, los tipos de apoyo y la
satisfaccion con el mismo (teniendo en cuenta la red formal e informal de los
participantes) y, por otro lado, se sefiala en qué medida las personas que componen la
muestra disponen de una actitud “flourishing” y cdmo esta ultima determina o repercute
en indicadores de salud y bienestar analizados.

A continuacion, se procede al disefio y puesta a prueba de un modelo explicativo
que recoge todas las variables analizadas como mecanismo para identificar las relaciones
causales existentes entre ellas en base a los propositos perseguidos.

El apartado “Resultados” concluye con la exposicion de las necesidades de las
familias desde la perspectiva de los propios padres (y en sus propias palabras) en relacién
con la “condiciéon” de enfermedad de sus hijos. Especificamente, se emplea la
combinacion de resultados cuantitativos, derivados de los datos y cualitativos, a traves de
los argumentos de los padres en diferentes facetas de la vida diaria. Por Gltimo, se realiza
una discusion de los resultados obtenidos elaborando, consecuentemente, las principales
conclusiones del estudio.

En relacion con la aplicabilidad de esta investigacion, metodolégicamente
hablando, se trata de la primera vez que se aplica el Cuestionario de Afrontamiento del
Estrés (Gonzalez y Landero, 2007) y la version reducida del Pediatric Inventory for
Parents (Vrijmoet-Wiersma, Egeler, Koopman, Bresters, Norberg y Grootenhuis, 2010)
en padres espafoles de menores con diagnostico de cancer. lgualmente, como novedad,
se administra la version en castellano de la Flourishing Scale (original de Diener et al.,
2009) en el ambito del cancer infantil y en poblacion espafiola. La relevancia cientifica
de esta cuestion ya ha sido reflejada en la reciente publicacion de un articulo en una revista
indexada en Journal Citation Reports (con un elevado indice de impacto)*2.

En este ambito, cabe sefialar también como fortaleza, la utilizacién combinada de
metodologia cuantitativa y cualitativa. Este hecho ha enriquecido sustancialmente la
validez de la informacion obtenida, puesto que los padres han tendido a ser mas
benevolentes en la respuesta a escalas con un formato “cerrado”, en comparacion con el
analisis de las variables objeto de estudio desde un enfoque cualitativo.

Por otro lado, a través de esta tesis se concluye que ser mujer, inmigrante, no
disponer de formacion académica (o exclusivamente haber superado estudios primarios),
asi como la situacion laboral actual son elementos que constituyen un factor de riesgo
para la salud y bienestar de los padres. La leucemia en el menor se presenta igualmente
como la tipologia diagnostica que provoca en los padres mayores repercusiones de indole
negativo.

Resulta también preocupante el hecho contrastado de que los sintomas asociados
a la patologia de los hijos y la salud en general (incluyendo la vivencia de estrés
subsecuente), es comun en los progenitores, a pesar de haber transcurrido afios desde el

2 Al igual que en el caso anterior, no se ofrece informacion de la revista ni del titulo de la publicacion para mantener el
criterio de no identificacion de la persona que solicita el presente Premio.



inicio de la enfermedad y de la progresion del menor con respecto a la misma. En
definitiva, a través de esta tesis es posible reafirmar la existencia de un grupo poblacional
de padres y madres de menores que han padecido la enfermedad y que en la actualidad
siguen experimentando necesidades que estdn siendo desatendidas social y
sanitariamente. En consonancia con lo anterior, es crucial disefiar actuaciones para su
deteccion y respuesta.

Ademas, tratdndose de la primera vez que el flourishing se utiliza en el contexto
del céncer infantil y en poblacion espafiola, a través de esta tesis se ha establecido un
paralelismo con el estilo de afrontamiento orientado al significado (Folkman, 2008). Por
lo tanto, en el contexto del cancer infantil, representa una estrategia de afrontamiento (til
y saludable para canalizar de forma positiva un evento que resulta estresante, encontrando
un sentido y un proposito. Es decir, el flourishing actuaria haciendo que el resultado de
un evento estresante, incida positivamente en la evaluacion de los padres sobre lo que
pueden hacer para cambiar una situacion que les provoca un desequilibrio emocional. Por
ello, el siguiente paso lo constituye la representacion de su utilidad practica mediante el
disefio de programas de intervencién psicosocial dirigidos a padres y padres de menores
con cancer.

Finalmente, esta tesis supone una llamada de atencion en cuanto al resultado de
combinar la enfermedad oncoldgica de un hijo y el dia a dia personal, familiar, laboral y
social de todos los miembros del nucleo familiar. Si bien es cierto que existen medidas
legales establecidas en el &ambito educativo dirigidas al menor con cancer, prestaciones
sociales en funcién de su circunstancia (por ejemplo, la concesion de minusvalias), asi
como otra legislacién vigente orientada a los progenitores en el area laboral, ain en la
actualidad siguen existiendo graves problematicas recurrentes en estas esferas que, por
ende, afectan a todos los miembros de la familia. Por lo tanto, aunque la instauracion de
actuaciones y los avances normativos producidos en los Gltimos afios en nuestro pais en
este sentido son significativos, este trabajo es un primer paso desarrollar medidas que
realmente se ajusten a la situacion de las familias afectadas y que faciliten la calidad de
vida en nifios y adolescentes con cancer, asi como en sus familias.
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PARTE TEORICA

1. INTRODUCCION
1.1. Incidencia del cancer infantil

Segun la International Agency for Research on Cancer (Forman et al., 2016), la
incidencia mundial del cancer infantil es mas alta de lo que se pensaba. En menores de
19 afios se diagnostican 300.000 casos cada afio. Casi la mitad sufre leucemias y linfomas,
aunque la primera es la mas comun. Otros diagnosticos frecuentes son los tumores del
sistema nervioso central y los que se desarrollan a partir de tejidos embrionarios. Varios
tipos se desarrollan casi exclusivamente en nifios (neuroblastoma, nefroblastoma y
retinoblastoma). En Europa se ha registrado una disminucion de la incidencia durante los
ultimos cuarenta afios (Gatta et al., 2014). El ultimo informe publicado contempla
157.499 casos en menores entre 0 y 14 afios (De Angelis et al., 2014).

Entre 2000 y 2007 se han diagnosticado en Europa 60.415 casos de cancer en
nifos y adolescentes. Una mayor incidencia se observa en Europa Central, Alemania,
Francia y Reino Unido e Irlanda. Espafia ocupa el onceavo lugar con un total de 2.278.
En nuestro pais, la incidencia refleja perfiles muy similares. Segun el Gltimo informe
publicado por la RETI-SEHOP (Peris, Pardo, Mufioz, Sayas y Valero, 2017), desde 1980
hasta 2016 se han registrado 27.554 casos en edades entre 0 y 19 afios. Las leucemias son
las mas comunes, seguidas de los tumores del sistema nervioso central y los linfomas.

En funcidn del género, entre 1980 y 2016 se recopilaron 14.859 casos en nifios y
11.356 en nifias entre 0 y 14 afios. En general, no existen diferencias sobresalientes entre
el nimero de casos, a excepcién de las leucemias, los linfomas y los tumores hepaticos,
que son mas frecuentes en los chicos. Atendiendo a los grupos de edad, desde el
nacimiento hasta los 4 afios son muy frecuentes los tumores del sistema simpatico y los
linfomas son muy comunes desde los 5 hasta los 14 afios. Por Gltimo, es destacable la
aparicion de tumores renales entre 1 y 4 afios y los de origen éseo en preadolescentes.

1.1.1. Pacientes oncoldgicos pediatricos en el contexto almeriense

Segun el dltimo informe publicado por el RETI-SEHOP para el Complejo
Hospitalario “Torrecardenas” de Almeria (2013), desde 1980 hasta marzo de 2013, han
sido diagnosticados un total de 320 casos entre 0 a 19 afios, clasificados en trece grupos
diagndsticos. Las leucemias son las mas frecuentes (128 casos), junto con los tumores del
sistema nervioso central (50), los linfomas y neoplasias reticuloendoteliales (37) y los
tumores del sistema nervioso simpatico (27). Se repite el mismo patron que el observado
a nivel nacional. Respecto al primer grupo, las cifras en los afios iniciales hasta 2004 son
mas alarmantes (entre 29 y 22) y, aunque se observan un leve descenso entre 2005 y 20009,
los ultimos registros vuelven a indicar un ascenso (19 entre 2010 y 2013).

Los tumores localizados en el sistema nervioso central son los Unicos que
significativamente han aumentado. Asi, si durante las décadas ochenta y noventa habia
una media de tres casos, ésta se eleva a doce entre el afio 2000 y 2009. Finalmente, resulta
indicativo que entre 2010 y 2013 existan 17 nuevos diagnosticos. Este progreso también
se manifiesta en los sarcomas de tejidos blandos, aunque en una menor proporcion.



El informe incorpora también informacion diferenciando “sexo” y “grupos de edad” en
poblacion entre 0 y mas de 19 afios. En total, se registran 303 casos entre 1980 y 2012,
179 corresponden a nifios y 124 a nifias. EI mayor nimero de pacientes diagnosticados
(144) tiene edades comprendidas entre 0 y 4 afos y, sucesivamente, destacan los
siguientes grupos: de 5-9 afios (97), de 10-14 afios (57), de 15-19 afios (3) y mayores de
19 (2). Se observa cémo los chicos superan notablemente a las chicas en numero de
registros, tanto en la infancia como en la adolescencia.

1.2. Resultados de supervivencia desde el diagndstico

Cada afio mueren en el mundo 80.000 menores a causa de cancer (Forman et al.,
2016). El 80% que lo supera vive en paises con altos ingresos econdmicos. De hecho, en
los paises subdesarrollados hay una media de 200.000 menores diagnosticados que tienen
un acceso limitado a tratamientos oncolégicos (Howard et al., 2007).

El cancer esta emergiendo como una de las principales causas de muerte infantil
en Asia, América Central y del Sur, el Norte de Africa y Oriente Medio. Sin embargo, la
muerte por cancer en menores, en general, y debido al padecimiento de leucemias, en
particular, ha disminuido drésticamente en los Gltimos cuarenta afios en América del
Norte, Europa, Oceania y Japén. Hecho que contrasta con el aumento de la incidencia de
manera alarmante en Estados Unidos y Europa, lo que es posible que se deba a la
disponibilidad de mejores métodos de deteccion (American Cancer Society, 2015).

Segun los ultimos datos sobre mortalidad en menores hasta los catorce afios de
todo el mundo, en 2012 los mayores indices se registraron en Africa, sequidos de
Latinoamérica, Asia, Oceania, Europa y Norteamérica (American Cancer Society, 2014).
Segun EUROCARE-5 (Gatta et al., 2014), el 60% de los menores europeos con cancer lo
superan. Las cifras mas esperanzadoras se dan en los retinoblastomas, los neuroblastomas
en menores de un afo, la leucemia linfoblastica aguda (de uno a catorce afos), los
linfomas (especialmente de Hodgkin y de Burkitt a partir de un afio) y el nefroblastoma y
otros tumores renales epiteliales. A pesar ello, en menores de un afio el linfoma de Burkitt,
los tumores embrionarios intracraneales e intraespinales, los ependimomas y tumores de
los plexos coroideos registran las cifras mas negativas.

En funcion del género, los resultados en chicas van desde un 56,8% registrado en
tumores del sistema nervioso central y neoplasias intracraneales e instraespinales, hasta
un 96,1% relativo a retinoblastomas. En éstos Ultimos diagndsticos también se obtuvieron
los mejores resultados en chicos (97,2%). Sin embargo, los tumores embrionarios
intracraneales e intraespinales (57,1%) son los que peor prondstico en “ellos”.

En Espafia, a partir de los Gltimos hallazgos del RETI-SEHOP (Peris et al., 2017),
se han registrado un total de 20.986 supervivientes de cancer infantil desde el afio 1980
hasta el 2012 (entre 0 y 14 afos). Concretamente, un 82% habiendo transcurrido tres afios
desde el conocimiento del diagndéstico, y un 78% tras cinco afios. Como dato positivo, en
la cohorte 2008-2010, en ningln caso los porcentajes descienden del 50% ni se perciben
descensos excesivamente bruscos en los ultimos treinta afios. Se registran cifras notables
de supervivencia en las leucemias y sobresalientes en los retinoblastomas, los linfomas
de Hodgking y no Hodgking; resultados que se mantienen similares en el tiempo. Esta
tendencia al alza también sucede en los tumores de células germinales intracraneales e
intraespinales. Como dato desfavorable, existe un descenso leve de la supervivencia al



meduloblastoma y una disminucion notoria (a tres y cinco afios) en tumores embrionarios
intracraneales e intraespinales (rondando el 50%).

1.3. El impacto del cancer infantil sobre la salud y en el funcionamiento familiar

Multitud de autores han confirmado que el cancer infantil afecta a la salud fisica
y mental de los progenitores, registrandose elevados niveles de depresion, especialmente
en cuidadores con patrones cognitivos que los llevan a distorsionar la informacion o a
adelantar conclusiones pesimistas y pensamientos catastroficos (Barrera et al., 2004;
Montero, Jurado y Méndez, 2014; Stoppelbein y Greening, 2007).

Tras el diagndstico pueden sufrir una situacion de blogueo. Esto se acrecienta con
la combinacion de negacidn e incredulidad ante sintomas en los hijos, el duelo anticipado
y la esperanza de que todo saldra bien (Federacion de Padres de Nifios con Cancer, 2009).
Algunos padres sufren pensamientos persistentes acerca de por qué les ha sucedido a ellos
(Popp, Conway y Pantaleao, 2015). Durante el tratamiento sienten pena, frustracion,
angustia, miedo y tristeza (Kanter, Busch y Rusch, 2011). McLoone, Wakefield, Yoong
y Cohn (2013) demostraron cémo los padres fueron propensos a dormir mal, siendo la
ansiedad y el consumo de cafeina sus predictores mas notorios. Atribuyeron este
problema a ansiedad, al ruido ambiental o a tareas de cuidado de los menores.

Durante los tres meses posteriores al recibimiento del diagndéstico, otro de los
sintomas méas comunes es la aparicion temprana de estrés post-traumatico (Kearney,
Salley y Muriel, 2015). Segun Pozo, Bretones, Martos, Alonso y Cid (2015), los
progenitores sufren ciertos sintomas fisicos asociados a la enfermedad infantil. Entre ellos
destacan el cansancio, nerviosismo y dolores de cabeza. Estos autores registraron niveles
de bienestar y salud subjetiva moderados. Lahteenmaki, Salmi y Salo (1996),
descubrieron que sufrian hipertensién, dolores de cabeza y dolor abdominal. A pesar de
ello, acudir a un médico por motivos de su propia salud era mucho menos frecuente. Si
lo anterior puede entenderse como un comportamiento de riesgo para la salud, también
Witt, Pollock, Litzelman y Wisk (2013) comprobaron que el 20% de los casos tenia
sintomatologia relacionada con estrés, sin embargo, bajos niveles de estrés percibido.

Hay multitud de investigaciones sobre el patrén de afrontamiento de los padres y
las madres de menores con cancer pero los resultados son inconclusos. Existen estudios
donde tanto el padre como la madre se implican por igual al inicio y durante los periodos
ambulatorios, ademés, ambos no difieren en afrontamiento y adaptacion (Bennett et al.,
2008). Por otro lado, Barrera et al. (2012) encontraron mas sintomas depresivos en las
madres aunque los niveles de ansiedad eran comparables. Otras investigaciones advierten
que ambos tienen diferentes necesidades de apoyo, aunque “ellas” manifiestan recibirlo
mayormente de su nucleo familiar (Bergh y Bjork, 2012; Hoekstra-Weebers et al., 2001).

Pozo et al. (2015) tambien concluyeron que las madres indican mas distrés vy,
ademas, perciben menos apoyo por parte de sus parejas. Igualmente, presentan altos
niveles de estrés post-traumatico. La sensacion de pérdida de control sobre la situacion
se ha considerado un factor de riesgo relevante para la aparicidn posterior de estrés post-
traumatico en ellas (Iranmanesh, Shamsi y Dehghan, 2015). Este panorama es coherente
con que las madres enfaticen la tensién que les produce la enfermedad de sus hijos,
combinada con la preocupacion por mantener la cohesion de la familia. Los padres
refieren, igualmente, este Gltimo aspecto, aunque también le otorgan importancia a los
problemas que la enfermedad les ocasiona en el ambito laboral (Sloper, 2000).
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De lo anterior se deduce la importancia de identificar y dar respuesta a los efectos
que para la salud de los padres de menores con cancer puede llegar a tener la patologia,
teniendo en cuenta que ésta se extiende mas alla de los periodos de hospitalizacion. Asi,
cuando los pacientes se encuentran en casa, ocupan hasta trece horas diarias
exclusivamente a tareas de cuidado del menor (Montero, Jurado y Méndez, 2014),
existiendo estudios en los que el nimero asciende a diecinueve (Castillo et al., 2005).

Segun Madan-Swain y Hinds (2015), la cohesion familiar, los recursos
econodmicos, la habilidad para reorganizar las demandas enfermedad/responsabilidades
familiares, la busqueda de apoyo y disponer de un estilo de afrontamiento activo son
predictores de una respuesta psicosocial adaptativa. Segun Grau y Espada (2012), la
enfermedad cambia las relaciones de pareja en cuanto a la distribucion de roles, asuncion
de responsabilidades, dificultades de comunicacion, maneras de reaccionar, afectando
también a nivel de relaciones sexuales. Se trata de comportamientos calificados “de
riesgo” y que se pueden traducir en una ruptura (Espada, Grau y Fortes, 2010).

En el caso de la existencia de otros hijos, a menudo no entienden o no han sido
adecuadamente informados. Igualmente, pueden aparecer sentimientos de que no son
queridos o de ser abandonados. En un estudio realizado por Kaplan, Kaal, Bradley y
Alderfer (2013), el 75% informo sentir “una sensacion de malestar cuando piensa o
escucha acerca del cancer”, presentan patrones de evitacion y sintomas de estrés post-
traumatico que interfieren en su dia a dia en el 75% de los casos, acompafiados de
ansiedad y sintomas depresivos. También los hermanos han mostrado problemas de
comportamiento y de rendimiento escolar (Rajajee, Ezhilarasi y Indumathi, 2007).

En el &mbito de las relaciones sociales, durante el tratamiento, los padres pueden
sufrir aislamiento (Gannoni y Shute, 2010). Resultan relevantes los resultados de
Wakefield, McLoone, Butow, Lenthen y Cohn (2011). Tras analizar las investigaciones
realizadas entre 1979 y 2009, encontraron que dichos sintomas permanecian también una
vez finalizado el tratamiento (siendo mas comin en madres que en padres).

Por otro lado, el cuidado de un nifio/adolescente con cancer interfiere en la
economia familiar (Federacion Espafiola de Nifios con Cancer, 2011). Bona et al. (2014),
describieron que el 94% de las familias informaron acerca de interrupciones en su trabajo,
en el 42% de los casos uno de los progenitores se vio obligado a renunciar a su puesto, el
27% afirman que la enfermedad del menor les ha supuesto un grave problema econémico
y, para el 100% una pérdida sustancial de ingresos. Estas dificultades contribuyen a una
mayor probabilidad de experimentar sintomas depresivos (Creswell, Wisk, Litzelman,
Allchin y Witt (2014). Ademas, se ha demostrado que aquéllos cuidadores con un bajo
nivel educativo y con dificultades financieras tienen mas riesgo de padecer problemas
psicosociales y, por lo tanto, requieren de una atencion temprana (Karlson et al., 2013).

En relacion al circulo familiar, los abuelos tratan de favorecer un ambiente de
normalidad en la familia y ayudan en tareas de cuidado. Sin embargo, mantienen sus
preocupaciones en silencio para proteger a sus hijos y no suponer una carga (Moules,
Laing, McCaffrey, Tapp y Strother, 2012). Sufren estrés e incertidumbre ante la evolucion
de la enfermedad. Ademas, pueden tener sentimientos de impotencia al ver a sus hijos y
a sus nietos (Wakefield et al., 2014; Wiener, Reader y Kazak, 2015). Lo mas grave es que
las necesidades de este colectivo, por lo general, no son atendidas (Wakefield et al., 2016).



Otra preocupacion tiene que ver con el desarrollo social del hijo durante y tras la
enfermedad; especialmente en el contexto escolar. Los progenitores consideran que sus
hijos pueden tener dificultades debido a los efectos de los tratamientos, las ausencias del
entorno escolar, limitaciones fisicas, problemas para hacer deporte/actividades
extracurriculares y reconocen ejercer un exceso de sobreproteccion (Davies et al., 1991).

1.4. Estrés y afrontamiento: su contextualizacion en progenitores de pacientes
oncoldgicos pediatricos

Los autores han adoptado histéricamente dos perspectivas para el estudio del
estrés: una centrada en como responde el organismo y otra focalizada en el estimulo.
Desde el enfoque fisioldgico se definen conceptos como el “Sindrome General de
Adaptacion” (SGA) (Selye, 1946). Desde la perspectiva centrada en el estimulo se le da
importancia a los aspectos psicosociales y psicopatoldgicos del estrés. Entre sus autores
mas representativos destacan Holmes o Sandin. Sin embargo, es Lazarus (1966) el
iniciador de las teorias interactivas o transaccionales del estrés, enfatizando el significado
de la situacion estresante percibida y evaluada, restando apoyo a la relacién causal entre
el estimulo estresante y la respuesta al estrés. A su vez, existen factores motivacionales y
cognitivos que provocan dicha variabilidad.

Weiss (1971) introdujo el estudio de los efectos psicoldgicos y fisioldgicos del
control ante el estrés, afirmando que la ausencia del mismo es la consecuencia de los
efectos negativos de su exposicion. A finales de los ochenta, Gonzélez de Rivera (1989)
define el “indice de reactividad al estrés”, el “indice general de adaptacion” y la “ley
general del estrés”. Actualmente, las teorias interactivas son las mas apoyadas. Segun
Lazarus y Folkman (1989), el estrés estd compuesto de tres procesos: evaluacion primaria,
secundaria y el afrontamiento. Para Lazarus (1986) el afrontamiento debe separarse de
sus resultados (adaptativo, inadaptativo, eficaz o ineficaz), depende del contexto, existen
unas estrategias mas estables que otras y puede centrarse en el problema (relacion
ambiente-persona), o en la emocidn (interpretacion del problema). También repercute la
evaluacion de lo que se puede hacer para cambiar una situacion.

El estudio del afrontamiento ante situaciones de estrés y el contexto de
enfermedad como estresor comienza entre las décadas 60 y 70, teniendo como
denominador comun las actitudes del enfermo. Existen multitud de definiciones del
término “afrontamiento”, sin embargo, es la de Lazarus y Folkman (1984) la mas utilizada
en investigaciones sobre la temaética y el punto de partida de trabajos posteriores. Asi, el
afrontamiento consiste en esfuerzos cognitivos y conductuales cambiantes que sirven para
manejar demandas internas y/o externas que desbordan los recursos del individuo. Por
otro lado, a la hora de abordar cuales son las circunstancias y situaciones potencialmente
estresantes a lo largo de la enfermedad infantil, Streisand, Kazak y Tercyak (2003),
midieron el estrés en padres de menores con enfermedades oncoldgicas mediante la
administracion del Pediatric Inventory for Parents (PIP), encontrando una relacion
significativa entre dicho estrés y un peor funcionamiento familiar en relacion a la solucién
de problemas, en el ambito de la comunicacion, desarrollo de roles, poca capacidad de
respuesta emocional, de implicacion afectiva y control de la conducta.

Siendo el PIP la herramienta mas utilizada para medir estrés parental en relacion
con la enfermedad, también Pozo, Bretones, Martos, Alonso y Cid (2015), tras emplear
la version en espafiol de esta escala de Del Rincon, Remor y Arranz (2007), detectaron
que los padres experimentaban malestar ante las visitas al hospital, las pruebas médicas
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y los tratamientos. Especialmente, les preocupaban las consecuencias a largo plazo,
suponiéndoles un gran esfuerzo afrontar noticias sobre el estado de salud de sus hijos, la
espera de resultados médicos, pensar sobre la posibilidad de un empeoramiento y la
incertidumbre sobre el futuro. Resultados similares han obtenido otros autores,
observandose la relacion del estrés en los progenitores con la enfermedad, los cuidados
del menor, la comunicacion y las demandas de los roles personales, familiares y sociales
(Kazak et al., 2005; Streisand et al., 2001). Kupst y Patenaude (2015), clasifican los
estresores en funcidon de las fases de la enfermedad infantil (ver cuadro 1.1).

Cuadro 1.1. Situaciones estresantes hasta el final del tratamiento

Etapas

Estresores

Diagnéstico y
comienzo de
tratamiento

Asimilar una gran cantidad de informacion médica.

Tomar decisiones de manera rapida.

Gestionar reacciones emocionales, como shock, ansiedad, miedo a que pueda morir, etc.
Aprender la rutina del hospital.

Combinar las estancias hospitalarias, con las demandas familiares y laborales.

Cambios en las relaciones, estresores econdmicos y dificultades de comunicacion.
Enfrentarse a los propios problemas de salud (o de otro miembro de la familia).

Apoyar al menor al someterse a procedimientos dolorosos, cuando toma medicacion que
provoca efectos secundarios desagradables, ante sentimientos temperamentales o de tristeza,
reacciones de no colaboracion, enojo o agresividad y alteraciones cognitivas.

Obtencién y uso de apoyos disponibles a nivel familiar, social y procedente del hospital.

Durante el
tratamiento

Manejar reacciones emocionales, las cuales pueden aumentar durante las hospitalizaciones y
al tener mas tiempo para pensar en la situacion.

Lidiar con la sensacion de fatiga y las demandas continuas de las circunstancias.

Buscar y utilizar “apoyos” disponibles.

Posibilidad de volver al trabajo y combinarlo con las demandas del hogar y del menor
enfermo en el hospital, especialmente durante los cambios en su salud.

Final del
tratamiento

Manejar reacciones emocionales conflictivas: la alegria de que el tratamiento esta finalizando,
y sentimientos de pérdida de la red de seguridad y apoyo del equipo médico.
Reorganizacion de la vida sin citas hospitalarias.

Los menores pueden necesitar adaptarse al perder ese “estatus especial”.

Otros hijos pueden incrementar las demandas de los padres cuando las rutinas se normalizan.

1.5. Estilos de afrontamiento y su evaluacion

A pesar de la disparidad de significados y tipologias, el marco tedrico sobre el
afrontamiento comdnmente utilizado es el de Lazarus, siendo el Ways of Coping
Questionnaire (WCQ) el cuestionario pionero para el estudio de las estrategias de
afrontamiento. Segun Folkman y Lazarus (1988), las dimensiones son: confrontacion,
distanciamiento, autocontrol, busqueda de apoyo social, aceptacion de la responsabilidad,
escape-evitacion, planificacion de solucion de problemas y reevaluacion positiva. En el
contexto espafiol existen versiones de la escala (Rodriguez-Marin, Terol, Lopez-Roig y
Pastor, 1992; Sanchez-Cénovas, 1991), sin embargo, en el primer caso las dimensiones
no coinciden con las de la escala original y, en el segundo, su estructura factorial era de
11 dimensiones. Este problema se replica internacionalmente (Sandin y Chorot, 2003).

A partir del WCQ se han disefiado otros. El cuestionario de Moos y Billings
(1982), paralelamente, Chorot y Sandin crearon en 1987 la Escala de Estrategias de
Coping (ECC), tomando como referentes el cuestionario de Lazarus y Folkman (1984) y
los estudios de Moos y Billings (1982). Por otro lado, Carver, Scheier y Weintraub
(1989), elaboraron el Coping Operation Preference Enquiry (COPE). Dicho cuestionario
ha sido adaptado y validado con poblacion espafiola por Crespo y Cruzado (1997). El
Coping Inventory for Stressfull Situations (CISS; Endler y Parker, 1990) mide tres estilos
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de afrontamiento y contribuye a la comprension de la relacion de éste con la personalidad.
Roger, Jarvis y Najarian (1993) afiaden una cuarta dimension: “detachment”. Ese mismo
afio, Charot y Sadin desarrollan la EEC-R, incluyendo 9 subescalas. Seguidamente,
aparece el Coping Strategy Indicator (CEI; Amirkhan, 1994).

La relacion entre afrontamiento y salud se ha visto reflejada en multitud de
investigaciones donde se ha comprobado la correlacion entre algunas formas de
afrontamiento y el padecimiento de sintomas somaticos (Ruchkin, Eisemann y Hagglof,
2000; Matud y Bethencourt, 2000; Sandin y Chorot, 2003). Estos ultimos investigadores
encontraron una relacion positiva de los sintomas con la evitacion, la aceptacion resignada
y la descarga emocional. Sin embargo, la correlacion fue negativa con la solucién de
problemas y el anélisis l6gico. Estas tipologias de afrontamiento son el resultado de la
aplicacion del Cuestionario de Afrontamiento del Estrés (CAE; Sandin y Chorot, 2003),
basado en el de Lazarus y Folkman (1989). Consta de 42 items agrupados en 7 formas de
afrontamiento (focalizado en la solucion del problema, autofocalizacion negativa,
reevaluacion positiva, expresion emocional abierta, evitacion, basqueda de apoyo social
y religién), que se agrupan en dos factores: una dimension relacionada con el problema o
situacion estresante 'y componentes racionales, y un componente emocional.
Posteriormente, Gonzalez y Landero (2007) publican la version reducida del CAE (21
items). Los resultados confirmaron las siete formas de afrontamiento del cuestionario de
Sandin y Chorot, asi como una estructura factorial formada por dos factores. La Unica
diferencia fue que la subescala “religion” formo parte del factor “afrontamiento racional”.
Se encontraron correlaciones entre formas de afrontamiento, estrés y sintomas.

En el &mbito del cancer infantil, las estrategias de afrontamiento son un conjunto
de procesos cognitivos, afectivos y comportamentales utilizados por los padres para
solucionar los conflictos del dia a dia derivados de la enfermedad de sus hijos (Espada y
Grau, 2012). Ante una crisis familiar, como es el cancer infantil, que desajusta el sistema,
el afrontamiento es un proceso variante basado en la capacidad de sus miembros para
movilizarse y llevar a cabo medidas que respondan a las exigencias, cambios, demandas
y perturbaciones (McCubbin, Thompson y McCubbin, 1996; Louro, 2005).

1.6. Modelos de estrés y afrontamiento familiar en cancer infantil

A continuacion se exponen el Family Adjustment and Adaptation Response
Model (méas conocido como FAAR), y el Modelo transaccional del estrés por ser de los
mas referentes para el estudio del estrés en el &mbito familiar.

» The Family Adjustment and Adaptation Response Model (FAAR, 1988)

Desde esta perspectiva, las familias participan en procesos activos para equilibrar
las exigencias familiares con las capacidades de la familia y cdmo éstas interactlian para
llegar a un nivel de adaptacion (Patterson, 1988; 1993). Las exigencias familiares se
componen de: (a) factores de estrés (normativos y no normativos), (b) tensiones familiares
sin resolver y (c) problemas cotidianos. Tanto las exigencias como las capacidades
familiares pueden surgir de los miembros, de la unidad familiar y del ambito comunitario.

El modelo FAAR distingue tres niveles de significados: las definiciones de las
familias sobre sus demandas (evaluacion primaria) y sus capacidades (evaluacién
secundaria), su identidad familiar (como se ven a si mismos internamente como unidad)
y su vision del mundo (cémo observan a su familia en relacion con el resto de sistemas)



(Patterson, 1993; Patterson y Garwick, 1994). En general, las familias se involucran en
patrones relativamente estables de interaccion, sin embargo, hay momentos en los que las
exigencias son superiores. Esta situacion continuada en el tiempo da lugar a un periodo
de crisis familiar, afectando a su estructura o patrones de interaccion. Asi, las reacciones
familiares pueden articularse de dos formas: las familias pueden participar en el
restablecimiento del equilibrio (potencia regenerativa) (McCubbin y Patterson, 1983).
Por el contrario, pueden contribuir a una mala adaptacion (“vulnerabilidad™).

Por lo tanto, en el modelo FAAR existen procesos activos en los que las familias
buscan equilibrar las demandas y capacidades familiares. Ademas, todo ello interactua
con los significados familiares para Ilegar a un nivel 6ptimo de ajuste familiar (Patterson,
1988, 2002). Asi, la adaptacion familiar se define como un proceso de restauracion del
equilibrio entre las exigencias y capacidades de dos niveles de transaccion: entre los
miembros de la familia y la unidad familiar, y entre esta ultima y la comunidad.

Segun esta perspectiva, en familias con nifios con cancer, el menor y sus padres
deben alcanzar un equilibrio entre las demandas o factores estresantes, los recursos
disponibles (personales, familiares y comunitarios), y las conductas a seguir. La
utilizacion del modelo por Patterson, Holm y Gurney (2004), sirvi6 para concluir que los
factores que provocan mayor desajuste en los padres son: sus reacciones emocionales
producidas durante los periodos de diagndstico y tratamiento, la pérdida de independencia
del menor, hablar con ellos sobre su situacién, los posibles conflictos con ellos
relacionados con la toma de medicamentos, asi como la carencia de apoyos de la familia.

Miedema, Hamilton, Fortin, Easley y Matthews (2010) observaron que los padres
realizaron una evaluacion emocional y utilizaron estrategias centradas en el problema, e
incluso otros reaccionaron emocionalmente de forma mas positiva. Sin embargo, otro
grupo desarrollo respuestas ineficaces (abuso de alcohol o la ira), lo que les supuso un
estrés adicional. Esta situacién dio lugar a una modificacion del modelo FAAR
incluyendo conductas de afrontamiento adicionales, indicando que no todas las conductas
son beneficiosas para la adaptacion de la familia en circunstancias de crisis, introduciendo
una descripcion de como algunas se suman a los factores de estrés diarios para los padres.

» Modelo transaccional del estrés (Lazarus y Folkman, 1984)

Este modelo estd formado por siete etapas o componentes: demandas
psicosociales, evaluacion cognitiva, respuesta de estrés, coping, Vvariables
disposicionales, apoyo social y estatus de salud (Sadin, 1995). Ademas, el afrontamiento
como proceso se estructura a partir de tres fases diferenciadas (Martinez et al., 2005):

- La evaluacion primaria: modo en el que el individuo percibe una situacion,
distinguiendo: irrelevante, benigna-positiva y estresante (amenaza y desafio).

- Laevaluacion secundaria: parte de un contexto en el que se esta en peligro (bajo
amenaza o desafio), por lo que es necesario actuar. Implica la consideracion de si
lo que se va a hacer cumplird con las expectativas previas, teniendo en cuenta
también las consecuencias de poner en marcha una determinada estrategia de
afrontamiento y las demandas internas y externas asociadas.

Las evaluaciones secundarias y primarias interaccionan entre si, influyendo en el
nivel de estrés y en la intensidad y calidad o contenido de la respuesta emocional.



- Afrontamiento: los esfuerzos necesarios para llegar a manejar las demandas
estresantes, con independencia del resultado. En ella se distinguen dos tipos: el
afrontamiento dirigido al problema y el orientado a la emocion.

El planteamiento de Lazarus y Folkman (1984) no ha estado exento de criticas
(Moix, 1990; Galan y Perona, 2001). Sin embargo, ha servido de guia para conceptualizar
y desarrollar la presente tesis, ya que se trata de una concepcion que sigue vigente. Asi,
Ortega y Salanova (2016), realizaron una busqueda bibliografica tomando como palabras
clave “stress”, “coping” y “positive coping” en PsycNet, Medline y Pubmed. Como
conclusion, la mayoria de los trabajos parten de estos postulados teoricos, siendo el punto
de partida en el disefio de herramientas de medicion de las estrategias de afrontamiento.

Ademas, se trata de una propuesta que no es estatica, sino que ha experimentado
sucesivas transformaciones. En primer lugar, en 1991 Lazarus formula la “Teoria
cognitiva-motivacional-relacional”, con la finalidad de delimitar los componentes que
conforman la valoracion primaria y secundaria. En segundo lugar, cabe destacar la
importancia de la incorporacion de las “emociones positivas” con un efecto potenciador
sobre las estrategias centradas en el problema o en la minimizacion de la sensacion de
malestar (Lazarus, Kanner y Folkman, 1980; Folkman 1997, 2008, 2010). Derivado de lo
anterior, ademas del “afrontamiento dirigido al problema” y “el centrado en la emocién”,
se ha acufiado el “afrontamiento centrado en el significado”.

Por altimo, siguiendo los postulados de Casado (2002), el modelo explicativo
plasmado en esta tesis tiene su origen en los planteamientos tedricos de Lazarus y
Folkman, compartiendo que su validez radica en las siguientes cuestiones (Casado, 2002):

- Parte de la nocién de los sujetos en su medio, Util para el disefio de intervenciones.

- Es coherente con las corrientes conductuales, cognitivas y la escuela soviética
(Luria, 1974, 1979; Vygostky, 1982; Wertsch, 1985; Pinker, 1994). Tiene que ver
con la tradicion iniciada con Socrates, por lo que parte de un pensamiento moral
coherente con nuestra cultura, el sentido de las acciones, la virtud como fortaleza,
etc. (Bracht y Goulet-Cazé, 1996; Rist, 1969).

- Posibilita la integracion de otros modelos tedricos generales (como el modelo de
competencia de Albee, 1980) y otros mas especificos o relativos a trastornos.

- Esacogido de forma interdisciplinar, lo que facilita la planificacion de actuaciones
desde distintos sectores o servicios (sanitario, social, educativo, etc.).

- Es parsimonioso, con pocos elementos claramente definidos, lo que es un punto
fuerte a la hora de contrastar empiricamente hipotesis y predicciones.

- Integra diferentes tipos de niveles de anlisis de un problema, permitiendo
localizar las intervenciones en distintos ambitos dentro de un todo con sentido y
evaluable. Hace posible la planificacion de intervenciones de forma individual,
centrandose en areas especificas y modulando el foco del afrontamiento.

Por otro lado, Thompson y Gustafson (1996), adaptaron la teoria de
Bronfenbrenner (1979) para incluir las enfermedades cronicas, por tratarse de un estresor
potencial para las familias al que deben adaptarse. Esta se entiende como un proceso
interactivo entre padres e hijos que depende de variables especificas de la enfermedad,
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variables demograficas, y el proceso de adaptacion del menor y de su madre.
Concretamente, la adaptacion materna esta asociada a procesos cognitivos y a métodos
de afrontamiento. Por otro lado, también influye el funcionamiento familiar establecido.

Una variedad de estudios en los que participaban pacientes pediatricos con
enfermedades cronicas, demostraron que el estrés parental predice la adaptacion de los
hijos, incluso mas alld de la influencia de los aspectos demograficos y la propia
enfermedad (Chaney et al., 1997; Thomson, Gil, Burbach, Keith y Kinney, 1993). Por su
parte, Spinetta (1977) adapt6 la teoria original de Lazarus sobre el proceso de
afrontamiento al colectivo de pacientes pediatricos con cancer y sus familias. Segun su
modelo hay que tener en cuenta: el aprendizaje de la familia en el manejo del distrés, el
sentido de los valores personales, el mantenimiento de relaciones interpersonales
gratificantes y el uso de recursos disponibles para conocer la situacion de enfermedad.

Weissman (1979) establece las premisas para un buen afrontamiento de la
enfermedad oncoldgica. La diferencia radica en los parametros: flexibilidad-rigidez,
optimismo-pesimismo y en los recursos personales; siendo también muy importante el
grado de vulnerabilidad personal. A partir de lo anterior, Weissman (1979) propone que
un buen afrontamiento se basa en enfrentarse a la realidad, considerando las alternativas
y redefiniendo los problemas, manteniendo la esperanza, el autoconcepto y la moral,
aceptando el apoyo constructivo y mediante una comunicacion abierta.

Por otro lado, Kupst y Schulman (1988) indicaron la importancia de la adaptacion
para entender la realidad y las implicaciones de la patologia y el tratamiento, manejar las
reacciones emocionales y utilizar de manera efectiva los recursos existentes. Como punto
fuerte, se trata de un modelo en el que se parte de un analisis enfocado desde el proceso
de ajuste a las circunstancias, y no desde el &mbito de la presencia de psicopatologias.
Kupst (1994) enfatizaba la importancia de estudiar cuéles son las estrategias de
afrontamiento que realmente funcionan, a quién, en qué situaciones y en qué momentos.
De hecho, Kupst y cols. (1983) definieron que un adecuado afrontamiento se relacionaba
con la edad del nifio, el afrontamiento previo, el afrontamiento de los demas familiares,
un buen sistema de apoyo social y la ausencia de otros estresores. En contraposicién, un
bajo nivel socioeconémico, estresores concurrentes, una baja percepcion de apoyo, la
existencia previa de problemas psicologicos en el ambito familiar y fuentes de
afrontamiento desadaptativas, suponen un factor de riesgo (Kupst, 1993).

Por otra parte, el modelo de Lipowski (1970), que parte de los postulados de
Lazarus y Folkman, afirma que el afrontamiento de la enfermedad depende de factores
provenientes de ésta, de variables ambientales de tipo social e intrapersonales. Segun
Lipowski, existen diferencias entre las estrategias y los estilos de afrontamiento. Las
primeras son conductas (o cogniciones) especificas y muy variadas que se definen en base
al significado subjetivo de la enfermedad. Los estilos de afrontamiento son algo
perdurable e intraindividual, pudiendo ser de tipo cognitivo (oscilando de “minimizacion
a ‘“vigilancia”), conductuales (aproximacion, capitulacion (pasividad, rechazo o
dependencia de los deméas) o evitacion. Por ultimo, el significado subjetivo de la
enfermedad esta intimamente relacionado con las estrategias de afrontamiento adoptadas,
dicho significado puede ser: un reto, una amenaza, un castigo, una debilidad, una
liberacion, una estrategia, una pérdida o dafio irreparable o un valor.

1.7. Hacia la comprension y el estudio del bienestar
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Existe consenso al situar el inicio de la Psicologia Positiva en 1998, tras el
discurso de Martin Seligman como presidente de la American Psychological Association
(Seligman, 1999), al considerar que el estudio de la enfermedad habia sido el foco de
atencion de la Psicologia. La Psicologia Positiva supone un esfuerzo por retomar el interés
por los aspectos positivos (Seligman y Csikszentmihalyi, 2000; Seligman, 2003).

Sus aportaciones méas importantes provienen de tres autores. Destaca la Teoria de
los “Catorce Fundamentos” de Fordyce (1995). Por otro lado, en el afio 2000
Czikszentmihalyi publica “Fluir, una Psicologia de la Felicidad”, comenzando el estudio
de “el fluir”, un estado de conciencia que puede ser controlado y que dirige hacia la
felicidad. El tercer autor més importante de la tltima década es Martin Seligman (2003).
Para él, la felicidad esta compuesta por tres dimensiones que van en escala desde el placer
y la gratificacion, la potenciacion de las fortalezas y virtudes, hasta el significado o el
propdsito de la vida. Cada una asociada a una emocidn positiva, y el pasado, el presente
y el futuro constituyen armas hasta llegar a “la vida con significado”, a la felicidad.

La Psicologia Positiva ha sido criticada por la existencia de terminologia paralela.
En lo que si hay acuerdo es que resulta esencial la potenciacion de fortalezas y no tanto
atender a debilidades personales (Park, Peterson y Sun, 2013). Su objetivo es la
comprension de la experiencia y el desarrollo de una vida saludable, feliz y significativa
(Park y Peterson, 2009). Es una perspectiva constructivista, humanista, que favorece el
sentimiento de competencia (Dweck, 2006; Maslow, 1991; Rogers, 1981).

El bienestar es un constructo que depende de dimensiones dispares que acontecen
en diversos escenarios y que se ve influido por la realidad socio-histérica. Fluctlan
variables psicologico-individuales, estructurales y psicosociales (Blanco, Rojas y De la
Corte, 2000). Tradicionalmente ha existido controversia en su abordaje. Desde la
perspectiva hedonista, el bienestar es la presencia de afecto positivo y la ausencia del
negativo (Kahneman, Diener y Schwarz, 1999). Desde la eudaimonia, se trata de vivir
plenamente activando las potencialidades mas valiosas (Ryan, Huta y Deci, 2008).

Diener, Emmons, Larsen y Griffin (1985) consideran que el bienestar
hedodnico/subjetivo esta formado por afectos (positivos y negativos) y la satisfaccidon con
la vida como un todo. Diener (1984) equipara la satisfaccion con la vida con el bienestar
subjetivo o la felicidad, estableciendo dos enfoques: el modelo de abajo-arriba (bottom-
up), segun el cual las personas se encuentran satisfechas debido a que viven momentos
satisfactorios. EI modelo de arriba-abajo (top-down) sostiene que la predisposicién
positiva es la que interviene en las interacciones y, por ende, en la satisfaccion.

En lo que respecta a la salud, no es tan relevante el papel de la salud objetiva sobre
el bienestar, sino la percepcion de la misma (Diener, Suh, Lucas y Smith, 1999). Partiendo
de este paradigma, Diener, Emmons, Larsen y Griffin (1985), disefian la Escala de
Satisfaccion con la Vida (SWLS), un instrumento ampliamente utilizado en los ultimos
veinte afios por su alta consistencia interna (Blais, Vallerand, Pelletier y Briere, 1989,
Pavot, Diener, Colviny y Sandvik, 1991), existiendo suficiente evidencia sobre su validez,
incluso en muestras espafiolas (Atienza, Pons, Balaguer y Garcia-Merita, 2000; Pozo,
Bretones, Alonso, Martos y Cid, 2015; Vazquez, Duque y Hervas, 2012). Diener et al.,
(1999), proponen la existencia de tres componentes del bienestar subjetivo, separando el
componente afectivo en afecto positivo y afecto negativo. El tercer elemento es la
satisfaccion con la vida. Lo anterior se estructura en diferentes divisiones y subdivisiones
relativas al bienestar subjetivo y dominios de satisfaccion.

11



Multitud de investigadores han conceptualizado el bienestar subjetivo (BS).
Segln Seligman (2002) esta formado por un componente cognitivo y uno emocional,
ambos relacionados funcional y estructuralmente en el sistema nervioso (corteza cerebral
y sistema limbico) (Damasio, 2000). ElI BS depende de la regulacién de los aspectos
emocionales y cognitivos de cada contexto. Todo ello, fruto de una evaluacién continua
de las experiencias, teniendo en cuenta predisposiciones, preferencias, metas relacionadas
con la satisfaccion de necesidades y la felicidad sentida (Anguas, 2000; Arita, 2004).

A pesar de que tradicionalmente el foco de atencion del constructo era su
componente afectivo, los autores que actualmente defienden el paradigma hedonista
utilizan la SWLS para medir el componente cognitivo del bienestar (Pavot y Diener,
2008). La satisfaccion con la vida, a pesar de ser el componente comunmente evaluado,
es para muchos autores el menos representativo del bienestar heddnico, puesto que
incluye elementos eudamonicos (Deci y Ryan, 2008). Es a partir del modelo de Jahoda
(1958), cuando se comienza a plantear que disfrutar de una buena salud fisica es una
condicion necesaria pero no suficiente para tener una buena salud mental. Esta autora
establece las dimensiones del bienestar aplicado a la salud mental positiva: las actitudes
hacia si mismo, el crecimiento, el desarrollo y la auto-actualizacion, la integracion, la
autonomia, la percepcion de la realidad y el control ambiental.

En el afio 2000 esta cuestion seguia siendo objeto de debate y surge la Teoria de
Autodeterminacion (Deci y Ryan, 2000), teniendo como antecesores a autores como Carl
Rogers y las propuestas de la Psicologia Humanista. Se basan en que no es tan relevante
la frecuencia con la que se experimentan experiencias placenteras, sino que el bienestar
esta relacionado con necesidades basicas de vinculacidn, competencia y autonomia.

El méximo representante de la corriente eudaimonica es Ryff (1989). Plante6 su
propuesta entendiendo el bienestar como el reflejo de un funcionamiento psicoldgico
Optimo. Su modelo distingue seis dimensiones (control ambiental, crecimiento personal,
propdsito en la vida, autonomia, autoaceptacion, y relaciones positivas), que fluctian
entre dos extremos: el funcionamiento 6ptimo y el funcionamiento deficitario.

Para el estudio de la eudainomia, el bienestar psicolégico constituye el constructo
mayormente utilizado y, para su medicion, se emplean habitualmente las Escalas de
Bienestar Psicologico de Ryff (PWBS, 1989) (Diaz, Stavraki, Blanco y Gandarillas,
2015). Este modelo no ha estado exento de criticas. Una de sus limitaciones tiene que ver
con su concepcion eudamonica del bienestar, con una vision demasiado etnocéntrica del
mismo. Ante tal circunstancia, Rodriguez-Carvajal, Diaz, Moreno-Jiménez, Blanco y Van
Dierendonck (2010), integran en el modelo los “recursos internos” y la “vitalidad” como
dos nuevas dimensiones. En primer lugar, tomando como referentes a autores como
Moberg (1971) o las investigaciones previas de Dierendonck y Mohan (2006), dichos
recursos favorecen un mayor nivel de conciencia de las propias capacidades y
potencialidades. En segundo lugar, a partir del concepto de vitalidad de Ryan y Frederich
(1997), se postula que los individuos con “vitalidad” experimentan menos conflictos
internos, una mayor autonomia y confianza en la consecucion de sus motivaciones.

Los resultados obtenidos por Rodriguez, Diaz, Moreno, Blanco y Van
Dierendonck (2010), indicaron que el modelo contaba con excelentes propiedades
psicométricas, incluso mejores que el original. Ademas, la version extendida del bienestar
psicologico y subjetivo predecia variables vinculadas con un funcionamiento positivo
(autoestima) y negativo (depresion), mostrandose su relacion asi como su singularidad.
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Otro autor relevante es Keyes, y su modelo de bienestar y salud mental, partiendo
de la vision de Ryff. Esta autora entiende el bienestar como algo que supera la barrera de
lo puramente individual. Expone la existencia de tres tipos: emocional, psicologico y
social. Ademas, a este ultimo le otorga cinco dimensiones (Keyes, 2002): integracion
social, aceptacion social, contribucion social, actualizacion social y coherencia social. En
consonancia con lo anterior, para Blanco y Varela (2007), el bienestar se estructura en
tres dimensiones: bienestar subjetivo, bienestar psicoldgico y bienestar social.
Actualmente, Seligman (2011) continta sefialando la importancia de algunas de las
anteriores dimensiones de Ryff. En ella distingue cinco elementos conocidos como
PRISMA (en inglés PERMA): emocion positiva, entrega, sentido, logros y relaciones.

Finalmente, es fundamental tratar la Teoria del Bienestar, que parte previamente
de la Teoria de la auténtica felicidad, como via para el estudio de esta Ultima. Desde esta
perspectiva, la felicidad estd compuesta por tres elementos diferentes, en los que se centra
el modelo de las tres vias de Seligman (2002): la emocion positiva, la entrega y el sentido.
Realmente, la aparicion de la Teoria del Bienestar supone un cambio de paradigma en la
Psicologia Positiva. Si desde la Teoria de la auténtica felicidad se estudia la felicidad
como medio para incrementar la satisfaccion con la vida, actualmente, el nucleo de la
Psicologia Positiva es el bienestar y el patron para medirlo es el crecimiento personal, por
lo que el objetivo de la primera es incrementar dicho crecimiento (Seligman, 2011).

1.8. Flourishing o crecimiento personal y su papel como estrategia de
afrontamiento

Se ha demostrado el poder de las emociones positivas a la hora de ampliar la gama
de recursos personales ante posibles circunstancias amenazantes. Se trata del abordaje de
las denominadas “competencias personales”, relacionadas con el mantenimiento de un
buen estado de salud y un afrontamiento adaptativo (Seligman, 2005). Multitud de
investigadores han tratado de llevar a la practica las ideas inherentes a la Psicologia
Positiva, promoviendo el estudio de aspectos del funcionamiento humano que tienen que
ver con la bondad, la generosidad, el crecimiento y la capacidad de recuperacién
(Fredrickson y Losada, 2005). Seligman (2011) indica que el Flourishing ha sido
relacionado con el bienestar psicologico y subjetivo y con “llevar una buena vida”.

A pesar de que su estudio se puede considerar relativamente reciente, se ha
demostrado que altos niveles de extroversion y conciencia, asi como puntuaciones bajas
en neuroticismo se relacionan con el flourishing (Keyes et al., 2002). De hecho, existe
evidencia de que los individuos que obtienen altas puntuaciones en flourishing tienen mas
y mejores relaciones sociales, son mas activos en términos de participacion social,
perciben menos limitaciones en sus actividades cotidianas y disfrutan de un mejor estado
de salud (Catalino y Fredickson, 2011, Caunt et al., 2012; Huppert y So, 2013).

Este concepto tiene un origen filosofico en el estudio del hedonismo y la
eudaimonia (Deci y Ryan, 2008). Sentirse bien y “funcionar bien” constituyen elementos
relevantes para la salud (Keyes y Annas, 2009). Asi, Keyes (2002) define el flourishing
como una combinacion de: bienestar emocional (hedonismo) o emociones positivas sobre
uno mismo Yy la vida, el bienestar social (que incluye sentimientos de estar conectados
con los otros y valorado/a por la comunidad) y el bienestar psicolégico (eudaimonia), que
se centra en el desarrollo de un “buen funcionamiento”. Posteriormente, Huppert y So
(2009) sefialan que el crecimiento personal o Flourish se alcanza disponiendo de una serie
de “caracteristicas centrales” (emociones positivas, entrega, interés, sentido y prop6sito),
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y un conjunto de “caracteristicas adicionales”: autoestima, optimismo, resiliencia,
vitalidad, autodeterminacién y relaciones positivas. Para Diener et al. (2010), el concepto
se fundamenta en tener relaciones gratificantes y positivas, sentirse competente y
confiado y creer que se disfruta de una vida con sentido y propdsito.

El papel del flourishing ha sido ampliamente estudiado en el contexto educativo.
Seligman (2011) sefiala la importancia de que los estudiantes cuenten no sélo con
habilidades académicas, sino también otras que garanticen su bienestar. Los “flourishers”
logran sus metas con méas confianza, competencia y desarrollan un pensamiento mas
amplio y creativo, adquieren autocontrol y experimentan emociones positivas
(Fredrickson y Branigan, 2005; Howell, 2009). Sus efectos traspasan el plano individual,
incrementando la conciencia social y moral y la relevancia de sus contribuciones hacia
los demas (Wilson-Strydom y Walker, 2015). Actualmente, se esta incorporando como
factor psicosocial beneficioso para los trabajadores (Coetzee y Oosthuizen, 2017).

Se ha demostrado que el uso de algunas estrategias de afrontamiento tiene
consecuencias positivas para el bienestar (Bascufian, Horwitz, Schiattino, Acufia y
Jiménez, 2011), incidiendo en la prevencion de enfermedades y facilitando al cuidador
primario su adaptacion (Crespo y Lépez, 2007). Del mismo modo, se ha comprobado la
existencia de una asociacién entre el Flourishing, la experimentacion de menos
limitaciones en las actividades diarias y disfrutar de una buena salud (Catalino y
Fredickson, 2011; Gilmour, 2015; Howell, Passmore y Keyes, 2013; Hupperty So, 2013).

En la presente tesis se pretende analizar este constructo partiendo de la hipétesis
de que disponer de un alto “Flourishing” representa una estrategia de afrontamiento
efectiva para los padres de nifios con cancer, a la hora de responder a las estresantes
exigencias de la patologia en sus diferentes fases. Al hablar de enfermedad como ausencia
de salud, es posible presuponer que la primera reduce la libertad de los individuos,
suponiendo una barrera para alcanzar el florecimiento. Sin embargo, la persona
“flourisher”” encuentra maneras de prosperar y de vivir bien a pesar de su condicion.

Para profundizar mas en su estudio, el flourishing se diferencia de otros conceptos
(como la felicidad, el bienestar o la calidad de vida), ya que afiade la importancia de
considerar otro factor, la vulnerabilidad del ser humano. Todo ello, desde una perspectiva
activa, es decir, es cierto que estamos sujetos a contingencias corporales y ambientales,
pero la actitud flourishing surge como un desafio a esa vulnerabilidad, partiendo de la
idea de que los seres humanos somos auténomos y capaces de dar sentido
constructivamente a nuestras vidas. Asi, se entiende que para “florecer” es necesario
soportar y aprender de las experiencias como via para el crecimiento y el desarrollo. Se
trata de un “estado de ser”, frente a la adversidad (Edgar y Pattison, 2016). De forma
paralela, es necesario tener en cuenta algunas cuestiones para comprenderlo y abordarlo
adecuadamente. De este modo, Pattison y Edgar (2016) han postulado dos elementos
fundamentales. En primer lugar, pueden existir diferencias en la concepcion del
flourishing entre culturas, incluso dentro de una misma cultura. En segundo lugar, no se
trata de una cualidad que emerja para toda la vida, sino en momentos particulares de los
individuos. Incluso puede variar en las diferentes etapas de la vida.

En definitiva, si bien aun no existe literatura cientifica sobre la aplicacion del
flourishing al ambito del cancer infantil, a través de la presente tesis “florecer” se
convierte en una estrategia de afrontamiento que no representa el equivalente a ser feliz,
sino que es mucho mas que eso. Confluye con la habilidad de los padres y madres de los
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nifios con diagnostico de cancer de seguir hacia delante de manera significativa y realista,
suponiendo, a su vez, un beneficio positivo en términos de salud y bienestar.

A la hora de analizar las dimensiones del flourishing es notorio que la diversidad
de culturas, contextos y poblaciones en los que se ha estudiado, son aspectos que no
facilitan la comparabilidad de los resultados obtenidos (Schotanus-Dijkstra et al., 2016).

Partiendo de los primeros datos proporcionados a partir de la aplicacion de la
version original de la Flourishing Scale (FS), Diener et al. (2009), manifestaron la
existencia de excelentes propiedades psicométricas. Especificamente, el instrumento se
estructuraba en un unico factor que explicaba el 53% de la varianza, obteniendo un alfa
de Cronbach de .87 y una confiabilidad test-retest de .71. Estudios posteriores han
obtenido resultados similares (Hone, Jarden y Schofield, 2013; Sumi, 2014).

Respecto a la dimensionalidad de la escala existe discusion. Por ejemplo,
Salanova et al. (2002) distinguen tres factores: competencia, absorcién y motivacion
intrinseca. Sin embargo, Rodriguez et al. (2008), indican que la FS estd compuesta por
“disfrute” y “absorcion”. A pesar de lo anterior, investigaciones recientes confirman y
apoyan su unidimensionalidad. Es el caso de Nunes et al. (2015) en el contexto brasilefio
(mediante dos estudios en el que participaron estudiantes de pregrado y poblacion general,
respectivamente) o de Tang et al. (2016), y la aplicacion de la FS en poblacion china (con
un o superior a .90 y una buena validez convergente y discriminante). Schotanus-Dijkstra
et al. (2016) confirman, igualmente, la existencia de una sola dimension en una
investigacion realizada con adultos de los Paises Bajos (a=.86; demostrando en el analisis
Rasch una adecuada fiabilidad global y un buen ajuste para la mayoria de los items).

En Espafia, la administracién de la version en castellano de la FS arroja resultados
similares. Por ejemplo, en el estudio de Pozo, Garzén, Bretones y Ligia (2016), en el que
participaron 359 estudiantes universitarios (152 de Bogota y 207 esparfioles), se
encontraron propiedades psicométricas satisfactorias (acolombianos= .88; aespafioles=
.85), con buenos niveles de confiabilidad y validez. Se corrobord la unidimensionalidad
del constructo y su invarianza en las dos muestras mediante un analisis multigrupo.

Posteriormente, Ramirez-Maestre et al. (2017) analizaron la misma cuestion en
una muestra de 545 alumnos universitarios y 111 pacientes con dolor crénico de espalda.
En ambos grupos, los resultados del factor de eje principal y el analisis de componentes
simultdneos mostraron una estructura unidimensional comin. Ademas, el coeficiente
omega mostré una alta fiabilidad. Como principales conclusiones, se observo el efecto
mediador del flourishing entre variables de personalidad y el afecto positivo y negativo,
pudiendo explicar la asociacion entre ansiedad, optimismo/pesimismo y afecto positivo.

De la Fuente, Parra y Sanchez-Queija (2017), también han defendido la versién
en castellano de la FS como una medida apta para su empleo en poblacién espafiola.
Concretamente, 1.502 estudiantes universitarios, procedentes de diferentes facultades y
campos de conocimiento, respondieron al cuestionario. Se obtuvo un solo factor, con
buenos resultados en consistencia interna, validez convergente y discriminante,

correlacionando con otras variables como “depresion”, “ansiedad” y “estrés”.

1.9. El apoyo social y la salud
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Multitud de investigaciones han demostrado que el apoyo social produce
beneficios para la salud y el bienestar, previene sintomas como la depresion o la ansiedad
e interviene en la recuperacion de una enfermedad (Berkman, 1986; Broadhead et al.,
1983; Cohen, Goottlieb y Underwood, 2000; Cohen y Syme, 1985; Martos y Pozo, 2011).
Alonso, Menéndez y Gonzalez (2013) acentuan el papel de la familia en este contexto.
También en cuanto al condicionamiento de creencias, actitudes, comportamientos y la
neutralizacion del estrés. En contraposicion, esta influencia también puede ser
disfuncional, promoviendo la aparicion de sintomas fisicos.

Tradicionalmente es conocida la clasificacion llevada a cabo con Cohen (1988)
sobre los modelos de apoyo social, entendiendo que existe una relacién entre el
padecimiento de enfermedades y el apoyo social. De este modo, se distingue entre:
modelos genéricos, modelos centrados en el estrés y modelos de proceso psicosocial.

Respecto a los modelos genéricos, el apoyo social puede influir en la realizacion
de conductas que ocasionen un aumento/disminucion del riesgo de enfermar. También,
puede incidir en respuestas biologicas que repercuten en la propia enfermedad.

Desde los modelos centrados en el estrés, coexisten la hipotesis de la “via
conductual” o de los efectos directos (Kaplan, Sallis y Patterson, 1993) y la hipotesis del
efecto amortiguador (Cohen y Syme, 1985). La primera defiende que el apoyo social
fortalece la salud y el bienestar con independencia del estrés o malestar, a través de la
promocion y el desarrollo de conductas saludables. Su ausencia puede ocasionar
repercusiones positivas en el estado de salud. Ademas, implicarse socialmente facilita un
sentido de identidad social favorecedor y la valoracion positiva de uno mismo (Gil, 2004).

Langlie (1977) demostré que los individuos que disfrutan frecuentemente de
interacciones sociales obtenian puntuaciones mas altas en conductas de salud preventivas.
Kornblith et al. (2001) también defendieron esta perspectiva. A pesar de los resultados en
investigaciones, la hipotesis de la “via conductual” cuenta con limitaciones
metodoldgicas ya que no existe una definicion precisa de “efecto directo”, los resultados
son correlacionales y se desconoce si otras variables influyentes han sido aisladas.

La hipdtesis del efecto amortiguador se centra en el papel del apoyo social sobre
la salud como mitigador de los efectos negativos del estrés. Cohen y Syme (1985) afirman
que el apoyo social puede actuar entre el evento estresante y la persona (afrontamiento).
Igualmente, puede mediar entre la respuesta de estrés y su resultado en términos de salud.
Esta teoria también ha sufrido criticas por el poder intrinseco del apoyo social, con la
existencia masiva de estudios transversales con datos correlacionales y porque no ha sido
posible validarla en algunas investigaciones (Bailey, 1989; Gennaro et al., 1993).

A pesar de lo anterior, estudios posteriores han dado valor a estas dos perspectivas
sin considerarlas incompatibles (Jiménez, Musitu y Murgui, 2005; Pozo et al., 2008). De
hecho, Cohen y Wills (1985) concluyeron que existe evidencia de la hip6tesis de efectos
directos cuando se trata de conocer el nivel de integracion en una red social amplia. Por
otro lado, también demostraron la valia de la hipétesis del efecto amortiguador. Segin
estos autores, esto ocurre cuando el apoyo social se ha utilizado para el estudio de la
disponibilidad de recursos interpersonales que den respuesta a las demandas personales,
en el caso de la existencia de un acontecimiento vital estresante.
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La tercera categoria establecida por Cohen son los modelos de ‘“proceso
psicosocial”, a partir de los cuales se describen como variables psicosociales median entre
la relacion apoyo social-estrés. Esta perspectiva, distingue entre el modelo de efectos
principales y el de amortiguacion. El primero pretende conocer la funcion del apoyo con
antelacion e independientemente del estrés. Por ultimo, el modelo de amortiguacion
defiende que el apoyo social exclusivamente actia de manera positiva en la salud cuando
el individuo se enfrenta a una situacion de estrés, ya sea ésta puntual o duradera.

En definitiva, el apoyo seria un recurso de afrontamiento que facilita la
redefinicion de la situacion estresante y que permite hacerle frente, evitando la aparicion
de patrones desadaptativos (Fachado, Menéndez y Gonzélez, 2013).

1.9.1. Modelo multidimensional del Apoyo social

Desde la Psicologia Comunitaria, Gracia, Musitu y Garcia (1989) enfatizan la
importancia de dos ejes. El primero se relaciona con las fuentes de apoyo social, partiendo
de la existencia de dos categorias: las redes de relaciones sociales y las organizaciones o
servicios formales e informales de apoyo. Todo ello, a través de tres niveles relacionales
de anélisis micro (personas con las que tiene una relacion mas estrecha), meso o medio
(interacciones sociales del contexto laboral o vecinal) y macro o comunitario.

Las redes de relaciones sociales se fundamentan en las relaciones intimas y de
confianza mantenida con las personas que componen el circulo familiar mas cercano, asi
COmo con otros parientes, amigos, vecinos y comparieros de trabajo. En este sentido, se
evallan una serie de elementos denominados por los autores como dimensiones
estructurales que son: tamafio, rol, densidad, frecuencia de interaccion y reciprocidad.

Existe otro tipo de apoyo que proviene de recursos organizados. Por ejemplo,
entidades de caracter voluntario (como las asociaciones), asi como servicios mas formales
(centros de salud, los grupos de autoayuda, los centros de rehabilitacion o los servicios
sociales comunitarios). En este caso, las variables estructurales tenidas en cuenta son: la
pertenencia, la regularidad en participacion, el tipo de contribucion (personal o
econdmica). Respecto a los servicios formales, se valora: el uso y la frecuencia de los
contactos, el conocimiento de la disponibilidad de los mismos y su accesibilidad.

El segundo eje se centra en las funciones instrumentales y expresivas del apoyo.
Las primeras se refieren a dificultades en areas como la salud, el trabajo, la vivienda, la
educacion, el &mbito legal o de naturaleza econémica. Las necesidades expresivas aluden
a problematicas relacionales, familiares, de pareja y de ajuste personal (figura 1.1).

Figura 1.1. Modelo multidimensional del apoyo social
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Fuente: Gracia, Musitu y Garcia (1991)

Se considera, por un lado, la existencia de una red informal compuesta por los
miembros del nucleo familiar (en este caso serian, la pareja, los “otros hijos”, los
progenitores y los hermanos de los participantes como referentes significativos).
Igualmente, se aborda el papel de la red formal, integrada, en este caso, por el personal
sanitario (médicos, enfermeros y auxiliares). Finalmente, respecto a las funciones
(instrumentales y expresivas) del apoyo segun el modelo de Gracia, Musitu y Garcia
(1991), éstas se asociarian con la satisfaccion con el mismo, ya que cumplen una
funcionalidad y repercuten o dan respuesta a una necesidad o dificultad determinada.

1.10. Intervencion psicosocial en el contexto de enfermedad
1.10.1. El Modelo Psicosocial de Enfermedad

El Modelo Psicosocial de Enfermedad fue creado por Rolland (1987), con el fin
de configurar un marco tedrico que facilitara el disefio de intervenciones orientadas a
familias en las que uno de sus miembros padecia una enfermedad cronica. Se adopta una
perspectiva sistémica focalizada en las fortalezas, en las posibilidades de crecimiento y
resiliencia. El autor relaciona tres dimensiones (Arenas, Torrado y Garrido, 2016): las
caracteristicas de la enfermedad y las demandas psicosociales asociadas, las fases de la
enfermedad y las demandas psicosociales vinculadas a cada una y el funcionamiento
familiar (la estructura, comunicacion, creencias, etc.).

Respecto al proceso de la patologia, éste puede categorizarse en términos de
(Rolland, 2005): comienzo, curso, resultado, incapacitacion y nivel de incertidumbre.
Igualmente, cada fase de la enfermedad tiene sus propias caracteristicas y requiere de
atencion a ciertas demandas psicosociales, por 1o que es necesario conocer qué ocurre en
cada una con vistas a proporcionar a los padres los recursos necesarios para afrontarlas.

En dltimo término, desde este modelo se enfatiza el desarrollo individual y
familiar, el legado familiar para afrontar la enfermedad (y la pérdida, en su caso), asi
como sus valores y sistema de creencias. De modo que se llega a conformar un marco a
través del cual se ajusta la importancia de diferentes variables psicosociales, orientando
el disefio de sistemas de apoyo eficaces para la familia (Daly, 2016).

1.10.2. EI Modelo Ecolégico de Bronfenbrenner
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Lewis (1936) fue uno de los primeros autores en afirmar que el origen de la
conducta esta ligado a un intercambio entre la persona y el ambiente. Este postulado es
compartido en el modelo ecoldgico de Bronfenbrenner, sin embargo, este Gltimo
considera, ademas, que el desarrollo humano depende de una progresiva acomodacion
entre un ser humano activo y sus entornos inmediatos (igualmente cambiantes). Todo este
proceso se ve influenciado por relaciones establecidas entre estos entornos y otros de
mayor alcance en los que estan incluidos los primeros (Bronfenbrenner, 1979).

Torrico, Santin, Andrés, Menéndez y L6pez (2002), aplicaron el modelo al campo
de la Psicooncologia, que, por ser una disciplina afin al ambito de la intervencion
psicosocial en Oncologia Pediatrica, se expone a continuacion. Esta adaptacion se
enmarca desde la perspectiva del enfermo, sin embargo, es perfectamente atribuible al
cuidador principal, por lo que en esta tesis se adopta este enfoque. Desde este punto de
vista, se distinguen cuatro niveles. En primer lugar, en relacién con el microsistema, los
nuevos contextos en los que se desenvuelven los progenitores, es decir, el ambiente
hospitalario (incluso las asociaciones de afectados) pueden actuar modificando su
comportamiento, ya que no solo se encuentran en entornos nuevos que se convierten en
cotidianos, sino que también llevan implicitos una dindmica de funcionamiento
determinada. Dichos contextos, junto con otros (por ejemplo, la familia, los amigos vy el
trabajo) interaccionan entre si y, a su vez, repercuten en los padres.

En este nivel es importante tener en cuenta las variables individuales y
relacionales, asi como conocer si se ha producido algun cambio significativo en su rol.
En la faceta familiar es necesario atender a la reaccién emocional de sus miembros. Por
otro lado, se enfatiza la relacion paciente-personal sanitario. En segundo lugar, desde el
mesosistema se evalta la forma en la que se relacionan: el flujo de informacion (entre
personal sanitario, familia, asociacidnes, voluntarios, otros familiares de enfermos, etc.),
la potenciacién de conductas saludables y el apoyo social.

En tercer lugar se sitGa el exosistema, el mas dificil de evaluar. En este nivel
podrian incluirse desde la historia previa del padre/madre, hasta la satisfaccién con el
personal sanitario, la influencia de las redes sociales o la actitud de las instituciones.
Finalmente, a través del macrosistema se alude a las caracteristicas culturales y socio-
historicas del momento. Por lo tanto, los padres se ven influenciados por variables como:
el nivel cultural, la ideologia y el nivel econdmico de su pais, la politica sanitaria, la
politica laboral vigente y las actitudes sociales con respecto a la enfermedad.

1.10.3. The Pediatric Psychosocial Preventative Health Model (PPPHM) y
su aplicacidn en oncologia pediatrica

Tomando como punto de partida esta perspectiva ecoldgica, Kazak (2006) elabora
un modelo orientado en la salud publica, disefiado con el fin de conceptualizar como las
familias con menores que padecen una enfermedad cronica o aguda podrian recibir
servicios psicosociales de apoyo en funcidn de sus necesidades y situacion de riesgo.

El autor construye un modelo representado por una pirdmide. En la base
(“universal”) se sittan la mayoria de las familias, éstas sufren, de manera transitoria,
cierta angustia que puede llegar a ser comprensible y se muestran resilientes. En el nivel
medio (0 ‘“targeted”), se localizan aquéllas que han experimentado la presencia de
algunos factores de riesgo psicosocial. Finalmente, el conjunto de familias menos
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numeroso se simboliza en la cuspide (“clinical”), ya que, en este caso, la exposicion a
dichos factores es més persistente, creciente y de mayor intensidad (Kazak, 2008).

En el contexto del cancer infantil, un riesgo psicosocial estd formado por el
establecimiento de un nexo entre individuos, familias, factores sociales y econdmicos
que, cuando se consideran colectivamente, aumentan la probabilidad de que un individuo
o sus familiares experimenten dificultades. Estas dificultades pueden manifestarse a
través de sintomas psicoldgicos, disminuyendo el funcionamiento académico/laboral,
social o familiar del paciente o de un miembro de la familia (Kazak, 2006).

Alderfer et al., (2009), aplicaron el PPPHM a una muestra de padres de nifios con
cancer, mediante la administracién de la Psychosocial Assessment Tool (PAT). Se trata
de una herramienta que evalla 7 areas especificas (caracteristicas demograficas,
diagnostico, estructura familiar, recursos familiares, apoyo social, conocimiento del nifio
respecto de la enfermedad, matriculacion escolar y ubicacion escolar, problemas del nifio,
dificultades de los hermanos, problemas familiares, creencias familiares y respuestas al
estrés), en las que puede existir un riesgo psicosocial en familias con nifios que acaban de
recibir el diagnostico, clasificando a cada familia en una de las tres categorias.

Una de las conclusiones fue que las familias con los niveles més altos de riesgo
tras el diagnostico padecieron mas angustia, mas problemas familiares y utilizaron en
mayor medida los servicios de atencion psicosocial. Kazak et al. (2011) obtuvo resultados
similares, apoyando la importancia de la deteccion y de igualar los servicios al nivel de
riesgo. Esto también fue defendido por Kazak, Schneider, Didonato y Pai, (2015).
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PARTE EMPIRICA

2. PLANTEAMIENTO DE LA INVESTIGACION

2.1.  Objetivos

1. Describir las ~
repercusiones = Examinar la salud objetiva y subjetiva.
psicosociales del Describir el bienestar percibido.
cancer infantil en los » Identificar situaciones estresantes y el malestar
padres asociado.
* Analizar la incidencia del estrés sobre la salud y el
bienestar.

= Conocer la relacion entre salud, bienestar y estrés

con variables sociodemograficas y clinicas. 3. Elaborar un

modelo

= Examinar los tipos de estrategias. explicativo de la
2. Identificar las

= Evaluar el nivel de flourishing. salud y el
estrategias de

= Analizar el nivel de apoyo social percibido. bienestar

afrontamiento = Determinar la influencia de las estrategias de

empleadas por los afrontamiento sobre el estado de salud.

rogenitores L . . .
prog Estudiar dichas estrategias en funcion de variables
sociodemograficas y clinicas.

Contrastar el modelo de amortiguacion sobre la

salud y el bienestar.

\
. = Identificar areas de primera necesidad:
4. Estudiar las . C o,
) o Salud fisica y psicologica del
necesidades de las , .
. nucleo familiar.
familias en ) . .
. . o Funcionamiento familiar.
diferentes ambitos . ., ..
. o Situacion economico/laboral.
de la vida / ) .
o Ambito educativo.
L o Recursos sociales. )

1. Los padres evaluados experimentaran problemas de salud especificos derivados de la
situacién de enfermedad de sus hijos.

2. Entre los principales estresores destacaran los que tienen que ver con el pronostico
del menor enfermo, aspectos relacionados con la administracion de los tratamientos y
la realizacion de pruebas médicas.

3. Susaludy el nivel de bienestar percibido se veran afectados por las caracteristicas de
la enfermedad infantil y los estresores a los que se enfrentan.
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4. En cuanto a variables socio-demograficas y clinicas objeto de estudio, se registraran
diferencias en las variables dependientes analizadas en funcion del género de los
padres, el diagnostico de los hijos, el tiempo transcurrido desde el mismo y la
situacion actual con respecto al tratamiento.

5. En relacién con los recursos de afrontamiento utilizados, y dada la disparidad de
resultados obtenidos en investigaciones previas, se espera la ausencia de un patrén
estable en este sentido.

6. Relacionado con la hipotesis anterior, contar con una actitud flourishing sera
beneficioso para la salud y el bienestar de los padres.

7. La percepcion y satisfaccion con el apoyo proveniente de la red formal e informal,
actuara igualmente como mecanismo de afrontamiento adaptativo.

8. La vida cotidiana de la familia se vera afectada en mayor o menor medida como
consecuencia de la enfermedad, afectando a todos sus miembros y provocando la
aparicion de necesidades en el &rea econdmica, laboral, educativa, relacional y social.

2.2. Método

Se trata de un estudio observacional y transversal, cuyo proceso de recogida de
informacion se llevé a cabo desde julio de 2014 a enero de 2015 en el Area de Onco-
Hematologia Pediatrica del Hospital “Torrecardenas” de Almeria.

2.2.1. Participantes

La muestra la componen padres y las madres de menores de entre 1 y 14 afios.
Como criterio de inclusion se ha tenido en cuenta el afio de diagndstico. En este caso entre
2004 y 2015, ya que se ha demostrado que los progenitores experimentan problemas de
salud incluso afios después de gue sus hijos hayan finalizado su tratamiento (Fedele et al.,
2013; Norberg et al., 2012). Se diagnosticaron 169 casos tratados en el Area. Esta cifra
corresponde al numero de menores, por lo que la poblacion de este estudio seria de 338
padres y madres. Sin embargo, se consideraron los siguientes criterios de exclusion:

- Ser progenitor de menores fallecidos (30 casos “exitus”).

- Padres de procedencia extranjera con escaso dominio del castellano (20 casos),
debido al sesgo que podria producirse a la hora de interpretar la informacion.

Asi, los padres de 119 nifios se convirtieron en poblacion diana. A pesar de lo
anterior, durante la administraciéon de las entrevistas se experimentaron las siguientes
barreras que causaron “mortandad experimental”:

1. 2 casos fueron considerados “perdidos de seguimiento”. Eran familias que se
encontraban en hospitales de otras ciudades y no fue posible acceder a las mismas.

2. Los progenitores de 26 menores rechazaron colaborar en el estudio (n=52).

3. En 18 casos tan solo fueron las madres las que asistieron a la entrevista.
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4. Finalmente, un 4,3% del total (6 casos) estaba separado/a de su pareja y no se
obtuvo acceso a los datos de contacto.

De este modo, un total de 138 padres (60 hombres y 78 mujeres, 44 parejas) de
94 nifios y adolescentes representa la muestra de esta tesis.

2.2.2. Variables e instrumentos
Variables sociodemogréficas y clinicas

Las caracteristicas sociodemograficas incluidas fueron las siguientes:

1. Sexo: OO Hombre O Mujer
2. Suedad:............ afios  Edad de su hijo:........... afios
3. Estado civil
[ Soltero/a [J Separado/a, divorciado/a
O Casado/a O Viudo/a
4. Familiares con los que vive:
O Esposo/a o pareja O Hermanos/as
O Hijos/as n°... O Vivo solo/a
O Padres O Otros

6. Nivel estudios: O Sin estudios [ E. Primarios O E. Secundaria/ Bachillerato/FP
O Universitarios

8. ¢Padece usted en la actualidad algun tipo de enfermedad que haya sido diagnosticada?
OSi ONo
ECUAIBS? .o e e

Las caracteristicas clinicas de los menores son consideradas, ya que se ha
demostrado que es uno de los factores que determina el padecimiento de sintomas en los
padres, por ejemplo, el estrés postraumatico (Nakayama et al., 2017).

10. Fecha aproximada del diagndstico: mes.................... aflo......ooeenne.
11. Tipo de tratamiento: O Quimioterapia [0 Radioterapia I Cirugia
12. ¢Su hijo/a ha experimentado un trasplante? [ Si 0 No

13. Situacion actual de su hijo con respecto al tratamiento: [0 En tratamiento [0 Fuera del
tratamiento (< 6 > 5 afios)

En relacion a la fecha de diagndstico, se establecieron dos categorias (entre 2004
y 2009 y entre 2010 y 2014).

Salud y bienestar

El estado de salud de los padres se analiza atendiendo a la percepcion de sintomas
fisicos en el momento de realizar la entrevista (relacionados con la situacién de
enfermedad) y las valoraciones sobre su propio estado de salud (salud subjetiva). Se
emplea la Escala de Sintomas de Martos, Pozo y Alonso (2009). Es una version adaptada
de la original de Jou y Foukada (1997). Un instrumento compuesto por 9 items con
opciones de respuesta tipo Likert que oscilan desde “1” (que significa “totalmente en
desacuerdo”) a “5” (que representa “totalmente de acuerdo”) (Cuadro 1.2). La
consistencia interna de la escala original es de .79 y en este estudio de .85.
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Seguidamente, utilizando el anterior formato de respuesta, se le pide al progenitor
que valore su salud. El item ad hoc es: “En general, me encuentro mal de salud”.

Cuadro 1.2. items de la adaptacion de la Escala de Sintomas (Martos et al., 2009)
Con mucha frecuencia se siente languido y cansado.
A veces tiene un poco de fiebre.

Suele tener palpitaciones.

A menudo siente presién en el pecho.
Frecuentemente le falta la respiracion.

Se le cansan los ojos con facilidad.

A menudo siente un nudo en el estdmago.
Frecuentemente siente nauseas.

Tiene dolor de cabeza frecuentemente.

COoNoTR~LNE

Mediante la version en espafiol de Goodwin y Hernandez (2000) de la Escala de
Satisfaccion con la Vida (Diener, Emmons, Larsen y Griffinet, 1985), se analiza el
bienestar. Es una escala de cinco items, donde “1” representa “totalmente en desacuerdo”;
y “5”, totalmente de acuerdo (cuadro 1.3).

Cuadro 1.3. Escala de Satisfaccion con la Vida (Goodwin y Hernéndez, 2000)
En la mayoria de los sentidos, su vida es casi ideal.
Ahora su vida es excelente.
Esté satisfecho/a con su vida en este momento.
Hasta el momento, tiene las cosas importantes que quiere en la vida.
Si pudiera vivir su vida otra vez, le gustaria que todo volviese a ser igual.

agprwdE

El alfa de Cronbach de la escala original es de .87, de .80 en la version esparfiola
de Goodwin y Hernandez (2000) y en esta tesis o= .82.

Fortaleza-crecimiento personal o Flourishing

En esta tesis, el Flourishing es entendido como estrategia de afrontamiento
saludable y se evalia mediante el uso de la version en castellano de la Flourishing Scale,
original de Diener et al. (2009). La escala esta compuesta por ocho items (cuadro 1.4).

Cuadro 1.4. items de la version en castellano de la Flourising Scale (Diener et al., 2009
Llevo una vida Util y significativa.

Mis relaciones sociales me brindan apoyo y gratificacion.

Me siento involucrado/a e interesado/a en mis actividades cotidianas.

Contribuyo activamente a la felicidad y bienestar de otros.

Soy competente y capaz en las actividades que son importantes para mi.

Soy una buena persona y vivo una buena vida.

Soy optimista acerca de mi futuro.

Las personas me respetan.

NN E

Los valores oscilan entre 1 y 5 (donde “1” significa "totalmente en desacuerdo” y
“5”, totalmente de acuerdo). Respecto a las propiedades psicométricas, la consistencia
interna de la version original fue de .87, mientras que en esta tesis es de .74.

Estrés en padres de nifios con cancer

Para detectar las situaciones que a los padres les producen mas estrés y que estan
directamente relacionadas con el contexto de la patologia, se aplica el Pediatric Inventory
for Parents —Short form (Vrijmoet-Wiersma, Egeler, Koopman, Bresters, Norberg y
Grootenhuis, 2010). Esta escala ha sido empleada con poblacion holandesa y la
realizacion de esta tesis ha permitido su aplicacién en el contexto espafiol. Del Rincon,
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Remor y Arranz (2007) ya aplicaron por primera vez la version espafiola de la Pediatric
Inventory for Parents y posteriormente Pozo, Bretones, Martos, Alonso y Cid (2015).

La version de Vrijmoet-Wiersma et al., (2010) es un instrumento de 15 items que
se subdivide en diferentes subescalas: “comunicacion” (2 y 5) “distrés emocional” (4, 8,
10 y 13), “cuidados médicos™ (3, 6, 9, 12 y 14) y “rol familiar” (1, 7, 11 y 15).

Cuadro 1.5. Pediatric Inventory for Parents —Version reducida (Vrijmoet-Wiersma et al., 2010)
1. No poder acudir al trabajo

2. Hablar con el médico

3. Estar con mi hijo durante los procedimientos médicos
4. Ver ami hijo/a triste 0 asustado/a

5. Hablar con el personal de enfermeria
6
7
8
9

Tomar decisiones acerca de los cuidados médicos o tratamientos de mi hijo/a
Tener poco tiempo para ocuparme de mis propias necesidades
Sentirme indefenso/a ante la situacion de mi hijo/a
. Hacerme cargo de los cambios en el tratamiento diario de mi hijo/a

10. Sentir incertidumbre sobre el futuro

11. Estar en el hospital durante los fines de semana o las vacaciones

12. Ayudar a mi hijo/a en la administracion de los cuidados y el tratamiento médico

13. Sentir miedo acerca de que mi hijo/a pueda empeorar 0 morir

14. Acompafiar a mi hijo/a durante las pruebas y tratamientos médicos

15. Pasar mucho tiempo en sitios poco familiares

Para cada uno de los items se estudia con qué frecuencia los padres se exponen a
situaciones estresantes (con un formato de respuesta tipo Likert (donde “1”, significa
“nunca”; “2”, raramente; “3”, algunas veces; “4”, a menudo; y “5”, muy a menudo) vy,
paralelamente, se evalta el grado de malestar que supone esa exposicion (“1” equivale a
“nada”, “2”, un poco; “3”, algo; “4”, mucho y “5”, muchisimo). La consistencia interna
fue de .95 y .93, respectivamente, en su version original (Streisand et al., 2001), en la
espafiola 0= .92 y .94 (Del Rincon, Remor y Arranz, 2007). Vrijmoet-Wiersma et al.
(2010) hallaron la consistencia interna total (de .95) en su version reducida, y, finalmente,
en este estudio es de .79 y .65, teniendo en cuenta que los resultados no son comparables
estrictamente, dado que se trata de versiones diferentes.

Estilos de afrontamiento

Con objeto de conocer el modo en el que los padres reaccionan o hacen frente a
las demandas y estresores que supone el cancer infantil, se utiliza para la entrevista la
version reducida del Cuestionario de Afrontamiento del Estrés de Gonzalez y Landero
(CAE) (2007) que, a su vez, proviene del original de Sandin y Chorot (2003). La escala
se agrupa en las siguientes subescalas: reevaluacion positiva (items 2, 5 y 16),
autofocalizacion negativa (1, 11 y 15), evitacion (3, 6 y 13) y focalizado en la solucion
del problema (7, 14 y 19), religion (4, 10 y 21), expresion emocional abierta (8, 12 y 17)
y basqueda de apoyo social (9, 18 y 20) (cuadro 1.6). Para la administracion del CAE se
adaptaron los items reemplazando la palabra “problema” por “enfermedad”.

Cuadro 1.6. Adaptacion del Cuestionario de Afrontamiento del Estrés (Gonzalez y Landero, 2007)
Me convenci que hiciera lo que hiciera las cosas siempre saldrian mal.

Intenté centrarme en los aspectos positivos de la enfermedad de mi hijo/a.

Cuando me venia a la cabeza la enfermedad, trataba de concentrarme en otras cosas.

Asisti a la Iglesia.

Intenté sacar algo positivo de la enfermedad.

Me concentré en el trabajo o en otra actividad para olvidarme de la enfermedad.

ook wnpE
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7. Estableci un plan de accion e intenté Ilevarlo a cabo.

8. Me comporté de forma hostil con los demés.

9. Pedi a parientes 0 amigos que me ayudaran a pensar acerca de la enfermedad.

10. Acudi a la Iglesia para rogar que se solucionase la enfermedad.

11. Me senti indefenso/a e incapaz de hacer algo positivo para cambiar la situacion.
12. Agredi a algunas personas.

13. Procuré no pensar en la enfermedad.

14. Hice frente a la enfermedad poniendo en marcha varias soluciones concretas.

15. Me di cuenta de que por mi mismo no podia hacer nada para resolver la situacion.
16. Experimenté personalmente eso de que “no hay mal que por bien no venga”.

17. Me irrité con alguna gente.

18. Pedi a algin amigo o familiar que me indicara cual seria el mejor camino a seguir.
19. Pensé detenidamente los pasos a seguir para enfrentarme a la enfermedad.

20. Procuré que algin familiar o amigo me escuchara cuando necesité manifestar mis sentimientos.
21. Acudia a la Iglesia a poner velas o rezar.

Se observa un alpha de Cronbach de .77 y .74 en la version de Sandin y Chorot
(2003) y en la de Gonzalez y Landero (2007), respectivamente. En este estudio el
resultado del estadistico es de .62.

Apoyo social (red formal e informal)

Se analizan las fuentes de apoyo social percibido, los tipos y la satisfaccién con el
mismo procedente de su red informal: la pareja, los abuelos de los menores, sus hermanos
y otros hijos, en su caso. También se incluyen los amigos, vecinos y comparieros de
trabajo. Por otro lado, las cuestiones anteriores se abordan en relacion a la red formal y el
personal sanitario (médicos, enfermeros y personal auxiliar de enfermeria).

Se ha empleado una adaptacion de la Escala de Apoyo Social Percibido aplicada
a padres de nifios con cancer por Pozo et al. (2015), original de Quiles y Terol (2009).
Esta version proviene de la Perceived Support Scale (Procidano y Heller, 1983). La
consistencia interna en el estudio de Pozo et al. (2015) fue de .91 y en este trabajo de .87.

La estructura de la escala se divide en tres bloques. En el primero los participantes
tienen que sefalar cuales son sus principales fuentes de apoyo. Las respuestas se articulan
en formato dicotémico (Si/No). En el segundo bloque, se evalua el grado de satisfaccion
con el apoyo recibido, utilizando alternativas tipo Likert donde “1” significa “nada
satisfecho” y “5” “muy satisfecho”. En tercer lugar, se hace referencia a las distintas
fuentes y a los tipos de apoyo relativos al nacleo familiar. Las opciones de respuesta
oscilan desde “1” (“totalmente en desacuerdo’) hasta “5” (“totalmente de acuerdo™).

Necesidades psicosociales

La ultima parte de la entrevista la componen una serie de preguntas ad hoc
disefiadas con la intencion de detectar cuéles son las dificultades y principales
problematicas de las familias afectadas por el cancer infantil. Para ello, se realiza un
screening atendiendo a diferentes areas de la vida cotidiana, tomando como referente
teorico “el Modelo Multimétodo de Evaluacion de Necesidades” de Hernandez, Pozo y
Alonso (2004). Dichas areas son las siguientes:

= Area de salud: problemas fisicos y psicoldgicos propios y de otros miembros de
la familia, asociados a la enfermedad infantil.
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¢Usted o algtin miembro de su ndcleo familiar tiene problemas | Si | No | ;Quién? | Descripcion
de salud o padece algln tipo de sintomatologia relacionada con
la situacion de enfermedad de su hijo/a?

...recibe prestaciones sanitarias, farmacéuticas, etc?

¢Algun miembro de su nicleo familiar se encuentra recibiendo

. A i4nD
ayuda psicoldgica o psiquiatrica? St No | ¢Quien?

= Estresores/desajustes: situaciones relacionadas con la enfermedad que produce
una alteracion del funcionamiento familiar y/o un desequilibrio emocional.

¢Experimenta problemas para atender las necesidades de cuidado de su hijo | Si | No | Descripcion
relacionadas con la enfermedad y, paralelamente, las del resto de su familia?

= Afrontamiento: respuestas 0 reacciones emitidas ante situaciones estresantes
derivadas de la patologia o circunstancias asociadas.

En resumen, ¢cémo diria que ha hecho frente a situaciones estresantes Descripcion
relacionadas con la patologia de su hijo/a?

= Area laboral y econdmica: analisis de las repercusiones econémicas y laborales
del cancer infantil para los progenitores.

¢ Tiene dificultades para compaginar el trabajo, la familia y la Si | No L\rl:ba'o Descripcion
enfermedad del menor? J

Actualmente, ;tiene problemas econémicos? Si No Descripcion
Actualmente, ;tiene problemas laborales?

» Educacién: efectos de la patologia en el desarrollo educativo del menor.

¢El rendimiento escolar de su hijo/a se ha visto afectado negativamente Si | No | Descripcion
debido a las caracteristicas de su enfermedad (periodos de hospitalizacion,
falta de asistencia a la escuela etc.)?

Como resultado de la enfermedad (efecto secundario), ¢su hijo/a Si | No | Descripcion
experimenta problemas de aprendizaje?

Si | No | Descripcion

¢Su hijo/a ha tenido o tiene problemas de escolarizacion?

= Red informal: opinion de los padres sobre el apoyo recibido de sus familiares y
otras personas cercanas, como los amigos, vecinos y comparieros de trabajo.

¢ Tiene familiares en su entorno cercano que pueden echarle uma Si ¢Quién?

mano cuando lo necesita?

¢Dispone de otras personas cercanas a usted (amigos, vecinos, Si No Descripcion
etc.) que se prestan a ayudarle em su dia a dia?

= Red formal: valoracién del soporte facilitado por los agentes que componen la red
formal de los progenitores (los profesionales sanitarios).

¢Coémo definiria el apoyo recibido por parte del personal sanitario? | Descripcion
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= Recursos formales: nivel de acceso, satisfaccion y suficiencia de los recursos
sociales dispuestos para las familias con menores con cancer.

CONOCIMIENTO Y USO DE RECURSOS SOCIALES:

¢Conoce prestaciones sociales/programas/ayudas/asociaciones (de indole Si No
nacional, autondmico o local) vinculados con la enfermedad de su hijo/a?
Descripcion
¢Su hijo/a se encuentra recibiendo algln En.caso afirmativo, se eqcuentr.a o
tipo de prestacion/atencion satisfecho/a con el/los mismo/s: ("1 1 4 | 5 | 5 | 4 | 5
social/programa/ayuda con motivo desu | Significa “totalmente insatisfecho/a
enfermedad? y “5” “totalmente satisfecho/a”)
En caso afirmativo, le resultan
suficientes para cubrir sus
Si 0 No O necesidades? (“1” significa 112|345
“totalmente en desacuerdo” y “5”
“totalmente de acuerdo™)
Descripcion
En caso afirmativo, se encuentra
¢Usted o su pareja estan recibiendo algin S?tls.feCh?‘/ acon el/los. mlS.mO/S: ( 1,, 1123 |4]|5
tipo de prestacion/atencion 51%n}’ﬁfa totalmente .1nsatlsfeih0/a
social/programa/ayuda como progenitores? y"S tOta.lmen.te satisfecho/a”)
En caso afirmativo, le/s resulta/n
. suficientes para cubrir su/s
SiNoO necesidades? (“1” significa 112|345
“totalmente en desacuerdo” y ““5”
“totalmente de acuerdo”)

»= Miedos y preocupaciones: identificacion, priorizacion y justificacion de los
miedos y preocupaciones de los participantes en relacion con la patologia.

situacion de enfermedad?

¢Cudles diria que son sus principales miedos y preocupaciones en relacién con la

Descripcion

= Otras necesidades: descripcion de otras necesidades o areas de la vida que se han
visto afectadas negativamente como consecuencia de la enfermedad infantil.

¢Considera que tiene otras necesidades o dificultades no abordadas en esta entrevista?

Descripcion

Se combina metodologia cuantitativa y cualitativa. Se utilizan items con formato
dicotomico (si/no), asi como otros tipo Likert para medir “satisfaccion” (“1” significa
“totalmente insatisfecho” y “5” “totalmente satisfecho”) y la suficiencia de los recursos
(“1” significa “totalmente en desacuerdo” y “5” “totalmente de acuerdo™).

2.2.3. Procedimiento

El disefio del estudio fue aprobado por el Comité de Etica de Investigacion del

Hospital Torrecardenas de Almeria. La institucion facilité informacion sociodemografica

y clinica en base a los objetivos de la tesis.
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La entrevista se llevo a cabo presencialmente por un solo entrevistador en el Area
de Onco-Hematologia Pediatrica del Hospital. Cuando no era posible el desplazamiento
por parte de los progenitores, la entrevistadora se trasladé al domicilio familiar. Las citas
se realizaron via telefonica y a través de las consultas de “Hospital de Dia- Pediatrico”.

Se instauraron medidas para evitar diferentes sesgos. Se establecid que el limite
maximo de entrevistas a realizar diariamente seria de 4 (con una duracion minima de una
hora para cada una), con el objetivo de prevenir el “sesgo de motivacion”. Ademas, las
sesiones fueron registradas mediante una grabadora de voz para evitar el sesgo de
transcripcion. Finalmente, la entrevistadora utiliz6 frases “tipo” neutras para que no se
diera el sesgo de probing. Los participantes firmaron un consentimiento informado.

2.2.4. Analisis de datos

Se empled la distribucion de frecuencias con el propésito de identificar los valores
que adoptan las variables y los porcentajes asociados a cada uno de esos valores. Ademas,
se ha calculado el tamafio de la muestra (n), la puntuacién media y la desviacion tipica.

La t de Student se ha utilizado para analizar la existencia de diferencias
significativas en los padres respecto a determinadas variables, al comparar las medias de
dos categorias independientes. Cuando existian tres 0 mas categorias, se ha aplicado el
andlisis de varianza (ANOVA de un factor). Para hacer comparaciones multiples de las
medias de grupos se ha realizado la prueba de Scheffé. Ambos métodos también han
servido para contrastar la incidencia de variables independientes sobre dependientes.

El coeficiente de correlacién lineal de Pearson (r) se ha medido para averiguar el
grado de variacion conjunta (positiva o negativa) entre variables, de tal manera que ha
permitido hacer una primera aproximacion al nivel de conexion entre ellas.

En esta tesis existen una serie de variables que se han interpretado como
mediadoras de la salud y bienestar de los participantes, por lo que se ha recurrido al
modelo de mediacion o amortiguacion de Baron y Kenny (1986), con el objetivo de
profundizar en el conocimiento de codmo esa “tercera variable” afecta a la direccion y/o
la fuerza de la relacion entre una predictora y una dependiente.

Los resultados anteriores constituyeron el inicio de un estudio mas profundo, a
partir del cual se ha llegado a identificar el poder de prediccién de variables, consideradas
como independientes o predictoras, sobre las dependientes o criterio. Se ha procedido a
la aplicacion de andlisis de regresion lineal simple, a través del método stepwise 0 pasos
sucesivos, como Via para introducir progresivamente las variables independientes.

Mediante modelos de ecuaciones estructurales se ha comprobado la relacién
causa-efecto entre las variables. Los analisis se llevaron a cabo empleando el programa
MPlus v7.0 (Muthén y Muthén, 1998-2011). Se realiz6 un analisis de senderos cuyos
parametros fueron estimados empleando el método de “maxima verosimilitud”. En el
modelo que se presenta se excluyeron todas aquellas variables que no mostraron
capacidad predictiva dentro del modelo (cuyos coeficientes de regresion no eran distintos
de 0 de forma estadisticamente significativa). El ajuste del modelo se comprobd mediante
Chi-cuadrado, el indice de ajuste comparativo (CFI, del inglés Comparative Fit Index),
el indice de Turkey-Lewis (TLI) y la raiz cuadrada del error de aproximacién con un
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intervalo de confianza al 90% (RMSEA, del inglés Root Mean Square Error
Approximation) y la raiz del residuo cuadratico promedio estandarizada (SRMR).

La consistencia interna o el andlisis de la homogeneidad de los items de las escalas

administradas se ha estimado mediante la aplicacion de alfa de Cronbach (a).

Siendo la primera vez que la version en espafiol de la FS es aplicada en el contexto

esparfiol a padres de nifios con cancer, se desarrollaron los siguientes analisis:

1.

2.

Se comprobo la unidimensionalidad de la prueba (componentes principales).

Se realiz6 un estudio de la bondad de ajuste al modelo Rasch de cada uno de los
ocho items que componen la FS (estimaciones del infit y outfit).

Se calcularon los valores de confiabilidad para los items y para las personas.

Se verifico la validez de constructo en base a la jerarquia de los items (mapa
Wright).

Se constatd el funcionamiento de las categorias de respuesta mediante el Rating
Scale Model (RSM) para items politomicos.

Se contrasto el posible Funcionamiento Diferencial de los items (DIF).

Finalmente, mediante MAXQDA (v.12) se examinaron las respuestas de los

progenitores a las preguntas “abiertas” de la ultima parte de la entrevista, en el apartado
“areas de necesidad percibidas”. Para ello, se tom6 como referencia la estructura de dichas
cuestiones, codificando la informacion y articulandola en categorias/subcategorias.
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3. Resultados
3.1. Saludy estrés en padres de nifios con cancer

3.1.1. Salud objetiva y subjetiva

Es posible afirmar que aunque los progenitores no experimentan graves problemas
de salud (la puntuacion media de la Escala no supera el punto medio de la misma (X=
2,29; d.t.= ,96), si manifiestan sintomas relacionados con la patologia de sus hijos. Los
items que reciben mayor puntuacion podrian dividirse en dos bloques que tienen que ver,
por un lado, con el desgaste fisico que supone la situacion prolongada de hospitalizacion,
por ejemplo “con mucha frecuencia se siente languido y cansado/a” (X=2,93; d.t.= 1,51)
0 “se le cansan los ojos con facilidad” (X= 2,49; d.t.= 1,50). Por otro lado, destacan
factores puramente psicoldgicos como son: la sensacion de tener un nudo en el estbmago
(X=2,77; d.t.= 1,62), palpitaciones (X=2,52; d.t.= 1,44), dolores de cabeza (X=2,40; d.t.=
1,51) o sentir presion en el pecho (X=2,35; d.t.= 1,46) (véase grafico 1.1).

A la hora de analizar las respuestas al item “en general, me encuentro mal de
salud” (salud subjetiva), las opiniones no son muy desfavorables (X=2,18; d.t.= 1,43).

Gréfico 1.1. Sintomas fisicos

Puntuaciones medias
Dolor cabeza

Nauseas

Nudo estémago 2,77
Cansan ojos 2,49
Falta respiracion
Presién pecho 2,35
Palpitaciones 2,52
Fiebre

Languido y cansado

3.1.2.Bienestar percibido por los progenitores

La perspectiva de los padres sobre sus vidas en el momento actual es positiva (X=
3,16; d.t.= 1,14). Afirman disponer de “las cosas importantes” (X= 3,90; d.t.= 1,47),
incluso consideran su vida “casi ideal” (X= 3,28; d.t.= 1,47) y estan satisfechos con la
misma (X= 3,25; d.t.= 1,51). A pesar de la vivencia de la situacion de enfermedad del
hijo/a, las puntuaciones se acercan al punto medio de la escala en items en los que se
define la vida como “excelente” (X= 2,96; d.t.= 1,52), 0 “le gustaria que todo volviera a
ser igual” (X=2,40; d.t.= 1,49).

3.1.3. Situaciones estresantes

Mediante el Pediatric Inventory for Parents —Short form (Vrijmoet-Wiersma et
al., 2010), se ha contrastado que la muestra se ha expuesto con bastante asiduidad a
circunstancias de estas caracteristicas (Xx= 3.91; d.t.= ,61), y que han sufrido cierto
malestar asociado (X= 2,81; d.t.= ,65). Las tablas 1.1 y 1.2 muestran los resultados en
relacién a ambas cuestiones en cada item de la escala, de mayor a menor puntuacion.
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Tabla 1.1. Frecuencia de experimentacion de situaciones estresantes (de mayor a menor)

Items X +d.t.
14. Acompafiar a mi hijo/a durante las pruebas y tratamientos médicos 4,65 +,89
3. Estar con mi hijo/a durante las pruebas médicas los tratamientos 4,44 + 92
12. Ayudar a mi hijo/a en la administracion de los cuidados y el tratamiento médico 4,40+1,23
13. Sentir miedo acerca de que mi hijo/a pueda empeorar o morir 4,36 + 1,08
10. Sentir incertidumbre sobre el futuro 4,28 +1,23
9. Hacerme cargo de los cambios en el tratamiento diario de mi hijo/a 4,06 +1,40
5. Hablar con el personal de enfermeria 4,02+1,31
11. Estar en el hospital durante los fines de semana y las vacaciones 3,94+135
1. No poder acudir al trabajo 3,74+151
8. Sentirme indefenso/a ante la situacion de mi hijo/a 3,73+1,60
2. Hablar con el médico 3,68+1,32
15. Pasar mucho tiempo en sitios poco familiares 3,66 +1,35
4. Ver a mi hijo/a triste 0 asustado 3,42 +146
7. Tener poco tiempo para ocuparme de mis propias necesidades 3,28+1,78
6. Tomar decisiones acerca de los cuidados médicos o tratamientos de mi hijo/a 2,96+ 1,63

Tabla 1.2. Situaciones estresantes producen malestar en los padres (de mas a menos)

Items X +d.t
13. Sentir miedo acerca de que mi hijo/a pueda empeorar 0 morir 4,60 £ 1,00
10. Sentir incertidumbre sobre el futuro 4,12 +1,40
4. Ver a mi hijo/a triste o asustado 3,87 +£1,58
8. Sentirme indefenso/a ante la situacion de mi hijo/a 3,78+ 1,69
3. Estar con mi hijo/a durante las pruebas medicas los tratamientos 3,67 +153
14. Acompafiar a mi hijo/a durante las pruebas y tratamientos médicos 3,21+1,68
6. Tomar decisiones acerca de los cuidados médicos o tratamientos de mi hijo/a 2,48+ 1,70
1. No poder acudir al trabajo 2,38+£1,50
15. Pasar mucho tiempo en sitios poco familiares 2,31+1,39
2. Hablar con el médico 2,26 £1,46
9. Hacerme cargo de los cambios en el tratamiento diario de mi hijo/a 2,08+ 1,55
7. Tener poco tiempo para ocuparme de mis propias necesidades 1,96 +1,42
11. Estar en el hospital durante los fines de semanay las vacaciones 1,92+1,35
12. Ayudar a mi hijo/a en la administracion de los cuidados y el tratamiento médico 1,87 +1,46
5. Hablar con el personal de enfermeria 1,77 +1,35

Un denominador comun es que las situaciones que ocupan la parte superior
pertenecen a las subescalas “cuidados médicos” y “distrés emocional”. A esto se afiade la
lucha constante por el sufrimiento asociado a pensamientos sobre el prondstico, las
reacciones del menor y la propia gestion emocional del proceso de enfermedad.

3.2.  Diferencias en salud, bienestar y nivel de estrés en funcion de variables
sociodemograficas y clinicas de interés

3.2.1.Sexo0

Se observan diferencias estadisticamente significativas entre los padres y las
madres en relacion a su “salud objetiva”. Asi, “ellas” indican sufrir mas sintomatologia
fisica en comparacion con “ellos”. Lo mismo sucede cuando se analiza la “salud
subjetiva”, es decir, las madres valoran peor su salud que los padres (tabla 1.3).

Tabla 1.3. Salud, bienestar y estrés en funcion del “género”

Variables Sexo n X £d.t. F t p
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dependientes

Salud objetiva H,\‘/’Img';e ?g ;:gz i :g‘ll 00 353 000
Salud subjetiva H,\‘/’IEZ:E o ;f& : 123 403 217,030
Bienestar H,\‘/’IEZ:‘* o ggg : ﬁ(‘i 20 86 390
ews e B WSE 0
Malestar estrés H,\‘jlmté:e o Sear'es LM 105 30

A pesar de lo anterior, ambos grupos registran niveles de bienestar homogeéneos.
Aunque no existen diferencias estadisticamente significativas, las puntuaciones son algo
superiores en los padres. Las madres obtienen puntuaciones medias superiores en
“frecuencia”, asi como en “malestar”, observandose unicamente diferencias
estadisticamente significativas en la primera.

3.2.2.Edad de los progenitores

Se establecieron dos grupos; uno con individuos entre 22 y 40 afios, y un segundo
conformado por aquéllos entre 41 y 57 afios. Resulta interesante comprobar que ambos
tienen niveles similares de sintomatologia fisica. Aungue los de mayor edad valoran peor
su salud, informan de mayor bienestar percibido. Igualmente, estos ultimos se exponen
con menos frecuencia a situaciones estresantes y sufren menos malestar asociado, sin
embargo, los resultados son muy similares con respecto a los padres de entre 22 y 40
afios. En ningun caso las diferencias son estadisticamente significativas (tabla 1.4).

Tabla 1.4. Salud, bienestar y estrés en funcion de “la edad de los participantes”

Variables

Dependientes Edad n  xzxdt t 0

22-40 58 2,32+ .87

Salud objetiva 4157 77 230+ 1,02 13,895
Salud subjetiva ﬁgg ?3 gg;ijé .87 338
Bienestar 4509 o g;iigg .61 540
B S S 1
Malestar estrés 2220 58 2,79.%,65 43 668

41-57 77 2,74+ 62

3.2.3.Nacionalidad

La tabla 1.5 muestra resultados analogos entre el grupo de padres extranjeros y
los de origen espafiol. A pesar de ello, los primeros padecen mas sintomas fisicos
asociados, aunque es la muestra de origen espafiol la que valora peor su estado de salud.
Ambos grupos, muestran niveles de bienestar percibido cercanos al punto medio de la
escala. Sin embargo, las puntuaciones medias de los padres espafioles son superiores.
Respecto al estrés, los padres inmigrantes se enfrentan de forma mas frecuente a
circunstancias estresantes y les supone un mayor esfuerzo hacerles frente, observandose
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la existencia de diferencias estadisticamente significativas en este Ultimo caso. Seria
deseable un analisis més exhaustivo con un mayor nimero de participantes.

Tabla 1.5. Salud, bienestar y estrés en funcion de la “nacionalidad”

Variables . . -
dependientes Nacionalidad n X +d.t. t p
- Espafioles 116 2,23+ 93
Salud objetiva Extranjeros 22 2,60+ 1,08 17 ,100
- Espafioles 116 2,21 +144
Salud subjetiva £ anieros 22 2,05 + 1,40 48 /630
. Espafioles 116 322+112
Bienestar Extranjeros 22 2,83+1,23 1,49 140
Frecuencia Espafioles 116 3,84 +,63 155 120
Estrés Extranjeros 22 4,06 + ,48 ' ‘
. Espafioles 116 2,72 £ ,61 i
Malestar estrés Extranjeros 29 304+ 81 2,11 ,040

3.2.4. Estado civil

Se han considerado dos grupos: padres que en el momento de realizar la entrevista
se encontraban solteros, separados o divorciados y aquéllos que estaban casados o vivian
en pareja. La tabla 1.6 muestra que el grupo que se encontraba “sin pareja” registraba
puntuaciones medias superiores en la manifestacion de sintomas, valoraban peor su salud,
asi como su bienestar actual. Igualmente, se enfrentan a mas situaciones estresantes,
aungue el impacto que les supone es minimamente superior en el segundo grupo.

A pesar de lo expuesto, las diferencias entre ambos no son estadisticamente
significativas, aungque hay que tener en cuenta que el grupo de padres que viven solos es
muy reducido, por lo que seria deseable contar con una “n” mayor, para poder comprobar
si el apoyo de la pareja actta (0 no) como agente protector de la salud y el bienestar.

Tabla 1.6. Salud, bienestar y estrés en funcion del “estado civil”

Variables

dependientes Situacién actual n X +d.t. t p

Sin pareja*1 16 2,60+£1,01

Salud objetiva Con pareja*2 122 225+ 95 1,35 ,180
- Sin pareja 16 2,63+154

Salud subjetiva Con pareja 122 212+141 41,190
. Sin pareja 16 2,71+1,19

Bienestar Con pareja 122 3,22+1,13 -167 100

Frecuencia Sin pareja 16 3,91+ ,57 24 810

estrés Con pareja 122 387+,61 '
Malestar estrés Sin pareja 16272+ 47 -,33 740

Con pareja 122 2,78 + ,68

3.2.5.Nivel de estudios
Se han establecido dos grupos (“1”= padres que no disponen de formacion
académica o estudios primarios, y “2”= estudios “superiores”, Educacién Secundaria,

Bachillerato/FP, o formacion universitaria). De este modo, existen diferencias
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estadisticamente significativas en las variables concernientes al padecimiento de
sintomas, coincidiendo que el grupo con menos formacién sufre mas sintomas (tabla 1.7).

Tabla 1.7. Salud, bienestar y estrés en funcion del “nivel de estudios”

de\giggiilr?:es Nivel estudios n X +d.t. t p
Salud objetiva ; gg gig i 8471 2,05 ,042
Salud subjetiva ; gg gig i 122 127 899
Bienestar : P
o LS EEE W
Malestar estrés ; gg ggg i g; 1,72 ,090

Por otro lado, aunque no existen diferencias estadisticamente significativas en el
resto de variables, ambos grupos indican no encontrarse en un 6ptimo estado de salud
(salud subjetiva). Ademas, el primero disfruta de menos bienestar, hace frente a mas
situaciones estresantes y siente mayor malestar.

3.2.6. Situacion laboral

Se han realizado andlisis “ANOVA de un factor”, de tal forma que se ha podido
identificar la existencia de diferencias en funcion de si se encuentran desempleados
(grupo 1) o trabajan en el sector: primario (2), secundario (3) o terciario (4) (tabla 1.8).
Los padres con trabajos en el tercer sector son los que mas sintomas sufren, los que
informan de una mayor exposicion a estrés y, por ende, los que peor opinion tienen de su
estado de salud. En los dos ultimos casos, se observan diferencias estadisticamente
significativas entre los grupos. En general, se registran niveles positivos de bienestar,
aunque el grupo de padres en situacion de desempleo lo indica en menor medida. Estos
ualtimos, junto aquéllos que trabajan en el tercer sector, son los que puntian mas
negativamente ante la sensacion de malestar debido a circunstancias estresantes.

Tabla 1.8. Diferencias en salud, bienestar y estrés en funcion de situacién laboral

Variables dependientes Grupos n X +d.t. F p
1 15 2,28+ ,92
2 16 1,99+ ,90
I jeti ’ ' 1 12
Salud objetiva 3 55 216+ .99 93,128
4 52 2,563 +,93
1 15 1,47+,83
. 2 16 2,19x151
Salud subjetiva 3 55 2024142 2,79 1,043
4 52 2,56 +1,47
1 15 2,51+,98
. 2 16 3,15+1,18
Bienestar 3 55 3.50+ 1,06 3,79 ,012
4 52 3,00+1,17
. . 1 15 3,74+ 58
Frecuencia estrés 5 16 356+ .59 4,03 ,009

35



3 55 3,82+ ,63
4 52 4,08+ 54
1 15 2,96 +,48
, 2 16 2,60+ ,68
Malestar por estres 3 55 2,63+ 60 2,53 ,060
4 52 291+,71

De este modo, se registran diferencias estadisticamente significativas en las
variables: “salud subjetiva”, “bienestar” y “frecuencia de estrés”. Realizando un analisis
mas pormenorizado, se aplicaron comparaciones mdaltiples a través de la prueba
“Scheffé” (nivel de significacion 5%). En el caso del “bienestar percibido”, p<.05 entre
los grupos 1y 3, respectivamente. Resultados estadisticamente significativos también se
observan entre los grupos 2 y 4 (respectivamente) en la variable “frecuencia de estrés”.

3.2.7.Edad de los hijos

Por otro lado, existe una gran dispersion respecto a la edad actual del hijo/a
enfermo/a. A pesar de ello, es posible inferir que esta cuestion no es notoriamente
relevante a la hora de abordar la salud, el bienestar y el estrés percibido (tabla 1.9).

Tabla 1.9. Salud, bienestar y estrés en funcion de “la edad de los hijos”

Variables Edad
dependientes  hijo/a
1-12 98  2,26+,92

n X +d.t. t p

Salud objetiva 13-26 40 2.37+106 -59 554
Salud subjetiva 11?: _1226 33 gig X 1132 03 974
- +

Bienesta-r 113—1226 23 gg? ; 1(2)2 1,92 ,050
e e O
Malestar estrés 12 98 28269, 5 g

13-26 40 2,64+ 55

La Unica diferencia en este sentido reside en la variable “bienestar”, siendo las
puntuaciones medias ligeramente superiores en padres con hijos de menor edad.

3.2.8.Tipo de diagndstico

La clasificacién del cancer en la infancia se divide con frecuencia en dos grandes
grupos: leucemias y tumores solidos.

Tabla 1.10. Salud, bienestar y estrés en funcion del “tipo de diagnéstico”

Variables Tipo

dependientes diagndstico X+dt t P

Salud objetiva I%S“g%ﬁ%?; sg 22’,420311,5013 1,08 ,280

Salud subjetiva I%S“g%ﬁ%?; sg g;g i 128 -,26 ,790
e S & S g
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Frecuencia Leucemias 65 4,01+ 52

estrés T. s6lidos 73 3,77+ 67 2,31 020
. Leucemias 65 2,92+ .77
Malestar estrés T s6lidos 73 267+ 57 2,18 ,030

Los resultados muestran que los participantes reflejan alguna sintomatologia,
minimamente superior en el caso de padres con hijos/as con leucemia. Este hecho
contrasta con que son los padres con menores con un tumor sélido los que valoran mas
negativamente su salud. En cuanto al “bienestar”, también se registran puntuaciones
medias muy similares. En cambio, el colectivo de participantes con hijos con un tumor
solido informa mas positivamente. Finalmente, la muestra con menores con leucemia no
solo experimenta mas episodios de estrés sino que también informa de mayores niveles
de malestar. En estos dos ultimos las diferencias son estadisticamente significativas.

3.2.9.Fecha de diagndstico

En general, los resultados coinciden con investigaciones previas. A pesar de que
los padres con hijos de diagndstico méas reciente presenten patrones levemente menos
saludables, ambos tienen percepciones muy similares. Esto constituye un efecto positivo
cuando se analiza el bienestar, pero negativo a la hora de estudiar la salud objetiva y
subjetiva. Incluso los individuos que recibieron la noticia de la enfermedad hace maés
tiempo valoran analogamente la frecuencia con la que soportaron situaciones estresantes.

Tabla 1.11. Salud, bienestar y estrés en funcion de la “‘fecha de diagnéstico”

Variaples _ Fec,ha. n K+ dt ¢ D
dependientes diagndstico

A
Salud subjetiva gg%gggi gé ;g? i 122 -1,64 ,103
e 200200 2 Sl g
oo B0 SRS w s

- +
Malestar estrés zggggggj gé ;g; ; gg -2,48 ,014

Finalmente, existen diferencias significativas en la variable que alude al “impacto,
esfuerzo o malestar” que les supone hacer frente al estrés. Asi, los participantes con hijos
diagnosticados entre 2010 y 2014 son los que afirman padecer una mayor afectacion.

3.2.10. Tipo de tratamiento

Se han establecido tres grupos, diferenciando entre los padres cuyos hijos tan solo
han sido intervenidos quirurgicamente (1), aquéllos que exclusivamente han recibido
quimioterapia (2) y los progenitores de menores a los que se les ha administrado méas de
un tratamiento (ademas de quimioterapia) (3). No existen diferencias estadisticamente
significativas, siendo los resultados muy similares entre los tres. Aun asi, los padres que
manifiestan méas sintomas son aquéllos cuyos hijos sélo recibieron quimioterapia,
seguidos por lo que Unicamente fueron intervenidos quirdrgicamente. (Tabla 1.12).

Tabla 1.12. Salud, bienestar y estrés en funcion del “tipo de tratamiento recibido”
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Variables Tipo de

dependientes  tratamiento n X£d.t. F P

1 17 2,31+ ,86

Salud objetiva 2 60 2,43+,02 1,15 319
3 61 2,16 +,93
1 17  2,25+1,39

Salud subjetiva 2 60 2,20+1,48 ,02 975
3 61 2,16+142
1 17 2,99+1,27

Bienestar 2 60 3,06+£1.21 05 474
3 61 3,28+1,04
. 1 17 3,78+ ,73

Frecuencia 2 60 400+54 203 135

estrés

3 61 3,79+ ,63
1 17 2,80+ ,53

Malestar estrés 2 60 288+,75 193 149
3 61 2,65+,58

En contraposicién con lo anterior, los individuos cuyos hijos solo fueron operados
valoran levemente mejor su salud. Respecto al estrés, el grado de exposicidn a estresores
es notable en general, siendo las diferencias minimas si comparamos entre los tres grupos.
El mayor nivel de malestar lo indican los progenitores con menores que han recibido
quimioterapia, seguidos de los que unicamente han sido operados.

3.2.11. Situacion actual con respecto al tratamiento

Como hipétesis inicial, cabria suponer que los sintomas asociados a la enfermedad
y el estrés percibido serian menores habiendo transcurrido un tiempo desde el inicio de la
enfermedad, asi mismo, se verian incrementados los valores en bienestar y mejorada la
salud subjetiva. Sin embargo, los participantes siguen manifestando puntuaciones medias
muy homogéneas en las variables dependientes analizadas, a pesar de haber transcurrido
entre cinco y diez afios desde la finalizacion de los tratamientos.

En general, la sintomatologia asociada, la frecuencia de experimentacion de estres
y el malestar o esfuerzo que supone dar respuesta a dichas situaciones va disminuyendo
con el transcurso del tiempo, sin embargo, dicho descenso es bastante leve. Igualmente,
los padres valoran mejor su salud y bienestar, de forma que ambos se ven incrementados
paulatinamente (tabla 1.13). A pesar de lo anterior, los resultados no muestran diferencias
estadisticamente significativas, tras los analisis de varianza (ANOVA) realizados.

Tabla 1.13. Salud, bienestar y estrés en funcién de la “situacion con respecto al tratamiento”

Variables

dependientes Situacion actual n X +dt. F p

En tratamiento 39 2,34 + 98

Salud objetiva Fuera tto< 5 afios 47 2,29 + 97 ,06 ,943
Fuera tto> 5 afios 52 2,27 + 96
En tratamiento 39 2,41 +1,55

Salud subjetiva Fuera tto< 5 afios 47 2,38 +1,42 2,62 ,076
Fuera tto> 5 afios 52 1,83+1,29
En tratamiento 39 2,85+1,13

Bienestar Fuera tto< 5 afios 47 3,20+1,12 2,23 111
Fuera tto> 5 afios 52 3,35+1,15

Frecuencia En tratamiento 39 4,00+ 51 135 262

estrés Fuera tto< 5 afios 47 3,86 +,55 ' !
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Fuera tto> 5 afios 52 3,80+,71

En tratamiento 39 2,79 + 69
Malestar estrés Fuera tto< 5 afios 47 2,74+ 49 ,09 ,919
Fuera tto> 5 afios 52 2,78 £,76

3.2.12. Estado de salud de los padres

Segun lainformacion recopilada, el 30% de los participantes tenia una enfermedad
diagnosticada en el momento de la entrevista. A pesar de que no existen diferencias
estadisticamente significativas, este grupo padecia mas sintomas y valoraba peor su salud.
Sin embargo, en términos de bienestar no registraban mucha diferencia con respecto al
grupo que tenia una “buena” salud. Por otro lado, ambos colectivos se enfrentan y
padecen ciertos niveles de estrés debido a la enfermedad de sus hijos (tabla 1.14).

Tabla 1.14. Salud, bienestar y estrés en funcion de la salud de los padres

Variaples Enfermgdad n g +dt ¢ b
dependientes diagnosticada
Salud objetiva I\SILJ gé ;gg i gg 71 ,480
Salud subjetiva Sg gé 3:32 i 135 1,48 141
Bienestar I\Slg gé gg‘rl’ i ig% -,68 ,501
A R
Malestar estres ,\Sll, 3(25 g;g i 22 -,88 ,381

3.3.  Variables sociodemograficas y clinicas predictoras del estrés

A continuacion, se ha querido conocer cémo las caracteristicas sociodemogréaficas
y clinicas pueden predecir la salud y el bienestar de los padres. Para ello, se ha realizado
un analisis de regresion lineal “stepwise”. En un primer bloque se introdujo: “sexo”,
“edad del participante”, “edad del hijo/a”, “estado civil”, “origen”, “ntimero de hijos”,
“nivel de estudios” y “trabajo actual”. En un segundo bloque se incorporaron cuestiones

relativas a la enfermedad del menor: “fecha de diagnéstico”, “tipo de diagnostico”, “tipo
de tratamiento” y la “situacion actual” del menor respecto a este ultimo.

Las caracteristicas personales y familiares explican parte del estado de salud
(sintomas fisicos) y del bienestar de los padres que componen la muestra, no existiendo
resultados estadisticamente significativos respecto a la salud subjetiva (ver tabla 1.15).

Tabla 1.15. Variables sociodemograficas y clinicas predictoras de la salud y el bienestar

Variables predictoras R? F p t
Sexo ,35 4,22%**
Nivel de estudios -,23 -2,62**
Trabajo actual ,168 1,90*
Modelo 2. V.D.: salud objetiva 215 2,84**

Namero hijos 174 1,92*
Modelo 2. V.D.: bienestar ,166 2,05*

*p<0.05; **p<0.01; ***p<0.001
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3.4. Incidencia del estrés sobre la salud y el bienestar

Con el objetivo de estudiar si la experiencia de estrés puede incidir en la salud, se
aplicaron analisis de varianza (ANOVA) de un factor. La muestra se ha dividido en tres
grupos (“17, el grupo de padres que menos estrés manifiesta, “2”, el que presenta un estrés
categorizado como “medio” y “3”, los individuos que expresan niveles “altos”). Los
resultados indican diferencias estadisticamente significativas en “salud objetiva” y
“bienestar” en base a la frecuencia de exposicion a situaciones estresantes (tabla 1.16).

Tabla 1.16. Resultados prueba ANOVA en funcidn de la frecuencia de estrés

de\:z;lgit:elr?tses Grupos n X+dt. F p
1 46 2,00 £ ,97
Salud objetiva 2 45 2,27+ ,90 4,63 ,011
3 47 2,60 £ ,94
1 46 2,09+1,53
Salud subjetiva 2 45 2,09+1,26 ,56 ,570
3 47 2,36 +1,49
1 46 3,56 £1,10
Bienestar 2 45 2,91+1,09 4,58 ,012
3 47 3,00+ 1,15

Se observa como elevados niveles de exposicion a estrés estimulan la ocurrencia,
en mayor medida, de sintomas fisicos y valoraciones mas negativas sobre el propio estado
de salud. Al comparar los grupos en la variable “bienestar”, las puntuaciones medias son
muy similares y que casi igualan o superan al punto medio de la escala.

Con el proposito de averiguar entre qué grupos existen tales diferencias, se han
aplicado comparaciones multiples a través de la prueba “Scheffé” (nivel de significacion
5%). En relacion a la salud objetiva, estas diferencias se dan entre el grupo que sufre
menos estrés y aquéllos que lo perciben en mayor grado. Las diferencias en “bienestar”
son entre los grupos 1 y 2. Por otro lado, la tabla 1.17 indica, como cabria esperar, que
los padres que mas malestar sufren son aquéllos que también tienen mas sintomas y
valoran méas desfavorablemente su salud. El bienestar apenas se ve afectado, las cifras
mas bajas casi alcanzan la opcion “3” (“algo”) de la “Short form” del PIP.

Tabla 1.17. Resultados prueba ANOVA en funcién del malestar por estrés

Variables

dependientes Grupos n X+dt. F p
1 46 2,01+1,04
Salud objetiva 2 45 2,32 +,92 3,73 ,026
3 47 2,55+ ,86
1 46 1,98 + 1,42
Salud subjetiva 2 45 2,09+1,38 1,57 ,212
3 47 2,48 + 1,47
1 46 3,32+1,16
Bienestar 2 45 3,26 +1,16 1,78 172
3 47 2,90 +1,09

Finalmente, se realizd0 un analisis de regresion para conocer qué aspectos
relacionados con el estrés predicen la salud y el bienestar. En primer lugar, se
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incorporaron en el modelo los items de la version reducida del PIP correspondientes a la
“frecuencia” de exposicion, utilizando como variable dependiente la salud objetiva. Asi,
“tener poco tiempo para ocuparme de mis propias necesidades” explica gran parte de los
sintomas que presentan (ver tabla 1.18). No se obtuvieron resultados estadisticamente
significativos utilizando la salud subjetiva y el bienestar como variables dependientes.

Tabla 1.18. Situaciones de estrés (frecuencia) como predictor de la salud objetiva

Variables predictoras R? F p t

“Tener poco tiempo para ocuparme de mis propias o
: » .64 3.09

necesidades

V.D.: salud objetiva 40 9.54**

**p<0.01

En segundo lugar, se utilizaron los items relativos al malestar como variables
independientes. Asi, “hablar con el médico” es un elemento fuertemente vinculado con la
experimentacion de sintomas (ver tabla 1.19).

Tabla 1.19. Situaciones de estrés (malestar) como predictor de la salud objetiva

Variables predictoras R? F p t
“Hablar con el médico” .78 4.61%**
V.D.: salud objetiva .60 22.27***

***n<(0.001

También se observo que factores vinculados con el distrés emocional, el rol
familiar y los cuidados médicos predicen la salud subjetiva (ver tabla 1.20).

Tabla 1.20. Situaciones de estrés (malestar) como predictor de la salud subjetiva

Variables predictoras R? F p t

Estar. en e}’hospltal durante los fines de semana o las 150  12.83%*
vacaciones

“Ver a mi hijo/a triste o asustado/a” 51 5.97***
“Acompafiar a mi hijo/a durante las pruebas y

. 1 A7 6.46***
tratamientos médicos
“Ayudar a mi hijo/a en la administracion de los
. . 1 oy -.76 -5.06***
cuidados y el tratamiento médico
“No poder acudir al trabajo” .34 3.63**

V.D.: salud subjetiva 96  46.22*%**
**p<0.01; ***p<0.001

Finalmente, “estar en el hospital durante los fines de semana o las vacaciones”
explica el 25,5% del bienestar percibido por los participantes (ver tabla 1.21).

Tabla 1.21. Situaciones de estrés (malestar) como predictor del bienestar

Variables predictoras R? F p t
“Estar. en e}’hospital durante los fines de semana o las _50 2 19*
vacaciones
V.D.: bienestar 25.5 4.79*

*p<0.05

3.5.  Estrategias de afrontamiento

Segun Sandin y Chorot (2003), las personas utilizamos diferentes formas de
afrontamiento sin embargo sélo algunas son adaptativas. Tras la aplicacion de la versién
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reducida del CAE (Gonzélez y Landero, 2007) es posible afirmar que las reacciones de
los padres son heterogéneas. Las puntuaciones mas altas corresponden a items agrupados
en la “focalizacion en la solucidon de los problemas™ y “autofocalizacion negativa”. En
contraposicion (tabla 1.22), la “expresion emocional abierta” es la menos empleada.

Tabla 1.22. Estrategias agrupadas por sub-escalas (CAE, Gonzalez y Landero, 2007)

Subcategorias X +d.t.
Focalizacion en la solucion de problemas (FSP) 2,39+1,15
Autofocalizacion negativa (AFN) 2,06 £0,90
Reevaluacion positiva (REP) 1,80+ 1,25
Busqueda de apoyo social (BAS) 1,56 £ 1,25
Religion (RLG) 1,28 + 1,49
Evitacion (EVT) 1,24 + 1,07
Expresion emocional abierta (EEA) 0,95+0,91

Las respuestas apenas superan el punto medio (de 0 a 4). A pesar de lo anterior,
las reacciones comunmente empleadas hacen referencia a un afrontamiento activo (pensar
en los pasos a seguir para enfrentarse a los problemas, hacer frente a ellos llevando a cabo
varias soluciones e intentar centrarse en los aspectos positivos, asi como establecer una
alternativa y tratar de llevarla a cabo). De forma simultanea, también perciben que por si
mismos no son capaces de alcanzar una solucion y tienen sentimientos de indefension.

Tabla 1.23. Resultados descriptivos CAE (Gonzalez y Landero, 2007) (de mayor a menor)

Items X +d.t.
19. Pensé detenidamente los pasos a seguir para enfrentarme al problema (FSP) 2,67+1,34
15. Me di cuenta de que por mi mismo/a no podia hacer nada para solucionar el problema (AFN) 2,52 + 1,56
14. Hice frente al problema poniendo en marcha varias soluciones concretas (FSP) 2,30+ 1,54
2. Intenté centrarme en los aspectos positivos del problema (REP) 2,22 +1,63
11. Me senti indefenso/a e incapaz de hacer algo positivo para cambiar la situacion (AFN) 2,20+ 151
7. Estableci un plan de accion y procuré llevarlo a cabo (FSP) 2,19+150
5. Intenté sacar algo positivo del problema (REP) 1,96 + 1,53
20. Procuré que algun familiar/amigo me escuchara cuando necesité manifestar mis sentimientos (BAS) 1,90+ 1,58
3. Cuando me venia a la cabeza el problema, trataba de concentrarme en otras cosas (EVT) 1,50 + 1,56
1. Me convenci que hiciera lo que hiciera las cosas siempre me saldrian mal (AFN) 1,46 +1,37
18. Pedi a algin amigo o familiar que me indicara cual seria el mejor camino a seguir (BAS) 1,42 +1,51
8. Me comporté de forma hostil con los demés (EEA) 1,42+ 1,36
10. Acudi a la iglesia para rogar que se solucionase el problema (RLG) 1,37+1,65
9. Pedi a parientes 0 amigos que me ayudaran a pensar acerca del problema (BAS) 1,36 £1,53
21. Acudi a la Iglesia a poner velas o rezar (RLG) 1,30+ 1,63
17. Me irrité con alguna gente (EEA) 1,25+1,41
6. Me concentré en el trabajo o en otra actividad para olvidarme del problema (EVT) 1,24 +1,46
16. Experimenté personalmente eso de que “no hay mal que por bien no venga” (REP) 1,21 +£1,55
4. Asisti a la iglesia (RLG) 1,17+ 1,50
13. Procuré no pensar en el problema (EVT) 0,98 + 1,32
12. Agredi a algunas personas (EEA) 0,16 + 0,65

Los items menos valorados tienen que ver con comportamientos relacionados con
la estrategia “expresion emocional abierta” (“agredi a algunas personas”) y la
“evitacion” (“procuré no pensar en el problema”).

3.6.  Apoyo social percibido

En el siguiente apartado se pretende examinar el nivel de apoyo social percibido,
tanto de su red formal como informal, identificando las fuentes, los tipos y la satisfaccion
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con el mismo. Todo ello, resultado de la aplicacion de la adaptacion de la Escala de Apoyo
Social Percibido (EASP) aplicada a padres de nifios con cancer por Pozo et al. (2015).

3.6.1. Fuentes de apoyo social

Entre los gréficos 1.2 y 1.10 se examina la vision de los participantes respecto a
las distintas fuentes de apoyo recibido por su red informal y formal.

Gréfico 1.2. Apoyo de la pareja
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Gréfico 1.3. Apoyo de los hermanos
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3.6.2. Tipos de apoyo social percibido

Respecto a la pareja (ver tabla 1.24), la percepcion es positiva, con especial énfasis
en el ambito emocional (“acompandndome”, “visitindome” y “escuchindome”),
teniendo como referencia el contexto hospitalario, asi como a nivel instrumental
(“haciendo trabajos”) en relacion a las tareas cotidianas (por ejemplo, ocuparse de la
casa, de otros miembros de la familia, como hermanos o personas mayores, etc.).

Tabla 1.24. Tipos de apoyo: pareja (EASP, Pozo et al., 2015)

items X+ d.t.
Acompafiandole 4,38+1,21
Visitandole 431+131
Escuchandole 4,05+1,43
Haciendole trabajos 4,02+1,53
Ofreciéndole ayuda econémica 4,00+ 1,50
Animéndole 3,96 £1,43
Aconsejandole 3,79+145
Divirtiéndole 3,65+ 1,56

En relacion al tipo de ayuda recibida de los abuelos de los menores, la percepcién
de acompafiamiento y sentirse escuchados en base a la situacion de enfermedad, son las
cuestiones que valoran los progenitores en mayor medida (tabla 1.25).

Tabla 1.25. Tipos de apoyo: los padres (EASP, Pozo et al., 2015)

items X +d.t.
Escuchandole 4,13 +1,37
Acompafiandole 4,03+1,52
Haciéndole trabajos 3,76 £1,72
Visitandole 3,76 £1,63
Animéndole 3,61+1,63
Aconsejandole 3,58+£1,70
Ofreciéndole ayuda econémica 3,33+1,84
Divirtiéndole 271+174

Respecto a los hermanos de los padres y madres, las puntuaciones medias mas
elevadas se registran a la hora de proporcionar apoyo emocional. También constituyen
una via a través de la cual pueden expresar sus pensamientos y sentimientos (tabla 1.26).

Tabla 1.26. Tipos de apoyo: los hermanos (EASP, Pozo et al., 2015)

items X +d.t.
Escuchéndole 4,20 £1,33
Animandole 4,07+1,43
Visitandole 3,88+1,58
Aconsejandole 349+1,71
Divirtiéndole 3,37 +1,66
Acompafiandole 3,76 £ 1,66
Haciéndole trabajos 3,24 £1,83
Ofreciéndole ayuda econdémica 2,92+1,88

Finalmente, los hermanos del menor, les aportan a sus padres la sensacion de estar
acomparfiados y con mejor animo. Igualmente, afirman que las visitas de sus otros hijos
al hospital también representan otro tipo de apoyo muy importante (tabla 1.27).

Tabla 1.27. Tipos de apoyo: otros hijos (EASP, Pozo et al., 2015)
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items X +d.t.

Acompafandole 4,47 +1,20
Divirtiéndole 4,23+1,34
Animandole 4,20+ 1,34
Visitandole 4,09+ 1,46
Escuchandole 3,95+1,44
Haciéndole trabajos 3,60+1,71
Ofreciéndole ayuda econémica 3,46 £ 1,89
Aconsejandole 3,12 +1,83

3.6.3. Satisfaccién con el apoyo recibido

Resulta relevante que las puntuaciones mas elevadas sean las del personal
sanitario, en comparacién con las correspondientes a la red informal. Respecto a ésta,
destacan las valoraciones del resto de hijos y los hermanos (tabla 1.28).

Tabla 1.28. Satisfaccién con el apoyo (EASP, Pozo et al., 2015)

items X +d.t.
Otro personal del hospital 4,59 £ ,89
Médicos 4,42 +1,00
Hijos 4,36 £ 1,24
Hermanos 4,26 +£1,21
Pareja 425+127
Padres 411+1,34
Amigos 3,78+ 1,52
Compafieros de trabajo 3,41+1,40
Vecinos 3,03+1,72

3.7.  Fortaleza-crecimiento personal (Flourishing)

Los resultados nos permiten afirmar que los participantes disponen de esta
competencia, (x= 3,85; d.t.= ,63). Existen puntuaciones medias elevadas en aspectos
como considerarse buena persona y llevar una buena vida, sentirse respetado, percibirse
competente y capaz, contribuir a la felicidad y bienestar de “los tuyos” o considerar que
se lleva una vida util y significativa. Definirse como optimista y estar involucrado en las
actividades cotidianas son aspectos también considerados. Sin embargo, opinan que sus
relaciones sociales no le brindan todo el apoyo y la gratificacién que necesitan (tabla
1.29).

Tabla 1.29. Puntuaciones medias Flourishing Scale (Diener et al., 2009)

Items X +d.t.
Soy una buena persona y vivo una buena vida 4,48 + 81
Las personas me respetan 4,41 + .87
Soy competente y capaz en las actividades que son importantes para mi 4,28+ 1,10
Contribuyo activamente a la felicidad y bienestar de otros 4,25+ 1,03
Llevo una vida util y significativa 4,11 +1,08
Me siento involucrado/a e interesado/a en mis actividades cotidianas 3,76 £1,25
Soy optimista acerca de mi futuro 3,62+124
Mis relaciones sociales me brindan apoyo y gratificacion 1,91+ ,95

3.7.1.Flourishing, salud y bienestar
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La version en castellano de la FS (Diener et al. (2009), es la primera vez que se
administra a padres de menores con cancer y también en progenitores espafioles, por lo
que en este apartado se examinan sus propiedades psicométricas.

En primer lugar, siguiendo a Diener et al. (2010), se emplean los resultados de la
Escala de Satisfaccion con la Vida de Diener, Emmons, Larsen y Griffinet (1985) y de la
version en castellano de la FS para determinar la convergencia entre ambas escalas, por
tratarse de dos de los instrumentos relacionados con variables definidas conceptualmente
y medidas encaminadas al estudio del bienestar. En segundo lugar, se analiza la
dimensionalidad de la FS mediante el modelo Rasch, con la finalidad dltima de validar el
instrumento. En tercer lugar, se investiga el papel del flourishing en indicadores de salud
y bienestar, asi como el de otras estrategias de afrontamiento. Por Gltimo, se pone a prueba
el modelo de amortiguacion de Baron y Kenny (1986).

3.7.1.1. Propiedades psicométricas de la escala

La tabla 1.30 indica los resultados de los principales estadisticos. La Escala de
Satisfaccion con la Vida (Diener, Emmons, Larsen y Griffinet, 1985), muestra un alpha
de .82. Por otro lado, la consistencia interna de la version en espafiol la Flourishing Scale
(Diener et al., 2009) es de .74.

Tabla 1.30. Propiedades psicométricas de las escalas

X +d.t. Alpha Rango de la escala
Escala de Satisfaccion con la vida 15,80 + 5,73 ,82 5-25
Version espafola de Flourishing Scale 30,81 +5,04 74 8-40

Con el fin de explorar mas a fondo la dimensionalidad de las escalas y asi poder
conocer la proporcion de la varianza que puede ser explicada por el modelo factorial
obtenido, se ha examinado la comunalidad de las variables. Estos datos aparecen en la
Tabla 1.31, junto con la correlacion item-Total corregido (que indica la correlacion lineal
entre el item y el puntaje total) y los resultados de alpha si el item se elimina.

Tabla 1.31. Confiabilidad interna de las escalas

. Correlacién item- alpha si el item
Comunalidades . L
Total corregido se elimina
Escala de Satisfaccion con la vida

1. !En la mayoria de los sentidos, su vida es casi 72 71 76
ideal

2. Susituacion en la vida es excelente ,70 ,69 7

3. Estéa satisfecho/a con su vida ,81 ,80 73

4, Hasta gl momento_, tiene las cosas importantes 47 52 81
que quiere en la vida

5. Si pudiera vivir su vida otra vez, le gustaria 28 38 85

que todo volviese a ser igual

Versién espafiola de Flourishing Scale

1. Llevo una vida util y significativa 44 ,45 71
2. Mis relaciones sociales me brindan apoyo y 29 32 74
gratificacion ' ' ’
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Me siento involucrado e interesado en mis

actividades cotidianas 70 99 /68
C_ontrlbuyo activamente a la felicidad y 54 55 69
bienestar de otros
Soy competente y capaz en las actividades que

. . ,63 ,56 ,69
son importantes para mi
Soy una buena persona y vivo una buena vida ,61 ,33 73
Soy optimista acerca de mi futuro 24 27 75
Las personas me respetan ,63 43 12

En relacion con la Escala de Satisfaccion con la Vida, existen items bien
representados por la solucion factorial como son el 3 (“esta satisfecho/a con su vida”), el
1 (“en la mayoria de los sentidos, su vida es casi ideal) y el 2 (“su situacion en la vida es
excelente”). En esta misma direccion, en la version espafiola de la Flourishing Scale
destacan el item 3 (“me siento involucrado e interesado en mis actividades cotidianas™),
el 5 (“soy competente y capaz en las actividades que son importantes para mi”), el 6 (“soy
una buena persona y vivo una buena vida”) y el 8 (“las personas me respetan”).

La correlacion Item-Total corregido en la escala de bienestar es adecuado (entre
.52 y .80), indicando una homogeneidad aceptable, excepto un item con un valor de .38.
Los resultados mas significativos se registran en el item 3 (“esta satisfecho/a con su
vida”), 1 (“en la mayoria de los sentidos, su ida es casi ideal”) y 2 (“su situacion en la
vida es excelente”), respectivamente.

Respecto a la escala que evalta Flourishing, los resultados mas positivos se
registran en el item 3, (“me siento involucrado e interesado en mis actividades
cotidianas”), el 5 (“soy competente y capaz en las actividades que son importantes para
mi”)y el 4 (“contribuyo activamente a la felicidad y bienestar de otros”), respectivamente.
Sin embargo, las correlaciones no son tan elevadas (oscilando entre .27 y .59). En el caso
de excluir alguno de los items que conforman las dos escalas, se observa que la fiabilidad
de las mismas no se veria afectada en exceso. En la escala de Bienestar, alpha variaria de
.73 a .85y en lade Flourishing, de .68 a .75.

La escala de Bienestar, tiene una estructura unifactorial, explicando el 59,9% de
la varianza. En la Flourishing Scale se han extraido dos factores que explican el 50% de
la misma. Aun asi, se trata de una solucion unidimensional porque el primer factor (37)
explica més del doble de la varianza que el segundo (13.3) (Estévez, 2014).

Finalmente, la Tabla 1.32 muestra las correlaciones existentes entre las escalas
Bienestar y Flourishing, asi como entre los items que la componen. En primer lugar,
existe una buena correlacion entre ambas variables (r= .40, p< .01), y es posible observar
la relacion entre mantener una actitud flourishing e items de la escala de Bienestar.
Especificamente, con “considerar su vida casi ideal” (r= .33, p<.01) y “excelente” (r= .29,
p<.01), con “encontrarse satisfecho/a con su vida” (r= .34, p<.01), “disponer de las cosas
importantes” (r= .35, p<.01), e incluso, “no importarle que todas sus experiencias
volvieran a ser igual si pudiera vivir nuevamente” (r=.27, p<.01). lgualmente, resulta
significativo que la variable “bienestar” se relacione positivamente con aspectos que
engloban al “flourishing”, como son: “llevar una vida util y significativa” (r=.30, p<.01),
“estar involucrado en las actividades de la vida cotidiana” (r= .31, p<.01), “pensar que se
contribuye a la felicidad de los tuyos” (= .19, p<.05), “sentirte competente y capaz” (r=
.28, 1<.01), “ser optimista” (r=".39, p<.01) y “sentirse respetado” (.204, p<.05).
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Segun el posible rol que se puede establecer entre los padres y el menor con
diagnostico de cancer, se observa que “sentirse involucrado en las tareas diarias”
correlaciona con pensar que se “contribuye a la felicidad de los otros” (r= .46, p<.01), y
con “sentirse competente y capaz” (r= .56, p<.01). En la misma direccidn, esta sensacion
de “competencia” también se relaciona de forma positiva con percibirse responsable de
que alguien a quien quieres se muestre feliz (r= .50, p<.01).

Las propiedades psicométricas de la Flourishing Scale han sido previamente
estudiadas en otros contextos mediante la Teoria Clasica de Tests, mostrando adecuados
valores de fiabilidad y validez (Diener et al., 2009; Silva y Caetano, 2013, Hone, Jarden
y Schofield, 2013; Sumi, 2014) y cierta coherencia con la estructura factorial tedrica. Sin
embargo, los resultados previos también han mostrado que las soluciones factoriales
dependen en gran medida del contexto de los estudios. En pocas ocasiones la validacion
de la escala y el andlisis de sus propiedades psicométricas se ha llevado a cabo a partir de
los nuevos modelos de la teoria de respuesta al item, como el Modelo Rasch (Pozo,
Garzon, Bretones y Ligia, 2016; Schotanus-Dijkstra et al., 2016), que permite explorar el
alcance y las limitaciones de las escalas de evaluacion, a través de un analisis de la validez
de constructo y el funcionamiento diferencial de cada uno de sus items.

Las ventajas del Modelo Rasch frente a la Teoria Clasica de Tests, se concretan
en: la posibilidad de estimar la extension con la que cada test o item mide la habilidad de
los participantes, las estimaciones conjuntas de los pardmetros para los respondentes e
items, la invarianza de los pardmetros obtenidos en las diferentes muestras, etc. (Arias,
Arias y Goémez, 2013; Garzén et al., 2017). A diferencia del analisis factorial tradicional,
es un modelo que establece la probabilidad de respuesta de una persona ante un estimulo
dado, en términos de la diferencia entre la medida del rasgo de una persona y la medida
del estimulo utilizado (Tristan, 2002). Una de sus principales caracteristicas es que es
uniparamétrico, por lo que las caracteristicas del parametro a medir dependen del
comportamiento de la muestra con respecto a los distintos items.

Jiménez y Montero (2013) argumentan que el modelo de Rasch posibilita
cuantificar la cantidad de informacién (y la cantidad de error) con la que se mide en cada
punto de la dimension, asi como seleccionar los items que permiten incrementar la
informacidn en regiones del constructo previamente especificadas.
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Tabla 1.32. Correlaciones entre bienestar y flourishing

Le Buena
Vida casi Vida Satisfaccion Tei:r:)gs%;as gutztja(;la Vida util y (r;{:lgcg)r:)es Involucrado Cglli::ri'g;go Competente  persona Obtimista Me
Variables Flourish Bienes ideal excelente con la vida importantes  volviera a significativa ratifipt):aﬁteys actividades de otros y capaz y buena p(f7) respetan
(b1) (b2) (b3) P ' (f1) 9 F3) (f5) vida (f8)
(b4) ser igual (f2) (f4) (f6)
(bS)
Flourishing 1
Bienestar A403** 1
Vida ideal .334** .825%* 1
Vida excel .294% 816** 726% 1
Satisf vida .339* .886** .701%* T724% 1
Tengo
cosas .349** .701** AT1** .355** .554** 1
importantes
Me gustaria
todo
p .226** .597** .258** .307** .406** .311%* 1
volviera a
ser igual
Vida util y 617 3077 217+ 232 223 326~ 180 1
significativa
Relaciones
de apoyo y 485** 135 .216* 174* .073 .046 .006 .166 1
gratificantes
Involucrado 741% 313+ 277+ 267 286% 225+ 145 368+ 300% 1
actividades
Contribuyo
felicidad de .690** .190* .083 .099 0.151 .260** 135 446 128 464** 1
otros
522“pp:zte”te 702% 284%* 239%* 141 .238%* 318%* 155 317+ 283 557 506+ 1
Buena
personay AT75%* .001 .087 .055 .043 .020 -.200* .239** .210* A71* .207* .268** 1
buena vida
Optimista 497> .393** .268** .262** .330** .203* 441+ .090 .149 .293** .170* .194* .057 1
Me respetan 572%* .204* .164 121 .203* .224** .069 .339** .162 .239** 374** .170* .380** .253** 1
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Paralelamente, se ha definido como el modelo psicométrico mas parsimonioso
perteneciente a la Teoria de respuesta al item (TRI). Su finalidad es medir fendmenos
latentes, considerando que las personas poseen una determinada habilidad cuando van a
contestar a un item con un determinado nivel de dificultad. Tanto la dificultad como la
habilidad son unicas y especificas para el atributo evaluado. Asi, la habilidad sélo se
puede conocer en base a la dificultad del item y, a su vez, la dificultad del item
exclusivamente se puede conocer a partir de la habilidad de la persona (Lépez, 2015).

Referente a la aplicacién del modelo Rasch, en primer lugar, se comprobé la
unidimensionalidad de la prueba mediante componentes principales. El supuesto de
unidimensionalidad se cumple cuando la varianza explicada por la medida es > 30%
(Linacre, 2006) y cuando el primer contraste de los residuales tiene un valor inferior 2
valores propios (Smith, 2012). La varianza explicada fue de 59,2% y el primer contraste
de los residuales de 1,6. Por lo que la FS estd compuesta por una Unica dimension.

En segundo lugar, se realiz6 la comprobacion de la bondad de ajuste al modelo
Rasch de cada uno de los ocho items que componen la FS. Se tomaron como indicadores
de ajuste valores MNSQ del infit y outfit entre .5 y 1.5, sugerido por Bond y Fox (2007).
Como se puede apreciar en la Tabla 7.19, todos los items se encuentran entre los valores
de MNSQ .5y 1.5, por lo que es posible afirmar que existe un ajuste al modelo.

Por otra parte, la columna PT-Medida-CORR permite comprobar la alineacion
entre la pregunta y las habilidades de la persona. De acuerdo al modelo, cuanta méas
elevada sea la correlacién mejor, ya que indica el resultado de la alineacién previamente
mencionada. lgualmente, se espera ausencia de correlaciones inversas, ya que esto
indicaria que no existe una relacién entre habilidad de las personas y la pregunta. En este
caso no existen correlaciones inversas y los valores van de asociaciones moderadas
(siendo el mas bajo el item 7 con una correlacion de .49) y altas (siendo la mas elevada
el item 4 con un valor de .73). Finalmente, las columnas PT-Medida-CORR y EXP.
indican que no hay diferencias notables entre las correlaciones observadas y las esperadas.

Tabla 1.33. Estimaciones del infit y outfit para cada item de la FS

INFIT OUTFIT PT-MEDIDA

ftem  Medida Mog‘éada MNSQ MNSQ CORR. EXP.
F7 35 09 137 140 49 65
F2 2.30 10 116 136 48 57
F6 -88 12 111 .97 48 52
F5 -50 11 104 79 66 57
F1 _.25 10 103 1.02 60 60
F8 _75 12 9 .98 54 54
F4 _46 11 8 .75 65 58
F3 19 09 83 .81 73 64

Media .00 11 105  1.01
Dt. 96 01 16 .23

Nota: el orden de los items corresponde al ajuste de cada uno de los items de acuerdo a la salida de la tabla en el modelo Rash.

En tercer lugar, se obtuvieron los valores de confiabilidad. La confiabilidad para
los items fue de .99 con una separacion de 8.58, siendo valores elevados. Dado que los
valores de separacion son superiores a 3, es posible interpretarse que la muestra es lo
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suficientemente grande para confirmar la jerarquia de dificultad de los items, es decir, la
validez de constructo del instrumento (Smith, 2012). En cuanto a la confiabilidad para las
personas, se obtuvo un valor de .65 y una separacion de 1.36. Se considera un indice bajo
de separacidn para las personas con valores inferiores a 2, por lo que el instrumento no es
tan sensible como seria deseable para identificar personas con alta y baja habilidad en la
variable medida (Smith, 2012).

En cuarto lugar, se comprob0 la validez de constructo con base en la jerarquia de
los items (ver figura 1.2). El mapa Wright muestra a la derecha la distribucién de los items
y a la izquierda las personas; los items de baja dificultad se ubican en la parte inferior, y
los de alta dificultad se ubican en la parte superior. Desde el modelo se espera una
distribucion normal en las personas y una correspondencia entre los items y las personas
de aproximadamente un 70% (Smith, 2012). En este caso, puede observarse que en el
centro de la figura existe un nUmero importante de personas que no tienen items frente a
ellos. Estas personas estarian en un nivel moderado de flourishing pero la escala no tiene
items adecuados para medir este grado o nivel de la variable.

Desde el punto de vista de estos resultados, la validez de constructo de la FS puede
mejorarse mediante la adicion de items de dificultad moderada y alta. Esto redundaria en
el aumento la sensibilidad del instrumento y efectos también en el de la confiabilidad para
las personas, ya que estas dos cuestiones estan relacionadas.

Figura 1.2. Mapa Wright de personas e items para la FS

MEASURE PERSOM — MAP — ITEM
=more=|=rare=
4

-

HERRR

FLOWZ
- R

N
w

RERERRR
HRRRBRRERE
HERERRRE
- BRE

. BRI
e
R

AR
FLOWT|
e FLOW3

b
-] E
.
£

[

FLOWL

& FLOW4 FLOWS

"
- z

e e e e e e —
n

FLOWS
FLOWE

|
=
ol

T
-2

EACH "#" IS 2Z2: EACH "." IS 1

En quinto lugar, se comprobdé el funcionamiento de las categorias de respuesta
mediante el Rating Scale Model (RSM) para items politdmicos. Teniendo en cuenta que
las categorias de respuesta fueron:1) “muy en desacuerdo”; 2) “algo en desacuerdo”; 3)
“ni de acuerdo ni en desacuerdo”; 4) “algo de acuerdo”; y 5) “muy de acuerdo”.

Mediante el establecimiento de las Curvas de Probabilidad de las Categorias, se
encontrd que la categoria 3 esta solapada por las categorias 2 y 4 (ver Figura 1.3). Lo que
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indica que esta categoria podria ser eliminada, reduciendo la escala Likert de cinco a
cuatro puntos, o bien podria ser reescrito el término cualitativo “ni de acuerdo ni en
desacuerdo” que parece no diferenciarse suficientemente de los términos “algo en
desacuerdo” (2) o “algo de acuerdo” (4).

Figura 1.3. Curvas de probabilidad de las categorias para las cinco categorias de respuesta

1. FLOW1

Category Probability

a2 a4 o 121
Measure relative to item difficulty

= Category probabiity: 1 = Category probabilty: 3 = Category probabilty: 5
— Category probabiity:2 = Category probabily: 4

En sexto lugar, se comprobo el posible Funcionamiento Diferencial de los ltems
(DIF) por género, nivel educativo y situacion. Un item presenta DIF asociado a la
pertenencia a un grupo cuando personas con el mismo valor en la variable medida, pero
procedentes de distintos grupos, tienen distinta probabilidad de resolver dicho item
correctamente (Prieto, Delgado, Perea y Ladera, 2011).

Se determiné como criterio para el establecimiento de un posible DIF que los
valores de “DIF contraste” fueran superiores a .5 loguitos entre los grupos de
comparacion y que esta diferencia en los valores t fuera significativa (p<.05) (Bond y
Fox, 2007). De este modo, se encontré un posible DIF por género para el item 7 “Soy
optimista acerca de mi futuro” con un contraste de .62 (p<.05). Siendo un item mas dificil
para las mujeres que para los hombres. Igualmente, se hall6 un posible DIF por “nivel de
escolaridad” para el item 5 “Soy competente y capaz en las actividades que son
importantes para mi”’, con un contraste de 1.41 (p<.05). Siendo un item mas dificil para
las personas que “sin estudios” que para quienes tienen niveles de escolaridad superiores.
Se observo un posible DIF por “situacion” para el item 6 “Soy una buena persona y vivo
una buena vida”, con un contraste de .84 (p<.05). Siendo un item mas dificil para las
personas cuyos hijos estan en situacion de “en tratamiento” que para quienes estan en
situacion de “fuera de tratamiento hace menos de 5 afios”.

En definitiva, los items mencionados deberan seguir investigandose ya que, como
indica la literatura, la existencia del DIF no implica necesariamente un sesgo en el item
(Wright y Stone, 1999). En conclusion, aunque la prueba presenta en general un buen
comportamiento psicometrico, las cuestiones antes sefialas pueden seguir investigandose
para mejorar el desempefio de la prueba en diferentes contextos de evaluacién.
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3.8.  Flourishing como predictor de la salud y el bienestar

Con la finalidad de comprobar la influencia del flourishing sobre la salud y el
bienestar, se llevaron a cabo una serie de ANOVAS (en la tabla 1.34 se recogen las
diferencias que han resultado significativas).

Tabla 1.34. Resultados prueba ANOVA en funcion del grado de Flourishing

Variables

dependientes Grupos n X +dt. F p

1 42 2,70+ ,85

Salud objetiva 2 45 2,10+ ,95 5,44 0,005
3 51 2,13+ ,98
1 42 2,63+1,37

Salud subjetiva 2 45 1,91+147 3,19 0,044
3 51 2,04 +£1,38
1 42 2,40+1,00

Bienestar 2 45 3,40+£1,04 15,85 0,000
3 51 3,56 £ 1,07
Malestar por L 42 3,03+ 44

estrés 2 45 2,90+ ,74 8,32 0,000
3 51 2,55+ 56

Se han conformado tres grupos a partir de las puntuaciones medias en
“flourishing”: “1”= “bajo”, “2”= “medio” y “3”= “alto”. El flourishing actlua
positivamente en la salud, bienestar y malestar. En cuanto a la variable “salud objetiva”,
existen diferencias significativas entre los grupos 1y 2, y 1y 3, respectivamente. Igual
sucede en “bienestar”. Por tltimo, en “malestar por estrés”, los grupos 1y 3,y 2y 3, son
los que registran, comparativamente, diferencias entre si.

Por ultimo, este apartado incluye el estudio de cémo el flourishing, junto con
variables sociodemogréficas y clinicas (“género”, “diagnostico”, “fecha de diagnostico”
y “situacidon actual con respecto al tratamiento”), determina el estado de las variables
dependientes anteriores (salud objetiva, salud subjetiva, bienestar y malestar por estrés).
Se ha utilizado el andlisis de regresion, método stepwise, incluyendo en primer lugar, las
variables sociodemogréficas y clinicas y, en un segundo paso, los ocho items que de la
Flourishing Scale. Las tablas 1.35, 1.36, 1.37 y 1.38 indican los resultados obtenidos.

Se ha encontrado la influencia de la variable “sexo” y tres items de la FS,
explicandose el 23% de la sintomatologia fisica que padecen los padres. Teniendo en
cuenta el tipo de variables predictoras correspondientes a la FS, éstas tienen que ver con
el sentido de utilidad y capacidad que demuestran como progenitores, asi como con la
percepcion de como son valorados por su circulo social mas cercano.

Tabla 1.35. Flourishing y variables sociodemograficas y clinicas predictoras de la salud objetiva

Variables predictoras R? F p t
“SeXO” ’28 3’35***
“Llevo una vida util y significativa” .21 -2,27*

“Soy competente y capaz en las actividades que son
importantes para mi”

“Las personas me respetan” -19 -2,05*
V.D.: salud objetiva 23 3,10***

-21 -2,05*
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wk5p< 0,.001; *p< 0,05

La “situacion del menor con respecto al tratamiento”, es decir, estar recibiéndolo
o estar “fuera de tratamiento” en el momento de la entrevista (atendiendo a un periodo
menor o igual a cinco afios o superior, en su caso), predice un 15% de la salud subjetiva
de los participantes, por lo que se demuestra la importancia de su consideracion a la hora
de conocer el estado de salud de la poblacion objeto de estudio. Los items de la FS carecen
de significacion estadistica en este analisis.

Tabla 1.36. Flourishing y variables sociodemograficas y clinicas predictoras de la salud subjetiva

Variables predictoras R? F B t
“Situacion con respecto al tratamiento” -19 -2,00*
V.D.: salud subjetiva ,15 1,79*

*0<0,05

En cuanto al estudio del bienestar, el 35% del mismo depende de cinco items de
la FS y de encontrarse (0 no) el menor recibiendo tratamiento. En este caso, se observa la
influencia de dos items de la FS que también actuaban en este sentido cuando se abordaba
la “salud objetiva” como variable dependiente, evaluandose cuestiones que tienen que ver
con el sentido de “utilidad” y habilidad de los padres, enfocandose el contexto de la
entrevista respecto a la situacion de enfermedad de sus hijos.

Por otro lado, el bienestar percibido también es explicado en sentido negativo por
como los participantes se valoran a si mismos (“soy una buena persona y vivo una buena
vida”) y en funcion de la posibilidad de afrontar los problemas desde una vision optimista.

Tabla 1.37. Flourishing y variables sociodemograéficas y clinicas predictoras del bienestar

Variables predictoras R? F p t
“Situacion con respecto al tratamiento” ,28 3,30%**
“Llevo una vida util y significativa” ,30 3,44%**

“Soy competente y capaz en las actividades que son

. s ,19 2,00*
Importantes para mi

“Soy una buena persona y vivo una buena vida” -,19 -2,29*
“Soy optimista acerca de mi futuro” 32 3,95%**

V.D.: bienestar ,35 5,56***

k< 0,001 *p< 0,05

Finalmente, el tipo de diagnostico y el tiempo transcurrido desde el recibimiento
del mismo, junto con el grado en el que siento motivacion para hacer las actividades del
dia a dia, predicen un 14% del “malestar”, como consecuencia de las circunstancias que
rodean a la patologia infantil.

Tabla 1.38. Flourishing y variables sociodemograficas y clinicas predictoras del malestar por estrés

Variables predictoras R? F p t
“Fecha de diagnostico” 21 2,58**
“Tipo de diagnostico” -,20 -2,50**

“Me siento involucrado/a e interesado/a en mis
actividades cotidianas”
V.D.: malestar por estrés 14 7,17%**

-,24 -3,02**

< 0,01
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3.9.  El efecto amortiguador del flourishing y otras estrategias de afrontamiento

Tomando como referente el modelo de amortiguacion de Baron y Kenny (1986),
se ha contrastado cudl es la funcion de algunas variables consideradas en esta tesis como
mediadoras, sobre otras relativas a salud/bienestar y que en este caso actGan como
dependientes. A pesar de la inevitable “poli-causalidad” a la hora de explicar el motivo
por el que se producen determinadas relaciones causales, los resultados expuestos a
continuacion cuentan con una utilidad inminentemente préactica a la hora de disefiar
intervenciones, puesto que aportan informacion sobre los efectos de determinados
componentes, asi como del tipo y las caracteristicas de las interacciones producidas entre
ellos en una situacion determinada. Todo ello, contextualizado, ademés, en una poblacion
objeto de estudio especifica, en este caso padres que se encuentran o han experimentado
la circunstancia de tener un hijo con diagnostico de cancer.

Se ha estudiado la funcién del flourishing y otras formas de afrontamiento en base
a la incidencia del estrés sobre componentes relacionados con la salud y el bienestar.
Ademas, el modelo de Baron y Kenny (1986) ha sido utilizado empleando como variable
independiente el propio estres (o malestar asociado), asi como la frecuencia con la que
los progenitores se exponen a situaciones estresantes vinculadas con la enfermedad sus
hijos. A continuacién, se presentan aquéllos casos en los que se cumple el modelo.

En primer lugar, atendiendo a los resultados de la figura 1.4, es posible concluir
que el flourishing media en la influencia negativa del estrés sobre el sufrimiento de
sintomas. Utilizando el malestar por estrés vinculado con la enfermedad como variable
independiente, se ha observado una repercusién de éste sobre el flourishing, empleado
como variable mediadora (%= -,328; t= -4,05; p= ,000). En segundo lugar, existe una
influencia negativa de esta tltima en la salud objetiva (variable dependiente) (R= -,228;
t=-3,43; p=,001). Seguidamente, el estrés afecta a la experimentacion de sintomatologia
fisica (3= -,201; t= 2,39; p=,018) y, finalmente, al incluir el flourishing en esta ecuacion
de regresion, desaparece la significacion estadistica del estrés sobre los sintomas (38=,121;
t=1,40; p=.164) (figura 6.3), por lo que se produce una mediacion total.

Figura 1.4. Efecto de mediacién completa (M: flourishing; X: malestar por estrés; Y: salud objetiva)

Flourishing

-,328*** -,228***

Malestar Salud
ostrés  fRIIIIIITTCLCTERRPITIELCLOPIRRITE objetiva

Nota: *p<.05

En cuanto a la “reevaluacion positiva” (REP), los analisis apuntan a que ejerce un
efecto amortiguador en cuanto a las consecuencias que provoca la frecuencia con la que
se viven situaciones de estrés sobre la salud objetiva (figura 1.5). Especificamente, la
“frecuencia de estrés” interviene negativamente sobre la REP (B= -,213; t= -2,53; p=
,013). Ademas, esta estrategia interfiere de igual modo sobre el sufrimiento de sintomas
(R= -,246; t= -2,95; p= ,004). Igualmente, la “frecuencia de estrés” incide sobre estos
ultimos (3= ,203; t= 2,41; p=,017). La inclusién de la REP hace que la relacion pierda
significacion estadistica (R=,155; t= 1,83; p=,069).
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Figura 1.5. Efecto de mediacion completa (M: REP; Y: “frecuencia de estrés”; X: salud objetiva)

Frecuencia Salud
Estrés objetiva

Nota: **p<.01; *p<.05

La situacion anterior se reproduce cuando el modelo de regresiones se plantea
empleando el “bienestar” como VD (figura 1.6). A diferencia que lo que sucede en la
figura 7.4., la REP muestra un rol positivo sobre la sensacion de bienestar en los padres
(R=,265; t= 3,19; p=,002). Igual sucede cuando la “frecuencia de estrés” se presenta
como VI (B= -,176; t= -2,08; p= ,039). Sin embargo, al introducir la REP como
mediadora, la V1 deja de influir sobre la VD (B=-,122; t= -1,44; p=,151).

Figura 1.6. Efecto de mediacion completa (M: REP; Y: “fiecuencia de estrés”; X: bienestar)

Frecuencia Bienestar
Estrés

Nota: **p<.01; *p<.05

De este modo, se demuestran los beneficios que para la salud y el bienestar de los
padres tienen ciertas formas de responder a situaciones definidas como causantes de estrés
en relacion con el contexto de enfermedad.

3.10. Modelo explicativo de la salud y el bienestar en padres de nifios con cancer

A pesar de que los objetivos de la tesis no contemplan poner a prueba un modelo
tedrico concreto, en consonancia con el modelo transaccional del estrés de Lazarus y
Folkman, se adopta una visién del estrés, entendido como una experiencia subjetiva, que
depende de las valoraciones de los padres en funcion de situaciones relacionadas con la
patologia de sus hijos. Igualmente, el afrontamiento es concebido como un proceso que
no s6lo depende de elementos personales o contextuales de forma independiente, sino que
se trata de la interaccion de todos ellos, simultdneamente.

Siguiendo a Lazarus y Folkman, las demandas psicosociales del cancer infantil
para los padres tienen que ver con las exigencias de la enfermedad y con los desequilibrios
que ésta ocasiona en la familia en las areas de la vida cotidiana. Por otro lado, gran parte
de la “respuesta al estrés” esta representada en esta tesis por el papel del flourishing y del
apoyo social, como mecanismos para garantizar un adecuado afrontamiento.

En este punto cabe destacar el paralelismo entre lo que Folkman (2008) denomina
“afrontamiento centrado en el significado” de la experiencia estresante y algunos
componentes del flourishing. Concretamente, con la “entrega”, la busqueda de “sentido”
y los “logros”. Respecto al apoyo social, a partir de la perspectiva de autores como Gracia,
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Musitu y Garcia (1991) en base a su modelo multidimensional del apoyo social, el modelo
propuesto contempla el papel de las principales fuentes de apoyo informal de los padres,
asi como su red formal. Igualmente, en relacion con las funciones de dicho apoyo, éstas
se asocian con el grado de satisfaccion con el mismo. Se plantean las siguientes hipotesis:

1. El estrés es un factor que afectara negativamente a la salud y al bienestar.

2. Elestrés en los padres influye en el estilo de afrontamiento adoptado con respecto
a la enfermedad de sus hijos.

3. Dichas formas de afrontamiento incidiran de manera diferencial en la
manifestacion de sintomas fisicos y en el bienestar percibido.

4. Los progenitores que registren mayores niveles de “‘flourishing” gozaran de una
mejor salud, bienestar y de menos estrés.

5. El apoyo social proveniente de la red formal e informal, constituira un elemento
favorecedor de la salud y el bienestar de los padres.

Mediante la aplicacion de modelos de ecuaciones estructurales se ha comprobado
la relacion entre las variables analizadas (causa-efecto). Para la estimacion de los
pardmetros se ha empleado el método de méaxima verosimilitud, permitiendo encontrar
los valores mas probables de los parametros de la distribucion para el conjunto de datos.

En relacion a los estadisticos de bondad de ajuste, respecto a Chi-cuadrado, X?=
404,988; gl= 90; p= 0,000. El indice de ajuste comparativo (CFI) es cercano a 1 (0,995),
al igual que el indice de Turkey-Lewis (TLI)= 0,764, por lo que los resultados obtenidos
son positivos en ambos casos. La raiz cuadrada del error de aproximacion (RMSEA), para
asi conocer el error de aproximacién medio por grado de libertad, es de 0,077 (intervalo
de confianza del 90%); entendiendo que niveles inferiores a 0,08 son aceptables.

Ademas, la raiz del residuo cuadratico promedio estandarizada (SRMR) es de
0,018 (0 indica un ajuste perfecto). En sintesis, es posible concluir que existe un buen
ajuste del modelo a la poblacion (Schermelleh-Engel, Moosbrugger, y Miuller, 2003;
Schreider, Stage, King, Nora y Barlow, 2006; Tejedor, 2004). La figura 1.7 muestra la
especificacion del modelo, indicando la incidencia entre las variables, concretamente
cuando los valores fluctdan por debajo del nivel de significacion 0.05.

En general, se confirman los postulados expuestos como hipdtesis. Respecto a la
primera, se ha demostrado que la vivencia constante de estres, motivado por cuestiones
de la enfermedad de los hijos, incide negativamente en la percepcién de bienestar. En
relacién con la segunda y tercera hipdétesis, se ha observado que el malestar derivado del
estrés influye en la respuesta en términos de afrontamiento. Concretamente, facilita el
sentimiento de indefension, focalizando la atencion en los aspectos negativos de la
situacion (“‘autofocalizacion negativa” AFN). Por otro lado, tanto esta ultima como la
“expresion emocional abierta” (EEA) contribuyen significativamente en las valoraciones
sobre su salud y bienestar, respectivamente. En cuarto lugar, el modelo sefiala que el
apoyo social es beneficioso en la valoracidn de los participantes con respecto a su propia
salud (salud subjetiva) y para su bienestar. Esto sucede en el caso de la satisfaccion con
el apoyo de la pareja. En consonancia con lo anterior, se ha encontrado que la frecuencia
de exposicion a estrés y el malestar vivido consecuentemente afectan a la satisfaccion con
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el apoyo de la pareja. Por otro lado, la atencion proporcionada por los enfermeros y
auxiliares también supone una repercusion positiva para el bienestar de los progenitores.

Una de las evidencias que muestra el modelo es la determinacion del flourishing
como variable independiente, ejerciendo una influencia considerable sobre la salud
objetiva, el bienestar, el estilo de afrontamiento (expresién emocional abierta) y la
satisfaccidn con el apoyo recibido de la red informal y formal. También se ha comprobado
que la capacidad de los padres para responder mediante una actitud flourishing se ve
dafiada como producto del malestar ocasionado por el estreés.

Otra medida que resulta relevante para evaluar el modelo estructural es la
proporcion de determinacion de la R% De este modo, es posible comprobar su calidad
para replicar los resultados obtenidos, asi como determinar la proporcion de variacion de
los resultados que puede ser explicada (ver tabla 1.39). Asi, el coeficiente R? indica que:

- EI28,1% (p=0,000) de la variacion del bienestar de los progenitores depende de
la frecuencia de exposicion a situaciones estresantes, del uso de la expresion
emocional abierta, asi como de la satisfaccion con el apoyo recibido por parte de
la pareja y de los profesionales de enfermeria y auxiliares.

- El 20,3% (p= 0,002) de la salud subjetiva es explicada por el empleo de la
“autofocalizacion negativa” como estrategia de afrontamiento y la satisfaccion
con el apoyo de la pareja.

- El 14% (p= 0,011) del empleo de la autofocalizacion negativa como respuesta
ante situaciones estresantes se debe al malestar experimentado.

- El flourishing contribuye al mantenimiento de un buen estado de salud (salud
objetiva), con un valor de 17,7% (p= 0,003).

- El 15,1% (p= 0,018) de la variacion de la satisfaccion con el apoyo recibido por
los hijos depende del mantenimiento de una actitud flourishing.

Tabla 1.39. R? para el modelo estructural

Variable R? p
Salud objetiva 477 ,003
Salud subjetiva ,203 ,002
Bienestar ,281 ,000
Flourishing 111 ,028
AFN ,140 ,011
EEA ,073  ,089
Satisfaccion apoyo pareja ,067 ,105
Satisfaccion otro personal ,044 ,199
Satisfaccion apoyo otros hijos ,151 ,018
Satisfaccion apoyo compafieros ,082 ,139
Satisfaccion apoyo vecinos ,039 ,240
Satisfaccion apoyo amigos ,096 ,048
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Figura 1.7. Modelo explicativo
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Nota: Para una mejor comprension de la figura no se han incluido todas las relaciones que han resultado ser significativas, sino sélo aquéllas previstas en nuestro modelo teérico. El resto se recogen en la tabla 6.47
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3.11.

Necesidades psicosociales de las familias afectadas desde una perspectiva
integral

La tabla 1.40 representa la distribucion de las respuestas de los padres desde un

enfoque cualitativo (MAXQDA, v.12). Las categorias consideradas “principales”, debido
a gque obtienen una mayor presencia en el discurso, son: “red informal”, “afrontamiento”,
“miedos y preocupaciones” y “estresores/desajustes”.

Tabla 1.40. Incidencia de las categorias en MAXQDA (v.12)

Sistema de codigos
Red informal
Afrontamiento
Miedos y preocupaciones
estresores/desajustes
educacion
Red formal

Estado de salud (sintomas)
valores ]
trabajo/economia -
recursos formales =
Otras necesidades ]

3.11.1. Estado de salud (sintomas)

En el 38% de los casos, la persona entrevistada o alguien muy cercano padece en

la actualidad problemas de salud. Los participantes informan sobre el padecimiento de
ansiedad, nduseas, dolores estomacales, sentimientos de tristeza y depresion, dificultades
respiratorias, fatiga, problemas de concentracion, cefaleas, migrafias, mareos, insomnio,
falta de motivacion, cambios de autoestima y de personalidad, se encuentran absortos en
el cuidado de su hijo/a 'y con muchos miedos recurrentes. Como consecuencia, recurren
a medicamentos y a habitos poco saludables, como el consumo de cafeina y cigarrillos:

“Me siento con la autoestima baja y me quiero muy poco. Es como si tuviera la
energia absorbida. No me apetece hablar con nadie. Es como si no tuviera vida
propia ni motivaciones. Me rio poco. Los dias que estoy con situaciones mas
estresantes por mi hijo estoy agobiado y tengo fatiga y menos facultades
respiratorias. En el Gltimo afio tengo molestias en los dos 0jos, se me secan, siento
fatiga y me molestan mucho especialmente por las noches. Yo creo que es de
pensar mucho y de que nos calentamos mucho la cabeza. A veces tengo nauseas
sin saber por que y me dan migrafias. Tengo que tomar Antalgin todos los dias y
me alivia... Tomo mucha cafeina y tabaco. Me encuentro con menos fuerzas fisica
y animicamente en comparacion con 2/3 anos atras y con menos voluntad”.

“Si no me tomo las pastillas estoy cansadisima, no me puedo mantener en pie.
Hay dias en los que me levanto y veo todo negro y me hincho de llorar. Desde que
recibi la noticia no me he podido concentrar ni en leer un libro. Todo esto me
cansa mucho y yo necesito estar relajada .

“Lo que tengo son mareos, yo lo achaco a los nervios porque me pasa cuando
estoy asi de nerviosa... Con mucha frecuencia me siento cansada y triste... Todo
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lo que me pasa es por mi estado de &nimo. Sin dormir. Me sentia muy mal. En las
altimas quimios tuve mucho miedo de que pudiera morir”.

- “A veces me dan como ataques de ansiedad. Siento que no puedo respirar y
parece que el corazén va a salir del cuerpo. Tengo cansancio, cefaleas, nauseas,
vomitos, me falta la respiracion. Es mas mental por la situacion de mi hijo. Me
siento triste. No tengo motivacion ni para salir ni para arreglarme... ”.

- “No estoy decaida pero porque no quiero que mi hija me vea asi. Tengo mis dias
pero soy muy exigente conmigo misma.... Tengo que estar siempre bien... Cuando
te dan las noticias malas es cuando te da un nudo en el estdbmago. Si yo caigo y
me ven tristes, ellos caen. Si, me ha cambiado el caracter”.

Se cuestionan las dificultades en términos de salud/enfermedad de los familiares
mas cercanos. Las patologias mas frecuentes son de origen hematoldgico u oncolégico
(28,6%), cardiovasculares (23,9%) y la diabetes (14,3%). El 29,7% de los participantes
recibe prestacion sanitaria especializada. La mayoria tiene prescrito un tratamiento
farmacoldgico (97%). Por otro lado, algin miembro, en el 31,9% de los casos, ha
recibido/recibe asistencia psicoldgica o psiquiatrica en relacion con la enfermedad del
menor. El 73,8% apoyo psicologico, el 14,3% psiquiatrico y el 11,9% ambos. En un alto
porcentaje (64,5%) alguno de los miembros de la pareja ha recibido estos servicios.

3.11.2. Estresores/desajustes

El 36,2% de los padres indicé haber experimentado o experimentar dificultades.
La tabla 1.41 muestra que conjugar las exigencias de la enfermedad y las obligaciones
familiares, asi como presenciar procedimientos médicos dolorosos es lo mas estresante.

Tabla 1.41. Subcategoria (“‘estresores/desajustes”’) MAXQDA (v.12)

Sistema de codigos

e estresores/desajustes

Aislamiento social/necesidades personales =

Toma de decisiones "
Habilidades de cuidado "
Consecuencias de la enfermedad "
Exposicion procedimientos médicos [ ]
Compaginar enfermedad/familia |

- “En ocasiones tenia que preparar la comida para los de la casa y subir al
hospital. Queria partirme y no rendia. No podia mds .

- “La enfermedad de mi hija me absorbe mucho. Ademas, quiere que si se bana
esté con ella, que se acueste por las noches con ella. Si va a ver la tele lo mismo.
Por eso me faltan horas en el dia para hacer lo demas ™.

- “Me crea estrés tener que estar aqui con unay la otra tener que quedarse con mi
madre o con mi suegra. Trabajo cuando puedo... ”.

- “Te tienes que acostumbrar quieras o no a cambiar de hospital, a viajar a

menudo, a dormir en un sillon... Hemos tenido ingresos de tres meses encerradas
en una camara, donde solo entraba una enfermera y la gente te ve tras el cristal”.
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- e ponia nerviosa de verla a ella, sobre todo en las resonancias. En las
punciones me tenia que salir y era mi esposo el que se quedaba. Cuando vi los
pinchazos y ella chillando. Me tenia que salir...".

3.11.3. Afrontamiento

La indefension ha sido muy frecuente en los padres (tabla 1.42). Eran multiples
las alusiones a las dificultades ante la gestion emocional y la carencia de control, los
efectos de los tratamientos y el sufrimiento de los hijos, las secuelas, reflexiones sobre la
adecuacion de las decisiones tomadas y la incertidumbre ante el presente y el futuro:

- “Me da impotencia y rabia que ella no se pueda mover. Sigue dependiendo de que su
hermana la cruce o de que la lleve en el carricoche o de que esté gateando”.

- “Van pasando los dias y quieres que los ciclos terminen cuanto antes. Te sientes
indefensa y no sabes porque no avanzas hasta que pasa el tiempo”.

- “Tengo la sensacion de que todo lo que hemos intentado no ha servido. Si pasara el
tiempo y estuviera bien yo te podria decir que si. Todo este recorrido es como si de nada
hubiera valido. Yo quizas podria haber hecho mas”.

- “Siento mucha impotencia, rabia, malestar e indignacion. Haga lo que haga no veo luz.
Hagas lo que hagas es muy dificil desconectar del todo, la enfermedad de mi hijo esta en
mi mente siempre. La situacion te arrastra y no me deja decidir como afrontarlo. Tengo
miedo a equivocarme y me humillo a mi mismo”.

- “Aunque tenga 10.000 millones de euros en el banco tengo una hija enferma, mi vida no
puede ser ideal, es un desastre. Todo gira alrededor de ella. Te encuentras impotente a
pesar de todos los recursos que tengas”.

- “Ver cémo la quimioterapia afecta a tu hija. La ves mal y la ves tirada en el sofa 'y que
vomita. Eso me causa mucho dolor. A veces me obsesiono y estoy hasta las tantas de la
manana mirando en internet”.

- “Ver como sufre cada dia y no poder hacer nada. Levantarme cada dia y vivir una vida
en la que no sabes qué te van a decir los médicos o qué te espera hoy. No es vida. No me
gusta vivir con incertidumbre. Me agobia la cosa de no saber y me asfixia. Me siento
impotente ante lo que le pasa a mi hijo”.

Tabla 1.42. Subcategoria (“afrontamiento”’) MAXQDA (v.12)

Sistema de codigos

o ‘ Afrontamiento |

rep
AFN

EEA

fsp
evitacion

u

u

|
Indefension B

A pesar de anterior, también expresan el mantenimiento de un afrontamiento
activo, centrado en la toma de decisiones y la autorregulacion afectiva como mecanismos
para intentar garantizar el bienestar del menor enfermo y del resto de la familia.
Especialmente, son las madres las que han sefialado haber desempefiado una funcién de
liderazgo en torno a la crisis familiar experimentada con motivo de la patologia.

62



3.11.4. Area laboral/econémica

Los padres perciben como su situacion econdmica se va deteriorando como
resultado de gastos imprevistos, una disminucion de ingresos y dificultades para
compaginar la situacion familiar y laboral (Hovén, 2013). En este contexto, el 37,7% de
los padres ha confirmado tener problemas. Como consecuencia, el 24,4% se vio obligado
a dejar de trabajar y aunque el 17,1% tuvo facilidades laborales, el 21,9% sufri6 cambios
horarios, solicitd la baja laboral o rechazé un puesto fijo, el 19,5% no tenia tiempo para
las demandas familiares y del menor, el 14,6% estaba estresado y el 2,4% tuvo problemas
para la concesion de la baja laboral:

- “Me tuvieron que dar la baja laboral para ocuparme por completo de mi hijo”.

- “Muchas veces estoy trabajando y tengo una cita médica de mi nifia. Por un lado no me
gusta faltar, pero por otro no puedo ser informal en mi trabajo.

- “Con motivo de la enfermedad de mi hija tuve que dejar de trabajar porque me iba a
Cordoba. Me pasé 9 meses fuera con el primer trasplante y desde entonces estoy sin
trabajar”.

- “No quiero el sueldo quiero el tiempo, no voy a ir a trabajar, lo primero es mi hija... Mi
marido si tiene problemas laborales y viene quemado. Podia pedir permiso laboral por
la enfermedad de mi hija, pero no me la concedian. Al final fui a la médico para que me
diera la baja por depresion”.

- “Me puse como autonoma para poder distribuirme los horarios por mi cuenta, para
poder ocuparme de mis hijas. No experimento problemas laborales, pero antes trabajaba
en una empresa potente y ahora he tenido que ser auténoma. En la parte econdémica si
se ha visto afectada un poco”.

Entre los factores de riesgo para la salud durante las distintas fases de la
enfermedad infantil destacan las dificultades econémicas (Crespo y Mufioz, 2013). Asi,
el 31,9% de los participantes admite tenerlas en la actualidad. Lo mas comun es la
insuficiencia de ingresos (73,9%), el 8,7% debe dinero y el 17,4% lleva meses sin trabajar.
Afortunadamente, tan sélo el 9,6% esta atravesando problemas laborales. Un importante
porcentaje tiene estrés y/o dificultades para concentrarse (49%), el 12,5% complicaciones
con su jefe, el 12,5% considera que su sueldo es bajo, en el 12,5% de los casos es su
pareja la que sufre alguna barrera y el 12,5% ha descendido en su puesto laboral.

- “Yanorindo en el trabajo. Me he pedido reduccion laboral para poder llevar la casa, la
familia y la situacién que tenemos ahora. En mi trabajo a veces pienso que no lo estoy
haciendo bien porque no me concentro”.

- “Estoy arrepentida de haber dejado mi trabajo fijo. Cada vez que voy a echar un cv
vengo como si me hubieran echado 10 afios mas encima. Estoy desmoralizada y sin
ilusiones. Si no tienes trabajo no tienes dinero. Mi marido habia perdido el trabajo por
faltar, por las operaciones de mi hijo”.

- “Estoy en paro, me doy de alta cuando me sale alguna obra. Estaba pendiente de un
trabajo cuando paso lo de la nifia y no lo cogi”.

- “Hubiera necesitado seguir trabajando para aportar a la casa porque la situacion
econdmica no es buena. He tenido problemas econémicos. Viajabamos a Cérdoba todas
las semanas y eso es un gasto muy importante”.
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- “Tengo muchos problemas econdmicos y laborales, no tengo el trabajo que quisieray
me pagan muy mal... nos hemos tirado con ella mas de dos aios en paro”.

3.11.5. Educacion

Kuehni et al. (2012), observaron cémo en los menores con cancer eran frecuentes
los problemas educativos, sufrir retraso académico, incluso en la educacion profesional.

Tabla 1.43. Subcategoria (“Educacion”) MAXQDA (v.12)

Sistema de cédigos

4 ‘ educacion | B
Los sintomas asociados a la enfermedad como barrera L]

Dificultades relacionales
Dificultades de rendimiento y cognitivas/atencionales L
Buen rendimiento y motivacion L]

Analizando este aspecto existen resultados heterogéneos. Hay argumentos que
apuntan sobre la inexistencia de problemas académicos, incluso habiendo aumentado la
actitud y la motivacion (un 22,2% ha mejorado sus calificaciones). Por ejemplo:

- “Fue importantisimo para él. Le subio la moral ver que podria perder el curso al
principio y que luego salié con buenas notas. Quizas en algunos momentos
hubiera necesitado mas apoyo educativo, pero en algunas ocasiones él no se

)

encontraba bien”.
- “El rendimiento escolar de mi hijo es muy positivo”.

- “Le gusta mucho estudiar y esta muy motivado. Tiene un vocabulario muy
amplio”.

- “Ami hijo le pillo la enfermedad en el paso del colegio al instituto y, sin embargo,

’

remonto muy bien y con muy buenas notas”.

A pesar de ello, un 32,8% indica que el rendimiento escolar se ha visto afectado.
El 38,9% empeoro sus calificaciones y/o repitio curso y el 26% falté notablemente a clase.
Por otro lado, el 16,2% detectaron en sus hijos dificultades de aprendizaje, falta de
concentracion (39,1%) y de retencion de informacion (30,4); problematicas que no
ocurrian antes del diagnéstico. Los padres también percibieron limitaciones para la
readaptacion escolar (13%). Ademas, un 17,2% presenta problemas visuales, de
movilidad, de lectoescritura y de repeticion. Tan solo el 3,6% manifestd haber tenido
barreras para la escolarizacion, debido a los déficits de movilidad de sus hijos.

A continuacion, se presentan algunas respuestas que sefialan la presencia de
problemas de retraso académico provocado por el absentismo escolar, la deteccién de
disfunciones cognitivas y/o atencionales derivadas de los efectos de los tratamientos y las
secuelas de la patologia, asi como dificultades relacionales o de interaccién social:

- “Tiene mas cansancio y menos constancia, a la media hora le duele la cabeza. Le cuesta
mas atender y retener porque ha estado muy desconectada y ha faltado mucho a clase.

Le cuesta coger el ritmo otra vez. Queria llevar el ritmo de antes y se agobiaba”.

- “No sabe relacionarse bien con los otros nifios porque los nifios de su edad son mas
vivos. En ciertos aspectos le falta picardia”.
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- “Veo que le explico las cosas y se pierde o no se acuerda. Como que no esta centrada’.

- “Ella no estad escolarizada. Vienen los maestros a la casa. Me gustaria que estuviera en
el colegio para que se relacionara con los nifios. Eso es algo basico y que haga amigos ”.

- “No estd centrado en las cosas escolares. Es como multitarea, acapara todo pero no se
centra y no hace lo que tiene que hacer”.

- “El ario no lo perdio porque aunque no iba a clase, hacia las cosas en casa y los
profesores la iban evaluando. Pero ese afio el rendimiento si lo bajé. Habia dias que no
queria hacer la tarea porque se encontraba mal”.

3.11.6. Red informal

Se evidencia que la mayoria de los entrevistados no dispone de ayuda familiar
cuando tiene necesidad (83,8%). A pesar de ello, las personas que acttian como referentes
son la pareja, los amigos, vecinos y compafieros de trabajo.

Tabla 1.44. Subcategoria (“red informal”) MAXQDA (v.12)

Sistema de codigos
2 |ﬂ Red informal |

&% hermanos L]
O abuelos L
@ otros hijos :
W amigos/vecinos/compafieros .
O pareja .

En cuanto a la pareja, las experiencias son dispares. Si bien es cierto que hay un
grupo de padres que consideran cubiertas sus expectativas y se encuentran satisfechos:

- “Mi mujer no me ha fallado nunca y siempre ha estado conmigo”.

- “Yo con mi marido nunca me he llevado mal. A raiz de esto es en él en el que me
he apoyado y él igual conmigo”.

- “A raiz de estar en el hospital mi marido me esta ayudando con las cosas de la
casa. Es un desastre pero lo intenta”.

- “...hemos estado muy unidos. Mi marido siempre me apoyaba’.

Sin embargo, son mas abundantes los sentimientos de insatisfaccion. Asi, es
posible afirmar que los participantes consideran que su relacion de pareja no es buena
desde antes del inicio de la enfermedad del hijo/a, constituyendo ésta un motivo o
justificacion para no tomar una decision en este sentido. Por ejemplo:

- “Estamos juntos pero no hay conexion entre uno y otro, no sé si la necesito o no””.

- “Mi mujer nunca me ha apoyado y ha tenido siempre la voz cantante. Siempre
que he tenido una idea nunca ha estado conmigo. No encuentro apoyo suficiente.
Creo que toda la vida yo la he apoyado mas animicamente que ella a mi. Te
desmoraliza, no ves futuro y tiene mucho caracter. Ella nunca te va a reforzar las
cosas buenas que haces, al contrario con las malas. No sé qué quiero hacer, solo
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quiero pasar el mayor tiempo posible con mis hijos hasta que sean grandes. Si no
tuviera a mis hijos hoy en dia viviria solo, no necesitaria estar con mi mujer. No
nos separamos porque Yo no consiento que mis hijos dejen de tener la imagen de
su padre y madre juntos, porque eso queda para toda la vida .

“Hace muchos anios que no soy feliz y tenemos que solucionarlo pero ahora no es
el momento. Con la Gnica persona que me cabreo es con mi marido porque espero
de él cosas que no hace, que no las ha hecho nunca y no hara, pero me cabreo”.

Paralelamente, es muy comun que la patologia haya ocasionado un deterioro en el

vinculo, siendo consecuencia del impacto psicoldgico de la situacion.

“No me escucha. Le repito las cosas veinte veces y luego me pregunta. Han
pasado cosas durante la enfermedad de mi hija que no me esperaba y que han
decepcionado mucho”.

“Yo estaba para que me animaran y no hemos coincidido apenas en el hospital.
Ella se iba y yo subia.

“El no hablaba es como si no estuviera aqui. Si no tienes un apoyo esto es
imposible. Me refiero directo. Te pueden ayudar los amigos, pero como el de tu
pareja...ese es fundamental”.

“Con mi marido apenas tengo relaciones de pareja y todo es por mi dnimo,
porque nunca me encuentro bien. Siempre estoy triste. He caido en un hoyo del
que no sé cdmo voy a salir. Estoy encerrada toda la semana... No tuve apoyo de
él para nada, a raiz de la enfermedad y sé que él también se sintié asi. Nos lo
tomamos muy mal los dos”.

“Cuando buscaba apoyo en él no lo recibia, pero porque él también estaba
preocupado.... Si yo estaba mal y me apoyaba en él lo iba a agobiar mds... A raiz
de la enfermedad cuando bajaba a casa me encontraba todo por medio y fatal”.

En lo que respecta al rol de los amigos, vecinos y comparfieros de trabajo, un alto

porcentaje indica carecer de apoyo (41,3%). Entre aquéllos que realizaron valoraciones
positivas, afirmaron sentir cubiertas sus necesidades emocionales e instrumentales:

“La verdad es que tengo amistades que me han ayudado mucho... Se ha volcado todo el
mundo con nosotros. Mis amigos me escuchan y me aconsejan. Eso me relaja mucho. Y
si mi nifia quiere cualquier cosa aqui se plantan ellas rapidamente”.

“Mis companieros son como mi familia. Mi vecina tiene una atencion continua con mis
hijas. Hasta les hace la comida si hace falta, es como familia, me acomparian mucho”.

“No me espera esa reaccion de mis amigos. Han sido fabulosos. No tengo muchos, pero
los que tengo, fenomenal. El simple hecho de que te cojan el teléfono y me llamen para
mi es un mucho”.

Tambien se han producido sentimientos de decepcion a nivel sentimental:

“He abierto los ojos en lo familiar y con los amigos. Te defraudan emocionalmente”.

€ . [ r »
...y gente de los que esperas dices “se estan escaqueando”.
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- “Tengo amigos que han desaparecido desde que mi hija tenia la enfermedad”.
Como producto de las circunstancias, algunos padres han tendido a aislarse:
- “Nunca me apoyé en mis amigos cuando estaba con él no estaba pendiente de nada mas .

- “Araiz de la enfermedad he perdido muchas amistades, sobretodo porque me encerré en
mi y no salia”.

O el soporte recibido era interpretado como disfuncional:

- “A veces los amigos y los vecinos preguntan demasiado, estds hablando con ellos y
piensas “a ver si se callan ya”.

- “Los vecinos no para de preguntar por mi hija y eso no es apoyar. Ellos no saben de lo
que va el tema ni la gravedad del tema”.

3.11.7. Red formal

Los profesionales sanitarios son agentes fundamentales en términos de apoyo
social. En general, los padres valoran muy positivamente el trato recibido, percibiendo
que responden a sus necesidades emocionales e informativas (y del paciente), aunque a
nivel de comunicacion, ésta es méas fluida con enfermeros y auxiliares. Como ejemplo:

- “...no me daban informacion clara. Los primeros quince dias era todo duda’.

- “Los médicos le explicaron a mi hijo lo que le iban a hacer con armonia y adaptando el
lenguaje para que lo entendiera”.

- “Si he tenido apoyo de los médicos y de los enfermeros, pero los primeros son mas frios.
A nivel profesional son excelentes, pero les falta a nivel humano”.

- “Al principio hablar con los médicos me daba mucho miedo porque siempre te decian
algo que no querias escuchar. Ahora me tranquilizan... me siento... ”.

- “Hablar con el personal de enfermeria me producia menos ansiedad que hacerlo con los
médicos”.

3.11.8. Recursos formales

Al examinar esta cuestion, el 77% conoce prestaciones sociales dirigidas a las
familias afectadas por el cancer infantil, ademas, en el 55% de los casos, el menor recibe
0 ha recibido algun tipo de asistencia y el 19% de los participantes (0 sus parejas) son 0
han sido beneficiarios directos. Los padres valoran positivamente la atencion recibida y
consideran que cubre tanto sus necesidades como las de sus hijos (tabla 1.45).

Tabla 1.45. Satisfaccion y suficiencia de recursos percibidos

Grado de satisfaccion Grado de suficiencia

Prestaciones sociales dirigidas a los menores 4,52/5 4,44/5
Prestaciones sociales para progenitores 4,25/5 4,31/5

La tipologia de estas ayudas es de caracter socio-asistencial, especificamente,
procedente de la Asociacion “Nifios con Cancer-Argar™:
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Desde Argar nos han ofrecido un voluntario para que acomparie a la nifia en las horas
de clase y no las pierda, pero el cole asi no la acepta.

Me atendieron psicoldégicamente desde Argar. Ahora incluso me llaman y se interesan
por ella. Sientes que no estas a la deriva y si necesito algo me ayudan y me aconsejan.
Siempre tienen un detalle y me sirven de mucho”.

A nivel educativo (los profesores del aula hospitalaria, los de apoyo extra-

hospitalario y los del centro educativo), coexisten experiencias positivas y negativas:

“La sefio me ayudaba mucho con la nifia, hablabamos mucho con los maestros y me
llamaban por teléfono. “Los maestros de su cole y del hospital estan perfectamente
coordinados.... La sefio del cole me llama mucho y me manda fichas para que haga”.

“Hay un profesor que viene a casa... No ha perdido el ritmo, quizas al revés, incluso va
a pasos agigantados. Vienen dos profesores y también les manda ejercicios”.

“En el colegio le hicieron una rampa para que pudiera ir con su silla de ruedas y
cambiaron los cursos de planta incluso ”.

“Tenia dos profesores que venian a casa cuando no podia asistir a clase. La maestra
movid todos los papeles para que fuera un profesor de la junta a casa. El problema es
que era imposible que en cuatro horas vieran todas las materias. A pesar de eso a mi me
orientaron muy bien sobre el nifio (asignaturas, bachillerato que elegir, etc.)”.

“No hubo manera de que mandaran un tutor a casa. Lo solicité y me dijeron que no”.

“el profesor a domicilio se quejaba de que el del colegio no le hacia caso... El colegio
no ha estado pendiente. En gimnasia le han puesto un 6. Le dijeron que hiciera un trabajo
para evaluarla. Y le han puesto un 6 porque no hizo la parte practica. Venia de mal
humor, la destrozd psicol6gicamente. Eso es un maltrato psicolégico hacia un nifio
enfermo. Ademas se lo dijo delante de todos”.

Por ultimo, el rol de las administraciones publicas ha sido objeto de estudio,

observandose que las opiniones sobre los procedimientos de valoracion y concesion de
prestaciones por la enfermedad no son favorables. Por ejemplo:

“Le dieron el 69% de minusvalia. Te dan 500 euros por ella cada 6 meses pero no tiene
carécter retroactivo. Lo he solicitado 2 veces y hasta ahora sélo nos han pagado 250
euros porque los papeles han llegado mas tarde”.

“Ahora nos han dado la tarjeta de minusvalia para aparcar en el hospital. Fijate si nos
ha hecho falta antes que veniamos aqui con mi hija en brazos desde el aparcamiento. En
su momento es cuando mas me hacia falta y no la he tenido, ahora que so6lo vengo a
revision. Antes venia todos los dias durante semanas y meses”.

“He pedido la minusvalia de la nifia y me han dicho que ni siquiera la van a valorar
porgue esté en tratamiento. Que cuando la nifia terminara entonces se veria. Pero es que
yo la necesito ahora. Por ejemplo, para aparcar en el hospital, yo no queria una paga”.

3.11.9. Miedos y preocupaciones

Dado el caracter cambiante de la patologia en cuanto a su prondstico, es una de

las que mas repercusion psicoldgica ocasiona para las familias (Barrera, Rapoport y
Daniel, 2018). Por ello, conocer cuéles son los principales “miedos y preocupaciones” de
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los padres es una cuestion primordial (tabla 1.46). Elementos vinculados con la salud del
menor (la probabilidad de recaida o secuelas), asi como la del nucleo familiar, perturban
a los participantes. Cabe destacar como estos ultimos vinculan “salud” con “felicidad”:

- “La principal es que se cure y que no le quede ninguna secuela”.
- “Que mis tres hijos tengan salud es lo que mds me importa y que sean felices”.

- “...una posible recidiva me preocupa mucho. Las repercusiones de la quimio sobre su
salud en un futuro”.

- “...me preocupan los resultados que tenga el tratamiento, lo que le pueda estar haciendo
la medicacién en el organismo. Porque ahora la veo bien, pero después de estar mas de

’

un anio tomando tantas cosas... " .

Tabla 1.46. Subcategorias (“miedos y preocupaciones”) MAXQDA (v.12)

Sistema de codigos

4 Miedos y preocupaciones
Independencia de los hijos ]
La estabilidad familiar
Escasez econdmica u
Pérdida del trabajo ]
Escolarizacién y adaptacion social
Relacion de pareja
Salud y recidiva ]

Ademas, existen otras sub-categorias, haciéndose notoria la importancia de
factores de indole econémico/laboral (incluso por su impacto personal), existiendo un
problema para los padres. Temen: “no poder atender a nuestros niiios” 0 “‘no tener para
darles de comer o vestirlos . Se detallan otras afirmaciones:

- “En el ambito laboral la situacion de incertidumbre economica”.

- “...que la empresa pueda cerrar’.

- “...que alguno de los dos nos quedemos sin trabajo”’.

- “Necesito trabajo mds que dinero por tener una ilusion y un aliciente”.
3.11.10. Valores

A pesar de que se trata de un aspecto que no estaba presente durante la entrevista,
a raiz del analisis de las preocupaciones y miedos de los progenitores, estos han referido
que la situacion familiar le ha llevado a experimentar una reestructuracion de sus valores
y necesidades personales. Esta cuestion ha sido estudiada anteriormente (Clarke-Steffen,
1997; Helseth y Ulfsat, 2005; Sulkers et al., 2015; Woodgate, Tailor, Yanofsky y Vanan,
2016). Asi, se ha corroborado que los padres de pacientes oncologicos pediatricos sufren
un proceso de redefinicion de la propia identidad. En relacion con lo anterior:

- “Lo econdmico la verdad es que no me preocupa. No estoy en mi mejor momento y pienso

que no puedo hacer otra cosa y si no he pagado la hipoteca pues qué quieres que haga.
Teniendo comida para mis nifias todo lo demds no me importa”.
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- “Para mi las cosas importantes de la vida se limitan a muy pocas cosas. Son s6lo mis
dos hijos. Lo demé&s no me importa mucho. Todo lo que se relacione con ellos es lo Gnico
gue me motiva. Todo se ve de otra manera, tengo otra escala de valores. Te das cuenta y
eso te hace abrir los ojos y te haces mas fuerte y menos vulnerable... .

- “La enfermedad me esta ensefiando que la vida son otras cosas, que hay que disfrutarla
todos los dias. Que es méas importante los domingos hacerte un bocadillo e ir a la playa
gue estar limpiando... ”.

- “Tengo a mis hijos. Lo demas no importa. Sélo que ellos estén bien. Lo material no me
sirve de nada. Se puede tener mas o tener menos. Pero cuando te falta lo mas importante
que es tu hijo...Lo demds no sirve parar nada. Hay que valorar a las personas y mirar 10
gue tienes enfrente. Para mi lo material ya no sirve. Por tener la familia que tengo podria
soportar volver a vivir mi vida tal y como ha sido”.

3.11.11. Otras necesidades
Finalmente, los progenitores han expresado otras necesidades experimentadas:
- “Yo ahora no sé lo que es el tiempo libre. Intento estar todo el tiempo con mis hijos”.

- “Laverdad es que no tengo ningun tiempo para mi. He salido a los tres meses del hospital
porque necesitaba cortarme el pelo. Pero la verdad es que no me importa. En mi tiempo

»»

libre limpio, coso, etc.”.

- “Basicamente me he olvidado de mis propias necesidades. Mis primeras necesidades
ahora son las de mi hija. También tengo a los otros tres... ”.

En general el planteamiento de las necesidades psicosociales de las familias
afectadas por el cancer infantil se suele desarrollar en el &mbito de la investigacion desde
una visién cuantitativa o cualitativa. Sin embargo, esta tesis ofrece un enfoque integral
desde una perspectiva multimétodo, aspecto que facilita la clarificacion e incluso
justificacién de los inconvenientes y dificultades percibidos por los padres.

Por otro lado, los resultados recogidos son una fuente de informacion
indispensable para la elaboracion de intervenciones de caracter psicosocial que actien a
nivel preventivo en el marco de las multiples facetas que interfieren en la vida del paciente
oncolégico pediatrico y de su familia, especialmente, los progenitores. Todo ello,
repercutird positivamente en el impacto inicial de la enfermedad, facilitando la adaptacion
a las demandas de la misma y proporcionando los recursos necesarios para garantizar un
adecuado estado de salud y bienestar en las familias.
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4. DISCUSION Y CONCLUSIONES

Es posible afirmar que los padres manifiestan problemas de salud e indican
padecer sintomas fisicos que se relacionan con la enfermedad de sus hijos y que tienen
un componente emocional (nudo en el estdbmago, palpitaciones, dolores de cabeza,
ansiedad, insomnio, etc.). A pesar de lo anterior, no tienen una percepcion catastrofista
sobre su estado su salud y disfrutan de niveles aceptables de bienestar.

Estos hallazgos tienen que ver con su papel de cuidador primario. Dada la
situacion de vulnerabilidad de su hijo, manifiestan un “afrontamiento cognitivo activo”
que conlleva el desarrollo de un esfuerzo por solventar cualquier situacion problematica.
Este patron lleva implicito respuestas orientadas a resolver las demandas de los hijos y, a
su vez, reorganizar el resto de responsabilidades, dejando en un segundo plano sus propias
necesidades (Bretones, Pozo, Martos, Cid y Alonso, 2015; Madan-Swain y Hinds, 2015).
A la situacion anterior hay que afadir las altas dosis de estrés, aspecto del cual informan
sentirse afectados en cierto grado.

Los estresores indicados como mas frecuentes son también los mas dificiles de
sobrellevar. Esto refleja como la exposicion a este contexto incide en la salud y bienestar.
A esto se afiade que, respecto al patron de afrontamiento, se observa una amplia
variabilidad de resultados, no manifestandose un estilo definido. Incluso, dicho estilo
puede interpretarse como contradictorio, ya que la focalizacion en la solucion de
problemas y la autofocalizacion negativa son las formas mas cominmente utilizadas.
Estos resultados afiaden valor a la necesidad de intervenir en la direccion de facilitarles a
los padres recursos especificos, puesto que se ha demostrado que existen ciertos factores
facilitadores de una adecuada adaptacién, asociados al padecimiento de menos angustia
en los padres de menores con cancer (Gudmundsdottir, Hornquist y Boman, 2013).

A pesar de lo anterior, al preguntar sobre la frecuencia con la que los entrevistados
realizan ciertas conductas ante determinadas circunstancias, aunque los individuos
tendamos a reaccionar mas a menudo de una determinada forma, ésta no se puede
entender en términos absolutos, ya que pueden interferir multiples factores. Para su
conocimiento, se ha prestado especial atencidn a aquéllas variables sociodemograficas y
clinicas referidas y que frecuentemente son objeto de discusion debido a las divergencias
encontradas por los autores. Esto se relaciona con la diversidad metodolégica de las
investigaciones (reclutamiento, instrumentos, las caracteristicas de la muestra, etc.).

Asi, las madres afirman tener mas sintomatologia fisica debido a la enfermedad.
A su vez, valoran de modo mas adverso su salud, en comparacion con los padres y se
encuentran en mayor medida ante estresores que les repercuten méas desfavorablemente.

Hasta hace unos afos las investigaciones justificaban resultados como el anterior
en base a que las familias aun tenian un modelo de funcionamiento tradicional, en el que
el desempefio de los roles estaba determinado en funcion del género (Angiolillo,
Jankovic, Haupt, Ruccione, Lown y Noll, 2011). Es decir, los roles de género son los que
delimitan la forma en la que se dividen las responsabilidades familiares, por lo que son
las madres las que ocupan el rol principal de cuidador, crianza de los hijos y realizacion
de otras actividades domésticas. En cambio, trabajar fuera de casa, con el fin de “obtener
recursos”, corresponde al hombre (Kohlsdorf'y Costa, 2012; Navas y Guerrero, 2016).
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Incluso en este ambito, sabiendose que los padres y las madres vivian de forma
diferente la enfermedad de su hijo, existe un volumen importante de estudios en los que
solo se ha tenido en cuenta a las madres como poblacion diana (Gudmundsdéttir, 2017).
Si bien es cierto que las mujeres siguen desarrollando, por lo general, el rol de cuidador
principal (con el afiadido del papel que desempefian en el contexto del hogar y laboral),
es prioritario seguir investigando sobre esta cuestién, con la finalidad de conocer las
verdaderas necesidades y dificultades por las que atraviesan ambos progenitores.

Esto aportara informacion sobre si esta irrumpiendo en la actualidad un nuevo
modelo de familia, relacionado con una concepcion de sociedad donde comienzan a
desaparecer las diferencias en funcion del género o si, por el contrario, siguen imperando
las desigualdades. Es decir, aunque la figura del padre como cuidador comience a emerger
en el contexto del cancer infantil, es necesario continuar analizando sobre si actualmente
se estan equiparando los roles o, en cambio, la mujer sigue ocupando un papel mas activo.
Concretamente si ademas de las tareas de cuidado del menor, también supervisa la
funcién del padre en este sentido, se sigue sintiendo responsable de la toma de decisiones
sobre la patologia y se encarga de compaginar el resto actividades de la vida diaria.

Respecto a la procedencia de los padres, los espafioles valoran peor su salud pero
tienen méas bienestar que los extranjeros. Paralelamente, estos dltimos indican més
sintomas, asi como mas exposicion y malestar ante situaciones estresantes vinculadas con
la patologia. A pesar de la diferencia en el tamafio de la muestra de ambos grupos, los
resultados son un indicador de que las necesidades de los padres inmigrantes deben ser
analizadas en profundidad y atendidas para superar las posibles barreras que, ademas de
las propias de la enfermedad, hacen que vivan con mayor angustia este proceso.

Por otro lado, se observa que aquéllos con menor formacion académica tienen una
peor salud y bienestar. La percepcion de un menor bienestar también acontece entre los
que se encuentran en situacion de desempleo. Ademas, los que trabajan en el “sector
servicios” expresan mas sintomas fisicos, una peor salud subjetiva e informan de mayor
estrés en comparacion, incluso, con los participantes en desempleo y los que trabajan en
el sector primario y secundario, respectivamente. Por lo tanto, se hace preciso ahondar en
las causas que justifiquen estos datos. En este sentido, podria ser una variable de interés
tratar la forma en la que los participantes con trabajos calificados dentro del “tercer
sector” compatibilizan su vida familiar y laboral, ademas, de la enfermedad de sus hijos.

Atendiendo a variables relacionadas con el transcurso de la enfermedad, los padres
de menores con leucemia (en comparacion con aquéllos cuyos hijos padecian tumores
solidos) presentaban mas estrés y malestar relacionado con circunstancias de estas
caracteristicas. Estas diferencias pueden deberse a los protocolos médicos a seguir para
sus respectivos tratamientos. Asi, en los tumores 0seos, la intervencion quirdrgica suele
ser un procedimiento comun (ademas de quimioterapia y radioterapia), incluso en
términos diagndsticos (Fernandez-Plaza y Reques, 2012). En contraposicion, las
leucemias constituyen el diagnostico que mas hospitalizaciones requieren, debido a la
duracion de los ciclos de quimioterapia (De Linares, Fernandez y Contreras, 2007).

En relacién con los tipos de tratamiento, a pesar de que no existan diferencias
estadisticamente significativas, los padres de menores que recibieron quimioterapia
tienen mas sintomas y sufren mas a menudo estrés, incluso si se compara con aquéllos
cuyos hijos sélo fueron intervenidos quirurgicamente. Esto puede deberse a que, a pesar
de la incertidumbre y preocupacion que supone la vivencia de dicha operacion, el periodo
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de ingreso hospitalario en estos casos no es tan prolongado, en comparacién con el de los
pacientes que reciben ciclos de quimioterapia. Ademds, los padres de pacientes
oncologicos que reciben quimioterapia son testigos del estigma social que aun lleva
implicito el concepto, acompafian al menor desde que aparecen los efectos secundarios
de los tratamientos, ven su sufrimiento o el dolor que provoca la administracion de
procedimientos médicos, sufren la carga fisica y mental promovida por los prolongados
periodos de hospitalizacion, tienen que atender y dispensar cuidados especificos, etc.

Otro aspecto considerable es que si en un principio cabria esperar que la salud y
el bienestar de los participantes mejoraria al transcurrir tiempo desde el recibimiento del
diagnostico, a excepcion de las diferencias significativas registradas en “malestar por
estrés”, la hipotesis anterior no se cumple. Asi que aunque el grupo de padres con hijos
con diagnostico més reciente (entre 2010 y 2014) obtienen puntuaciones levemente
superiores, apenas se diferencian. Tanto éstos, como los progenitores con menores con
diagndstico entre 2004-2009, padecen cierta sintomatologia como consecuencia de la
enfermedad y, especialmente, estan expuestos aln a gran nivel de estrés como repercusion
de la misma. Estas circunstancias son inquietantes dada la dispersion de las fechas de
diagnostico registradas. Estos resultados se corroboran también al ser muy similares a los
obtenidos a partir de la variable “situacion actual del menor con respecto al tratamiento™.

Otros estudios han mostrado esta situacion (Dunn et al., 2012; Okado et al., 2014).
Por ello, es posible justificar que existe un grupo de familias con nifios con cancer cuyas
necesidades psicosociales estan siendo desatendidas. Esto refuerza la obligacion de
potenciar acciones para su deteccion, no sélo durante el periodo de hospitalizacion o
tratamiento, sino tras su finalizacion; momento en el que la sensacion de alivio de algunas
familias se mezcla con ansiedad y temores adicionales (Muskat, Jones, Lucchetta, Shama,
Zupanec y Greenblatt, 2017). Asi mismo, seria objeto de un futuro estudio averiguar si se
trata de problemas que aparecieron al inicio de la patologia y ain no estan resueltas, y/o
pueden ser otras necesidades acontecidas durante fases posteriores.

En relacion con el segundo propdsito de este estudio, se han comprobado los
efectos que producen sobre la salud y el bienestar las estrategias de afrontamiento
utilizadas por los padres, incluyendo como tales el apoyo social y el flourishing.

En primer lugar, los resultados indican que un estilo de afrontamiento basado en
el uso de la reevaluacion positiva, resulta beneficioso para la salud y el bienestar. Lo
opuesto ocurre cuando se emplea la autofocalizacién negativa. Ademas, esta Ultima
también se relaciona, junto con la expresion emocional abierta y la practica de la religion,
con el padecimiento de estrés. En segundo lugar, se observa que la “evitacion” como
estrategia supone una ventaja para el bienestar de los progenitores. En este sentido, actla
como un mecanismo de defensa que permite no estar en contacto con situaciones que
provocan un impacto emocional. A pesar de ello, el uso reiterado y a largo plazo de este
tipo de respuestas puede ser perjudicial para la madre o el padre. Por un lado, en la medida
en la cual no se esta siendo consciente ni participe de una realidad y, por otro lado, porque
tiene consecuencias negativas para su salud. Esto ultimo se debe a que “evitar” supone
tratar de anular las propias manifestaciones emocionales (como el miedo o la ansiedad)
que, a su vez, son sentimientos naturales y coherentes en el contexto de enfermedad.

Tras lo anterior, es posible poner en duda la utilidad de la religiéon como recurso
de afrontamiento, por sus efectos sobre la salud y el bienestar de los padres. Por otro lado,
primeramente, se contempla la ejecucion de estrategias como la expresién emocional
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abierta y la evitacion como un estilo de afrontamiento “centrado en la emocion” y
“desadaptativo”. De hecho, las personas que utilizan estrategias centradas en la emocion
suelen estar sometidas a altos niveles de estrés, tienen menos bienestar y les resulta
costoso analizar y definir adecuadamente cualquier situacion-problema (Sandin y Chorot,
2003). Sin embargo, estas reacciones en los padres son atribuibles a un comportamiento
funcional, vehiculo facilitador de la expresion emocional y desahogo, siempre y cuando
no ataque a otras personas 0 a si mismo y conlleve, a posteriori, la reconduccion de sus
pensamientos y acciones hacia la busqueda de soluciones saludables y adaptativas.

En cuanto al apoyo social, la informacion relativa a las preguntas cerradas indica
que los padres reciben apoyo de su red formal e informal encontrandose satisfechos con
la misma. Cabe sefialar como la opinion con respecto al personal sanitario es ligeramente
mas positiva que la correspondiente al nicleo familiar (pareja, padres, hermanos e hijos).
Asi, consideran satisfactorio el trato recibido, habiendo sido cubiertas sus necesidades
informativas y emocionales. En este sentido, la interaccion con el personal auxiliar y de
enfermeria se considera mas directa y fluida que la desarrollada con los médicos.

A pesar de ello, al preguntar de modo general, las respuestas aportan una visién
favorable sobre el papel ejercido por la red informal. En cambio, cuando se explora sobre
esta Ultima cuestion, la mayoria de los entrevistados manifiesta que no dispone de ayuda
familiar cuando lo necesita. Respecto al papel de la pareja, los resultados son dispares y,
entre los que se encuentran insatisfechos, la relacion marital no era buena antes de la
aparicion del diagndstico. Otros acusan a la patologia como causante de su deterioro.

Los padres y los hermanos constituyen las principales fuentes de apoyo en la
familia. Ademas, los amigos, vecinos y comparfieros de trabajo son valorados muy
positivamente. A pesar de ello, no siempre el apoyo recibido ha sido funcional. Incluso
en algunas manifestaciones se detecta tendencia al aislamiento social, también
manifestado por otros autores (Kazak, DiDonato, Schneider y Pai, 2016).

Por otro lado, es posible concluir que los participantes disponen de una actitud
flourishing. Su desempefio guarda relacién con conductas inherentes a su papel como
cuidadores y enlaza con lo que Huppert y So (2009) califican como un patron
caracterizado por una predisposicion hacia la entrega, la blsqueda de sentido o
significado, orientada hacia un propdsito en si misma. De este modo, sentirse involucrado
en las tareas diarias se relaciona con pensar que se contribuye a la felicidad de los otros y
con sentirse competente y capaz. Esta sensacion de “competencia” también se relaciona
de forma positiva con percibirse responsable de que alguien a quien quieres sea feliz.

Igualmente, existe un paralelismo con el estilo de afrontamiento orientado hacia
el significado propuesto por Folkman (2008), de forma que los padres con una actitud
flourishing tienen la capacidad de canalizar positivamente un evento estresante,
reorientandolo en base a un sentido y un proposito ultimo. Es decir, tomando como base
los postulados de Lazarus (1986), el flourishing actuaria haciendo que el resultado de un
evento estresante, en principio “desfavorable” (segun el modelo de estrés y coping),
incida positivamente en la evaluacion de los padres sobre lo que pueden hacer para
cambiar una situacién que les altera o provoca un desequilibrio emocional.

Con el fin de profundizar en el conocimiento sobre el papel de las distintas
variables en la salud y el bienestar de los padres, se ha puesto a prueba el modelo de
amortiguacion de Baron y Kenny (1986). Se ha constatado el papel mediador del
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flourishing, amortiguando los efectos negativos del estrés sobre el padecimiento de
sintomas; asimismo, ante los problemas a los que se enfrentan, la reevaluacién positiva
aminora las consecuencias del estrés sobre la salud objetiva y sobre el nivel de bienestar.

Una de las apuestas de esta tesis ha sido plantear un modelo explicativo de la salud
y el bienestar de los padres de nifios con cancer a través de la aplicacion de modelos de
ecuaciones estructurales. Como principales resultados se evidencia un buen ajuste del
modelo a la poblacién. En relacién con las variables que lo componen, la presencia
constante de estrés produce un impacto negativo en el bienestar de los padres. De igual
modo, el malestar derivado del enfrentamiento al estrés hace que los padres tiendan a
reproducir estrategias poco saludables (centradas en la autofocalizacion negativa de los
problemas). Su uso afecta a la salud subjetiva, de la misma manera que reaccionar
utilizando la expresion emocional abierta incide en el bienestar. Esto se debe a que, a
pesar de que la persona se esta dejando llevar por una emocion negativa y se muestra de
modo hostil e irritado, de forma paralela, est4 descargando su mal humor.

Por otro lado, el modelo sirve para definir la basqueda de apoyo social y el
flourishing como estrategias de afrontamiento determinantes en la salud y bienestar de
los padres de nifios con cancer. En el primer caso, con especial énfasis en la satisfaccion
con el apoyo de la pareja (que se ve perjudicada ante situaciones de estrés), asi como del
personal auxiliar y de enfermeria. En segundo lugar, la gran aportacion de este modelo es
que ratifica el flourishing como variable independiente que interviene en la salud objetiva,
en el bienestar, en el estilo de afrontamiento (de forma negativa en la expresion emocional
abierta), asi como en la satisfaccion con el apoyo de la red informal y de la red formal.

En concordancia con el tercer gran objetivo, se han estudiado las necesidades
psicosociales de las familias en diferentes &mbitos de la vida. Gracias a las aportaciones
de los padres en el desarrollo de las entrevistas, fue posible analizar sus discursos mas
alla de las respuestas a las preguntas cerradas. La necesidad que muchos manifestaban en
cuanto a expresar sus emociones, sentimientos, problemas y las formas de abordarlos,
hizo que pudiéramos extraer una informacion cualitativa muy rica que ha permitido
generar conclusiones muy relevantes. Algunas de ellas se destacan a continuacion.

En el &rea sociolaboral, un alto porcentaje de las mayores dificultades hace
referencia a la necesidad de los padres de ausentarse o abandonar su empleo, siendo
comun la demanda de mayor disponibilidad para atender al hijo enfermo. Igualmente, los
participantes valoran sus ingresos como insuficientes, manifiestan estrés, falta de
concentracion, entre otros factores, que influyen en su rendimiento laboral.

Es evidente que en los Gltimos afios las administraciones publicas estan haciendo
un esfuerzo en el disefio de estrategias que den apoyo y cobertura a los padres de menores
con cancer en el sector econdmico y laboral. Desde el afio 2011 se esta implantando la
Ley de Prestacion para el cuidado de menores afectados por cancer u otra enfermedad
grave (Real Decreto 1148/2011), que recoge la facilitacion de medidas para el progenitor
que cuida del menor, con el fin de que pueda compatibilizar su vida profesional con la
familiar, siempre que ambos padres se encuentren trabajando por cuenta ajena. Ademas,
recientemente se ha aprobado el Decreto 154/2017, por el que se regula el permiso del
personal funcionario para atender el cuidado de hijos con cancer u otra enfermedad grave.

A pesar de lo anterior, con vistas a llegar a comprender los resultados obtenidos,
es de vital importancia evaluar de forma continua la eficacia de estas medidas legales,
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con objeto de que sean redefinidas y adaptadas en funcion de las dificultades de los
padres. Cabe destacar el papel de las asociaciones de pacientes, ya que proporcionan el
asesoramiento necesario a las familias, asi como apoyo para la gestion de este tipo de
prestaciones sociales especificas. Precisamente en el ambito asistencial, los participantes
de esta tesis expresan su satisfaccion con la Asociacion “Nifios con Cancer-Argar” como
recurso formal de apoyo, en el plano social, psicolégico y, sobretodo, por el seguimiento
continuo de las necesidades del nacleo familiar durante el proceso de enfermedad.

Como sucedia anteriormente, en cuanto al resto de recursos formales dirigidos a
las familias afectadas, hay disparidad entre las respuestas de los padres a preguntas
cuantitativas y el contenido de los argumentos correspondientes a preguntas abiertas. Los
padres se encuentran satisfechos y consideran suficientes los recursos disponibles para
sus hijos y para ellos (al responder a preguntas “cerradas”). Sin embargo, cuando
analizamos esta cuestion en profundidad, a través de las preguntas abiertas, se deja
entrever todo lo contrario. Por ejemplo, manifiestan experiencias muy dispares en la
atencion educativa promovida para los menores durante la patologia (entre el centro
educativo del menor, los profesores de atencion en domicilio y en aula hospitalaria).

A esto hay que afiadir que un alto porcentaje de los padres informan sobre déficits
en el rendimiento educativo derivado de la enfermedad, se observa un alto grado de
absentismo, los menores presentan problemas de concentracion y retencion de la
informacion, incluso limitaciones a nivel relacional. Por otro lado, son recurrentes las
criticas dirigidas a las prestaciones sociales por minusvalia, ya que conllevan
procedimientos administrativos tediosos, siendo definidas como ineficaces.

En la misma linea, se hace necesario evaluar el modo en el que se estan ejecutando
este tipo de politicas. Como referentes legislativos mas recientes, en el primer caso,
figuran las instrucciones del 14 de noviembre de 2013, de la Direccion General de
Participacion y Equidad de la Consejeria de Educacion, Cultura y Deporte de la Junta de
Andalucia, para la atencién educativa domiciliaria, destinada al alumnado con
imposibilidad de acudir al centro docente por razones de enfermedad.

En cuanto a estas cuestiones, en febrero de 2016 fue aprobada por el Congreso de
los Diputados la Proposicion No De Ley que reconoce a los nifios y adolescentes con
cancer un 33% de discapacidad desde el diagnostico. A pesar de haber transcurrido casi
dos afios, en Andalucia, aln no existe la adaptacion legal de los procedimientos para su
ejecucion. De este modo, su puesta en marcha deberia amortiguar las demandas
expresadas por los participantes en esta tesis, por lo que seria factible examinar en unos
afios en qué medida responde a las dificultades de los menores y sus familias.

Entre los puntos fuertes de esta tesis es posible destacar la combinacion de
metodologia cuantitativa y cualitativa como procedimientos para la recogida de
informacién. El enfoque cualitativo ha permitido a los padres expresarse con mayor
profusién, aportando incluso matizaciones a sus valoraciones cuantitativas iniciales.
Ademas, se han utilizado instrumentos de medida que contaban con excelentes
propiedades psicomeétricas en sus versiones originales, caracteristicas que se han
mantenido tras la administracion de las diversas escalas que componen la entrevista.

Otro elemento positivo es que es la primera vez que se administra el Cuestionario
de Afrontamiento del Estrés (Gonzélez y Landero, 2007) y la version reducida del
Pediatric Inventory for Parents (Vrijmoet-Wiersma et al., 2010) a poblacion espafiola;
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igualmente, es la primera ocasion en la que se aplica la version en castellano de la
Flourishing Scale (FS) a padres de nifios con cancer y, ademas, esparioles.

Esta tesis integra el estudio de las propiedades psicométricas de la version en
castellano de la FS. Se han tomado como referencia los andlisis realizados por Diener et
al., (2010), comprobando la convergencia entre las puntuaciones extraidas tras aplicar la
Escala de Satisfaccion con la Vida de Diener, Emmons, Larsen y Griffinet (1985) y la
version en castellano de la FS. Los resultados muestran unas adecuadas propiedades
psicométricas. Pero quiza lo mas significativo sea la utilizacion del modelo Rasch
sustentado en la Teoria de Respuesta al item. Existe un buen ajuste al modelo de cada
uno de los ocho items de la escala y se da una buena alineacion entre las preguntas y las
habilidades de la persona que responde. EI modelo Rasch confirma que la muestra es
suficientemente grande para corroborar la validez de constructo del instrumento.

Al margen de las fortalezas, cabe también sefialar algunas de las limitaciones. En
primer lugar, se trata de una investigacion transversal, por lo que seria conveniente
realizar estudios posteriores que consideren los objetivos prefijados en esta tesis a partir
de anélisis longitudinales. Una segunda limitacién hace referencia al método de muestreo.
Llevar a cabo este tipo de procedimiento no ha sido posible dadas las caracteristicas de la
poblacion, teniendo en consideracion el nimero de casos en el contexto almeriense, asi
como los criterios de inclusion y exclusién establecidos como fundamentales.

Esta situacion se ha visto agravada debido al volumen de mortandad experimental.
Respecto a esta cuestion, se ha constatado que la investigacion relacionada con el cancer
infantil es un campo en el que resulta complicado reunir a grandes muestras (Bragado,
Hernandez-Lloreda, Sanchez-Bernardos y Urbano 2008). La barrera idiomatica en
poblacion inmigrante y las familias que decidieron rehusar la invitacion a participar han
sido las grandes dificultades. Lo anterior puede asociarse a que para la mayoria de los
padres someterse a la entrevista supuso un gran esfuerzo emocional por tener que ahondar
en circunstancias dolorosas para el menor, el propio progenitor y el resto de la familia.
Ademas, la situacion del menor con respecto al tratamiento y los cuidados que necesita,
asi como el problema que supone para los padres compaginar esta circunstancia con el
resto de responsabilidades, se vio reflejado a la hora de establecer la cita para la entrevista.
Fue frecuente la necesidad de realizar previamente varios contactos con el mismo
padre/madre, hacer modificaciones en cuanto al dia previamente establecido, etc.

En definitiva, esta tesis ha permitido examinar las repercusiones psicosociales del
cancer infantil sobre la salud y el bienestar desde la perspectiva de los padres llegando a
conocer en profundidad las necesidades de las familias afectadas en las diversas areas de
la vida cotidiana. Para ello, se ha adoptado una nueva concepcién, incorporando por
primera vez el estudio de Flourishing y el apoyo social, entendidos como estrategias de
afrontamiento, junto con medidas de coping consideradas tradicionalmente.

AUn se debe seguir trabajando para ampliar el conocimiento sobre como el cancer
infantil afecta a los progenitores, ajustando instrumentos sensibles a sus necesidades. Esta
es labor de la Intervencion Psicosocial como disciplina comprometida y orientada a
comprender la realidad del cancer infantil. Por ello, la importancia de que estudios como
el presente tengan una utilidad préactica y que reviertan en el desarrollo de programas que
garanticen a los padres los recursos que precisan para adaptarse a la enfermedad y que,
paralelamente, minimicen el impacto que ésta (y las consecuencias de la misma) produce
en términos de salud y bienestar.
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