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ACEPTACION Y EVITACION EXPERIENCIAL EN PADRES DE NINOS CON CANCER

Resumen:

Los padres son los cuidadores principales cuando hay un hijo menor enfermo. Ellos son un
referente para entender la vivencia emocional de la familia ante la enfermedad grave de un hijo,
como es el cancer. Tradicionalmente los estudios de los padres de nifios con cancer se han
centrado en las consecuencias negativas que tiene la enfermedad dejando de lado la explicacién
sobre el bienestar. La aceptacion tiene un papel importante en la regulacion emocional. Los
estudios realizados en la presente tesis investigan el papel de la aceptacion en las consecuencias
emocionales de los padres ante la enfermedad grave de un hijo a través de tres estudios: un
estudio exploratorio cualitativo, un segundo estudio de validacion de un cuestionario sobre
aceptacion y un tercer estudio en el que se genera un modelo tedrico explicativo del bienestar en
los padres de nifios con cancer. Con ellos se busca profundizar sobre las variables mas
importantes asociadas a esta vivencia. A partir de los resultados se determina que la aceptacion
tiene un papel clave en la regulacion emocional puesto que actta como predictor del malestar y
del bienestar. Los resultados, ademas, muestran otras variables determinantes, entre ellas, los
modos de afrontamiento, la gratitud y la resiliencia. La consistencia con los valores es: “vivir el
dia a dia” y cuidar de sus hijos activamente, algo que sucede en los padres desde el crecimiento
personal y el proposito vital. Como conclusion, se puede afirmar que el estudio permite tener
una vision mas amplia de la vivencia emocional de los padres, lo que permite generar ayudas
concretas desde las unidades de oncologia pediatrica facilitando de este modo una atencion

integral.

Abstract:

Parents are the main caregivers when there is a child who is suffering from a disease. They
are a role model that help children to understand the family’s emotional experience when dealing
with childhood cancer. In the past, studies developed on parents of children with cancer have

focused on the negative consequences of the disease and have not taken into account their well-
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being. Acceptance plays an important role in emotional adjustment. The studies carried out in
this thesis dissertation aim to investigate the role of acceptance in the emotional consequences
on parents whose child suffers from cancer through three studies: a qualitative study, a second
validation study of an acceptance questionnaire and a third study in which a theoretical model
that explains the well-being of parents of children with cancer is generated. The main objective
is to delve deeper into the personal variables associated with this experience. From the results it
is determined that acceptance plays a key role in emotional adjustment because it acts as a
predictor of distress and well-being. In addition, the results showed that there are other
determinants such as, the way of coping, gratitude and resilience. A commitment with one”s own
values, such as "live day by day” and actively taking care of their children, increase personal
growth and the purpose of life for these parents. In conclusion, it can be considered to be an
interesting study because it allows a broader view of the emotional experience of the parents

involved and generates a specific course of actions for use in pediatric oncology.
Palabras clave:

Padres, oncologia pediatrica, estrategias de afrontamiento, aceptacién, evitacion

experiencial, valores, bienestar.
Key Word:

Parents, pediatric oncology, coping strategies, acceptance, experiential avoidance, values,

well-being.
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Introduction

Childhood cancer is a serious disease that affects the life of the children and the families
involved completely, especially in relation to the duration of treatments. In Spain only a few
studies have been conducted on the effects of cancer on the parents. Most studies conducted on
this subject have focused on the negative consequences associated with the illness (Cernvall,
Alaie & von Essen, 2012; Eiser, 2004; Manne et al., 1995). Nevertheless, studies that focus the
adjustment and well-being of parents are increasing, although they are still limited. Recently,
this negative focus has been critizised because there is evidence to suggest that most parents
adjust well to their situation (Fotiadou, Barlow, Powell & Langton, 2008; Phipps et al, 2015). In
other words, it would be interesting to conduct studies on the positive and protective factors
related to the emotional well-being in this group. Parents need to determine their own family
strengths, which vary depending on three components: family beliefs, the family organisational
roles, communication and coping. Social support, resilience, optimism and the perception of self-
efficacy help parents to bring meaning to their lives through the care of their own child (Cassidy,

2013).

The comprehensive care in childhood cancer has been widely addressed by international
organizations, and different studies that have been conducted (Thaxter et al., 2002). Childhood
cancer decisively affects personal and social structure of the family because it results as role
changes, stress reaction, some negative emotions, such as fear or sadness, child behaviour
problems and development issues. This therefore requires a specialized, comprehensive and
interdisciplinary care from the point of diagnosis to end of the treatment or death of the child
(Gonzalez-Baron, 2010; Kazak, 2006; Lopez-Ibor, 2009). Parents accompany the child daily and
they assume the responsibility for their care and development (Baider, Cooper, & Kaplan De-

Nour, 1996; Long & Marsaland, 2011).
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The entire family, especially parents, try to "give meaning” to the illness of their child.
From the perspective of eudaimonic well-being, Ryff (1989), who proposed a model of
psychological well-being consisting of six dimensions, pointed to two of these as being more
characteristic of eudaimonic well-being: the purpose in life and personal growth. The purpose in
life refers to the goals that give meaning on the life of every individual human being. This
meaning is unique and specific to each person and is related to a system of values that guide and
structure their own lives. The search for personal meaning can be a source of motivation as one
assumes the obligations one’s one and copes with difficult situations such as the care of a child
who is suffering from cancer. On the other hand, personal growth is based on the development
of individual’s own potential and being open to new experiences which can be perceived as an

opportunity for growth through different challenges (Ryff, 1989).

Furthermore, the phenomenon of experiential avoidance is presented to understand the
genesis of psychological problems from the Acceptance and Commitment Therapy (Hayes,
Strosahl & Wilson, 1999). Experiential Avoidance is defined as the phenomenon by which a
person tries not to remain in contact with private negative experiences (including bodily
sensations, emotions, thoughts, memories, and actions) and tries to do something to change those
negative experiences or events and the contexts that occasion them. Experiencial Avoidance
includes a variety of events, such as avoidant behaviours, denial, delay matters, distraction or
emotional suppression, among others, at a cost to the life of the person (Hayes, Wilson, Gifford,
Follette, & Strosahl, 1996). There is a growing body of research examining the hypothesis that
experiential avoidance is a central process in many psychological problems (Chawla & Ostafin,

2007; Fledderus, Bohlmeijer, & Pieterse, 2010; Kashdan, Morina, & Priebe, 2009).

Experiential avoidance is something especially characteristic of our society, for this reason
there is a need delve deep into the construct. Moreover, it can be understood that, despite the fact

that all parents receive the same specialized treatment in the units of pediatric oncology care, not
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all parents adjust equally to the illness of their children because of personal and dispositional
factors that condition the adjustment. It could be viewed that experiential avoidance is one of
these factors and plays an important role in the emotional experience of parents of children with

cancer.

These personal characteristics include acceptance, understood as the ability to allow
(Williams & Lynn, 2010), may have a central role in the emotional adjustment of parents of
children with cancer. With regards to this, acceptance may be critical for the adjustment of
parents at the time in when the serious illness of a child is diagnoses, because acceptance has
greater psychological flexibility related to different contexts, especially in pediatric oncology
(Cernvall, Carlbring, Ljungman, & von Essen., 2013; Cernvall et al., 2016). Therefore, the study
of acceptance in this group to understand and promote well-being in these families will affect
child’s adjustment. This is due to parenting practices related to the emotions, the child’s

emotional functioning (Murrell & Scherbarth, 2006; Williams, Ciarrochi, & Heaven, 2012).

In the context of pediatric oncology there may be a greater need to know the extent of
experiential avoidance and acceptance, mainly because of the impact of the disease which be
prolonged over time (Maurice-Stam, Oort, Last, & Grootenhuis, 2008). In fact, in a context
where there is no opportunity to change the situation, parents should be encouraged to adopt the
acceptance process and change their meaning of life. Moreover, this impact is not only on the
parents. It also affects children. In short, the objectives of this thesis are to focus on private
experiences in the context of pediatric oncology mainly will parents because they are the ones
who primarily attend child and are their major reference when coping with their illness
(Angstrom-Brannstrém, Norberg, Strandber, Soderberg & Dahlqvist, 2010; Baider et al., 1996;
Clarke, Davies, Jenney, Glaser, & Eiser, 2005; Eiser, 2004). The objective is to explore the
mediating role of experiential avoidance and acceptance in the emotional adjustment of parents

throughout the disease. This general objective will be explored via three studies: a qualitative
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study involves the parents of affected child who have completed their treatment and two
quantitative studies with parents of children with cancer who are currently receiving treatment.
Acceptance is a recent construct in the research of parents of children with cancer, and the

benefits of enhanced data on its validity are evident.

The assumptions from which originates this thesis are related to the model of Acceptance
and Commitment Therapy (Hayes et al., 1999) and Psychological Well-being (Ryff, 1989),

which are:

- Verbal context and social norms teach us to resist suffering. That resistance of suffering
can be a pathogenic process. That is, do say that the experiential avoidance of the internal private
events, can result as negative long-term consequences because there is no not provide adequate
emotional regulation (Fledderus, et al., 2010; Kashdan et al., 2009; Meyer, Morissette, Kimbrel,
Kruse, & Gulliver, 2013). When people have low levels of experiential avoidance, they accept
their emotional experiences as they come, become they are flexible in different contexts with
varying demands and situations (Hayes, Orsillo, & Roemer, 2010). Thus, psychological

flexibility is more than the absence of psychopathology (Kashdan et al., 2009).

- A valuable life (commitment to values and meaning) can lived under any and all
conditions. This statement is related to the Frankl (1991) existentialist vision. In the same line,
Wilson and Luciano (2002, p. 124) affirmed: “there is so much life in a moment of pain as in a
moment of pleasure”. Suffering and vulnerability of every human being is a real part of life

(Polaino-Lorente, 1995).

- Acting in accordance with the one’s values allows parents to open up to new possibilities
in their own and family live. In this way, identifying and acting in accordance their values is one
of the best indicators of well-being. Parents who act in keeping their own and commitments with
their own values present higher well- being levels (Ciarrochi, Fisher, & Lane, 2011; Hullmann,

Fedele, Molzon, Mayes, & Mullins, 2014; Steger, Kashdan, & Oishi, 2009).
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In conclusion, a better understanding of the emotional experience of parents of children
with cancer is necessary. Defining their needs and finding personal factors that influence their
adjustment as well as discovering how to help them to cope properly, along with the creation of
an adequate way to measure this acceptance, will allow us to develop effective lines of actions
for this group. Their acceptance and commitment to their own values as well as meaning they
give to the disease, will be particularly relevant in terms of their psychological health in the
present and for the future. Only through a thorough understanding of the emotional experience
of the parents, and the strategies employed by them, we can generate models of specific
psychological support for them. Specialized, technical and comprehensive assistance, to include

the human elements, is necessary.
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CAPITULO 1: ONCOLOGIA PEDIATRICA Y FAMILIA

1.1. El cancer infantil

El cancer infantil es una enfermedad grave, poco frecuente, que afecta a la vida del nifio y
a la de su familia. En Espafia, se diagnostican al afio aproximadamente 1.100 nuevos casos de
cancer en nifos, de los 0 a los 14 afios, y mas de 400 en adolescentes, entre los 15 a los 19 afios.
Actualmente, la prevencion del cancer infantil no es posible. EI cancer mas frecuente en la
infancia es la Leucemia, seguida de los tumores que afectan al Sistema Nervioso Central y los
Linfomas. El cancer es la segunda causa de muerte en los menores de 14 afios después de los
accidentes (Peris, Felipe, Martinez, Pardo, & Valero, 2014). En las dos Ultimas décadas se han
producido una serie de cambios en la atencion médica y psico-social del nifio con cancer y su
familia. Gracias a los avances en las técnicas diagndsticas y en los tratamientos, que han
mejorado de forma espectacular, se han logrado mejores indices de supervivencia. De hecho, en
la actualidad, en Europa cerca del 80% de los nifios se curan y llegan a la vida adulta (Kaatsch,
2010). En Espaiia las cifras son similares, el 77% de los nifios sobreviven, estas cifras son
tomadas a los 5 afios del diagnostico (Peris et al., 2014). Por esta razon, en oncologia pediatrica
se esta trabajando no solo en la curacion de la enfermedad del nifio sino en la mejora de su calidad
de vida y la de sus familias a lo largo de todo el proceso de la enfermedad. Lépez-1bor (2009, p.
281) afirma que “integrar la enfermedad en su vida normal y la de su familia es la forma de dar

continuidad a una vida en la que irrumpe un diagnostico de cancer”.

Ademas, el cancer infantil necesita de una serie de medios humanos y técnicos con el fin
de atender a todas las necesidades del nifio y de la familia, de modo que es preciso un equipo
multidisciplinar que trabaje de manera interdisciplinar, existiendo diferenciacion de roles con
“funciones y tareas que son compartidas y otras que seran especificas de cada disciplina”
(Barbero, 2003, p. 28). En las unidades de oncologia pediatrica esta atencion interdisciplinar
debe ser un continuo, desde el diagndstico hasta el final del tratamiento o la muerte del nifio. De

igual manera, la atencion a las secuelas a largo plazo, consecuencia de la propia enfermedad o
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del tratamiento recibido, también deberan ser atendidas en estas mismas unidades especializadas
(Cafiete, Barahona, Castel, & Montero, 2009; Lépez-1bor, 2009; Ministerio de Sanidad y Politica

social, 2010).
1.1.1. Aspectos médicos del cancer infantil

El cancer infantil o pediatrico incluye varias enfermedades que tienen en comun su origen:
el crecimiento anormal de una célula o un grupo de ellas con capacidad para invadir los 6rganos
del cuerpo impidiendo la adecuada funcion de las células de alrededor. Los avances médicos en
los Ultimos 30 afios han reducido la mortalidad y la morbilidad asociada al cancer infantil, lo que
también ha reducido las consecuencias negativas clasicamente asociadas a la enfermedad y a los
tratamientos (Gonzalez-Baron, 2010; Pizzo & Poplack, 2006). El cancer pediatrico se puede
dividir en dos grupos principales: las enfermedades hematoldgicas (leucemias y linfomas) y los
tumores sélidos. En la figura 1 se presentan los tipos de cancer infantil y su distribucién por

grupo de diagnostico en la poblacion espafiola.

Distribucion por grupo de diagnostico de los tumores
infantiles

m |_ecucemias

m | infomas

mSNC

= Oseos

m Sarcoma

= Retinoblastoma
T. Willms
Otros

Figura 1: Distribucion por grupo de diagndstico del cancer infantil (Fuente: Peris et al., 2014)

La leucemia es el cancer infantil mas frecuente. Entre ellas la més frecuente en el nifio es
la Leucemia Linfoblastica Aguda (LLA). Se origina a partir de un linfocito en el que se produce

una serie de alteraciones en su DNA que le transforma en un linfoblasto, célula indiferenciada
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cuya proliferacion incontrolada determina la ocupacion de la médula dsea, y a través de la sangre
se produce la infiltracion de todos los 6rganos y tejidos del cuerpo del nifio. La médula 6sea asi
afectada, no puede producir el resto de las series sanguineas. Por esto, los primeros sintomas del

nifio son anemia (cansancio, palidez) y sindrome hemorrégico.

El linfoma no Hodking es una enfermedad cuya célula de origen es similar a la de la LLA
y se origina en el sistema linfatico que forma parte del sistema inmunolégico. En el sistema
linfatico se encuentra en una serie de 6rganos como son el bazo, el timo, los ganglios, la médula
0sea. También contienen tejido linfoide las amigdalas, la piel, el intestino delgado y el estomago.
Un linfoma puede desarrollarse en cualquiera de estos 6rganos. Otro tipo menos frecuente en

nifios, es el linfoma de Hodgkin.

En cuanto a los tumores sélidos se pueden distinguir los siguientes. Los Tumores del
Sistema Nervioso Central (SNC) que se clasifican y denominan por el tipo de tejido en el cual
se desarrollan. Pueden aparecer en cualquier edad, aunque son mas frecuentes entre los 5 y los
10 afos. Algunos de los sintomas que presentan son convulsiones, cefaleas, vémitos,
irritabilidad, alteraciones de la conducta y suefio excesivo. El Neuroblastoma es un tumor que se
origina en las células nerviosas de la glandula adrenal (es el mas frecuente), del térax, del cuello

y de la médula espinal. Suele desarrollarse sélo en nifios y la mayoria menores de 5 afios.

El Retinoblastoma es un tumor maligno en la retina. Por otro lado, el Tumor de Wilms es
un tumor maligno que se origina en las células de los rifiones. Ocurre generalmente en nifios
antes de los 10 afios. Los sintomas méas frecuentes son la presencia de una masa abdominal,

fiebre, pérdida de apetito, presencia de sangre en la orina y/o dolor abdominal.

El Rabdomiosarcoma es tumor maligno que se origina a partir de una célula muscular. Los
sitios mas frecuentes son cabeza y cuello, pelvis y extremidades. Se diagnostica mas en varones

y en edades comprendidas entre los 2 y 6 afios. EI Osteosarcoma que es el tumor 6seo mas
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frecuente en los nifios. Generalmente aparece en los huesos largos del brazo (humero) y de la
pierna (fémur y tibia). Es méas frecuente en varones y en edades comprendidas entre 10 y 25 afios.
Y, Sarcoma de Edwin es otro tipo de tumor 6seo que se origina a partir de una célula

indiferenciada del tejido de sostén medular (Pizzo & Poplack, 2006).
1.1.2. Tratamiento médico del cancer pediatrico

El tratamiento que recibe cada nifio depende del tipo de diagndstico. Cada variedad de
cancer tiene un tratamiento y se establecen unos determinados protocolos. El cancer infantil se
considera enfermedad crénica por la duracién de los tratamientos y la afectacion a la vida. Para
Eiser (2004) las condiciones crénicas se caracterizan por periodos en los que la salud es
relativamente buena y otros en los que es mala, sin embargo, el tratamiento del cancer tiene un
tiempo limitado, es decir empieza y termina algun dia (Eiser, 2004; Lépez-Ibor, 2009). Los
principales tratamientos médicos que se incluyen son quimioterapia, tratamientos de
inmunoterapia, determinadas técnicas de neurocirugia, cirugia traumatoldgica, radioterapia y

trasplantes de médula dsea.

En el caso de los tumores solidos, la mayoria de ellos necesitan cirugia. En el caso de las
leucemias, el tratamiento se enfoca a la completa remision tan rapido como sea posible de las
células malignas, y después continta con una etapa de mantenimiento que puede ser con
tratamiento oral que los nifios reciben en casa (Eiser, 2004). Los tratamientos en el cancer infantil
son largos y aunque se intenta que el nifio pase el menor tiempo posible en el hospital a veces

requieren periodos largos de aislamiento (Pizzo & Poplack, 2006).

El tratamiento tiene una serie de efectos en los nifios que de algiin modo también repercuten
en la familia. La quimioterapia, por ejemplo, tiene una serie de efectos secundarios fisicos
importantes como son la pérdida de pelo, anemia, cansancio, vomitos, etc., y cuando se sigue
tratamiento con corticoides a dosis altas puede verse afectado el estado de &nimo y las conductas

de los nifios (Eiser, 2004; Méndez, Orgilés, Lopez-Roig & Espada, 2004). Los efectos
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secundarios de la quimioterapia y la radioterapia, la caida el pelo y la pérdida de funcionalidad
o infertilidad de sus hijos son algunas las inquietudes de los padres y sus consecuencias. Ademas,
para los padres también resultan relevantes las emociones fuertes que pueden encontrar en sus
hijos, como son el miedo a los tratamientos y el miedo a recidiba y, por otro lado, la pérdida del
desarrollo de una vida normal y de sus actividades familiares y personales (Patterson, Holm &

Gurney, 2004).
1.2. Atencion integral en el cancer infantil

En la Estrategia en Cancer del Sistema Nacional de Salud (2006) se expone como objetivo
principal que “la atencioén a los nifios y adolescentes diagnosticados de céancer se realizara
preferentemente en unidades multidisciplinares de oncologia y hematologia pediatrica que
favorezcan la atencion psicosocial y educativa desde el momento del diagndstico y que les

permita continuar su desarrollo madurativo y su educacién” (Ministerio de Sanidad y Politica

Social, 2006, p. 120).

Por otro lado, la Sociedad Internacional de Oncologia Pediatrica (SIOP; Thaxter et al.,
2002) aporta una serie de recomendaciones sobre como debe estar organizada una unidad de
Oncologia Pediatrica para la adecuada atencion a los nifios. Entre las recomendaciones se
encuentra la necesidad de un equipo multidisciplinar pediatrico coordinado, poner especial
atencion en el adolescente y el adulto joven, la integracion de la unidad de oncologia en una
organizacion nacional o internacional para favorecer los nuevos métodos de tratamiento e
investigacion, ademas debe contar con cirugia pediatrica, oncologia radioterapica, anatomia
patoldgica, cuidados intensivos pediatricos y tratamiento nutricional, psicosocial y de

rehabilitacion, asi como las diferentes areas para hospitalizacion, hospital de dia, y consulta.

El cancer infantil, que requiere un tratamiento complejo y largo en la vida del nifio, afecta

de forma determinante a la estructura personal y social de la familia, por lo tanto, requiere una

29



UNIVERSIDAD CEU SAN PABLO

atencion especializada, integral e interdisciplinar al nifio y a su familia (Bengoechea & LO6pez-

Ibor, 2015; Gonzalez-Bardn, 2010; Lopez- Ibor, 2009; Méndez et al., 2004).

La interaccion de distintas disciplinas con el objetivo de cuidar y curar al nifio precisa de
un trabajo coordinado poniendo al nifio en el centro y adaptando el hospital al nifio y no el nifio
al hospital (Lopez-Ibor, 2009). Para ello se necesitan médicos, enfermeros, auxiliares, psicologo,
rehabilitador/fisioterapeuta, profesores, voluntarios, terapeuta ocupacional, musicoterapeuta y
sacerdote, entre otros profesionales. La formacion técnica y humana de estos profesionales sera
imprescindible para lograr una atencidn integral al cancer infantil, tanto al nifio como a la familia,
desde el diagnostico hasta la supervivencia a largo plazo o la muerte (Bengoechea & Lépez-1bor,

2015; Bernabéu et al., 2003; Lopez-1bor, 2009).

Los nifios y adolescentes enfermos tienen una serie de derechos que son recogidos en
diversos documentos. Entre éstos se encuentra la Carta Europea de los Derechos del Nifio
Hospitalizado, proclamada en el Parlamento Europeo en 1986 (Lizasoain, 2005), en la que se
sefialan varios aspectos importantes que son necesarios contemplar en la atencién integral del
menor con cancer. Entre ellos destacan: los nifios tienen derecho de estar acompariados por sus
padres el maximo tiempo posible y deben ser considerados personas activas dentro del hospital
durante todo el tratamiento. En relacion a esto, en el afio 2011 se materializé en forma de ley en
Espafia, este objetivo, perseguido ante la necesidad de los padres de cuidar de manera directa,
continua y permanente a su hijo durante el tiempo de ingreso en el hospital y el tratamiento
continuado de la enfermedad, a saber: la reduccion de jornada por enfermedad grave de un hijo.

Esta ley! favorece que las familias puedan atender a sus hijos enfermos durante todo el

! Real Decreto 1148/2011, de 29 de julio, para la aplicacién y desarrollo, en el sistema de la Seguridad Social,
de la prestacion econémica por cuidado de menores afectados por cancer u otra enfermedad grave
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tratamiento de la enfermedad, no solo en los periodos de ingreso en el hospital, de este modo se
permite conciliar esta importante tarea con su vida laboral, sin tener que renunciar ni a una ni a
otra. Este tipo de ayuda esté destinada a los progenitores que reducen su jornada de trabajo para
el cuidado del menor afectado por cancer u otra enfermedad grave. Junto a ello, los padres tienen
derecho a recibir toda la informacion sobre la enfermedad y el bienestar de su hijo (Lizasoain,

2005).

Con respecto a la atencion del cancer infantil, en la literatura psiconcologica se pone un
énfasis especial en el papel de la familia y la fundamental adaptacion de la familia al diagnostico,
asi como a los diferentes aspectos caracteristicos y Unicos que requiere la atencion psicolégica
infantil desde la evaluacion, el diagnostico y las especificas intervenciones a nivel psicoldgico

que los nifios pueden necesitar (Die Trill, 2003; Holland, 1998).
1.3. Etapas del cancer infantil y vivencia emocional de los padres

1.3.1. Los padres, principal apoyo de los hijos

Para los padres, protagonistas de la presente tesis, este camino desconocido comienza el
dia del diagnostico de la enfermedad, en ellos se produce un shock vy, a partir de ahi, necesitan
reorganizar sus vidas (Castillo & Chesla, 2003). Al ser los padres las personas que mas cerca
estan del nifio, surge la necesidad de conocer mejor su vivencia de la enfermedad desde el
principio.

Cuando se intenta profundizar y delimitar las funciones principales de los padres ante la
enfermedad grave de un hijo, la literatura cientifica sefiala que son esencialmente proporcionarle
cuidados, actuar a favor de su hijo, ofrecerle apoyo emocional y hablar con él/ella; en definitiva,
estar ahi (Angstrom-Bréannstrom et al., 2010). Los padres juegan un papel decisivo en la
adaptacion del nifio al diagnostico (Clarke et al., 2005; Eiser, 2004). Los padres, como

principales apoyos del nifio, asumen la responsabilidad en el dia a dia (Baider et al., 1996; Long
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& Marsaland, 2011) y ellos son los que mejor pueden hablar sobre el impacto, las conductas y

las actitudes més utiles en la tarea del cuidado de un hijo enfermo (Grau & Fernéndez, 2010).

La necesidad de apoyo a todos los miembros de la familia es un continuo desde el
diagndstico hasta la curacion o la muerte del nifio (Kazak, 2006; Lopez-lbor, 2009; Meyler,
Guerin, Kiernan, & Breatnach, 2010). Las principales ctapas de la enfermedad son: “el
diagndstico, inicio del tratamiento, etapa de mantenimiento, fin de tratamiento, supervivencia a

largo plazo, recaida y muerte” (Bengoechea & Lopez-Ibor, 2015, p.77).

A continuacion, se presenta la descripcion de cada una de las etapas y la vivencia de esos

momentos por parte de los padres.
1.3.2. Diagnostico

El diagndstico y tratamiento del cancer infantil supone una fuente de estrés y es un cambio
importante tanto para el nifio como para los padres (Kazak, 2006; Kupst & Bingen, 2006; Long
& Marsland, 2011). El nifio suele acudir al hospital tras varios dias enfermo, incluso después de
numerosos analisis y pruebas, hasta que recibe el diagndstico definitivo. COmo y quién da la
noticia es determinante para la adaptacion a la enfermedad. El objetivo en esta fase es generar
una buena alianza terapéutica con el objetivo de ayudar al nifio y a su familia con sus miedos,
sus incertidumbres y sus circunstancias de vida particulares. Los padres pueden experimentar
una dicotomia que con el tiempo ird desapareciendo: mi vida ha cambiado... y con el tiempo se
manifiesta en: pero somos los mismos (Anderson & Kaye, 2009). En The Day One Talk, como
denominan Mack & Grier (2004) al momento del diagndstico, los nifios y las familias deben
escuchar y retener cuatro cosas: el diagndstico, el tratamiento que se va a seguir (cuando y como
va a afectar a su vida diaria), las metas y que la causa de la enfermedad es desconocida. Se
explica el diagndstico con el nombre exacto de la enfermedad y con la inclusion de la palabra
cancer. El uso de la palabra cancer que activa en los padres sus vivencias en relacion a la

enfermedad. En este momento se debe estar atentos para clarificar y explicar que el cancer
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infantil es diferente al cAncer de adultos, las explicaciones del médico deben ser claras y sin un
uso excesivo de tecnicismos (Mack & Grier, 2004; Lopez-Ibor, 2009). Hay estudios que sefialan
que el modo de afrontamiento en esta primera fase parece que puede ser determinante para los

siguientes 6 meses (Eiser, 2004; Holland, 1998; Popp, Conway, & Pantaleao, 2015).

El diagnostico provoca una situacion de crisis que lleva a cambios radicales y repentinos
en el contexto fisico, social y familiar (Barrera et al., 2004; Lindahl, 2004). A los padres les
preocupa como explicar la enfermedad al resto de familiares 0 amigos y al mismo tiempo no
quieren que la gente sienta pena, lastima o compasion por ellos (Castillo & Chesla, 2003). En
estos primeros momentos, las emociones que se presentan en los padres son muy variadas. Son
frecuentes las emociones de enfado, rabia, culpa e impotencia. En los padres hay muchas dudas
y, a medida que pasa el tiempo, éstas se transforman en preocupaciones centradas en la
enfermedad, la situacion del nifio y/o problemas econémicos (Eiser, 2004; Ljungman et al.,
2014). Las familias en estos momentos se sienten sin recursos para afrontar una enfermedad que
se presenta como potencialmente mortal y de la que hasta el momento no sabian nada (del Pozo

& Polaino-Lorente, 1999).

Ademas, cuando los padres tienen problemas adicionales no relacionados directamente con
la enfermedad del nifio, como pueden ser dificultades en el trabajo, los problemas econémicos o
la escasez de apoyo social, se puede ver agravada su afectacion emocional (Eiser, 2004). Todos
los problemas que la familia tenga previos al diagndstico de la enfermedad van a ser un agravante
para la situacion que ahora van a vivir, estos pueden ser problemas psiquiatricos, negligencias o
abusos, conflictos entre padres e hijos, divorcio, barreras culturales o del lenguaje, pérdidas

familiares previas u otros factores de riesgo previos al diagnéstico (Holland, 1998).

Después del diagnostico, cuando es posible, los padres junto con el hijo vuelven a casa y
ellos mismos comienzan a preguntarse o contindan con sus dudas sobre si seran capaces de cuidar

de su hijo. Al inicio, existe la necesidad de familiarizarse con la enfermedad, la terminologia, el
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area de cuidado, el hospital, todo el personal que les va a atender, asi como las reacciones del

nifio y las consecuencias del tratamiento (Castillo & Chesla, 2003; Eiser, 2004).

Otros de los factores estresantes afiadidos suelen ser la reorganizacion de roles familiares,
el cuidado del resto de hijos, los hermanos del nifio enfermo, son una preocupacion vital en estos
momentos para los padres. Ante el diagnodstico de cancer de un hijo, las actividades familiares
son interrumpidas y en adelante su vida gira en torno al nifio y sus necesidades. En ocasiones,
los roles de los padres cambian, la relacion o coalicion entre el nifio y el cuidador principal, que
suele ser la madre, lleva a la organizacion del resto de los roles familiares. Los padres pueden
ver incrementado el sentimiento de soledad ante determinadas circunstancias como son las
estancias en el hospital o por los cuidados especificos que en momentos requiere la propia
enfermedad. Algunas de las cuestiones e inquietudes que surgen en los padres pueden ser pensar
cuénto tiempo deben pasar con el hijo enfermo y cudnto con sus hijos sanos, deben gestionar los
sentimientos de miedo o culpa por la enfermedad. La sobreproteccién, problemas con la
disciplina, expresiones inapropiadas de enfado, asi como la preocupacion por echar a perder a
su hijo también se ven reflejadas en las familias, en especial en estos primeros momentos (Long

& Marsland, 2011).
1.3.3. Tratamiento

La etapa del tratamiento es larga y se caracteriza por la presencia de procedimientos
médicos, la incertidumbre de no saber cuando ni cuanto tienen que permanecer en el hospital.
Las visitas al hospital son frecuentes, los efectos secundarios asociados al tratamiento que
aparecen en los nifios, y las dificultades econdémicas que se pueden presentar suponen un reto

para la vida diaria de la familia (Dunn, 2013).

Para facilitar la adaptacion de los padres y la comprension de los tratamientos se
proporciona toda la informacion actualizada y calendarios con las fechas programadas para los

distintos tratamientos. Todo conocimiento proporcionado es una forma de preparacion para los
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padres y facilitar la manera de afrontar de algin modo cada etapa de la enfermedad. Asi, los
padres toman parte activa en los tratamientos. El cuidado debe ser humanizado y, en este sentido,
se ha de preguntar no sélo por el estado fisico, sino por el resto de cosas que preocupan al nifio
y a su familia (colegio, trabajo de los padres, relaciones con los amigos, etc.). Se trata de
establecer una posibilidad de futuro y que el nifio de este modo no se vea determinado a la no
curacion (Anderson & Kaye, 2009). Estar rodeados de un trato amable, atencion y consideracion
hace que los padres puedan afrontar mejor la situacion y toda esta etapa del tratamiento
(Angstrém-Brannstrém et al., 2010). En esta fase resulta fundamental la continuidad de la vida

con la mayor normalidad posible en la familia (L6pez-Ibor, 2009; Polaino-Llorente, 1995).

Los padres, en esta etapa, sefialan cambios fisicos y emocionales en los nifios como son la
caida del pelo o el cansancio, pueden tener mas rabietas, estar mas demandantes y ser menos
colaboradores. Los cambios también pueden ser positivos, por ejemplo, un nifio comienza a ser
méas maduro (Clarke et al., 2005). Los padres, ademas, se sienten como la principal fuente de
apoyo emocional de sus hijos, y, en ocasiones, a ellos mismos se les asigna el rol de procesar y
manejar la informacién que viene del equipo médico lo que supone una fuente de estrés afiadida
(Kars, Duijnstee, Pool, van Delden, & Grypdonck, 2008; Young, Dixon-Woods, Windridge, &

Heney, 2003).

Otras areas de la vida de los padres pueden verse afectadas durante el tratamiento de la
enfermedad de su hijo. Da Silva, Jacob y Nascimiento (2010) presentan cuatro aspectos afectados
en la pareja de los padres de nifios con cancer: cambios en la relacion, dificultades en la

comunicacion, las diferencias entre sexos y los cambios en los roles.

Durante la etapa del tratamiento, son especialmente destacables los periodos en los que el
nifio esta ingresado en el hospital, ya que son los momentos de mayor ruptura de la dindmica
familiar y pueden afectar al bienestar de los padres y de toda la familia (Eiser, 2004; Grau &

Espada, 2012; Grau & Fernandez, 2010; Toffalini, Veltri, & Cornoldi, 2015; Woodgate, 2006).
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Debido a los ingresos, uno de los progenitores, generalmente las madres, tiene que permanecer
al cuidado del hijo. El otro progenitor, en la mayoria de los casos el padre, suelen ocuparse del
resto de hermanos, del trabajo, de las tareas de la casa, etc. La soledad aflora en estos momentos
de estancia en el hospital, sienten sus temores y preocupaciones mas intensas (Castillo & Chesla,
2003). Se produce un mayor aislamiento social y se paralizan otras actividades que hasta el
momento realizaban. Puede haber madres que se dediquen exclusivamente al cuidado de su hijo
enfermo y dejen a un lado las necesidades emocionales de otros hijos y/o del conyuge, lo cual
para algunos supone un aumento de la ansiedad. Ademas, el padre o la madre que esta en el
hospital con el nifio tiene que transmitir toda la informacion al resto de la familia (Grau &
Espada, 2012). Goldbeck (2001) sefial6é que las madres, en comparacion con los padres, suelen
tener més éxito en mantener la integracion de la familia y el optimismo, asi como en mantener

la estabilidad personal y en entender la situacién médica del nifio.

En esta linea, las familias expresan el deseo de poder tener més intimidad y, a veces, resulta
dificil tener esa privacidad (Eiser, 2004). Estar cerca de su hijo fisica y emocionalmente, es decir,
estar involucrados en el cuidado del nifio ayuda a los padres en estos momentos. Uno de los
fendmenos que suceden es que, algunos padres, llegan a decir que son uno con el nifio, esa unién
singular con ese hijo. Para los padres, ver las habilidades y fortalezas del nifio en la enfermedad,
es su propia fortaleza. En estos periodos en los que el nifio permanece ingresado en el hospital,
los padres necesitan “sentirse como en casa” (Angstrom-Brannstrom et al., 2010; p.270) y

algunos de ellos llegan a hablar del hospital como su segunda casa.
1.3.4. Fin de tratamiento y supervivencia a largo plazo

Cuando el tratamiento ha finalizado comienza el periodo de revisiones con visitas al
hospital, aunque menos frecuentes. Dependiendo del tipo de cancer y del tratamiento puede ser
necesaria una fase de mantenimiento en la que el tratamiento resulta menos agresivo y, en la que,

progresivamente las visitas al hospital seran menos frecuentes hasta llegar al fin de tratamiento.

36



CAPITULO 1: ONCOLOGIA PEDIATRICA Y FAMILIA

En el tratamiento de la leucemia siempre estd incluida una fase de mantenimiento. Los padres en
esta etapa describen sentimientos ambivalentes, por un lado, la esperanza del fin de tratamiento
y, por otro lado, afirman no estar preparados para el alta de los tratamientos. El fin de tratamiento
puede llegar a ser un momento confuso y generador emociones diversas experimentadas al
mismo tiempo. Los padres suelen afirman en esta etapa que contintan viviendo el dia a dia y que
no piensan demasiado en el futuro, estrategia que les puede ayudar en estos momentos

(McKenzie & Curle, 2012).

En un estudio longitudinal reciente se afirma que cerca del 10% de los padres de nifios con
cancer presentan sintomas parciales de estrés postraumatico al finalizar los tratamientos y estos
niveles se mantienen estables los tres meses siguientes (Ljungman, Hovén, Ljungman, Cernvall,
& Essen, 2015). En esta misma linea, Negre y Fortes (2005) generaron un programa para ayudar
a los padres en esta etapa. Algo que ayuda mucho a los padres es la posibilidad de realizar
preguntas y que fuesen contestadas por el equipo médico. El miedo a las recaidas, que suele estar
presente al final del tratamiento, cuando ocurre en exceso y no les deja llevar una vida plena,
pasa a denominarse sindrome de Espada de Damocles. Para la prevencion y manejo de estos
miedos es preciso que se trabaje con el nifio y los padres a lo largo de todo el tratamiento (Curda,

2011).

Los retos a los que la familia se enfrenta en esta etapa son principalmente reformular la
relacion con el hijo enfermo, asi como con los hermanos, retomar la relacion de pareja, reajustar
los valores personales y familiares, entre otros (Eiser, 2004). En definitiva, el final de tratamiento
es una etapa igual de relevante que el resto y en la que los padres también deben ser atendidos y
siguen necesitando ayuda por todas las demandas y cambios a los que se enfrenta de nuevo la

familia.
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1.3.5. Recidiva

Se denomina recidiva a la reaparicion del cancer en la sangre, en la médula o en otras
células del cuerpo. En este momento los nifios necesitan de nuevo recibir tratamientos muy
intensos y en algunos casos se necesita el Trasplante de Médula Osea (TMO) (Eiser, 2004).
Durante TMO el nifio debe permanecer en el hospital ingresado y aislado durante mucho tiempo.
Para los padres este resulta un tiempo de especial dificultad llegando incluso a sefialar que afecta

a su salud mental y fisica (Manne et al., 2003; Sormanti, Dungan, & Pieker, 1995).

La recidiva de la enfermedad es un momento de mucho sufrimiento también para los
padres. En ellos se puede encontrar una mayor preocupacion y afectacion que en el primer
diagnostico (Eiser, 2004). Sin embargo, existe poca investigacion centrada en las consecuencias
que tiene para las familias. La presencia de sentimientos de desesperanza e incertidumbre en
estos padres es mayor si se comparan con aquellos cuyos hijos estdn en remisién de su
enfermedad (Grootenhuis & Last, 1997). Los nifios, que a lo largo del tratamiento anterior han
crecido y han sido conscientes de toda la enfermedad, son ahora ain mas conscientes de la

recaida y de lo que ello supone (Bluebond-Langner, Belasco, Goldman, & Belasco, 2007).

En esta etapa, por el conocimiento y la consciencia de lo que supone toda la enfermedad y
su tratamiento, los padres podrian estar en un periodo de mayor vulnerabilidad padeciendo
mayores niveles de ansiedad en comparacion con los padres de nifios supervivientes y los que
han fallecido. Esta es una poblacién a la que hay que prestar particular atencion porque presentan
mayor riesgo de sufrir consecuencias a largo plazo y mas sintomas psicosomaticos (Wijnberg-
Williams, Kamps, Klip, & Hoekstra-Weebers, 2006a). Ademas, en las familias se debe producir
de nuevo una reorganizacion de roles, que en este momento sera mas dificil, que en el primer

diagnostico si existe poca cohesion o conflicto (Eiser, 2004).

En esta misma linea, de Graves y Aranda (2008) se realizaron entrevistas en profundidad

con familias de nifios que habian recaido y se mostro el gran impacto de la incertidumbre en
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estos padres. Se puede decir que las familias fluctian entre la esperanza de cura y la
contemplacion de la posibilidad de muerte. Estos autores ademaés sefialan que la incertidumbre
tiene su influencia en las decisiones que los propios padres toman, asi como en toda la
comunicacion sobre el prondstico. En este momento es necesario ayudar a las familias a ser
conscientes de las esperanzas y de los miedos para una mejor vivencia de los retos que supone

esta etapa.
1.3.6. Muerte

La experiencia de la muerte de un hijo es una de las experiencias de mayor sufrimiento en
la vida (Kristensen, Elklit, Karstoft, & Palic, 2014). Lopez-Ibor (2008, p. 116) afirma que “entrar
en la habitacion de un nifio que se estd muriendo es algo sagrado, por lo intimo y profundo”. En
este momento las familias necesitan el mayor y mejor cuidado posible porque “cuando no

podemos curar hay muchisimo que podemos cuidar” (Lopez-1bor, 2008, p.117).

En los estudios que se han realizado con padres que han perdido a sus hijos se pueden
encontrar dificultades en las relaciones familiares, problemas para adaptarse a la vida diaria y
dificultades para retomar su vida en los ambientes sociales (Rosenberg, Baker, Syrjala, & Wolfe,
2012). Por otro lado, hay estudios que sefialan que si los padres a lo largo de toda la vivencia de
la enfermedad han estado intentando evitar aquello que tenia que ver con la propia enfermedad
o el tratamiento van a sufrir una mayor afectacién, en especial cuando el nifio fallezca (Lindahl,
Pdder, & von Essen, 2011). Por otro lado, Die Trill (2003) afirma que los nifios son capaces de
darse cuenta cuando las cosas no estan funcionando. Por ello se debe favorecer una comunicacion
mas abierta aun con el nifio, permitirle expresar todo aquello que le da miedo, sus propios deseos

y asi ayudar a hacerlos realidad.

De este modo, Meert, Briller, Schim, Thurston y Kabel (2009) presentaron las necesidades
que los padres tienen ante la muerte de su hijo en las unidades de cuidados intensivos. Si cada
familia es diferente, es quiza en este momento cuando adn las necesidades son mas especificas
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y singulares que nunca vy, por ello, se requiere una mayor delicadeza y cuidado. Entre ellas,
destacan cdmo los padres se definen a ellos mismos a través de la relacion con su hijo en esos
ualtimos momentos, es decir, sus hijos son parte fundamental en su identidad personal. Los padres
necesitan estar cerca de su hijo, que se les permita cuidar del mismo incluyendo la necesidad de
tocarle, cogerle y estar presente en el momento de su muerte. Esta cercania permite alimentar
ese vinculo que se mantendré hasta después de la muerte. La posibilidad de despedirse de su hijo
y los rituales religiosos, como pueden ser los sacramentos o lecturas espirituales, resultan
importantes para la mayoria de familias porque llevan a una realidad trascendente. El apoyo por
parte de los profesionales y de la familia 0 amigos es de gran valor para los padres en estos
momentos. El respeto al nifio, la intimidad y la confianza resultan fundamentales para toda la

familia ante la muerte de un nifio (Bengoechea & L6pez-1bor, 2015; Meert et al., 2009).

En cuanto al lugar donde muere el nifio, hay estudios que han mostrado que para los padres
es mas dolorosa la muerte en el hospital de un hijo en comparacién con las madres (Rosenberg,
et al. 2012). En definitiva, los estudios muestran que para que los padres acepten y vivan la
muerte de su hijo necesitan estar preparados gracias al tiempo que pasan junto a él antes, asi
como haber resuelto complicaciones si hay algin duelo anterior (Rosenberg, et al. 2012). De
aqui surge la necesidad de atender al menor y a los padres desde el inicio del tratamiento hasta
la muerte e incluso cuando el nifio fallece seguir siendo un apoyo y ayuda para toda la familia
(Lopez-Ibor, 2009). En las unidades de oncologia pediatrica se debe velar por esta atencion

integral incluso hasta después de la muerte del nifio.

1.4. Afectacion familiar del cancer infantil

El cancer infantil es una enfermedad que afecta al nifio y a la familia completa. Ademas,
el tipo de tratamiento que requiere el cancer infantil resulta un factor de riesgo para el desarrollo
de dificultades de adaptacion por la ruptura de la vida cotidiana familiar (Barrera et al., 2004;

Long & Marsland, 2011). Suele aparecer una sensacion de vulnerabilidad y de incertidumbre por
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el futuro, por lo que las estrategias para reorganizar todo el funcionamiento familiar resultan
necesarias (Navarro-Gongora, 2004). De este modo, la familia necesita orientacion en el &mbito
educativo, social y emocional, ademaés de lo fisico y lo médico, a lo largo de todo el proceso de

la enfermedad (LOpez- Ibor, 2009; Meyler et al., 2010; Navarro-Gongora, 2004).
1.4.1. Los hermanos

Los hermanos son miembros importantes de la familia en los que se ha estudiado la
repercusion del cancer infantil. En este sentido, los hermanos pueden verse afectados de
diferentes formas por los cambios que suceden en el entorno familiar (Alderfer et al., 2010;
Barrera et al., 2004; Eiser, 2004; O"Brien, Duffy & Nicholl, 2009). Los hermanos también
presentan una serie de necesidades a consecuencia del cambio agudo que experimentan
especialmente en el momento del diagndéstico, aunque en general con el tiempo se adaptan bien
(Alderfer et al., 2010). Los hermanos se presentan como aquellos que no quieren molestar mucho

y, de algiin modo por el cambio de roles familiares pierden identidad (Eiser, 2004).

Por otro lado, Ballard (2004) en un estudio en el que pregunté a los padres sobre las
necesidades que detectaban en los hermanos del nifio enfermo, ellos mismos sefialaban que
estaban recibiendo una atencidn poco adecuada y tenian el deseo de que fuesen involucrados mas
en el tratamiento de su hermano. De este modo, el 50% de los padres sentian que su hijo sano
podria tener problemas como consecuencia de la enfermedad de su otro hijo. En esta linea, varios
estudios realizados con hermanos de nifios con cancer muestran que sienten no estar siendo
incluidos de alguna manera en lo que esta sucediendo y sus necesidades son poco escuchadas
ante esas circunstancias familiares (Barrera et al., 2004; Murray, 2002; Nolbris, Enskér, &

Hellstrém, 2007; Sloper, 2000; Woodgate & Degner, 2002).

En concreto, a los dos meses siguientes al diagnéstico los hermanos presentan menores
niveles de calidad de vida reflejando mas problemas en el funcionamiento motor comparados
con un grupo de iguales que no tienen un hermano enfermo (Houtzager, Grootenhuis, Hoekstra-
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Weebers, & Last, 2005). En el mismo estudio, los hermanos mayores parecian mostrar mas
emociones negativas. De este modo, los hermanos necesitan informacion sobre la enfermedad
ya que las expectativas positivas con respecto a la misma van a actuar como protectores

(Houtzager et al., 2005).

Ademas, la reorganizacion familiar va a tener consecuencias en los hermanos de nifios con
cancer. Estas no siempre tienen que ser negativas, ya que algunos hermanos también parecen
crecer emocionalmente, es decir, madurar, durante la enfermedad mostrando un mayor
reconocimiento de las necesidades de los demas y capacidad de interioridad (Sahler et al., 1994;
Sloper, 2000). Los estudios demuestran que mantener la normalidad y hablar con los hermanos
enfermos puede ayudar (Eiser, 2004). En esta linea, la revision de estudios realizada por Alderfer
et al. (2010) sefialan que los cambios familiares pueden influir en su rendimiento escolar, porque
sufren la separacion en los periodos en los que sus padres tienen que estar en el hospital con el
hermano enfermo, sintomas somaticos, sentimientos de rechazo, soledad, envidia, preocupacion,
ansiedad, tristeza e incertidumbre pueden darse en ellos (Alderfer et al., 2010; Sloper, 2002).
Estas manifestaciones de sintomas en los hermanos se han asociado con el funcionamiento

familiar general (Long, Marsland, & Alderfer, 2013).

Por otro lado, cuando se pregunta a los propios hermanos como es para ellos la experiencia
de tener un hermano con cancer, responden que ha surgido una relacion especial con su hermano
desde el diagndstico siendo un sentimiento muy fuerte y cercano que les permite ejercer un rol
de proteccion y apoyo. Los hermanos ademas afirman vivir su dia a dia con variedad de
emociones desde la alegria hasta la preocupacion o ansiedad. Por ultimo, los hermanos

expresaban inquietudes existenciales como la felicidad o la muerte (Nolbris et al., 2007).

La literatura sugiere que los hermanos deben involucrase en el cuidado, ayudando con
tareas de tipo material o bien dando apoyo emocional a los miembros de la familia (Kohlsdorf &

Costa, 2012; Murray, 2002), de tal modo que son este tipo de estrategias las que méas ayudan a
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la hora de vivir la enfermedad de un hermano. Algunos de los beneficios positivos para los
hermanos, asociados con intervenciones concretas, son los campamentos de Barrestown en
Irlanda creados para los nifios con cancer y sus familias (Kiernan, Gormley, & MacLachalan,

2004).
1.4.2. Los abuelos

Los abuelos también estan presentes en el cuidado de un nifio con cancer y, en general, son
abuelos jovenes quiénes apoyan a sus hijos. Por un lado, se han realizado estudios en los que se
ha encontrado que los abuelos llegan a experimentar crecimiento asociado a la experiencia de
haber tenido un nieto enfermo de cancer y esta fortaleza es de gran ayuda para las familias porque
los abuelos se convierten en muchas ocasiones en los principales apoyos de los padres. De este
modo los abuelos hacen un balance satisfactorio con la experiencia de ser abuelos una vez que
ya ha finalizado el tratamiento (Findler, Dayan-Sharabi, & Yaniv, 2014) El aspecto més positivo
para ellos es el incremento de la union familiar y dentro de las estrategias que mas les ayudan

estan el hablar con otros abuelos y buscar apoyo espiritual (Wakefield et al., 2014).

Para Moules, Laing, McCaffrey, Tapp y Strother (2012) los abuelos sufren y se preocupan
tanto por sus hijos como por sus nietos. Sin embargo, en ocasiones esta preocupacion se silencia
por el hecho de proteger a sus hijos de mas sufrimiento afiadido al que ya tienen. También los
abuelos pueden presentar desesperanza o la sensacion de que su vida esta colgando en el aire
porque se ven muy afectados por la enfermedad de su nieto. ElI malestar de los abuelos se ha

asociado a un menor nimero de nietos o de hermanos del nifio enfermo (Wakefield et al., 2014).

Ante la muerte de un nieto, los estudios sefialan que el duelo en los abuelos ha sido poco
tenido en cuenta, los desafios personales, la edad avanzada, la cercania de su propia muerte y
otras pérdidas vitales, asi como la dinamica entre las tres generaciones deben ser consideradas
para afrontar y entender el duelo en los abuelos. Los abuelos también necesitan un espacio donde
ellos mismos pueden expresar su sufrimiento (Nehari, Grebler & Toren, 2007).
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1.4.3. Larelacion de pareja y otros aspectos evaluados en la familia

Los padres, aun sabiendo que al final se adaptaran bien, buscan ayuda. Navarro-Géngora
(2004) afirma que es necesario evaluar numerosos factores en la familia, entre ellos, el
conocimiento del desarrollo infantil, las expectativas parentales, las discrepancias educacionales,
la atribucion causal de la enfermedad y las secuelas, la informacion que poseen. Por otro lado,
los padres con respecto a la enfermedad y las implicaciones en la vida escolar, social y familiar.
Las dificultades o conflictos de pareja, conflictos no resueltos con la familia de origen que estan
interfiriendo en este momento, aislamiento o falta de apoyo social, alianzas que dificulten el

acercamiento de otros miembros de la familia al nifio enfermo.

El contexto psicosocial del nifio modula el impacto de la enfermedad y los tratamientos
(Bernabéu et al., 2003; Navarro-Gongora, 2004). En relacién a los aspectos que influyen en la
adaptacion de los padres a la enfermedad de cancer de un hijo se puede encontrar que el apoyo
social facilita una mayor capacidad de ayuda a su hijo enfermo (Hoekstra-Weebers, Jaspers,
Kamps, & Klip, 2001). Por el contrario, la falta de apoyo social se ha relacionado con mayores
indices de malestar psicoldgico a largo plazo en esta poblacion (Wijnberg-Williams, Kamps,

Klip & Hoekstra-Weebers, 2006b).

En este sentido, pueden aparecer diferencias entre padres y madres. Las madres expresan
mayor malestar que los padres y suelen usar el apoyo social de modo diferente (Wijnberg-
Williams et al., 2006b). En la misma linea, Dahlquist et al. (1993) estudiaron parejas de padres
de nifios con cancer encontrando resultados que muestran grandes diferencias en los niveles de
ansiedad en las actividades llevadas a cabo para afrontarlo en el matrimonio a la vez que estas
discrepancias fueron asociadas con desajuste marital. De hecho, ya en estudios anteriores,
Shapiro y Shumaker (1988) describieron diferentes estilos de comunicacion entre los padres y
las madres, estas por ejemplo prefieren comunicarse de modo mas abierto y frecuente

contribuyendo a su bienestar.
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Otra situacion especial es el caso de los padres y madres solteros, que se encuentran en una
situacion muy diferente, para ellos es muy dificil intentar atender las demandas de su hijo
enfermo y de sus otros hijos, mientras que también mantienen el trabajo y la salud de toda la

familia (Brown et al., 2008).

Otro de los aspectos estudiados en las relaciones familiares de padres de nifios con cancer
ha sido el de los problemas de pareja en el matrimonio. Los estudios han mostrado que, aunque
pueda parecer que ante las situaciones de crisis es mas posibles las rupturas de pareja, las tasas
de divorcio de los padres de nifios con cancer son menores si se comparan con la poblacion

general (Syse, Loge, & Lyngstad, 2011).

Como conclusién se puede decir que hay otra serie de aspectos que tienen relacion con la
vivencia emocional de la enfermedad de un hijo y entre ellos se encuentran los problemas de

pareja, los diferentes modos de afrontamiento y la situacion previa de pareja.
1.5. Aspectos psicologicos estudiados en los padres de nifios con cancer

La mayoria de los padres de nifios con cancer son resilientes y son capaces de cuidar bien
de su hijo, sin embargo, esto no significa que ellos no puedan experimentar emociones muy
fuertes relacionadas con bajo estado de animo a lo largo de todo el proceso de la enfermedad
(Barrera et al., 2004). La mayoria de estudios sobre afectacion emocional en los padres de nifios
con cancer se han centrado en las consecuencias negativas (Eiser, 2004) aunque no
exclusivamente. De hecho, el estudio longitudinal realizado por Maurice-Stam et al. (2008)
concluye que los padres suelen adaptarse bien al alta de los tratamientos por la resiliencia
emocional, sin embargo, al afio de finalizar los tratamientos el 34% de las madres y el 36% de
los padres aun tenian niveles de malestar psicologico mas elevados en comparacion con la
poblacion normal. Por el contrario, estudios recientes sefialan que, comparando con la poblacién
normal, los padres de nifios con cancer no muestran mayores niveles de problemas psicoldgicos

y que el paso del tiempo siempre es un factor que ayuda a mejorar (Phipps et al., 2015)
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coincidiendo con lo encontrado en estudios anteriores (Dolgin et al., 2007; Wijnberg-Williams

et al., 2006a).

En este sentido, los aspectos més estudiados en los padres de nifios con cancer han sido las
emociones ante el diagnostico y los trastornos del estado de &nimo (Manne et al., 2003), el estrés
postraumatico, la ansiedad y la depresion son otras de las consecuencias ampliamente estudiadas
en los padres de nifios con cancer (Bruce, 2006; Cernvall et al., 2012; Grootenhuis & Last, 1997;
Kazak et al., 1997; Lindahl et al., 2011; Ljungman et al., 2015; Vrijmoet-Wiersma et al., 2008).
Este malestar psicoldgico en los padres puede mantenerse en el tiempo aun cuando el nifio ya
esta dado de alta del tratamiento (Ljungman et al., 2015; Maurice-Stam et al., 2008; Rosenberg,
Dussel et al., 2013). EI modo de educar a sus hijos (sobreproteccion), los estilos de afrontamiento
y la toma de decisiones (Barrera et al., 2004; Eiser, 2004). El tiempo desde el diagnostico, el
estado del tratamiento y la historia de recidivas, aparecen como factores determinantes para las
consecuencias emocionales en los padres de nifios con cancer (Jurbergs, Long, Ticona, & Phipps,

2009).

La mayoria de los padres sefialan la enfermedad de su hijo como uno de los eventos méas
traumaticos de su vida a la vez que se adaptan bien (Phipps et al., 2015). De este modo, hay
estudios contradictorios en relacion a las tasas de prevalencia de trastornos. Esto es, en el caso
del trastorno por estrés postraumatico, estudios recientes que comparan con padres de nifios
sanos con idénticas caracteristicas socio-demograficas no muestran mayores tasas altas y los
niveles resultan similares comparando ambas poblaciones. Por lo tanto, la resiliencia que se
considera un modo de respuesta a los eventos adversos (Bonanno, Westphal & Mancini, 2011)
esta presente en estas familias. En definitiva, la presencia de psicopatologia en esta poblacion es

una excepcion y no la regla (Phipps et al., 2015).

Los padres de nifios con cancer presentan peor salud fisica y mas sintomas somaticos

comparados con padres de nifios sanos, y tienen unas tasas méas altas de incidencia de cancer
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(Olsen, Boice, Seersholm, Bautz & Fraumeni, 1995). Las principales preocupaciones de los
padres en relacién a su propia salud son los problemas de suefio y la fatiga diaria (Klassen et al.,
2012) y se quejan de tener mal humor, agitacion interior, irritabilidad, cansancio, necesidad de
dormir, dolor de espalda, insomnio, dolor de cuello y de hombros (Baider et al., 1996). Estos
sintomas suelen estar presentes principalmente los primeros meses de la enfermedad (Barrera et
al., 2004; Vrijmoet-Wiersma et al., 2008), con lo cual, el tiempo desde el diagndstico y las

caracteristicas de la enfermedad son factores a considerar.

Ademas, Barrera et al. (2004) sefialan que las madres de nifios con cancer presentan méas
sintomas de depresion, mayor uso de las estrategias de afrontamiento centradas en la emocién y
reciben mas apoyo social en comparacion con madres que tienen un hijo enfermo de modo
puntual. La preocupacion por el resto de hijos y el apoyo familiar percibido también van a influir
en la adaptacion de estos padres (Long & Marsland, 2011; Pai, Drotar, Zebracki, Moore, &

Youngstrom, 2006).

Sin embargo, no todo lo que sucede a lo largo de la enfermedad del hijo es negativo, ya
que existen estudios que sefialan los beneficios positivos, asi como un cambio en los valores
personales y familiares que dan un mayor sentido a su vida (Baider et al., 1996; Klassen et al.,
2012; Duran, 2013). En estudios recientes como el realizado por Phipps et al. (2015) se ha
demostrado que los padres de nifios con cancer aprenden estrategias mas resilientes en
comparacion con la poblacion normal. Estos resultados Ilevan a un cambio en el enfoque de los
estudios de padres de nifios con cancer que la mayoria de las veces sélo se han centrado en las
consecuencias negativas de la enfermedad y no han tenido en cuenta otros aspectos
potencialmente positivos como puede ser el crecimiento personal o los valores que pueden

adquirir ante la experiencia de sufrimiento.
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1.6. El contexto familiar en el desarrollo de la regulacion emocional de

los hijos

Resulta especialmente relevante como vivan la enfermedad del hijo los padres, no sélo por
la mejora y el fomento de ayudas para esta poblacion, sino por la influencia que tiene en los hijos

el modo en como se adapten a la enfermedad los padres.

Las préacticas parentales especialmente aquellas que tienen que ver con el manejo
emocional afectan a la regulacion emocional de los hijos. En su revision de estudios sobre el
papel de la familia en el desarrollo de la regulacién emocional, Morris, Silk, Steinberg, Myers y
Robinson (2007) exponen que los hijos aprenden a través de la observacion, el modelado y el
manejo del afecto en los padres y en otros miembros de la familia, como pueden ser los hermanos.
Por lo tanto, la regulacién emocional se ve afectada por el clima familiar a través de los estilos
parentales, las relaciones de apego, la expresividad familiar y la propia relacion entre los padres.
La regulacion emocional es definida como el proceso interno y externo involucrado en el inicio,
mantenimiento y modulacién de la ocurrencia, intensidad y expresion de las emociones,
incluyendo tanto la experiencia emocional especifica (p.ej.: enfado, miedo) como la dinamica de

la misma (p.ej.: intensidad, duracion) (Eisenberg & Morris, 2002).

Ademas, la regulacion emocional implica la habilidad para responder de un modo
socialmente adecuado, adaptativo y flexible a las demandas ante una situacién estresante y ante
las experiencias emocionales (Eisenber & Morris, 2002). De este modo, la regulacion emocional
tiene que ver tanto con la situacion concreta como con el manejo de las emociones personales
asociadas o no a dicha situacion. Las emociones, desde un punto de vista funcional y contextual,
cumplen una serie de funciones expresivas y comunicativas que resultan fundamentales en la

relacion padres-hijos (Campos, Frankel, & Camras, 2004; Morris et al., 2007).
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Por otro lado, las creencias parentales acerca de las emociones, la relacion con los hijos y
el grado de apego, asi como la habilidad para manejar sus propias emociones afectan al desarrollo
de la socializacién, al tipo de interaccion padres-hijos y a las interacciones con otros miembros
de la familia. Cuando se vive en un ambiente familiar negativo, aparece un mayor riesgo de
desarrollar dificultades de regulacion emocional en los hijos. Como consecuencia, los factores
parentales y el ambiente que rodea a la experiencia de los hijos afecta a su crecimiento, en
general, y a su desarrollo psico-emocional en particular (Contreras, Kerns, Weimer, Gentzler, &
Tomich, 2000; Eisenberg, Spinrad, & Eggum, 2010; Morris et al., 2007). Sin embargo, los
factores parentales no son los Unicos relevantes en la regulacion emocional, el temperamento, el
desarrollo cognitivo y neurobioldgico del nifio también juegan un papel en la misma (Contreras

et al., 2000; Eisenber & Morris, 2002).

Siguiendo esta linea, se puede afirmar que la familia tiene un papel fundamental a la hora
de mostrar su relacién con las emociones, de hecho, en las familias con mayor expresividad
positiva se han encontrado mejores niveles de competencia emocional, un mejor discurso sobre
las emociones y la aceptacion de la expresion emocional (Denham, Mitchell-Copeland,
Strandberg, Auerbach, & Blair, 1997; Ramsden & Hubbard, 2002; Saarni, Campos, Camras, &
Witherington, 2006). Por lo tanto, factores parentales y filiales, asi como de la propia relacién
influyen en el desarrollo de la regulacion emocional en general y también ante situaciones
especificas. Por ser el objeto de la presente tesis el estudio de la vivencia emocional de los padres,
a continuacion, se presenta una relacion de trabajos considerando algunas de las caracteristicas

parentales relevantes a la regulacion emocional en los hijos.
1.6.1. Los padres, figuras relevantes de los hijos

Los padres son el primer apoyo del nifio enfermo. El nifio aprende de los padres a afrontar
esta experiencia. De esto deriva la importancia de ayudar a los padres en sus estrategias de

regulacion emocional para lograr el bienestar de ellos mismos y el de sus hijos. Las
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caracteristicas parentales mas influyentes en la regulacion emocional de los hijos son la salud

mental, las creencias y la historia familiar (Morris et al., 2007).

Resulta relevante destacar el estudio de Ramsden y Hubbard (2002) en el que se encontro
que la aceptacion parental de emociones, en el contexto de un entrenamiento en emociones, se
asocié con altos niveles de regulacion emocional en los hijos. Este resultado es de especial
relevancia puesto que la aceptacion emocional en los padres va a revertir en un mejor desarrollo

socio-emocional de los hijos.

Si a través de la observacion los hijos aprenden de los padres segun las teorias del
modelado, los nifios aprenden qué emociones son aceptables o esperadas en el contexto familiar
y cémo hacer frente a las mismas (Ramsden & Hubbard, 2002). El contagio emocional es otro
de los fendmenos que sucede en el contexto familiar, se da con mas intensidad y frecuencia en
nifios de menor edad e incluye la expresion verbal y no verbal de las mismas (Morris et al., 2007).
Los resultados de estos estudios muestran que el modo de expresién emocional que los padres
tienen influye en el hijo. De tal manera que, si los padres estan serenos, o0 son capaces de reir o
llorar, los hijos también seran contagiados por ello. Los nifios encuentran el mejor reflejo en sus
padres, la referencia social tiene que ver con mirar a otra persona para obtener informacion sobre

cdémo responder, pensar o sentir en alguna situacion determinada (Saarni, et al., 2006).

Todo lo expuesto resulta especialmente relevante en el contexto de la enfermedad
pediatrica porgue los nifios miran a sus padres, a lo médicos, a todo el equipo y de ahi pueden
aprender como responder en ese contexto. Ejemplos de este contagio emocional se encuentran
en literatura cientifica. Son bien conocidos los estudios de nifios expuestos a madres que sufren
depresion en los que se ha encontrado que tienen un repertorio de estrategias de respuesta
emocional menos efectivo comparado con nifios que no tienen madres con depresion (Goodman
et al., 2011; Heckler, 2012). Otro ejemplo es el de hijos de padres que padecen trastornos de

ansiedad en los que se ha encontrado una carencia general de herramientas adecuadas para medir
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la experiencia emocional en la familia, concretamente hay una carencia especial en la disposicién
a experimentar las emociones y en la capacidad de actuar en contextos emocionales. Estos hijos
tienen un mayor riesgo de desarrollar problemas relacionados con la ansiedad (Coyne, Cheron,

& Ehrenreich, 2008).
1.6.2. Lainteraccion padres-hijos y estrategias empleadas

Cuando los padres tienen la oportunidad de generar interacciones de intimidad con los hijos
ayudan al etiquetado emocional de las propias emociones del nifio asi pueden validar la emocion
y, en definitiva, contribuir al desarrollo socio-emocional (Saarni, et al., 2006). De este modo, los
padres pueden favorecer o dificultar las creencias positivas y negativas hacia ciertas emociones,
entonces los padres aparecen como facilitadores de los procesos de procesamiento emocional en
los hijos (Heckler, 2012; Morris et al., 2007). Estos datos parecen relevantes en el contexto de la
enfermedad pediatrica en el que los padres ayudan a los hijos en este proceso. Ademas, los padres
contribuyen de manera significativa al procesamiento de las emociones negativas, algunas
conductas como el castigo inadecuado o la respuesta parental negativa ante la muestra emocional
puede ser perjudicial para el despertar emocional en los hijos. Es decir, si se emplean de modo
desadaptativo estas estrategias los hijos podrian aprender a evitar mas que a entender y adecuar
la expresion negativa de las emociones, entre ellas el enfado o el miedo. Los hijos podrian
aprender estrategias que tienen que ver con el escape, la evitacién o la busqueda de venganza en
relacion a estas emociones negativas en la vida real, y en general, esto se traduce en bajos niveles
de competencia socio-emocional (Eisenberg & Morris, 2002; Eisenberg et al., 2010; Morris et

al., 2007).

En relacion a estas estrategias parentales de evitacion apareceria el control parental. Los
estudios han demostrado que las madres que ejercen un apego de tipo inseguro-evitativo afirman
tener gran control sobre la expresion de las emociones negativas de sus hijos mientras que las

madres con apego de tipo inseguro-ambivalente ejercen menor control sobre la conducta de los
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hijos. Para que el desarrollo emocional en los hijos sea adecuado el nivel de control parental debe
ser Optimo, esto es, que los padres permitan la expresion de las emociones negativas, pero
tampoco que alimenten o favorezcan en exceso su expresion (Berlin & Cassidy, 2003). En
definitiva, estrategias de respuesta parental en las que falte este equilibrio o comprension (p.ej.:
minimizar las emociones o castigarlas) hacia las emociones negativas de los hijos se relaciona
con mayores niveles de estrategias de evitacion y pobres niveles de competencia emocional y

social en los hijos (Eisenberg et al., 2010; Fabes, Leonard, Kupanoff, & Martin, 2001).

Siguiendo esta linea de las estrategias parentales, la aceptacion maternal se ha relacionado
con estrategias adecuadas de busqueda de apoyos en la regulacion emocional (Kliewr & Fernow,
1996; McDowell, Kim, O'Neil, & Parke, 2002). Ademas, estos resultados tienen relacién con los
encontrados en estudios sobre la flexibilidad psicolégica en adolescentes, cuando los padres
muestran un mayor control de las conductas y las emociones en sus hijos se ha demostrado que

hay un menor desarrollo de la flexibilidad psicologica (Williams et al., 2012).

La aceptacion aparece como un factor de resiliencia familiar ante eventos dificiles o
traumaticos (Polusny et al., 2011). Por lo tanto, resulta imprescindible atender a ello para
fomentar en la familia estas estrategias, en especial en los padres. Katz y Hunter (2007)
relacionan la aceptacion parental de las emociones con una mejor salud psicolégica en los
jovenes, en concreto, la aceptacion en las madres y la expresion de sus propias emociones se ha
relacionado con menor sintomatologia depresiva, menores problemas de conducta, con mayores
indices de autoestima en relacion a la competencia escolar, asi como mayor aceptacion social
entre otros. Con lo cual, los beneficios de las adecuadas estrategias de regulacion emocional

paternal quedan reflejados en gran parte de la literatura cientifica.

En resumen, cuando los nifios perciben el contexto familiar como seguro se sienten libres
para expresar sus emociones y saben qué conductas se esperan, asi como las consecuencias, tanto

de un adecuado comportamiento, como del que no lo es, los nifios tienen un mejor desarrollo
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emocional (Eisenberg et al., 2010; Fabes, et al. 2001; Heckler, 2012; Morris et al., 2007). Toda
la regulacién emocional parental y familiar puede resultar mas dificil para los padres en un

contexto en el que hay tantas demandas como es el de la enfermedad pediatrica.
1.7. Sufrimiento y sentido

1.7.1. El sufrimiento como parte de la vida

La enfermedad provoca un sufrimiento en quién la padece y en toda la familia, de modo
especial en los padres si se trata de la enfermedad de un hijo. El sufrimiento forma parte de toda
vida humana, Polaino-Lorente (1995, p. 1211) afirma que “el sufrimiento resulta algo inevitable
en cada vida humana, ningiin hombre puede zafarse de la experiencia del sufrimiento”. Por lo
tanto, se podria afirmar que porque uno sufre hay existencia. EI sufrimiento es un misterio
complejo al igual que es compleja la estructura de la persona. Existen varios modos de
sufrimiento, Torralba i Roselld (1998) expone en su libro Antropologia del cuidar cinco formas
de sufrimiento: el intrapersonal, interpersonal, natural, tecnoldgico y trascendente. El sufrimiento
intrapersonal posee el caréacter subjetivo y la presencia de un sujeto que siente, que es capaz de
percibir. La experiencia de culpa, la angustia, la desesperacion o el dolor forman parte de este
modo de sufrimiento. Mientras que el sufrimiento interpersonal tiene que ver con lo afectivo y
las relaciones con los demas, tiene su origen en el modo de relacion con el otro. Ademas, el
sufrimiento interpersonal afecta al intrapersonal, cuidar de alguien implica ayudar a su mundo

afectivo.

El sufrimiento util o el sufrimiento l6gico es otra de las disyuntivas que se pueden encontrar
en esta cuestién misteriosa del sufrimiento. El inGtil es aquel sufrimiento que aparece que forma
violenta y arbitraria sin explicacion y frente a él solo existe la paciencia y la solidaridad (Levinas,
1993). Mientras que el 16gico es aquel que uno padece para alcanzar un fin sea del orden que sea

ya que todo alcance de un bien supone esfuerzo, es decir, sufrimiento. Este sufrimiento I6gico
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tiene un sentido para aquel que lo padece porque se orienta hacia un fin que esta fuera del mero
sufrir. Frankl (2009) lo expresa de la siguiente manera: “el sufrimiento solo tiene sentido cuando
se padece por causa de. Al aceptarlo, no solo lo afrontamos, sino que a través del sufrimiento

buscamos algo que no se identifica con él: trascendemos el sufrimiento” (Frankl, 2009, p. 258).

Cuando un hombre enferma o sufre fisica o espiritualmente toma conciencia de su
vulnerabilidad, asi que el sufrimiento aparece como manifestacion de la vulnerabilidad humana.
Ademas, los diferentes modos de sufrir o padecer tienen una raiz comdn, aunque en su forma
sean diferentes, esto es, el hombre sufre por estar solo, sufre por el desamor, por el dolor causado
ante la ausencia de alguien, dolor por ver a alguien que padece de algin modo, etc. El sufrimiento
expone al ser sin la posibilidad de refugio, el sufrimiento inunda a la persona y no es posible
distanciarse del dolor porque se encuentra inmerso en él. El sufrimiento que forma parte de toda
vida humana, se podria decir que acompaifia al hombre a lo largo de su vida porque “el padecer
es continuo” (Torralba 1 Roselld, 1998, p. 269). Sin embargo, la enfermedad como tal aparece

como un “episodio biografico donde se produce un paréntesis de sentido” (Torralba i Rosello,

1998, p. 269).

1.7.2. Busqueda de sentido ante el sufrimiento

Maés alla del mero sufrimiento sucede la blasqueda de sentido a ese sufrimiento, surgen
preguntas del tipo ¢ por qué me ha sucedido esto?, ¢en este momento de mi vida?, ;por qué a mi?,
¢esto para qué me sucede?... preguntas que necesitan encontrar una respuesta. Para Frankl (2009,
p-258) “el sufrimiento dotado de sentido apunta siempre mas alla de si mismo. El sufrimiento
dotado de sentido remite a una causa por la que padecemos. En suma: el sufrimiento con plenitud

de sentido es el sacrificio”.

En este caso, la busqueda de sentido tendria que ver con el esfuerzo por intentar

comprender algo, sea una situacion determinada o la vida en general. Ademas, la busqueda de
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sentido puede llegar a tener una relacion con la necesidad de integrar experiencias nuevas en un
nuevo modelo de la realidad que sea mas amplio para integrar las experiencias no previstas, esta
integracion tiene relacion con el hecho de que para un padre que un hijo tenga una enfermedad

grave como es el cancer es algo no esperado (Polaino-Lorente, 2000; Rodriguez & Lopez, 2008).

El modelo de sociedad actual presentado parece obviar el sufrimiento o mas bien nos invita
a no sufrir, estd mal visto mostrar el sufrimiento, resulta dificil tolerar la frustracion que produce
el pensar y el saber que moriremos. Esto implica, dice Polaino-Lorente (2000) no vivir
humanamente, es decir, arrojado al trabajo, al consumo, a la imagen, etc. Si los valores por los
que vive el ser humano se limitan o quedan subordinados por la utilidad, todo es lo calculable,
lo seguro, de tal modo que, creyendo en el mito del progreso sin sentido, entonces el hombre es
incapaz de encontrar el verdadero sentido. Por lo tanto, “sufrir hoy es un dis-valor” (Polaino-

Lorente, 1995; p. 467), es algo que no nos interesa.

Cuando el ser humano se plantea su vida y como afrontar las dificultades que aparecen en
el camino toman relevancia los valores, es decir, hacia donde encamino mi vida, qué sentido le
puedo dar a esa situacion de sufrimiento o a todo el sufrimiento que implica la vida humana. De
esta manera, el sentido de la vida es una cuestién que forma parte de la intimidad del hombre.
Esa pregunta aparece de modo especial ante determinados momentos como puede ser la
enfermedad o la muerte, porque el sentido de la muerte se explica por el sentido de la vida

(Polaino-Lorente, 1995).

1.7.3. Actitudes ante el sufrimiento y sentido

Desde la perspectiva de Frankl (1991) las actitudes presentadas ante el sufrimiento se
pueden diferenciar en dos modos. Lo que denomina homo faber que son personas que se mueven
y motivan entre el exito y el fracaso, son aquellas personas entregadas a la produccién de bienes

materiales, cuya realizacion sucede a través de lo hecho. Y, por otro lado, el homo patiens u
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hombre doliente que son aquellas personas que ordenan su vida en base a valores y que van mas

alla de la produccién incluyendo, por ejemplo, el cuidado del otro y/o las actitudes valiosas.

Ante el sufrimiento la actitud de uno y la del otro resultan muy diferentes, puesto que para
el homo faber cuando ya no es posible la accion llega a desesperanza y a la no aceptacion. Sin
embargo, en la actitud del hombre doliente ante el sufrimiento aparece la posibilidad de sacrificio
voluntario y llega a la realizacion personal, es decir, satisface su dignidad antropoldgica, revela

su esencia personal (Frankl, 1991).

El sentido es aquello que aporta significado a la vida, es decir, un propdsito o una funcion
que realizar, a la vez que para la persona supone un soporte interno a su propia existencia. En
esta linea, Frankl (1991) afirma que el sentido puede realizarse a través de la respuesta en cada
situacién de la vida de una manera responsable y asumiendo una misién que cumplir. Desde este
enfoque cada persona tiene que buscar su propio significado a su existencia. Mientras que hay
significados comunes que pertenecen al ambito de los valores, es fundamental que cada persona
encuentre sus propios significados. El sentido se descubre en las diferentes situaciones que
ocurren, comprendiéndose a si mismo y tomando una actitud propia ante la vida (Frankl, 1991;

Langle, 2005).

El sufrimiento, aunque de signo negativo, puede ensefiar a la persona ya que es una
experiencia antropoldgica. Ante el sufrimiento se aprenden virtudes necesarias para el desarrollo
de la vida humana como son la paciencia y la humildad al aceptar la propia fragilidad del ser.
Con el sufrimiento del otro se desarrolla la virtud de la compasion, a través de la asuncion del

dolor del otro (Torralba i Roselld, 1998).

Para la presente tesis resulta relevante no sélo exponer el misterio del sufrimiento sino
ayudar a la persona a saber qué hacer con el sufrimiento de los demas, Bayés (2006) habla de un

término que es adecuado para entender como la familia, los padres e incluso el equipo de
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personas que trabajan con los nifios enfermos pueden abordar esta cuestion y es la compasion:
sufrir con. Es necesario que la persona que sufre invite al otro a participar de su experiencia de
sufrimiento, esto es un privilegio, la persona es la que tiene que permitir el acompafiamiento. A
la vez que no se debe olvidar que la persona que acomparia responde de modo empético, valora,
reconoce y acepta la condicion de la persona que sufre, dando sentido a ese sufrimiento quién

los quiere. Esta es una de las actitudes ante el sufrimiento que dota de sentido la experiencia.

1.7.4. El papel de los valores ante sufrimiento

Como se ha sefialado, el sufrimiento forma parte de la vida humana. En este sentido, no se
puede cambiar todo aquello que nos va a suceder, el ser humano llega a ser capaz de aceptar,
esto es parte de la voluntad de sentido explicada desde la logoterapia. La persona acepta las auto-
elecciones, es decir, sus propias decisiones y la actitud de responsabilidad ante su propia
enfermedad o cualquier circunstancia vital (Frankl, 2009). Resulta elemental sefialar la diferencia
entre el sentido que esta ligado a las situaciones Unicas e irrepetibles de la vida personal y las
posibilidades de sentido que son consideradas universales, entre ellas los valores. Los valores
son considerados principios morales, éticos y estéticos que estan vinculados a la perspectiva vital
de cada uno, de ahi que exista una diferencia entre el sentido y las posibilidades de sentido. La
persona establece significados personales Unicos mientras que los valores pueden tener

significados universales que ayudan a configurar el sentido (Frankl, 1991).

Desde la perspectiva de Frankl (1991) el sentido no sélo esta relacionado con las
necesidades personales, sino que encuentra relacion con la autotrascendencia, dentro de la cual
se incluye la posibilidad de ir méas alla de uno mismo ayudando a los demas y/o con una apertura
a la dimension espiritual. Este enfoque tiene especial relevancia para la presente tesis puesto que
los padres de nifios con cancer se encuentran con una realidad de sufrimiento en el otro, en su
propio hijo. Frankl (2009, p. 37) lo expresa del siguiente modo: “ser hombre significa estar

preparado y orientado hacia algo que no es él mismo”. Por lo tanto, buscar el sentido dentro de
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una experiencia dolorosa a través de la busqueda de un sentido superior, de elementos positivos

0 mejorando la actitud personal van a ser condicionantes de la vivencia de la misma.

La lucha por encontrar un significado en la propia vida constituye la primera fuerza de
motivacion del hombre y sélo entonces es posible encontrar un sentido a la vida a pesar de los
sufrimientos o dificultades que uno pueda encontrar. Dicho sentido deber ser hallado por cada
uno en funcidn de sus propias circunstancias y de los propios objetivos vitales, asi como de las
de las posibilidades reales: “No deberiamos buscar un sentido abstracto a la vida, pues cada uno
tiene en ella su propia misién que cumplir; cada uno debe llevar a cabo un cometido concreto”

(Frankl, 1991, p. 107).

El sentido aparece también en relacion a la basqueda de un propoésito en situaciones
negativas o de crisis como puede ser el cuidar de un hijo ante la enfermedad grave (Klassen, et
al., 2007; Meert, et al., 2009). La habilidad personal de encontrar un sentido a la situacién
negativa se ha relacionado con la adaptacion de las personas y los modos de afrontamiento. El
sentido de la vida ha sido considerado como un factor de proteccidn ante eventos estresantes
(Davis, Nolen-Hoeksema, & Larson, 1998; Polaino-Lorente, 2000; Lopez & Rodriguez, 2007;

Rodriguez & Lopez, 2008; Taylor, 1983; Toffalini et al., 2015).

En esta linea de modo mas concreto, Frankl (1991) propone la realizacion de tres tipos de
valores para alcanzar el sentido, estos son: los valores de creacion, los valores experienciales y
los valores de actitud. Los valores de creacion que se pueden desarrollar mediante actos creativos
(p.€j.: realizando una actividad en la que se hace algo). En segundo lugar, los valores
experienciales que tienen que ver con experimentar o sentir algo, lo que tiene relacion con la
capacidad de vivir intensamente las circunstancias, experimentando, disfrutando o sintiendo
amor por otras personas. Hay situaciones que se plantean como valiosas en si mismas (Langle,
2005) como puede ser estar con tu hijo. Por ultimo, los valores de actitud son los que el hombre

puede realizar cuando no existe la posibilidad de desarrollar valores experienciales o de creacion.
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Esto puede ocurrir ante una situacién de gran sufrimiento que no se puede cambiar como es el
caso de la enfermedad de un ser querido (L6pez & Rodriguez, 2007). El desarrollo de estos
valores resulta fundamental porque a la persona siempre le queda la posibilidad de elegir la
actitud que tomar ante esas circunstancias dolorosas. De esta manera es posible encontrar sentido
al sufrimiento trascendiéndolo o buscando una determinada actitud ante el mismo. EI hombre ha
de soportar las dificultades y orientarlas a los valores porque si trata librarse de ellas a cualquier
precio lo Unico que puede conseguir es limitar el enriquecimiento que dicha situacion le puede

proporcionar (Frankl, 1991; Rodriguez & Lopez, 2008).

Se puede concluir afirmando que el sentido es algo relevante en la existencia humanay por
ello toma especial interés en situaciones de crisis y de dificultad como pueden ser la enfermedad
de un ser querido, el sufrimiento y la muerte. Estos aspectos forman parte de toda vida humana,
considerarlos y comprenderlos es un modo de dar un sentido global a la existencia humana

(Lépez & Rodriguez, 2007).

1.7.5. El sentido en los padres de nifios con cancer

En la presente tesis resulta relevante el sentido en el marco del afrontamiento de la
enfermedad grave de un hijo, siendo ésta una situacion excepcional que supone cambios y
desafios para toda la familia. Los padres se encuentran ante una situacion en la que se ven
abocados a redefinir sus significados vitales. En esta linea, Davis et al. (1998) describieron el
proceso de construir el sentido ante una situacion de sufrimiento de dos maneras. Por un lado, se
trata de que la persona descubra un significado de la situacién dentro de un sentido global de la
vida. Y, por otro lado, la persona puede encontrar aspectos positivos o beneficios de la
experiencia. En el caso de los padres de nifios con cancer existe literatura cientifica que refleja
este tipo de experiencia a través de las cuales los padres redefinen el sentido de su vida y sefialan
aspectos positivos de la experiencia (Duran, 2013; Hullmann et al., 2014; Klassen et al., 2012;

Steger et al., 2009).
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1.7.6. Laesperanza realista en oncologia pediatrica

Desde ese dar en sentido aparece la esperanza, en palabras de Lépez-Ibor (2008, p. 115)
“Y asistir al cambio desde la esperanza- o desde la desesperacion en algunos casos- a la esperanza
de intuir que todo tiene un sentido es también un privilegio. Nunca entenderemos por que, pero
el para qué se va vislumbrando a lo largo del camino”. Los padres experimentan la esperanza en

la posibilidad de acompanar su hijo a lo largo del camino de sufrimiento.

Para los padres esta esperanza también sucede en un primer momento cuando ven a otro
nifio que ha tenido la misma enfermedad que su hijo o hija y que ahora esta curado. Se podria
decir que este es un primer modelo de esperanza a través de la cual se puede proyectar a su propio
hijo en el nifio que ya esta curado (Lépez-lbor, 2008). Esta esperanza tiene relacion con el
modelo de esperanza en el que se espera que una meta sea alcanzada en algin momento (Snyder,
2002). En este caso la curacion de su hijo. En esta linea, Santos, Crespo, Canavarro y Kazak
(2015) afirman que las familias que encuentran sentido y poseen mas seguridad experimentan
mayor esperanza para tratar de modo mas flexible los desafios a los que los enfrenta la

enfermedad y el tratamiento.

La esperanza tiene su origen en la confianza que comienza en las cosas pequefias, por
ejemplo, como los padres reciben la informacidn, como la familia se ve implicada en el proceso.
En este sentido, Lépez-Ibor (2013) afirma que: “las herramientas de los padres y los hijos para
hacer frente al sufrimiento estan dentro de ellos, esas herramientas son los valores. Todos
tenemos valores dentro de nosotros, algo que nadie puede tocar”. Los padres necesitan la
esperanza y ésta se ha relacionado con la confianza en los médicos y la informacion
proporcionada sobre la salud de sus hijos (Salmon et al., 2012). De este modo, se puede afirmar
que los padres necesitan ayudas a corto plazo, aungue preocupados por el futuro a medio y largo

plazo.
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Con respecto a la vision de futuro, Lukas (2004) afirma que, en su mayoria, las personas
psiquicamente sanas tienen su presente y su futuro préximo en mira mientras que las personas
que tienen mas “presente” su pasado y tienen mas eventualmente el futuro distante en mente
(p.€j.: me preocupa cuando mi hijo vaya a la universidad si ahora mi hijo tiene 4 afios y lo
importante es salvar su vida) sufren mas. La persona puede caer en la afioranza del tiempo pasado
0 bien en concebir que sus procesos del pasado son aquello que ahora produce su malestar y ya
no se puede cambiar adoptando un papel de “victimas impotentes” (Lukas, 2004, p. 11) a lo largo
de su vida (p.ej.: “actitud desde la cual como mi hijo tuvo céncer ya mi familia...”; “todos los
problemas familiares se deban al cancer que tuvo mi hijo”; “nos ha cambiado tanto la vida que
ya nada volvera a ser como antes”’; “ya no podremos ser nunca felices”, entre otras afirmaciones).
Esto se manifiesta en la incapacidad en las personas para percibir los recursos del presente. Por

lo tanto, se trata de fomentar un cambio constructivo de la situacion, los padres dirijan la mirada

hacia delante donde pueden percibir el sentido para seguir avanzando.

Otros estudios, afirman que la esperanza no es sélo saber que algo va a suceder en algin
momento, sino que es una fortaleza que posee todo ser humano. De este modo, la esperanza en
los padres de nifios con cancer implica una orientacion hacia el futuro, la confianza y la presencia
de deseos, siendo fundamental para su vivencia de la enfermedad. Para los padres de nifios con
cancer la esperanza significaba deseo de vivir, busqueda, continuar con la vida diaria y reconocer
las posibilidades de la vida. La esperanza también se manifestaba como la confianza en Dios, en
que su vida tiene un proposito y en la creencia en la vida mas alla de la muerte (Eapen & Revesz,

2003; Kylmé, & Juvakka, 2007).

“Y en el aceptar hay mucha esperanza. A partir de aceptar puede reconstruirse toda una
vida (...) La pregunta de los padres es por qué, cuando se cambia al para que, cuando al
menos estan en busca del sentido pues entonces estan en marcha y estan vivos... ellos

dicen: “somos mejores personas, hemos encontrado una razén para vivir, un motivo para
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estar en este mundo, hemos tenido en nuestros brazos a un nifio que nos ha dado una leccion
de vida impresionante, y al final de ahi sale el volcarse en los demas y fijarse en los demas.
Pasan de fijarse en su propio dolor que es inmenso a fijarse en el dolor de los demés y se

convierten en luz” (Lopez —lbor, 2008, p. 117)

Y de este modo, a través de la esperanza se llega al amor, porque solo el amor da sentido
pleno al dolor. “El dolor se hace mas llevadero cuando alguien nos quiere y nos acompana

amorosamente” (Diaz, 1997, p.18).
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Resumen del capitulo

En este capitulo se han expuesto los aspectos mas relevantes en relacion al cancer infantil
y su repercusion familiar, asi como las diferentes etapas y su vivencia por parte de los padres. Se
trata de una enfermedad compleja que afecta al nifio y a toda la familia, en especial a los padres
por ser las figuras de referencia del nifio. Desde la atencion integral al cancer infantil merece la
pena considerar aspectos como los valores, el sufrimiento y el sentido por ser aquello que las

familias experimentan en su dia a dia.

Ademas, se han mostrado los aspectos psicoldgicos méas estudiados hasta el momento en
relacion a la afectacion emocional en los padres de nifios con cancer, asi como la vivencia de la
misma por parte de otros miembros de la familia como son los hermanos, los abuelos y la vida

de pareja.

La regulacién emocional de los padres es fundamental para el desarrollo socio-emocional
del nifio y ante una situacion como en la enfermedad y todos los cambios asociados a la misma

esto resulta alin més relevante.

Ante el sufrimiento del hombre surge la necesidad de un sentido. En el aceptar se encuentra
el sentido y detras del mismo se ponen de manifiesto los valores. La vivencia emocional de cada
padre y de cada madre es particular y unica. En los siguientes capitulos se abordan aspectos
psicoldgicos que pueden ser interesantes para una mejor comprension y ayuda a esta poblacion

desde la aceptacion y los valores.
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CAPITULO 2: ACEPTACION Y EVITACION EXPERIENCIAL

2.1. Laaceptacion

2.1.1. El concepto aceptacion

La aceptacion en el uso cotidiano es el acto de recibir algo, ese algo puede ser un deseo,
un deber o un logro que uno mismo persigue. Ademas, esta definicion se completa entendiendo
que aceptacion es recibir de modo favorable, considerando o aprobando lo recibido. Por lo tanto,
la aceptacion puede ser también entendida como consentimiento o creencia, asi como la
capacidad para permitir (Williams & Lynn, 2010). En psicologia social y clinica se han empleado

numerosas acepciones que han tenido en cuenta el fenémeno de la aceptacion.

En las ultimas décadas surge el término aceptacion experiencial (Block-Lerner, Wulfert,
& Moses, 2009) que define un modo concreto de aceptacion. La aceptacion experiencial hace
referencia a la aceptacion de uno mismo y de las propias experiencias internas captando una
esencia del constructo que no ha sido necesariamente compartida por visiones anteriores. La
aceptacion experiencial permite a los individuos sentir con mas energia porque estan empleando
menos esfuerzo en evitar (Block-Lerner, at al., 2009). Desde algunos enfoques psicoldgicos
anteriores, la aceptacion ha sido considerada como una parte de lo que el terapeuta realiza, es
decir acepta al paciente o cliente y sus condiciones y el paciente recibe esa aceptacion o se siente
aceptado de alguna manera. Como resultado, se promueve la auto-aceptacion, junto con otros
objetivos, del propio paciente dentro del proceso terapéutico (Block-Lerner et al., 2009). Sin
embargo, Arkowitz (1997) propuso que, aunque el proceso terapéutico en un inicio se puede
centrar en el enfoque en la aceptacion del cliente y de sus propias experiencias, incluidas las
experiencias internas (e.i.: pensamientos, sentimientos y sensaciones corporales), a la vez sugiere
que la aceptacion requiere llegar a una definicion operacional que favorezca la oportunidad de
continuar investigando este concepto. Uno de los hechos que se sefialan como dificultad para

operativizar el constructo es que la aceptacion es, por su propia naturaleza, un proceso del
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momento presente y se requiere del estudio del aqui y ahora de la experiencia (Block-Lener et

al., 2009).

Previo al término aceptacion experiencial, habian sido propuestas varias definiciones de
aceptacion por otros autores. Por ejemplo, Linehan (1994) describié en su obra la Aceptacion
Radical como “la apertura completa a la experiencia de lo que es justo como es” (1994, p.80).
Por otro lado, Dougher (1994) declar6 que la aceptacion ha sido con mucha frecuencia definida
negativamente, como dejar de luchar por el control o el cambio, por lo que la aceptacion seria
entendida como “permitir”. Y, por ultimo, Hayes (1994) afirmé que la aceptacion implica “el
contacto con las funciones de los estimulos directos o automaticos de eventos, sin actuar para
reducir o manipular esas funciones, y sin actuar Unicamente dirigidos por los contenidos
funcionales verbales” (1994, p. 31). La definicion dada por Hayes (1994) es precursora y similar
al concepto de aceptacion experiencial definido por Block-Lerner et al. (2009). Ademas, se ha
discutido mucho si esta forma de aceptacion puede considerarse el polo de un continuo que
comienza con la resignacion y la tolerancia, incluyendo la voluntad emocional o la apertura

(Hayes, 1994).

La aceptacion y los procesos asociados a la misma que, desde la perspectiva de Hayes,
Luoma, Bond, Masuda y Lillis (2006), han tomado el nombre de flexibilidad psicolégica e
incluyen aquellos conceptos asociados al autocontrol, la regulacion emocional y la
autorregulacion, entre otros, siendo términos que en ocasiones se han empleado de modo
intercambiable. Sin embargo, todos estos constructos consideran la respuesta flexible de la
persona a los signos externos o internos en servicio de lo que es valioso si mismo, es decir, el
individuo lleva a cabo una respuesta flexible desde su conducta, cognicion, emocion y atencion,
lo que revierte en un uso intercambiable de los mismos. Este planteamiento es una vision
contextual de lo que le ocurre a la persona y de como ésta es capaz de Vvivir su propia experiencia.

Desde esta perspectiva, las emociones pueden ser reguladas y servir para regular las interacciones
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con otras personas y con el entorno, y pueden estar estrechamente ligadas al esfuerzo que
requiera alcanzar una meta especifica (Campos et al., 2004; Finkenauer, Engels, & Baumeister,

2005; Hayes et al., 2006).

En definitiva, el significado terapéutico de la aceptacion o la aceptacion emocional no
resulta completamente novedoso desde la Terapia de Aceptacion y Compromiso o de otras
terapias desarrolladas recientemente, sino que la tradicion en psicologia y la perspectiva
filosofica hacen uso de la misma. Desde las distintas escuelas de psicologia y psicoterapia se ha
tenido en cuenta la aceptacion, aunque ha sido muy escaso el estudio de su validez empirica. En
la actualidad va adquiriendo mayor interés evaluar la eficacia de las terapias basadas en la
aceptacion (Block-Lerner et al., 2009). Sin embargo, se han empleado diferentes visiones de la

aceptacion en la historia de la psicologia que se detallan en el siguiente apartado.
2.1.2. La aceptacion en conceptos filosoficos

Existen una serie de conceptos que constituyen la aceptacion como un principio filoséfico
y espiritual que segun Williams y Lynn (2010) se clasifican en: falta de apego, no evitacion, no

juicio, tolerancia y voluntad.

En primer lugar, la falta de apego hace referencia a que todas las posesiones y los
individuos son creados, nacen y mueren. Los intentos de mantener de algin modo los mismos
resultan vanos y llevan inevitablemente al sufrimiento. Esta es una vision presentada desde la

espiritualidad, la religion y desde culturas orientales.

En segundo lugar, la no evitacion consiste en el no hacer. Puede aparecer como
complemento a la falta de apego, explicado anteriormente, siempre que el apego se presente en
la persona como proceso desadaptativo. Si la definicion de aceptacion resulta como la capacidad

para permitir, hacer disponible la experiencia del presente sin querer terminar con el dolor. La
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falta de apego y la no evitacion van a un requerir esfuerzo porgue la persona no realice la accién

con el fin de eliminar ese algo que acontece.

En tercer lugar, el no juicio es la experiencia personal de tomar conciencia y abstenerse de
emitir juicios sobre las emociones. Se trata de abstenerse de categorizar la experiencia interna

como buena o mala, correcta o incorrecta.

En cuarto lugar, la tolerancia consiste en acoger la experiencia como viene, es decir, como
aparece. Estar en contacto con la realidad justo en el momento presente es lo que implica la
aceptacion desde este enfoque de la tolerancia. En otras palabras, ser capaz de navegar en el
presente aln cuando la situacion no sea deseable. Sin embargo, esta habilidad no implica mera
resignacion o impotencia ante la adversidad, va mas alla. La aceptacion, por tanto, resulta una

eleccidn, la actitud con la que uno se acoge la realidad.

Y, por ultimo, la voluntad implica la aceptacion como una eleccién del ser humano que
posee voluntad. Ya los filésofos antiguos como Marco Aurelio afirmaban que la libertad nunca
esta comprometida cuando se sigue la direccion de alguien que sefiala lo correcto. Esto tiene que
ver con lo que algunas tradiciones religiosas consideran como la guia espiritual. Por lo tanto,
desde este enfoque se considera que seguir aquello que proponen personas con mayor
conocimiento resulta bueno para el crecimiento personal. La aceptacion, desde este ultimo

atributo, incluye la voluntad o el querer vivir la experiencia.
2.1.3. Laaceptacion en la historia de la psicologia

Desde toda la antigliedad las culturas de oriente y occidente han hablado de los beneficios
de la aceptacion. Esto se ha visto reflejado en los textos religiosos, como en la Biblia, textos de
otras tradiciones como los budistas o hinduistas, y en textos de la filosofia griega, entre otros.
Los efectos beneficiosos de la aceptacion también han sido sefialados por diversos tedricos como

Freud y Ellis, aunque es desde la terapia humanista y existencial, en especial Rogers, donde se
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pone el enfoque en la aceptacién como mecanismo de ayuda en el proceso de cambio terapéutico
(Block-Lener et al., 2009). En esta linea, Polaino-Lorente (1995, p.1211) afirma: “Para ser feliz
hay que aceptarse a si mismo. Una vez que la persona se acepta como es, la felicidad resultara
una tarea que probablemente sea dificil, pero al menos se han sentado las bases desde las cuales
hay una cierta probabilidad de alcanzarla. Por eso la aceptacion de si mismo es de vital

importancia”.

Sin embargo, en la tradicion de la psicoterapia ha existido una dialéctica compleja entre la
aceptacion y el cambio. El relativo énfasis en la aceptacion versus el cambio ha sido mostrado a
lo largo de las distintas escuelas de psicoterapia (Block-Lerner et al., 2009). De hecho, la
aceptacion ha comenzado a considerarse como una técnica en si misma de psicoterapia en las
pasadas dos décadas. Desde esta nueva aproximacion el valor y el poder de este constructo se
trasladan al ambito de las herramientas tedricas y metodologicas de la psicologia moderna

(Hayes, 1994).
a) Aceptacion desde la tradicion cultural y religiosa

Algunas de las aproximaciones psicoldgicas que consideran la aceptacion tienen sus raices
en la tradicion espiritual. En particular el budismo ha sido destacado por tener en cuenta el papel
fundamental del aqui y el ahora, de ello derivan las intervenciones postuladas por Kabat-Zinn
(1994) que se han usado para tratamientos en salud fisica y mental. Aunque la psicologia
contemporanea ha procurado definir mas la aceptacién en términos de adaptacion del
comportamiento, autoregulacién, o bienestar, en su origen pueden verse alguna de la

terminologia expuesta con anterioridad.

Desde la tradicion cristiana, Jaques Philippe (2003), te6logo expone la aceptacion de uno
mismo, la libertad y el instante presente en su obra La libertad interior. Philippe (2003 p. 89)
afirma “una de las condiciones indispensables para conquistar la libertad interior es la capacidad
de vivir el instante presente” y contintia: “la escalera de la perfeccion no tiene mas que un
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peldafio: el que subo hoy. Sin preocuparme ni del pasado ni del futuro, hoy me decido a creer, a
poner toda mi confianza en Dios, hoy elijo amar...” (Philippe, 2003 p. 92). De igual modo que
este vivir el presente plantea que las personas tienen el valor de aceptar los sufrimientos, no como
algo facil y sencillo sino algo que necesita un esfuerzo y valentia. Benedicto XV1 en su enciclica
Spe Salvi afirma: “Lo que cura al hombre no es esquivar el sufrimiento y huir ante el dolor, sino
la capacidad de aceptar la tribulacion, madurar en ella y encontrar en ella un sentido mediante la
union con Cristo, que ha sufrido con amor infinito” (Benedicto XVI, 2007 p. 37). En definitiva,
la aceptacion a lo largo de la historia ha sido un concepto integrado en la religién, la filosofia,
las tradiciones culturales, asi como en la vida cotidiana de las personas y en la sociedad (Williams

& Lynn, 2010).
b) Aceptacion en la tradicion psicoanalitica

Las teorias iniciales de Freud (1965), en las que enfatiza en papel de la introspeccion,
consideran la aceptacion emocional. EI concepto de represion acufiado desde la clasica teoria
psicoanalitica resulta relevante para la aceptacion experiencial. La represién es definida como el
acto psicologico inconsciente de excluir los recuerdos dolorosos, las experiencias traumaticas o
los impulsos, deseos y sentimientos inaceptables de la propia conciencia. Freud (1987)
conceptualiza la represion como un mecanismo de defensa y lo analiza en el contexto de los
sintomas histéricos, haciendo énfasis en la represion del dolor o de aquello que resulta
amenazante para la persona en el subconsciente (Freud, 1965). Si se considera una perspectiva
de continuo, la represién aparece entonces en el polo opuesto de la aceptacion por la falta de

consciencia ante las experiencias dolorosas internas (Hayes et al., 1996).

Otro de los aspectos que aporta la teoria psicoanalitica y tiene relacion con la aceptacion
es el concepto de contratransferencia. La contratransferencia incluye de algin modo la
aceptacion por parte del terapeuta de las experiencias internas privadas. Las reacciones de

contratransferencia son vistas como una fuente vital de informacion sobre la psicopatologia del
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paciente. Tener en cuenta estas emociones, pensamientos, actitudes y sensaciones para hacer que
estas experiencias no interfieran con la habilidad de entender al paciente forma parte de un

proceso de aceptacion (Block-Lerner et al., 2009).

Desde ACT (ACT, Hayes et al., 1999) se pone el enfoque especialmente en el contexto
asociado al no deseo de experimentar eventos privados. De este modo, Tworing, Masuda, Varra
y Hayes (2005, p. 120) presentan la siguiente premisa que se contrapone a la teoria psicoanalitica,
“si tu no estas dispuesto a experimentarlo, entonces lo tendras”. En este sentido, desde la
perspectiva psicoanalitica se quieren descubrir los motivos de la represion, el significado

personal de las ideas y creencias del paciente, los deseos, los recuerdos (Freud, 1987).

Pero la teoria desarrollada por Freud (1987) es mucho méas compleja que ésta. Sirva como
breve exposicion como desde esta perspectiva también se ha tenido en cuenta la aceptacién al
estudiar la funcién de la autonomia de la inconsciencia y del mecanismo de la represion. De
hecho, se puede reflejar en los numerosos estudios que demuestran cdmo las personas sufren
amnesia de eventos traumaticos (Block-Lerner, at al., 2009), lo que valida parte de este enfoque

que ha sido fundamental en la historia de la psicologia.
c) Aceptacion desde el enfoque humanistico y existencial

En los afios 50 y 60 comienzan a tomar relevancia las terapias humanistas y
existencialistas. Greenberg (1994) describi6 el papel de la aceptacion en las terapias humanistas
y existencialistas. EI mismo cit6 la teoria paradojica del cambio de Baisser (1970 citado por
Greenberg, 1994) en la que se expone la idea de que cuanto mas se acepta a las personas, a ellos
mismos en toda la complejidad, en el individuo se produce un mayor cambio. De este modo, se
evallan las emociones como cruciales en este proceso y como las personas pueden elegir el
rechazo o la aceptacion de cualquiera de las vivencias internas que en ellos aparezca. Ademas,
desde esta teoria se propone que mientras la evitacion perjudicaria las estrategias de
afrontamiento y las habilidades para la resolucion de problemas que ponen en marcha a las
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personas, la aceptacion emocional tendria numerosos beneficios. Por lo tanto, cuando las
personas aceptan sus emociones, pueden aprender que sus experiencias no son amenazantes y
esto revierte en una ausencia del miedo a las mismas. En consecuencia, las personas comienzan
a estar mas abiertas a las emociones positivas, asi como a entender los mecanismos que ponen
en marcha acorde a su vivencia emocional. A continuacion, se presenta cbmo cada una de las

corrientes humanistas o existencialistas han presentado el concepto de aceptacion.

En primer lugar, desde la perspectiva de la Terapia Centrada en el Cliente (Rogers, 1961),
la aceptacion de los sentimientos y la apertura a la experiencia son conceptos centrales. Desde
este enfoque se pueden encontrar conceptos que tienen que ver, por un lado, con la auto-
aceptacion y, por otro lado, con la aceptacion de los deméas. Ademas, esto a su vez tiene que ver
con el desarrollo de la consciencia de aspectos positivos y negativos de uno mismo y de los otros,
mientras se mantiene una actitud de afecto positivo. Rogers (1961) sugirié que el cambio se
produce gracias al movimiento de los individuos desde estar lejos de experimentar la
identificacion con su propia experiencia hasta la aceptacién. Como consecuencia, las personas
cambian conforme al grado en el que ellas lleguen a la completa aceptacion de su verdadero ser.
Los mecanismos de auto-aceptacion y la total aceptacion del cliente como persona estan
incluidos en esta vision. De esta manera se propone que el terapeuta debe poseer ciertas actitudes
como la consistencia, la autenticidad y la no critica (Rogers, 1951). Sin embargo, desde otras
corrientes de psicoterapia se han producido desencuentros. Por ejemplo, entre los objetivos de
los terapeutas de esta corriente y los cognitivos conductuales, quienes apoyan que a veces esta

aceptacion no es suficiente para el cambio (Block-Lerner et al., 2009).

Junto a Rogers, Perls (1959) puso énfasis en la inmediatez de la experiencia, afirmé que
los sentimientos deben ser experimentados y llevados al contexto de las sesiones de terapia. Perls
(1959) en su terapia Gestalt distinguié entre vivir en el presente que implica un proceso de

conciencia y es contrario a vivir para el presente que tiene que ver mas con un proceso de
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impulsividad ignorando las consecuencias. Para este autor el problema que ocurre en la sociedad
es que las personas puedan comienzan a evitar sus sentimientos y pueden llegar a vivir un
malestar que se manifiesta en forma de fobia, angustia y ansiedad. Desde el enfoque de la terapia
de Gestalt se pone énfasis en que la persona se descubra a si misma y tome conciencia de lo que
esta experimentando, facilitando el contacto con sus sentimientos y necesidades (Greenberg,

1994).

Dentro de las terapias existencialistas que con frecuencia han sido excluidas en las
revisiones tedricas sobre el concepto de aceptacion, Yalom (1984) se centro en la evitacion del
miedo a la muerte y afirmaba que crear defensas puede resultar desadaptativo para la persona y
producir sindromes. Es de destacar también la Logoterapia de Frankl (1991) en la que en el
proceso terapéutico aparecieron aspectos centrales del ser humano, como son la libertad y la
responsabilidad y, junto a ellas, la aceptacion. La aceptacion se presentd en contraposicion al
determinismo, es decir, la persona tiene la posibilidad de la verdadera libertad de decisién. Por
lo tanto, es propio de la condicién humana el estado de tension entre lo que hace y lo que a veces
piensa que deberia haber hecho. Frankl (1955) también habl6 de aceptacion de la finitud del
hombre como precondicion para la salud mental y el desarrollo humano. Mientras que la falta de
habilidad de un hombre para aceptar daba lugar a las caracteristicas de la personalidad neurética
segun este enfoque. Ademas, Frankl (2009) al exponer su vision sobre los valores y el sentido de
la vida presentd al ser humano como un ser libre de aceptar o rechazar un valor que se le ha
ofrecido ante una determinada situacion. Al mismo tiempo critico la idea errénea de que el
hombre intente escapar del sufrimiento, afirmando que cuando esto sucede el hombre se ve
incapaz de ello y sdlo revierte en una mayor carga con un nuevo sufrimiento innecesario. De este
modo, el hombre ya no sélo sufre por el sufrimiento real en si mismo, sino ademas por las
creencias que se generan en torno a ese sufrimiento. En su obra EI hombre en busca de sentido

afirmo: “el modo como un hombre acepta su destino y todos los sufrimientos que comporta, el

75



UNIVERSIDAD CEU SAN PABLO

modo como acepta su cruz le da la oportunidad, incluso en las circunstancias mas dificiles, de
proporcionarle un profundo significado a su vida” (Frankl 1991, p. 41). Para concluir este
apartado de las terapias humanistas y existencialistas se puede sintetizar en que todo el
pensamiento de la Logoterapia y de la Terapia Centrada en el Cliente tiene matices comunes a

la aceptacion experiencial (Block-Lerner et al., 2009).
d) Aceptacion desde el enfoque cognitivo-conductual

La terapia cognitivo conductual contiene también aspectos que tienen que ver con la
aceptacion. Definir la aceptacion desde este enfoque ha supuesto un desafio para algunos autores
puesto que hay técnicas de intervencion que presentan la disyuntiva entre la aceptacion vy el
cambio. Por ejemplo, la técnica de reestructuracion cognitiva del contenido del pensamiento
tiene una relacién directa con la reduccion del miedo o la ansiedad, aunque considerada como
un proceso de aprendizaje que tiene como objetivo aumentar la tolerancia del paciente. Esta
tolerancia se puede redefinir como la aceptacion de su miedo o ansiedad (Arch & Craske, 2008).
Sin embargo, este nuevo enfoque contrasta con la explicacion tradicional de la terapia cognitivo-
conductual basada en la teoria del procesamiento emocional. Otras técnicas tradicionales
empleadas desde este enfoque han sido, por ejemplo, las de exposicion a estimulos externos e
internos que ilustran los procesos de habituacion para las asociaciones problematicas que causan

el miedo (Foa & Kozak, 1986).

Al contrario de las terapias humanistas revisadas en el apartado anterior, en las que la
aceptacion formaba parte de un continuo, para las terapias cognitivo-conductuales la aceptacion
se ha presentado como el punto final del espectro. Por lo tanto, desde la terapia cognitivo-
conductual, Beck y Emery (1985) afirmaron que los comportamientos o0 emociones
disfuncionales tienen su raiz en las falsas creencias que los individuos sostienen sobre ellos
mismos, el mundo y el futuro. De este modo, propusieron técnicas como la reestructuracion

cognitiva y el dialogo socréatico. Identificar los pensamientos negativos automaticos y las
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creencias disfuncionales para poder adaptar respuestas mas racionales son los principios de este
enfoque. Aunque desde este enfoque siempre se ha hecho mayor énfasis en el cambio de las
creencias irracionales, resulta interesante reflejar el hecho de que muchas de las técnicas que
Beck y Emery (1985) propusieron para modificar el componente afectivo estan basadas en la
aceptacion. De hecho, cuando el terapeuta propone al paciente que continle su vida a pesar de
sus pensamientos irracionales, cuando se facilita la exposicion o cuando se sitda al paciente como
observador de su experiencia en lugar de quedar atrapado en la experiencia emocional, son

algunas de las técnicas que tienen componentes de aceptacion (Block-Lerner et al., 2009).

Desde la perspectiva de la Terapia Racional Emotiva creada por Ellis (1995), los terapeutas
conciben al individuo como un todo orientado hacia unas metas, por el hecho mismo de ser
humano vy estar vivo. El terapeuta acepta al cliente con todas sus limitaciones. Sin embargo,
desde este enfoque se propuso hacer una distincion entre el ser como un todo y el contenido del
ser (i.e.: pensamientos, sentimientos y la conducta manifiesta). Por lo tanto, lo que se plantea es
que uno debe aceptarse mientras evalia y modifica su contenido, es decir, lo que tiene que ver
con pensamientos, sentimientos o conductas. La persona es animada a pensar mas racionalmente,
especialmente cuando no se tiene el control consciente sobre lo que se piensa o se siente, entonces
puede ser que requiera un mayor esfuerzo y esto le lleve a comportarse segun las reglas sociales
o0 verbales, lo que entra en conflicto con ser susceptible a las consecuencias naturales (Robb &
Ciarrochi, 2005). Como resultado este planteamiento ha sido criticado en su acercamiento a la
aceptacion por ser internamente incoherente en sus principios, esto es, al fomentar el
pensamiento racional como algo asociado a la rigidez, de manera que este modelo de
intervencion puede alejarse de lo que se entiende por aceptacion experiencial (Block-Lerner et

al., 2009).

Por el contrario, Arch y Craske (2008) pusieron mayor énfasis a la aproximacion desde el

aprendizaje en lugar de la extincion centrada en la mera reduccion del miedo durante exposicion.

77



UNIVERSIDAD CEU SAN PABLO

Estos autores afirmaron que, incrementar la tolerancia a los estados aversivos a traves de la
reduccién de los intentos de regular las emociones no deseadas y actuar con la ansiedad, es
aquello que proponen como aproximacion méas cercana a la aceptacion. Por su parte, Barlow,
Allen y Choate (2004) propusieron elementos que tienen que ver con la tolerancia también desde
el enfoque cognitivo-conductual. En primer lugar, se invita a los pacientes a tomar conciencia de
las conductas que ellos suelen realizar cuando estan sintiendo ciertas emociones y, en segundo
lugar, se les ensefia a practicar algo divertido con conductas incompatibles que ellos mismos

suelen poner en marcha ante el miedo.

Por todo lo expuesto anteriormente, pueden resultar como objetivos terapéuticos desde este
enfoque la tolerancia y la aceptacion. Dentro de las terapias llamadas de tercera generacion
dentro del enfoque cognitivo-conductual se encuentra la Terapia Dialectico Conductual (TDC;
Linehan, 1994), la Terapia Cognitiva Basada en la Atencion Plena o Mindfulness (TCAP; Segal,
Williams, & Teasdale, (2002) y la Terapia de Aceptacion y Compromiso (ACT; Hayes et al.,
1999). Hay una importante diferencia entre los enfoques clasicos de la terapia cognitivo-
conductual y las terapias de tercera generacion. La principal diferencia esta en el énfasis en los
actos de aceptacion como un continuo que va desde la resignacion y la tolerancia hasta el
voluntario abandono que de los esfuerzos por cambiar las situaciones (Hayes, 1994). Desde este
enfoque no es necesaria la aceptacion total en todos los &mbitos. En cambio, el objetivo es que
la persona desarrolle esa flexibilidad psicoldgica (Block-Lerner at al., 2009), lo que resulta
diferente a los objetivos que plantean los distintos enfoques cognitivos conductuales expuestos
con anterioridad. En el apartado siguiente se exponen los principios de la aceptacion desde la
nueva ola de terapias de tercera generacion, en concreto desde la Terapia de Aceptacion y

Compromiso que es el nucleo de la presente tesis.
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e) Aceptacion desde la Terapia de Aceptacion y Compromiso

La aceptacion, aunque considerada desde siempre no es hasta los afios 90 del pasado siglo
en el que Hayes et al. (1999) comenzaron a dar importancia a la operativizacion de este
constructo y de este modo se afiade el valor empirico. La flexibilidad psicoldgica hace referencia
a la posibilidad de contactar con los eventos privados que ocurren en el presente, en la medida
en que sea posible como seres humanos, al tiempo que se elige o bien abandonar o persistir en
una accion que puede implicar malestar pero que estd al servicio de los valores que uno ha
identificado para si mismo (Hayes et al., 1999; Hayes et al., 2006). Sin embargo, cabria distinguir
de qué dominos se habla cuando se hace referencia a la flexibilidad psicoldgica o aceptacion. La
aceptacion segun Hayes (1994) puede estar referida a factores internos o externos. Dentro de los
estimulos internos se incluyen los pensamientos, los sentimientos (Ellis & Robb, 1994; Rogers,
1995) vy las sensaciones (McCracken, Vowles, & Eccleston, 2004), asi como las interacciones
que pueden surgir de estos dominios basicos. Los estimulos externos asociados con la aceptacion,
en general, han sido identificados en dos tipos: por un lado, con las otras personas y, por el otro,
con las situaciones (Williams & Lynn, 2010). El propésito de vivir de modo saludable no es sélo
intentar sentirse bien, sino adecuar de algin modo los sentimientos a las situaciones que se estan
experimentando. De este modo, abandonar el cambio de emociones y ser activo en el
experimentar las emociones como emociones, los pensamientos como pensamientos, y los
recuerdos como recuerdos ayuda al sujeto a actuar de un modo eficaz (Blackledge & Hayes,

2001).

El estudio de la flexibilidad psicol6gica comparado con otros conceptos como el de auto-
regulacién aun ha recibido poca atencion. La diferencia entre el concepto de auto-regulacion y
la flexibilidad psicoldgica reside en que mientras la auto-regulacion se centra en el estudio del
manejo de las situaciones sociales y los recursos personales ante determinadas situaciones, la

flexibilidad psicologica se hace extensible al manejo de los estados internos (p.ej.: el duelo) y
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las situaciones externas (p.ej.: el miedo que provoca un lugar) que la persona experimenta como
indeseados (Williams, Ciarrochi & Heaven., 2012). Ademas, cuando se dice que una persona
tiene déficit en la auto-regulaciéon aparecen implicadas emociones, pensamientos y conductas
antisociales, asi como incapacidad para disminuir su ansiedad o la ausencia de estrategias o
carencia para elegir una estrategia apropiada. Por otro lado, en la inflexibilidad psicolégica el
problema surge del intento de controlar emociones, pensamientos y conductas a través de la
aplicacion de ciertas estrategias que resultan excesivas o muy rigidas (Greco, Lambert, & Baer,
2008). Por el contrario, la ausencia de flexibilidad psicoldgica reduce las oportunidades para
Vivir experiencias positivas y limita las opciones de respuesta a cualquier circunstancia a la que
la persona se enfrenta (Barber, Bagsby, & Munz, 2010; Blackledge & Hayes 2001; Chawla &

Ostafin, 2007; Kashdan, Barrios, Forsyth, & Steger, 2006).

En resumen, la flexibilidad psicoldgica se presenta como el modo en el que una persona
experimenta sus propias vivencias internas y los eventos externos, asi como los pensamientos,
las emociones, las sensaciones o las situaciones sociales, a la vez que pone en marcha sus propias
habilidades para responder del mejor modo acorde a sus metas y/o valores. La flexibilidad
psicoldgica incluye conciencia del momento presente, adaptacion a las demandas del entorno y
del momento en funcién de la situacién, la habilidad de cambiar de perspectiva, hacer un balance
de las necesidades y cambiar o mantener el comportamiento adecuado para seguir hacia sus
valores finales (Gloster, Klotsche, Chaker, Hummel, & Hoyer, 2011; Hayes et al., 2006; Kashdan
& Rottenberg, 2010). De este modo, la flexibilidad psicoldgica se ha asociado con salud mental
y calidad de vida actuando como un factor de proteccién que facilitaria en las personas el
bienestar emocional y la recuperacion ante los eventos estresantes (Gloster et al., 2011; Kashdan

et al., 2009; Kashdan & Rottenberg, 2010; Slater, Holowka, Schorr, & Roemer, 2005).
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2.1.4. Lo unico que no puede ser cambiado debe ser aceptado

Se han incrementado las intervenciones basadas en la aceptacion o el fomento de la
flexibilidad psicoldgica y esto es un indicativo de la funcion importante que tiene la misma en
las personas. En estas intervenciones entra en juego la paraddjica naturaleza entre la aceptacion
y el cambio personal, asi como el papel de la evitacion experiencial en psicopatologia.
Aceptacion y cambio se pueden dar al menos en dos maneras (Williams & Lynn, 2010). En
primer lugar, si la aceptacion conlleva el reconocimiento de los hechos de una situacion en si
mismos, resulta contrario a la pasividad o a la resignacion. Por lo tanto, la aceptacion puede
suceder en el proceso de cambio. Cuando una persona elige cambiar como respuesta a una
circunstancia que concreta que le sucede, primero debe aceptar las circunstancias tal y como son
para entonces poder aceptar el proceso de cambio en si mismo, y mas tarde aceptar los resultados
del esfuerzo del cambio. En segundo lugar, la aceptacion puede servir de impulso para la
trasformacion para el cambio (Ellis & Robb, 1994). Hayes (1994, p. 20) afirma que “cuando uno
abandona el intentar ser diferente, uno llega a ser... inmediatamente diferente en un profundo

sentido”.

Los beneficios de la aceptacion han sido sefialados por varios autores y entre ellos se puede
encontrar: la ampliacion de la variedad de experiencias disponibles, el aumento del potencial
personal para acciones productivas, la compasion y del cumplimiento, la serenidad y la
razonabilidad, la reduccién del culpar a los demas, y las emociones negativas angustiantes; v,
por ultimo, todo ello se ha relacionado con resultados terapéuticos positivos (Hayes, 1994;

Kashdan, & Rottenberg, 2010; Wilson & Luciano, 2001).

Es importante sefialar que los beneficios de la aceptacion no han sido Gnicamente medidos
en el sentido de reduccidn sintomatica, ya que puede ser que la persona mejore sin necesidad de
disminuir los sintomas o eliminar el trastorno. La meta de los tratamientos se puede alcanzar

tanto si la reduccion de sintomas ocurre 0 como si no. Esto significa que la propia modificacién
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de creencias sobre los sintomas ya hace disminuir el malestar sobre los mismos y, de otro lado,
la voluntad de experimentarlos, a la vez que aumenta el repertorio de conductas que ayuden a la

persona (Gloster et al., 2011; Kashdan & Rottenberg, 2010).
2.2. Laevitacion experiencial

2.2.1. Caracterizacion del constructo

La evitacion experiencial se define como el fendmeno por el cual la persona intenta no
permanecer en contacto con las experiencias privadas negativas (incluyendo las sensaciones
corporales, emociones, pensamientos, recuerdos y acciones) y ademas trata de hacer algo para
alterar esas experiencias negativas o los eventos que dan lugar a ese tipo de emociones,
conductas, pensamientos, etc. (Hayes et al., 1996). Existe una creciente literatura que apoya la
hip6tesis de que la evitacion experiencial es un proceso central en numerosos problemas
psicoldgicos. A nivel general, la evitacion experiencial se ha relacionado de forma negativa con
la calidad de vida y la salud fisica en general. Estudios recientes sefialan que las personas con
mayores indices de evitacion experiencial presentan mayor riesgo para el desarrollo de
psicopatologia (Chawla & Ostafin, 2007; Gamez, Chmielewski, Kotov, Ruggero, & Watson,
2011; Kashdan et al., 2009; Spinhoven, Drost, de Rooij, van Hemert, & Penninx, 2014; Wilson
& Luciano, 2002). De este modo, la evitacion experiencial parece tener un papel en el origen, el
mantenimiento y el cambio de varias formas de psicopatologia o problemas psicoldgicos (Hayes

et al., 2010).

Dentro de lo que se entiende por evitacidn experiencial puede haber una gran variedad de
manifestaciones, tales como los comportamientos evitativos, la negacién, el posponer asuntos,
la distraccion, o la supresién emocional, entre otros, que tienen un coste para la vida de la persona

(Gamez, et al., 2011; Hayes et al., 1996; Spinhoven et al., 2014).

82



CAPITULO 2: ACEPTACION Y EVITACION EXPERIENCIAL

Desde este enfoque se puede considerar la evitacion experiencial como un proceso que
explica la continuidad de los trastornos emocionales en algunas personas. Sin embargo, la
mayoria de estudios que se han realizado son de tipo correlacional o de comparacion de grupos,
por lo que resulta dificil establecer modelos causales (Chawla & Ostafin, 2007). Se han llevado
a cabo muy pocos estudios longitudinales que puedan afirmar el papel de la evitacion
experiencial en la causa y el mantenimiento de los trastornos emocionales, por lo que adn es
necesario un mejor estudio sobre el papel de la evitacién experiencial en el origen,

mantenimiento y/o disminucion del malestar emocional de las personas.

El constructo de evitacion experiencial resulta novedoso, aunque desde hace tiempo en el
ambito de la psicologia se ha estudiado el papel de la evitacion. De hecho, la evitacién, tanto
conductual como cognitiva, se ha relacionado con la sintomatologia ansiosa, como es en el caso
de las fobias o los sintomas de estrés postraumatico. En este sentido, Foa, Stein y McFarle (2006)
afirman que la inhibicién o evitacién de las experiencias emocionales asociadas a malestar, ya
sea en forma de imégenes o en forma de conductas, impiden el procesamiento emocional del
miedo. Para estos autores la exposicion a las sefiales de miedo, es decir, a los propios estimulos
o al significado emocional asociado a dicho miedo es lo unico que facilita la habituacién o
extincion. La efectividad de dichos mecanismos de aceptacion de las experiencias emocionales,
que muchas veces son de recuerdos, o la exposicion como técnica ha sido ampliamente

comprobada (Foa et al., 2006).

Otro de los conceptos relacionados con la evitacion experiencial es el de fusion cognitiva.
El concepto de fusion cognitiva hace referencia a la tendencia a enredarse en el contenido de los
eventos privados, a creer literalmente el contenido del pensamiento, es decir, el tipo de relacion
que las personas establecen con sus propios pensamientos y la funcion que esto tiene para su
conducta (Hayes, Strosahl, & Wilson, 2011) La persona entonces comienza a comportarse guiada

por el contenido de sus pensamientos y se aleja de los valores personales, de aquello que es
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importante para su vida (Gillanders et al., 2014). Por lo tanto, el impacto de los procesos
cognitivos en la conducta de las personas lleva a comportarse un modo menos flexible ante
situaciones dificiles de la vida y esto tiene relacion con la presencia de psicopatologia (Gillanders

et al., 2014; Hayes et al., 2011).

El estudio realizado por Coyne y Wilson (2004) relaciond la fusién cognitiva en los padres
y los estilos educativos desadaptativos. Ademas, recientemente en otras poblaciones la fusion
cognitiva se ha relacionado con un mayor malestar en las personas, de tal modo, que sufren culpa
por la pérdida o por haber sufrido un trauma, es decir, la culpa no se relaciona de modo directo
con el malestar sino a través de la relacion de uno mismo con los propios eventos privados (Dinis,
Carvalho, Pinto Gouveia & Estanqueiro, 2015). Otro estudio reciente realizado con cuidadores
de personas con demencia encontrd que el grupo de cuidadores que presentaban alta fusion
presentaban mayores indices en evitacion experiencial, depresion, ansiedad y menores niveles
de actividades agradables y satisfaccion vital (Romero-Moreno, Marquez-Gonzélez, Losada,

Fernandez-Fernandez, & Nogales-Gonzélez, 2015).

La evitacion experiencial puede ser conceptualizada desde la inclusion de una variedad de
constructos relacionados, como son la supresion de pensamiento (Weznlaff & Wegner, 2000), la
supresion emocional (Gross & Levenson, 1993), las estrategias de afrontamiento evitativas
(Penley, Tomaka, & Wiebe, 2002) y la reevaluacion (Lazarus, 1991), entre otras. Sin embargo,
la supresion de pensamiento o la supresion emocional no resultan exclusivamente desadaptativas
en si mismas, aunque también pueden provocar efectos paraddjicos (Hayes et al., 1999). Este
efecto paradojico consiste en que el proceso de inhibir estos pensamientos, emociones, recuerdos
u otros eventos internos aumenta la posibilidad de que estas variedades de eventos vuelvan a
aparecer (Hayes & Wilson, 2003). La evitacion ha sido incluida como sintoma propioa dentro de
las categorias diagnosticas empleadas en psicologia. Asi, en el DSM-5 se puede encontrar que la

evitacion o los sintomas evitativos forman parte de algunas categorias diagnosticas, como el
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trastorno de personalidad evitativo, el trastorno obsesivo compulsivo, las fobias, el trastorno por
estrés postraumatico o el abuso de sustancias, entre otros (American Psychiatric Association,

2014).

2.2.2. La evitacion experiencial como proceso central en los problemas

psicoldgicos

Como ya se ha sefialado en el apartado anterior, varios estudios realizados con poblacion
general y poblacion clinica muestran la asociacion entre evitacion experiencial y alteraciones en
la salud psicolégica (Fledderus et al., 2010; Hayes et al., 1996). De forma especifica, se ha
relacionado con niveles de afecto negativo (Hayes et al., 2006; Tull, Gratz, Salters, & Roemer,
2004) y la sintomatologia depresiva (Carvalho, Dinis, Pinto-Gouveia, & Estanqueiro, 2015;
Forsyth, Parker, & Finlay, 2003; Kashdan et al., 2006; Kashdan, Breen, Afram, & Terhar, 2010;
Marx & Sloan, 2005; Ottenbreit & Dobson, 2004; Roemer, Salters, Raffa, & Orsillo, 2005). De
hecho, se ha estudiado en personas la sintomatologia depresiva a través de diarios y se ha
evaluado si estas personas ponen en marcha o no procesos de evitacion experiencial y como
influyen estos procesos en su estado de animo. Como resultado, Shahar y Herr (2011)
descubrieron que la evitacidn experiencial no varia en el trascurso de los dias en las personas,
sin embargo, las personas con mayores indices de depresion ponian en marcha mas a menudo

evitacion experiencial.

Ademas, también se ha encontrado relacién entre evitacion experiencial y otros tipos de
psicopatologia, como el abuso de sustancias, el trastorno obsesivo-compulsivo, el trastorno de
panico o la personalidad limite (Wilson & Luciano, 2002). Diferentes dominios de evitacion
(p.€j.: lo cognitivo, la conducta) tienen diferente relacion con la psicopatologia (Blalock &
Joiner, 2000; Ottenbreit & Dobson, 2004). La evitacion de las sensaciones corporales suele ser
muy propia de los trastornos de panico. En relacion a esto, Chapman, Gratz y Brown (2006)

propusieron el modelo de evitacion experiencial para estudiar el fenomeno de las autolesiones y
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los factores asociados a estas conductas. Desde este modelo, se propone que las personas se
autolesionan por el reforzamiento negativo que mantiene la conducta en forma de escape o
evitacion de las experiencias internas no deseadas. La evitacion experiencial y su relacion con la
supresion de pensamientos también ha sido ampliamente estudiada, dado el efecto paraddjico
que tiene la supresion de pensamientos. La supresion parece incrementar la frecuencia de los
pensamientos indeseados, asi como intensificar el malestar emocional que los mismos causan.
Las personas intentan tener el control de algin modo con esta supresion del pensamiento que

puede resultar paraddjica e incrementar el malestar (Wenzlaff & Wegner, 2000).

Sin embargo, la mayor parte de la investigacion llevada a cabo sobre la evitacion
experiencial se ha centrado en su relacion con la sintomatologia ansiosa (Amir, Coles, Brigidi,
& Foa, 2001; Levitt, Brown, Orsillo, & Barlow, 2004). La evitacion experiencial ha sido asociada
con la severidad de los sintomas en el trastorno por estrés postraumatico (Kumpula, Orcultt,
Bardeen, & Varkovitzky, 2011; Plumb, Orsillo, & Luterek, 2004; Tull & Roemer, 2007) y se
muestra como el predictor mas fuerte, comparado con otros factores de personalidad, del estrés
postraumatico y las emociones negativas en los veteranos de guerra (Meyer et al., 2013). Hay
estudios que destacan el papel de la evitacion experiencial como el mejor predictor cuando ha
pasado la fase aguda del trauma y sugieren que si una persona tiene altos niveles de evitacion
experiencial antes del trauma esto resulta ser un factor de riesgo después de la exposicion a la
situacion estresante o traumatica (Batten, Orsillo, & Walser, 2005; van der Velden, & Wittmann,

2008).

En los procesos de evitacion experiencial pueden estar incluidas otra serie de reacciones
psicoldgicas, como es la reevaluacion de las propias emociones. Esto sucede cuando la persona
evalUa ciertas emociones como negativas, lo que lleva a generar una segunda emocion a causa
de esta evaluacion, por ejemplo, el miedo a sentir culpa, y esto le puede llevar a querer evitar

ciertas emociones (Gratz, Bornovalova, Delany-Brumsey, Nick, & Lejuez, 2007). Esa no
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aceptacion de ciertas emociones ha sido sefialada como factor que contribuye a dificultades en
la regulacién emocional (Tull & Roemer, 2007) y se ha relacionado con los sintomas ansiosos
(Hayes et al., 2006). En poblacion mayor se han encontrado relaciones significativas positivas
entre evitacion experiencial y alteraciones en el sistema inmune (Butler & Ciarrochi, 2007) lo
que resulta un indicador de que altos niveles de evitacion experiencial pueden estar relacionados

con mayor estrés, lo que a su vez tiene su repercusion en la salud fisica.

Otro de los aspectos estudiados en relacion a la evitacion experiencial han sido los estilos
de afrontamiento. Fledderus et al. (2010) han encontrado relacion entre evitacion experiencial y
el estilo de afrontamiento pasivo, el cual, a su vez, parece relacionarse con alteraciones en el
bienestar emocional. Esto es, las personas que emplean un afrontamiento pasivo suelen presentar
mayores niveles de depresion y/o ansiedad. De hecho, se han encontrado datos que sugieren que
la evitacion media la relacion entre el estilo pasivo de afrontamiento y las variables de salud
psicoldgica, como la depresion o el bienestar psicoldgico. De este modo, los estudios que han
tenido en cuenta las estrategias de afrontamiento en personas que comienzan a hacer frente a
situaciones estresantes, como puede ser tener un hijo enfermo, se ha observado que hay un mayor
riesgo de presentar altos niveles de malestar emocional (depresién y ansiedad), asi como menores
niveles de salud mental en las personas que emplean la evitacion experiencial junto con

estrategias de afrontamiento pasivas (Fledderus et al., 2010).

Sin embargo, la evitacion experiencial no estd asociada solo con la presencia de
psicopatologia. Hay estudios que sefialan que personas que no presentan sintomas de
psicopatologia presentan menores niveles de evitacion experiencial, es decir, son menos
inflexibles, a la vez que se han encontrado mejores indices de calidad de vida. Por lo tanto, la
ausencia de inflexibilidad psicoldgica es mas que la mera ausencia de psicopatologia (Kashdan
et al., 2009; Vanwoerden, Kalpakci & Sharp, 2015). Estos resultados son acordes a los

encontrados por Kashdan et al. (2006) quienes han sefialado que la evitacion experiencial tiene
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un papel mediador de los efectos de algunas estrategias de regulacién emocional, como son la

supresion y la revaluacion, sobre la ansiedad.

Ademas, no solo se han establecido relaciones entre la evitacion experiencial y los distintos
problemas psicolégicos, sino que la evitacion experiencial también aparece como un factor que
afecta al curso de dichos problemas. En los pocos estudios de tipo longitudinal que se han
realizado se ha encontrado la evitacion experiencial como mantenedor de los sintomas para
algunas personas (Batten et al., 2005; Kumpulla et al., 2011; Marx & Sloan, 2005; Meyer et al.,
2013). Recientemente Spinhoven et al. (2014) han sefialado la asociacion entre la evitacion
experiencial y la presencia o ausencia de trastornos en el tiempo. Es decir, se evalu6 a personas
diagnosticadas y no diagnosticadas de trastornos. Los resultados mostraron que aquellas
personas que al inicio presentaban altos niveles de evitacion experiencial, con el paso del tiempo,
es decir, a los cuatro afios, tenian mas riesgo de padecer algun trastorno (depresion y/o ansiedad).
Y, por otro lado, aquellas personas que al inicio presentaban algun tipo de trastorno y altos
niveles de evitacion experiencial, la presencia de evitacion experiencial jugaba un papel
determinante en el mantenimiento del trastorno. La evitacidn experiencial se convierte, entonces,
en un factor transdiagndstico que puede ser estable en el tiempo. La presencia de inflexibilidad
psicoldgica reduce las oportunidades de experiencias positivas y limita el repertorio de respuestas
ante numerosas situaciones que pueden acontecen en la vida de las personas (Hayes et al., 2010;
Vanwoerden, et al., 2015). De hecho, Hayes et al. (1996) plantean la existencia del Trastorno de
Evitacion Experiencial (TEE) el cual se presenta como “un patrén inflexible que consiste en que
para poder vivir se actla bajo la necesidad de controlar y/o evitar la presencia de pensamientos,
recuerdos, sensaciones y otros eventos privados” (Luciano & Valdivia, 2006, p.84). De tal modo
que, las personas ponen en marcha una serie de respuestas con el fin de controlar las
circunstancias, asi como el malestar y los eventos privados (Luciano-Soriano, 2001; Wilson &

Luciano, 2002). Los sistemas DSM o CIE recogen formas de psicopatologia que pueden ser
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conceptualizadas como formas de evitacion no saludable, por ello el TEE tiene un elemento
comun funcional y es que la persona pone en marcha los patrones de evitacion experiencial para
eliminar los eventos privados que la persona por si misma considera barreras para su vida. De
este modo se establece que el sujeto sufre por los eventos privados y por la lucha deliberada
contra su sufrimiento. Puede estar dentro de este patron de evitacion lo que tiene que ver con
supresion del dolor o de pensamientos y la tendencia excesiva a reflexionar o dar razones ante

una situacién, como un modo de afrontamiento, entre otros (Wilson & Luciano, 2002).

La evitacion experiencial puede resultar toxica o dafiina para la persona como resultado de
la inflexibilidad empleada y la insensibilidad hacia el contexto en el que es aplicada, es decir, la
persona selecciona esa estrategia de afrontamiento, aungque no sea la adecuada a la demanda
situacional (Bonanno, Papa, LaLande, Westphal, & Coifman, 2004; Kashdan et al., 2006). Las
personas con mayor evitacién experiencial pueden ser mas propensas al uso de estrategias
especificas de afrontamiento como la negacién que ponen en marcha en todos los contextos
independientemente de la funcionalidad o del resultado que pueda tener en su vida y en sus
valores. Por el contrario, las personas que muestran mayor aceptacion de su mundo experiencial,
menor evitacion experiencial, empleardn una variedad de estrategias de afrontamiento, con
distintos métodos de auto-regulacion, y estas estrategias seran elegidas en relacién a la demanda
del contexto particular (Kashdan et al., 2006). Por lo tanto, aquello que resulta desadaptativo es
el enorme reparto de recursos implicados en el proceso de la evitacion experiencial por si misma,

en lugar de permitir a la persona centrarse en el contenido especifico emocional o el problema.

Ademas de a las consecuencias que puede tener para las personas el empleo de la evitacion
experiencial, ésta coexiste con “la necesidad de sentirse bien” (Wilson & Luciano, 2002, p. 82)
que lleva al propio individuo a comprobar constantemente si se siente bien. El excesivo
pensamiento y la divagacion sobre como uno se siente lleva a que la persona se pierda parte de

su vida, el contacto con el momento presente y otras experiencias del ambiente. Esto puede
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derivar en el estar excesivamente centrado en uno mismo y en los propios eventos privados mas
que en lo sucede en el contexto a las personas con las que esté, la persona centrada en la necesidad
de estar bien cae en el olvido de lo que tiene valor a medio y/o largo plazo para uno mismo y
para los demés (Wilson & Luciano, 2002). En relacién a esto, cuando una persona vive de esta
manera, presentando lo que se denomina el TEE, deja de trabajar por aquello que es
especialmente importante a medio y/o largo plazo y sin ser consistente con los propios valores.
Desde esta vision, se entiende como valor aquello que la persona desea verse haciendo en
diferentes areas de su vida como puede ser la familia, los amigos, el trabajo o la espiritualidad,
entre otros (Luciano, Paez-Blarrina, & Valdivia, 2006). En definitiva, la persona descuida
aquello que resulta importante para ella por estar atrapada en esa necesidad “sentirse bien”

(Wilson & Luciano, 2002).

En el ambito de la psicologia de la salud, en los pacientes con cancer que manifiestan el
trastorno de evitacidn experiencial se ha observado que, aunque a corto plazo las respuestas de
evitacion funcionan a corto plazo, puesto que reducen la funcién aversiva del cancer. Sin
embargo, a largo plazo tienen consecuencias negativas: aumentar el miedo y limitar la vida de
tal modo que llegan a estancar areas valiosas para la persona. Como resultado, comienza a
manifestarse 1o que en la evitacion experiencial se traduce en barreras que impiden al sujeto
Ilevar la vida que desea en cuanto a sus valores (Paez, Luciano, & Gutiérrez, 2005). Ademas, los
estudios realizados sobre la evitacion experiencial y su papel en la aceptacion del dolor han
demostrado que la resiliencia y la aceptacion que manifiestan las personas son factores de
proteccion frente a la evitacion experiencial que se muestra como un factor de vulnerabilidad
que facilita los procesos de inadaptacion al dolor después de una situacion de sufrimiento (Ruiz-

Parraga & LOpez-Martinez, 2015).

En resumen, si bien la evitacion experiencial es un concepto muy interesante e innovador

que se ha relacionado con numerosos factores psicologicos, auin no existe una clarificacion
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suficiente y consensuada de los procesos y mecanismos implicados la evitacion experiencial. Por
lo que existe la necesidad de operativizar de forma mas clara el constructo e incrementar datos

sobre su validez (Chawla & Ostafin, 2007; Kashdan & Rottenberg, 2010).
2.3. Laevitacion experiencial en los padres

Recientemente, en el contexto de situaciones que pueden resultar estresantes para la familia
se ha estudiado el rol de la evitacion experiencial en los padres. Ademas, este rol ha tenido
especial relevancia por la influencia que el estado emocional de los padres tiene sobre los hijos,
como se ha visto en el apartado sobre regulacion emocional en la familia (ver capitulo 1). De
acuerdo con Hayes et al. (1996), los hijos, en especial los adolescentes, pueden aprender la
evitacion experiencial a través del modelado, de los procesos familiares o de las précticas

parentales deficitarias.

Entre las investigaciones recientes que evaltan en papel de la evitacion experiencial (ver
tabla 1: estudios realizados con padres sobre flexibilidad psicoldgica y evitacion experiencial) se
pueden encontrar estudios sobre la evitacion experiencial en los padres, en especial en el proceso
de eventos estresantes. En primer lugar, Greco et al. (2008) realizaron un estudio en el que por
primera vez consideraron el papel de la evitacion experiencial en el afrontamiento emocional de
las madres ante el nacimiento de un nifio prematuro. Los padres que se enfrentan al nacimiento
de un hijo prematuro se encuentran en una situacion de vulnerabilidad en el sentido de que esta
situacion siempre es inesperada y se convierte en un estresor incontrolable para la familia. La
situacion de tener un hijo en cuidados intensivos debido al nacimiento prematuro genera
emociones en los padres y éstos tienen que lidiar con la incertidumbre del estado y el desarrollo
del prondstico de sus hijos. Este estudio resultd ser uno de los pioneros en sefialar el potencial
papel de la evitacion experiencial o la falta de voluntad para querer experimentar eventos
privados negativos como mediador en la relacion entre el estrés situacional de tener un hijo

prematuro y las dificultades posteriores de ajuste a esta situacion. En estas madres, la evitacion
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experiencial fue asociada con los sintomas de estrés postraumatico independientemente de otros
factores, entre ellos el desarrollo social que percibian en el nifio o el apoyo social que esta
poblacion percibe (Greco et al., 2008). Ademas, estos autores sefialaron la diferencia entre las
estrategias de evitacion que no necesariamente resultarian desadaptativas y las que si lo eran
presentadas en forma de evitacion experiencial, es decir, aquellos intentos de eliminar las

experiencias privadas o de ejercer demasiado el control.

En definitiva, los resultados que obtuvieron mostraron que las madres con elevada
evitacion experiencial en el contexto de una situacion estresante inevitable, como puede ser el
nacimiento prematuro de un hijo, tendrian més riesgo de sufrir dificultades y sintomas de estrés

postraumatico (Greco et al., 2008).

Por otro lado, se han realizado estudios sobre el papel de la evitacion experiencial en padres
de nifios con paralisis cerebral y discapacidad intelectual. Esta situacion resulta algo diferente a
la expuesta anteriormente ya que tener un hijo con discapacidad es una situacion de estrés
continuado. Whittingham, Wee, Sanders y Boyd (2013) han estudiado el papel de la conducta de
los nifios, el afrontamiento parental y la evitacion experiencial como predictores de sintomas
psicoldgicos, de tristeza y de carga en los padres de nifios con paralisis cerebral. Los resultados
obtenidos indicaron como Unicos predictores para los sintomas de carga, la evitacion experiencial
de los padres y los problemas conductuales del nifio. Esto es, el intento de controlar la forma 'y
frecuencia de los eventos internos relacionados con el cuidado del hijo enfermo aparece como
predictor de tristeza, sintomas psicopatoldgicos y de carga en los padres. Con estos resultados,
los autores sugieren que la evitacion experiencial puede ser un aspecto para abordar a la hora de

prevenir complicaciones posteriores y en el duelo.
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El papel de la evitacion experiencial en los padres resulta fundamental para hacer frente a
situaciones de estrés, como puede ser el cuidado de un hijo enfermo. Estos resultados coinciden
con los presentados en el estudio de Lloyd y Hastings (2008) con madres de nifios con
discapacidad intelectual en el que la aceptacion en general de los pensamientos y emociones no
deseadas, asi como estar en contacto con el momento presente se asocié con menores niveles de
ansiedad, depresion o estrés en general. Ademas, en el analisis longitudinal, las estrategias de
evitacion han actuado como predictor de los sintomas depresivos en un primer momento, aunque
no aparece como predictor a lo largo del tiempo. Por otro lado, la aceptacion en las madres se
relacion6 negativamente de modo bidireccional con la escala de ajuste negativo y esas relaciones

resultaron estables en el tiempo (Lloyd & Hastings, 2008).

En padres de adolescentes o adultos jovenes con dolor crénico (McCracken & Gauntlett-
Gilbert, 2011) también se ha estudiado el rol de la evitacion experiencial con el fin de mejorar
las intervenciones dirigidas a esta poblacion. La flexibilidad psicoldgica en los padres se
relaciond negativamente con las respuestas de proteccion y de promocién del dolor. Ademas,
una mayor flexibilidad psicoldgica en los padres se relacion6 con la aceptacion del dolor en los
adolescentes y unos menores indices de impacto del dolor en su vida social, emocional y familiar,
asi como en su desarrollo funcional. Por lo tanto, la evitacion experiencial en los padres se ha
mostrado como el mejor predictor del funcionamiento independiente de las variables
consideradas en los adolescentes (McCracken & Gauntlett-Gilbert, 2011). Con estos estudios
sobre la evitacion experiencial en padres se puede decir que tanto ante situaciones de estrés
puntual como de estrés mantenido la evitacion experiencial parece tener un rol importante en el

afrontamiento parental.

Ademas, no sélo se ha estudiado la repercusion que tiene la evitacion experiencial sobre la
propia vivencia emocional parental, sino que al mismo tiempo se ha asociado con la salud

psicoldgica y el desarrollo psicosocial de los hijos. El procesamiento emocional de los padres
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tiene su influencia en los hijos. Los nifios aprenden en el contexto familiar a expresar las
emociones, a relacionarse con el mundo, y a etiquetar las emociones. De este modo hay estudios
que muestran como adolescentes que tienen mayores dificultades en su regulacion emocional
cuando los padres son mas controladores y al contrario cuando los padres se muestran mas
calidos en sus relaciones existen menos dificultades (McEwen & Flouri, 2009; Moilanen, Shaw,

& Fitzpatrick, 2010; Vanwoerden et al., 2015).

Entre los estudios que han tenido en cuenta el concepto de evitacion experiencial en el
contexto relacional se encuentra el de Cheron, Ehrenreich y Pincus (2009) en el que se presenta
el concepto de evitacion experiencial parental, definida como “el fendmeno que ocurre cuando
un padre se enfrenta a una situacion en la que su hijo experimenta un incidente que conlleva
activacion emocional y los pasos que ese padre realiza para controlar la forma o frecuencia de la
experiencia del hijo, incluso cuando este control causa dolor o es perjudicial” (Cheron et al.,
2009, p.385). La evitacion experiencial se concibe como el constructo que puede ser Util para
entender los factores que contribuyen al uso excesivo del control parental en el contexto de la
ansiedad infantil. Por lo tanto, Cheron et al. (2009) han estudiado la relacién de la evitacién
experiencial parental con respecto a la sintomatologia ansiosa de sus hijos menores de entre 6 y
18 afios y, en general, el ambiente familiar de los hijos con trastornos de la ansiedad. El contexto
parental conlleva relaciones interpersonales y esto hizo que estos autores variasen la definicién
original de evitacién experiencial, s6lo centrada en la experiencia privada, hacia la interaccion

personal.

De este modo, Cheron et al. (2009) postularon que la evitacién experiencial parental
representaba, por un lado, el no deseo en los padres de presenciar la emocion negativa que los
hijos experimentaban, asi como la falta de habilidad de los padres para gestionar de modo eficaz
sus propias reacciones hacia lo que le estaba afectando al hijo. Los resultados afirman que los

padres que reflejan mayor evitacion experiencial parental presentaban peor estado de animo y
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ansiedad. En general, los padres que sienten falta de habilidad para enfrentarse a la experiencia
emocional de sus hijos a través de acciones especificas son padres que reflejan mayores
dificultades emocionales. Ademas, los padres que tienden a responder en relacion a sus propios
eventos privados con evitacion, es decir, presentan evitacion experiencial, parecen estar evitando
también las experiencias emocionales negativas que forman parte de la vida de sus hijos. Otro
de los hallazgos significativos de este estudio es que se encontraron diferencias entre los factores
de la evitacion experiencial parental entre los padres y las madres. Por un lado, los padres reflejan
maés dificultad en actuar cuando un hijo esta experimentando una situacion emocional negativa
mientras que las madres reflejan un menor deseo de presenciar las experiencias negativas
emocionales en sus hijos (Cheron et al., 2009). Los resultados de dicho estudio son de esencial
relevancia, ademas de por la creacién del instrumento y de nuevos conceptos, por la complejidad
que supone el fendmeno de la evitacion experiencial y para entender la importancia que tiene la

evitacion experiencial en el afrontamiento de los padres también ante las dificultades de los hijos.

En este sentido, Tiwari et al. (2008) previamente reflejaron como los padres de hijos que
tienen ansiedad presentan una mayor tendencia a emplear procesos de evitacion experiencial y
de sobreproteccion, al no intentar tolerar sus propias experiencias internas de malestar. Es decir,
los padres realizan un comportamiento orientado a reducir el malestar de sus hijos y asi evitan el
contacto con las propias experiencias internas. Por lo tanto, la evitacion experiencial en los
padres se ha relacionado con peores indices en el funcionamiento socio-emocional en sus hijos
(Cheron et al., 2009; Tiwari et al., 2008). Sin embargo, Heckler (2012) obtuvo resultados
diferentes ya que la evitacién experiencial en las madres no moderaba la relacion entre las

reacciones inadecuadas de cuidado y la falta de regulacién emocional de los nifios.

En esta linea Polusny et al. (2011) mostraron la importancia de la familia, en especial el
papel de los padres para la recuperacion tras un evento traumatico que puede haber afectado a

todos los miembros de la familia. A través de un modelo de ecuaciones estructurales muestran
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el proceso psicoldgico de la evitacidn experiencial partiendo de la hipétesis en la que el proceso
de evitacién experiencial mediar la relacion entre la exposicion familiar a la situacion estresante
(o trauma) y los sintomas de estrés postraumatico tanto para los adolescentes (hijos) como para
los padres. Los resultados reflejan, por un lado, que los sintomas de estrés postraumatico en los
padres son predictores de los sintomas en los hijos y, por otro lado, que el funcionamiento
parental despueés del suceso estresante aumentaba el efecto sobre la evitacidén experiencial en los
sintomas de estrés postraumatico en los hijos. Esto coincide con estudios anteriores que han
mostrado que la evitacion experiencial media la relacion entre la exposicion y el malestar
emocional en adultos (Marx & Sloan, 2005; Tull & Roemer, 2003). Sin embargo, la tendencia
de los padres a poner en marcha mecanismos de evitacion experiencial no contribuye a predecir
los sintomas de estrés postraumatico en los hijos. Por lo tanto, en las familias con un padre y/o
madre que presenta altos niveles de sintomatologia postraumatico, la evitacion experiencial en
los hijos si que medira el efecto en los sintomas de estrés postraumaticos propios en relacion al
evento. Es decir, la evitacién experiencial parental no tiene una influencia directa en la
sintomatologia traumatica del hijo, sino que la evitacion experiencial parental se relaciona con
la sintomatologia en los hijos por el bajo funcionamiento parental que presentan después de la
situacion estresante. Por lo que el deficitario funcionamiento parental resulta como el mejor
predictor de los sintomas de estrés postraumatico en los hijos. De nuevo, estos resultados reflejan
la importancia del contexto familiar a la hora de entender las reacciones de los adolescentes

después de un evento estresante o traumatico (Polusny et al., 2011).

De hecho, cuando desde la perspectiva de los hijos se evaltuan las contingencias de las
madres, la evitacidon experiencial en las madres tiene una influencia indirecta en la evitacion
experiencial en los hijos a través del malestar de los padres. Las respuestas de las madres a las

expresiones de afecto negativa de los hijos pueden trasmitir al hijo que esas emociones deben ser
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evitadas, aunque no queda demostrado que el Unico mediador de esto sea la evitacion

experiencial parental (Heckler, 2012).

Desde este conocimiento ha surgido el interés por buscar el papel de la evitacion
experiencial en la complejidad de las relaciones madres de hijos que han sido estudiadas a lo
largo de la historia de la psicologia, como por ejemplo el apego. Un ejemplo de ello es el estudio
de Amos, Furber y Segal (2011) que abordo la complejidad de las relaciones madre e hijos en
situacion de maltrato, y en especial cuando tanto las madres como los hijos sufren determinados
sintomas psicopatoldgicos. Amos et al. (2011) sugirieron un modelo para la creacién de
intervenciones de ayuda en esta poblacion explorando conceptos como la disociacion estructural
y la evitacidn experiencial y cdmo se relacionan con el maltrato. Este modelo es una muestra del
complejo proceso psicolégico que facilita la evitacion en el componente disociativo de la
personalidad en el que la confusidn, el malestar, los recuerdos, las imagenes y las sensaciones se
almacenan (Ver Amos et al., 2011 para mas informacion del modelo). Las madres pueden
identificar de modo erréneo al nifio como una fuente de malestar, lo que llevaria al enfoque
destructivo y la evitacion, comportamiento que define el maltrato. La experiencia del trauma
relacional y la consecuente desorganizacion del apego no pueden ser integradas por los nifios por
su grado de desarrollo y edad. La madre intenta manejar la angustia provocada por las
necesidades de apego de su nifio. Por lo tanto, el éxito de su respuesta se mide por su capacidad
para responder no con precision a las necesidades del nifio, sino mas bien para desactivar o evitar
la parte disociada de la personalidad relacionada con el apego (Amos et al., 2011). Esto tiene que
ver con estudios con diversas poblaciones en las que las personas intentan regular sus
experiencias internas negativas empleando comportamientos que resultan destructivos (Chawla

& Ostafin, 2007).

Asi, el control psicoldgico parental aparece como otro de los factores que interfiere el

desarrollo de la auto-regulacion y, de este modo, también reduce la flexibilidad psicolédgica tanto
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en ellos mismos como en los hijos. Para los padres, uno de los mayores desafios es encontrar el
equilibrio adecuado entre la supervision continua y descubrir las necesidades del hijo para
incrementar su autonomia y de este modo su mejor desarrollo (Morris et al., 2007). En definitiva,
la flexibilidad psicoldgica en los padres resulta importante, no meramente por la influencia en su
propio estado emocional, sino por la repercusion que tiene en el desarrollo emocional de sus

hijos (Murrell & Scherbarth, 2006; Williams et al., 2012).

Al estudiar los estilos educativos de los padres, también el estilo que los padres emplean
para educar a sus hijos puede estar mediado por la flexibilidad psicoldgica y ésta varia a lo largo
del tiempo. Williams et al. (2012) estudiaron la flexibilidad psicoldgica en un estudio
longitudinal. Los resultados muestran que la flexibilidad psicoldgica disminuye con los afios y
que los padres que empleaban en la educacién de sus hijos un estilo autoritario con el tiempo
mostraban una menor flexibilidad psicoldgica ante la maduracién del nifio. El estilo autoritario
parental se relacionaba con evitacion experiencial, mientras que el resto de estilos educativos
(permisivo y democratico) no se encontraron resultados significativos. De igual manera, el
estudio sefiala como percibir calidez y el empleo de un estilo democratico se ha asociado con
mayor flexibilidad psicoldgica en los padres, lo que también tiene una relacién positiva con el
desarrollo de los nifios (Williams et al., 2012). Los resultados de este estudio tienen relacion con
la sobreproteccion, que ha sido uno de los aspectos estudiados en los padres de nifios con cancer,

aunque sin resultados concluyentes (Hullmann, 2010; Tillery, Long, & Phipps, 2014).

Se ha demostrado que cuando los padres muestran un mayor control de las conductas de
sus hijos, hay un menor desarrollo de flexibilidad psicoldgica en adolescentes, lo que resulta
perjudicial para su desarrollo (Williams et al., 2012). Por otro lado, la evitacién experiencial no
tiene por qué siempre reflejar un proceso patdgeno. Por ejemplo, se ha informado de la
efectividad de la misma en algunos contextos en los que se emplea la distraccion en los nifios

que estan recibiendo un tratamiento. La distraccién facilita el afrontamiento durante un tiempo
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limitado en el que tiene lugar el proceso con relevancia emocional aguda (Cohen, Bernard,
Greco, & McClellan, 2003). La evitacion experiencial, por tanto, resulta ser un constructo
interesante y de especial relevancia para ser considerada en el procesamiento emocional parental

ante situaciones de estrés para toda la familia, como es la enfermedad grave de un hijo.

2.3.1. Laevitacion experiencial en padres de nifios con cancer

Respecto a las variables relacionadas con el malestar de los padres de nifios con cancer,
recientemente se ha incluido el constructo de la evitacion experiencial para explicar las
consecuencias emocionales en los padres de nifios con cancer. En este sentido, Cernvall et al.
(2012, 2016) han demostrado que la evitacion experiencial y la rumiacion estan asociadas
positivamente con la depresion, la ansiedad y el estrés postraumatico en padres de nifios con
cancer en fase de tratamiento activo. Las dificultades en la expresion emocional se relacionaron
con la evitacion experiencial y el malestar emocional en general. Ademas, en otro estudio
realizado en esta misma linea con padres se encontrd que el empleo de estrategias de evitacion
predice angustia en los padres de nifios con tumores cerebrales (Cernvall, Carlbring, Ljungman,

& von Essen, 2013).

Investigaciones previas sobre el papel de la evitacion experiencial en padres de nifios con
cancer también sugieren que actia como mantenedor de los sintomas de estrés postraumatico.
De este modo, se llevo a cabo un estudio en el que se facilitaban estrategias de ayuda a esta
poblacidn, ya que muchos de los padres tienen dificultades para adaptarse a la situacion de tener
un hijo enfermo y pueden reaccionar con sintomas de estrés postraumatico, bajo estado de a&nimo
y a su vez reducir la calidad de vida de las familias La hipétesis desde la que se partio fue que la
evitacion experiencial junto con la rumiacién contribuirian a aumentar los niveles de estrés y no
favorecen una adecuada adaptacion (Cernvall et al., 2013). De este modo, la evitacion
experiencial no resulta relevante s6lo en los padres durante el tratamiento de los hijos, sino que

puede que también siga teniendo importancia en padres de nifios con cancer que ya estan fuera
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de tratamiento o que han fallecido. La evitacion experiencial, junto con otros eventos estresantes
vitales no relacionados directamente con la enfermedad del hijo, han sido los mayores predictores
para los sintomas de estrés postraumatico en padres de nifios que han finalizado el tratamiento o
han fallecido (Velasco, Cernvall, Ljungman & von Essen, 2015, en prensa). Los resultados
obtenidos hacian referencia a resultados de investigaciones previas en las que se afirmaba que
los niveles de evitacion experiencial pueden resultar estables en el tiempo y funcionar como uno
de los factores mantenedores de los problemas emocionales (Cernvall et al., 2013; Spinhoven, et
al., 2014). Cervanll et al (2013) presentaron un modelo para entender el papel de la evitacion

experiencial en padres de nifios con cancer (ver figura 2).

Procesos problematicos

Evitacion
experiencial

Rumiacién

Reaccién \
Situacién estresante — Estrés

— - Ansiedad
Dificultades de

concentracion

Adaptacion

Pensamientos intrusivos - -
Afrontamiento constructivo

Activacion fisiolégica Ry . .
b, | Procesamiento emocional y
Insomnio recuperacion

Fumiacidn

Figura 2: Modelo sobre papel de la evitacion experiencial en padres de nifios con cancer

(Fuente: Cernvall et al., 2013)

Por lo tanto, los estudios realizados con padres de nifios con cancer sugieren que los padres
con menores niveles de evitacion experiencial seran mas flexibles a los diferentes contextos y
demandas siendo un modo de afrontamiento que les puede ayudar ante la enfermedad de su hijo
(Cernvall et al., 2013, 2016; Velasco et al., 2015). Siguiendo el modelo propuesto por Cernvall

et al. (2013) la evitacion experiencial junto con la rumiacion tiene una influencia directa a la
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reaccién que los padres tengan tras el diagnostico de la enfermedad de su hijo. Estas reacciones
pueden ir seguidas de un proceso de adaptacion en el que no estd presente la evitacion
experiencial o de no adaptacién en el que evitacion experiencial y rumiacion tienen un papel
relevante en los procesos traumaticos. De este modo la flexibilidad en los padres, puede resultar
un factor protector y facilitar un adecuado procesamiento emocional, asi como el afrontamiento
constructivo. Los resultados de dichos estudios resultan alentadores, aunque aun resultan
limitados por ello es necesario seguir investigando sobre este constructo a través de evaluaciones
especificas en esta poblacion para asi poder generar modelos tedricos y de intervencion para los

padres.
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Resumen del capitulo

En el presente capitulo se han expuesto los conceptos de aceptacion y evitacion
experiencial, asi como todas las caracteristicas asociadas a los mismos. Se ha procurado exponer
una vision amplia del concepto de aceptacién, haciendo especial énfasis en los matices presentes
hasta la reciente creacion del concepto aceptacion experiencial. Se ha delimitado el concepto de
evitacion experiencial para una mejor ayuda a su comprension y por ser el origen de la aceptacion

experiencial, de igual modo que se ha presentado su relacion con la salud y la patologia.

Por otro lado, se ha dedicado un apartado a la evitacion experiencial parental, es decir, a
exponer los resultados de estudios en relacion a la flexibilidad psicoldgica en los padres y las
consecuencias que tiene para ellos mismos y para sus hijos. Los padres como protagonistas de la
presente tesis y sus manifestaciones de evitacion experiencial y aceptacion en el contexto de la
paternidad resultan muy relevantes para el presente estudio. De modo mas concreto, en los padres
de nifios con cancer también se ha estudiado el papel de la evitacion experiencial siendo esta una

pieza clave para entender su vivencia emocional.
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La evitacion experiencial, y en su polo contrario la aceptacion, clasicamente se ha evaluado
a través de cuestionarios auto-aplicados. Se han empleado numerosos cuestionarios desde los
distintos enfoques realizando intentos por definir y medir adecuadamente el constructo. Entre los
mas clasicos estan: la “Expressed Acceptance of Self and Others Scale” (Bills, Vance, &
McLean, 1951), el “Acceptance of Self and Others Scale” (Fey, 1955), el Cuestionario de
Aceptacion de Berger (1952) que fue uno de los mas completos y, el “Unconditional Self-
Acceptance and Responses to Negative Feedback” (USAQ, Chamberlain & Haaga, 2001) que
fue disefiado basandose en los principios de la Terapia Racional Emotiva de Ellis. Todas estas
medidas fueron creadas para evaluar la aceptacién de uno mismo y de otros y asi realizar
estudios, en su mayoria correlacionales, con los distintos modos de psicopatologia (para una
revision mas detallada de los mismos ver Williams & Lynn, 2010). En el presente apartado se
presenta una revision en detalle de aquellos que tienen que ver con la aceptacién experiencial,
flexibilidad psicoldgica y la evitacion experiencial (ver tabla 2: Cuestionarios de aceptacion y

evitacion experiencial).
3.1. Cuestionario de Aceptacion Accion

El Cuestionario de Aceptacion Accidn (AAQ, siglas en inglés) fue disefiado y validado por
Hayes et al. (2004) con el fin de medir de forma especifica la evitacion experiencial. EI AAQ es
uno de los cuestionarios mas conocidos y empleados para evaluar el constructo de la evitacion
experiencial. Fue el primer cuestionario creado y ha sido una medida usada en numerosas
investigaciones en las que se ha encontrado su relacion con salud mental y con otros constructos
psicoldgicos, como la ansiedad (p.ej.: Tull & Roemer, 2007), la depresion, (p.ej.: Carvalho et
al., 2015), la tolerancia al dolor (p.ej.: Feldner et al., 2006), caracteristicas de la personalidad
(p.ej.: Berking, Neacsiu, Comtois, & Linehan, 2009; Iverson, Follette, Pistorello, & Fruzzetti,

2012) asi como la vulnerabilidad psicolégica y el bienestar psicoldgico general (p.ej.: Kashdan
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et al., 2006; Kashdan, & Rottenberg, 2010), entre otros. Ademas, el AAQ también ha sido

empleado en otras areas como el rendimiento laboral (p.ej.: Bond, Lloyd, & Guenole, 2013).

El estudio realizado para la validacion original del cuestionario creé un banco de 16 items
con una escala tipo Likert y una composicion de factor Unico que representaba el tipo de
fendmeno que se queria evaluar (Hayes et al., 2004). En esta escala original existian items sobre
las evaluaciones negativas de las emociones (p.ej.: “la ansiedad es mala”), la evitacion de
pensamientos y sentimientos (p.ej.: “intento eliminar los pensamientos y sentimientos que no me
gustan intentando no pensar en ellos”), la diferenciacion de un pensamiento de su referente (p.ej.:
“cuando evalto algo negativamente, soy capaz de reconocer que €so es una reaccion y no un
hecho objetivo”) y, por ultimo, el ajuste de la conducta en la presencia de pensamientos o
sentimientos no deseados (p.ej.: “soy capaz de tomar accion sobre un problema si tengo claro
que es lo correcto a hacer”). El AAQ fue un cuestionario breve en su origen que pretendia evaluar
la evitacion experiencial, es decir, la no aceptacion de las experiencias internas negativas y la
interferencia con los valores, aunque ha sido criticado por la dificultad para entender alguno de
sus items y no se sabe si llega a medir todos los aspectos de la Evitacion Experiencial aplicados
en la definicién original de Hayes et al. (1996). Asi, Gdmez et al. (2011) sugieren que el AAQ
incluye aspectos de evitacion, pero no otros, como aquellos que tienen que ver con la aceptacion

y el compromiso con los valores.

En cuanto a las propiedades psicométricas del AAQ, la consistencia interna de este primer
instrumento es de 0,70 alpha de Cronbach o menor (Hayes et al., 2004; Marx & Sloan, 2005).
Esta adecuada consistencia interna mas tarde fue criticada. El problema parecia derivado, al
menos en parte, de la innecesaria complejidad de los items y por la matizacion de los conceptos
que se presentaban, por ejemplo, la presencia de dobles negaciones de algunos items. Ademas,
en cuanto a la validez de contenido se sefialé que las personas puede que no necesariamente

eviten sus eventos internos, aunque sus conductas puedan aparecer desproporcionadas hacia el
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control de dichos eventos a expensas de las contingencias con sus valores. En decir, en el AAQ
con respecto al contenido de los items no se contemplaban las contingencias con los valores ni
el intento de control. Desde el modelo ACT (Hayes et al., 1999) lo que se pretende es que la
persona sea lo suficientemente flexible para que sus acciones ante determinadas situaciones
tengan que ver con sus valores, no importa si esos eventos son no deseados, queridos o neutrales
(Bond et al., 2011). Sin embargo, el AAQ logra evaluar el constructo de la evitacion experiencial
después de controlar alguna de las caracteristicas individuales, como puede ser la inteligencia
emocional, el locus de control, el afecto negativo, la supresion de pensamiento o la deseabilidad
social (Bond, Hayes, & Barnes-Holmes, 2006). Ademas de las criticas realizadas con respecto a
las propiedades psicométricas, algunos autores criticaron el AAQ por resultar muy heterogéneo
y porque no definia por completo la flexibilidad psicoldgica. EI AAQ fue acusado de poca
validez discriminativa en relacion al afecto negativo o al neuroticismo (Kashadan & Breen, 2007)

resultando una medida limitada.

La version espafiola del AAQ (Barraca, 2004) de 9 items presenta una consistencia interna
0,74 y un test retest 0,71. En los analisis factoriales presentan un Unico factor, resultando un
instrumento adecuado para diferenciar los cambios terapéuticos, sin embargo, el propio autor
afirma que la evaluacion de la flexibilidad psicoldgica no puede limitarse a un cuestionario

(Barraca, 2004).

Para mejorar las propiedades psicométricas de la primera version del AAQ surge el AAQ-
I1 (Bond et al., 2011). Esta segunda version resolvio el problema de la pobre consistencia interna,
aunque continta siendo criticado por mostrar poca discriminacién con la medida de la
emocionalidad negativa. Los resultados de validez en seis muestras diferentes indican una
estructura satisfactoria, fiabilidad y validez para esta medida. La media del alpha de Cronbach
es de 0,84 (0,78-0,88) vy la fiabilidad test re-test a los 3 meses de 0,81 y a los 12 meses de 0,79.

El AQQ-II parece medir el mismo concepto que el AAQ original con una correlaciéon de 0,79
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pero con mejores propiedades psicométricas. En cuanto a la estructura factorial, en un inicio
resulto de dos factores, un primer factor denominado negatividad expresada y otro compuesto
por solo 3 items de factor denominado positividad expresada. La covarianza de los items de la
version del AAQ-II en la version de 7 items corresponde a Unico factor que es la evitacion

experiencial o inflexibilidad psicoldgica (Bond et al., 2011).

El AAQ Il ha evaluado la evitacion experiencial relacionada con otras variables, resultando
ser un predictor consistente diferenciando la poblacion clinica y la no clinica y mostrando ser
sensible a la eficacia del tratamiento. La validez del constructo ha quedado avalada, ya que se ha
demostrado en los indices de funcionamiento que la evitacién experiencial o la flexibilidad
psicoldgica explica la Unica varianza sobre algunos indices de sintomatologia. La flexibilidad
psicoldgica, por lo tanto, medida con este instrumento afiade validez clinica, aunque se requieren

de instrumentos mas fuertes (Gloster et al., 2011).

La version espafiola del AAQ-II fue validada por Ruiz, Langer-Herrera, Luciano, Cangas
y Beltran (2013). En ella se obtuvieron adecuadas propiedades psicométricas de seis muestras
clinicas y no clinicas diferentes con resultados muy similares a los obtenidos en la versién del
AAQ-II de Bond et al. (2011). EI AAQ-I1I versién espafiola presenta una consistencia interna
(alpha de Cronbach) adecuada entre 0,75 y 0,93. Se trata de un cuestionario con un unico factor.
Ademaés, en el estudio de validacion del cuestionario se encontraron relaciones entre las
puntuaciones del AAQ Il y las medidas generales de psicopatologia, asi como con los indices

calidad de vida.

El AQQ-IlI (Ruiz et al., 2013) se ha considerado una medida general de evitacion
experiencial e inflexibilidad psicologica. Este cuestionario estd compuesto por 7 items que se
responden con escala tipo Likert (1-7) en los que se refleja la falta de voluntad de experimentar
pensamientos y sentimientos no deseados (p.ej.: “tengo miedo de mis sentimientos’) y por otro

lado, la falta de habilidad para permanecer en contacto con el momento presente y realizar
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conductas acorde a las direcciones valiosas en presencia eventos internos que pueden afectar
(p.ej.: “mis experiencias y recuerdos dolorosos hacen que me sea dificil vivir la vida que

querria’).

Recientemente, Wolgast (2014) ha realizado un estudio amplio con el fin de analizar la
estructura factorial del AAQ-II y ver qué mide realmente este instrumento y verificar si evalta
la evitacion experiencial, es decir, mejorar la validez del instrumento, asi como reducir la
sobreestimacion de la asociacion entre evitacion experiencial y las diferentes medidas
relacionadas con la salud. Para ello emplearon items del AQQ-II original, items creados para
evaluar malestar e items creados para evaluar aceptacién/ no aceptacion, de tal modo que se
generaron 3 factores diferentes. Los resultados del analisis factorial exploratorio muestran que
el AQQ-II presenta la misma estructura factorial que las medidas disefiadas para medir el
malestar general, sin embargo, no resultaba la misma estructura factorial para medir la
aceptacion/no aceptacion entendiendo ésta como la actitud o respuesta a los estados psicoldgicos
negativos. EI malestar y la sub-escala de aceptacion mostraron una relacién muy débil pudiendo

significar que la aceptacion es algo mas que la ausencia de malestar.

3.2. El Cuestionario de Evitacion Experiencial Multidimensional

(Multidimensional Experiential Avoidance Questionnarie)

Esta medida surge con el fin de completar el constructo que ya evaluaba el AAQ original.
Gamez et al. (2011) criticaron que los items que componen el AAQ se centraron en evaluar el
malestar, a la vez que no especificaban la disfuncidn. Desde este enfoque surge la necesidad de
crear un instrumento diferente que incluya los dominios disfuncionales. EI Cuestionario de
Evitacion Experiencial Multidimensional (MEAQ; Gamez et al., 2011) fue creado con el fin de
facilitar un conjunto de items con una mejor definicion de la evitacion experiencial que no se

solapase tanto con la tendencia a evitar que sefiala la experiencia de estados afectivos negativos.
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Gamez et al. (2011) presentaron la evitacion experiencial como una respuesta elegida ante una
particular situacion o una tendencia general de la persona a experimentar las situaciones
evitando. EI MEAQ incluye varios dominios: las conductas, las emociones, los pensamientos,
los recuerdos, las sensaciones automaticas, y el dolor. El contenido resulta abierto sin especificar
las situaciones que pueden ser propias de determinados trastornos. Dentro de estos dominios se
evalUa: a) la no aceptacion de experiencias negativas, b) interferencia con los valores o las metas
personales, c) las estrategias que tienen una alta probabilidad de servir para evitacion, pero no
requieren una conciencia explicita, d) actitudes o creencia hacia las experiencias negativas. De
estos dominios resultaron 14 areas etiquetadas como posponer indefinidamente, distraccion,
evitacion pasiva, evitacion activa, afrontamiento mal adaptativo, negacién, supresion de
pensamiento, evitacién emocional, regulacion emocional, distanciamiento emocional, evitacion
automatica, evitacion del dolor, valores y voluntad y actitudes hacia el malestar. EI MEAQ
contiene en su estructura factorial seis factores que son: evitacion conductual, aversion al
malestar, posponer indefinidamente, distraccidn/supresion, represion/negacion y resistencia al
malestar. EI MEAQ mostré buenos indices de consistencia interna entre sus sub-escalas (0,80) y

la escala global tiene un alpha de Cronbach excelente 0,91 y 0,92 (G&dmez et al., 2011).

Uno de los objetivos fundamentales de la creacion del MEAQ era la diferenciacion con
otros constructos como el neuroticismo o el afecto negativo. Dentro de las subescalas, la que mas
correlaciona con neuroticismo y afecto negativo es la de aversion al malestar. Este cuestionario
superd alguna de las dificultades anteriores para diferenciar entre aquello que la persona hace,
aunque resulte un procesamiento emocional adaptativo a través de la escala de resistencia al
malestar. Por lo tanto, Gamez et al. (2011) sugirieron que la voluntad de hacer frente a las
experiencias negativas no es sélo el polo opuesto a la no aceptacion, es decir, la experiencia de
lo positivo y negativo deberian ser dimensiones separadas. Este resultado hace referencia a la

mejora de la discriminacion con la dimension neuroticismo. Ademas, el MEAQ incluye
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dimensiones que tienen que ver con los valores y el sentido de la toda la experiencia vital, lo que

le hace completar la evaluacién de la flexibilidad psicol6gica como concepto mas amplio.

Entre los puntos débiles del MEAQ esta su larga extension, ya que la version original
estaba compuesta por 62 items. Recientemente se ha desarrollado el “Brief Experiential
Avoidance Questionarie” (BEAQ; Gamez et al., 2014) en el que a través de 15 items se evalla
el contenido de las seis dimensiones evitacion conductual, aversion al malestar o al dolor,
dilacion de asuntos, distraccion, supresion, represion, negacion y la resistencia al sufrimiento,
como variable inversa o positiva (aceptacion). El BEAQ presenta unos adecuados indices de
consistencia interna y convergencia con la escala original. La creacion de este cuestionario
parece resolver en parte la critica que se le ha hecho al AAQ, en especial el solapamiento con la
dimension neuroticismo, sin embargo, este instrumento no ha sido empleado en otras
investigaciones, siendo el AAQ el instrumento mas empleado en todas las investigaciones sobre

evitacion experiencial.

3.3. Laevitacion experiencial en poblaciones especificas

Hayes et al. (2004) sefialaron la importancia de desarrollar medidas especificas de
evitacion experiencial para poblaciones clinicas y no clinicas con items que sean especificos de
determinadas problemaéticas o dominios. Ademas, estos autores justifican la creacién de estos
instrumentos porque puede que el AAQ no resulte lo suficientemente sensible para evaluar la
eficacia de determinados tratamientos en distintas poblaciones. Por lo tanto, es necesario generar
medidas especificas para poblaciones concretas. Diversos investigadores siguiendo esta linea han
creado cuestionarios especificos para poblaciones o problemaéticas particulares. A continuacion,

se exponen los mas destacados.
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3.3.1. Ambito de la salud fisica

Se ha creado un cuestionario para evaluar la flexibilidad psicoldgica en personas con dolor
cronico “Chronic Pain Acceptance Questionnaire” (CPAQ; McCracken et al., 2004). E1 CPAQ
es una medida en la que se reconoce que el dolor no puede ser cambiado, por lo tanto, evalta la
habilidad para suprimir los esfuerzos por evitarlo y reducirlo y que la persona se comprometa
con sus valores vitales realizando actividades a pesar del dolor. En este sentido, McCracken et
al. (2004) y Wicksell, Olsson, y Melin (2009) presentaron la estructura factorial del CPAQ con
dos factores que son el compromiso con las actividades y la aceptacion del dolor. Este
cuestionario presenta una adecuada consistencia interna en las subescalas. Lo mas relativo a este
instrumento es que el compromiso con las acciones es el factor que méas contribuia a predecir
satisfaccion con la vida y mejor estado de animo. La version espafiola del cuestionario tiene
adecuadas propiedades psicométricas (Rodero et al., 2010) y ha sido empleada en pacientes con
fibromialgia (Gonzélez, Fernandez & Torres, 2010) y en personas mayores con dolor crénico

(Alonso, Lopez, Losada & Gonzélez, 2013).

Para personas con diagnéstico de diabetes se ha creado el “Acceptance and Action Diabetes
Questionnaire” (AADQ); Gregg, Callaghan, Hayes, & Glenn-Lawson, 2007), que evalla la
aceptacion de los pensamientos y sentimientos en relacién a la enfermedad, asi como el

compromiso con las acciones encaminadas a los valores.

Por otro lado, en pacientes con dafio cerebral adquirido se ha creado el “Acceptance and
Action Questionnaire-Acquired Brain Injury” (AAQ-ABI; Whiting, Deane, Ciarrochi, McLeod,
& Simpson, 2015) para evaluar la aceptacion en esta poblacion. EI AAQ-ABI tiene tres factores:
evitacion reactiva, negacidén y aceptacion activa. Este cuestionario presenta una adecuada
consistencia interna. Los resultados sugieren que tanto el AAQ-ABI como el AAQ pueden ser
usados en esta poblacion porque evaltan diferentes aspectos de la flexibilidad psicolédgica. Por

un lado, el AAQ-ABI parece medir la flexibilidad psicolégica sobre los pensamientos y
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sentimientos en relacién al dafio cerebral en si mismo. Mientras que el AAQ se centra en la
inflexibilidad psicoldgica asociada al malestar general. Se han publicado estudios recientes en
los que se demuestra la eficacia de las intervenciones para padres de nifios con dafio cerebral
adquirido en las que se trabajan los aspectos relacionados con la evitacion experiencial (Brown,

Whittingham, & Sofronoff, 2015).

3.3.2. Ambito de la salud mental

En relacion a poblaciones del &ambito de la salud mental se ha creado un instrumento para
personas que estan en tratamiento por problemas con el abuso de sustancias. El “Acceptance and
action questionnaire— Substance abuse” (AAQ-SA; Luoma, Drake, Kohlenberg, & Hayes, 2011)
es un instrumento compuesto por 18 items que incluye dos subescalas. Han sido considerados
como factores fundamentales el compromiso con los valores, la autoeficacia y la autoestima.
Todos ellos resultan relevantes para el cambio terapéutico en esta poblacion. De este modo,
Luoma et al. (2011) reflejan como el uso de sustancias es una forma de evitacion experiencial.
Lo més interesante de este cuestionario es que obtuvieron resultados que se relacionaban con la
medida del AAQ, pero no por completo, es decir, una medida no sustituye a la otra. El AAQ-SA
evalUa algun aspecto complementario y especifico de esta poblacion. La consistencia interna de
esta nueva medida resulté mejor que el AAQ en esta poblacién. EI AAQ-SA logrd predecir
algunas variables que el AAQ no. Como resultados de dicho estudio se obtuvieron mejoras en el
AAQ-SA en las personas que habian tenido tratamiento previo en relacion al abuso de sustancias

mientras que el AAQ no logré medir la diferencia entre ambos grupos (Luoma et al., 2011).

Para las personas con problemas de la conducta alimentaria se ha creado un cuestionario
con el fin de evaluar la eficacia de tratamientos actuales que ponen en el enfoque en la aceptacion.
El “Body Image-Acceptance and Action Questionnaire” (BI-AAQ); Sandoz, Wilson, Merwin, &
Kellum, 2013) fue disefiado para evaluar la inflexibilidad psicoldgica en relacion a la imagen

corporal. La flexibilidad psicoldgica de la imagen corporal se ha asociado con una mayor

115



UNIVERSIDAD CEU SAN PABLO

satisfaccién con la imagen corporal y menos trastornos de la conducta alimentaria. Asi mismo el

instrumento presenta unas adecuadas propiedades psicométricas (Sandoz et al., 2013).

Las terapias basadas en la aceptacion también se estdn realizando con personas que
padecen ansiedad social. El “Social Anxiety — Acceptance and Action Questionnaire” (SA-AAQ;
MacKenzie & Kocovski, 2010) fue creado para evaluar la aceptacion especificamente en relacion
a los sintomas de ansiedad social. La principal fortaleza de este cuestionario es que las areas que
evalUa permiten establecer objetivos terapéuticos con estos pacientes. Un ejemplo de item es:
“me critico a mismo por tener irracional e inapropiada ansiedad social”. El cuestionario se
compone de dos factores, uno que incluye aquellos items que indican la carencia de aceptacion

y otro factor que incluye los items que si expresan aceptacion (MacKenzie & Kocovski, 2010).

3.3.3.  Ambito de la salud laboral

En el ambito laboral también ha surgido la necesidad de evaluar la flexibilidad psicoldgica
en cuanto a aspectos del trabajo. La puntuacion obtenida en el “The Work-related Acceptance
and Action Questionnaire” (WAAQ); Bond et al., 2013) correlaciona significativamente mas
fuerte con variables especificas del trabajo como eficacia en la tarea, satisfaccion con el trabajo,
motivacion laboral, compromiso y abstencion laboral en comparacion con el AAQ- Il. Sin
embargo, el AAQ-II correlacionaba en mayor medida con variables mas estables en diferentes
contextos como son la salud mental o las variables de personalidad (Bond et al., 2013). Todo ello
es indicativo de la riqueza de conocimiento que proporciona crear nuevas herramientas de

evaluacion en ambitos especificos.

3.3.4.  Ambito familiar-padres

Dentro del ambito familiar también ha surgido el interés de evaluar aspectos de flexibilidad
psicoldgica que pueden afectar en situaciones familiares. En cuidadores, recientemente se ha
desarrollado el “Experiential Avoidance in Caregiving Questionnaire” (EACQ; Losada,

Marquez-Gonzélez, Romero-Moreno, & Ldépez, 2014) con el fin de evaluar la evitacion
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experiencial de los cuidadores en relacion al malestar emocional en la situacion de cuidado. El
EACQ se compone de tres factores: conductas evitacion activa, intolerancia a los pensamientos
y emociones negativas y aprehension en relacion a las experiencias negativas internas
relacionadas con el cuidado. Se han encontrado relaciones positivas entre el EACQ y la ansiedad,
los pensamientos disfuncionales, alexitimia y la evitacion experiencial evaluada a través del

AAQ (Hayes et al., 2004).

Otra poblacion que tiene que ver con el ambito de la familia son los adolescentes y los
nifios. Se cred un cuestionario para evaluar la flexibilidad psicologica en esta poblacion el
“Adolescents Avoidance and Fusion Questionnaire for Youth” (AFQ-Y; Greco et al., 2008).
Tiene dos versiones, una larga de 17 items y una version corta de 8 items. El contenido de los
items se generd desde el modelo de sufrimiento humano de ACT y asi conceptualizaron la
inflexibilidad psicoldgica por la fusion cognitiva (p.ej.: “mis pensamientos o sentimiento enredan
mi vida”) y la evitacion experiencial (p.ej.: “dejo de hacer cosas que son importantes para mi si
me siento mal”). Para la validacidn de esta medida ademas se tuvo informacion de padres y
profesores, lo que enriquece el estudio, aunque las correlaciones resultaron bajas debido a que la
evitacion experiencial es un fenémeno interno (Greco et al., 2008). Ademas, este cuestionario ha
sido también empleado en poblacion adulta y los resultados sugieren que AFQ-Y aparece como
predictor de los sintomas de depresion, ansiedad social, ansiedad no especificada y los sintomas
de panico mientras que el AAQ-II s6lo resultd un buen predictor de los sintomas obsesivos-
compulsivos para esta muestra. Estos resultados se atribuyen a una mejor comprensiéon del
contenido de los items que componen el AFQ-Y (Fergus et al., 2012). Este cuestionario se ha
empleado también con muestras clinicas de adolescentes con ansiedad en la que se obtuvo una
puntuacion media mas alta que en el estudio de validacion inicial del AFQ-Y (Venta, Sharp &

Hart, 2012).
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Por ultimo, en padres, se ha desarrollado un cuestionario “Parental Acceptance and Action
Questionnaire” (PAAQ; Cheron, et al., 2009) para conocer las estrategias de evitacion
experiencial relacionadas con el rol de ser padre. La estructura factorial de dicho cuestionario se
compone de dos factores: inaccion y falta de disposicion. EI PAAQ cumple con los criterios de
validez adecuada y se ha encontrado relacion con el locus de control parental, la expresion de los
afectos y las conductas de control, asi como con los sintomas de psicopatologia en los nifios. Los
resultados obtenidos en el PAAQ predicen la varianza de los niveles clinicos de ansiedad
presentada los hijos y la relacion con la psicopatologia. Recientemente, Greene, Field, Fargo y
Twohig (2015) han creado una version del PAAQ de 18 items llamada “Parental Acceptance
Questionnaire” (6-PAQ); Greene et al., 2015) que incluye los seis procesos primarios que segun
las teorias del Modelo de ACT (Hayes et al., 2006) contribuyen a la flexibilidad psicoldgica en
los padres: aceptacion, defusion, vivir el presente, el yo como contexto, los valores y el
compromiso con las acciones. El instrumento presenta un buen ajuste general con un alpha de
Cronbach de 0,88 para la escala global y entre 0,60 y 0,83 en las subescalas, por lo que resulta
un instrumento adecuado para suplir el hueco que hay en la evaluacién de este constructo y en

especial en esta poblacion.

Del mismo modo se ha desarrollado recientemente el “Parental Psychological Flexibility”
(PPF; Burke & Moore, 2015) y ha sido validado con padres de hijos entre 10 y 18 afios. En el
desarrollo de este instrumento se considera que la flexibilidad psicoldgica hace referencia a la
aceptacion de los padres de los pensamientos 0 emociones negativas sobre un hijo, a la vez que
continta llevando a cabo su papel como padre de modo eficaz. Este cuestionario tiene 19 items
y una estructura de tres factores que tienen que ver con aceptacion, defusion cognitiva y acciones
encaminadas a los valores. Presenta adecuada validez y fiabilidad. En la tabla 3 se pueden
consultar todos los instrumentos empleados para la evaluacion de la evitacion experiencial en

padres.
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Tras esta revision sobre instrumentos de evaluacion y a modo de conclusion, resulta
necesario destacar que la flexibilidad psicoldgica y la evitacion experiencial han sido constructos
dificiles de evaluar, ya que, aunque se han validado numerosos instrumentos, sobre algunos de
ellos atin no se ha llegado a acuerdo sobre su completa validez. La flexibilidad psicoldgica resulta
un constructo amplio y dificil de medir porque requiere de introspeccion y de evaluacién en el
momento presente (Block-Lener et al., 2009). Por lo tanto, es necesario continuar con la mejora
y creacion de nuevos instrumentos de evaluacion y en especial dedicados a poblaciones

especificas (Hayes et al., 2004; Kashdan & Rottenberg, 2010).
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Resumen del capitulo

A lo largo de este capitulo se ha realizado una revision de los diferentes instrumentos de
medida de evitacion experiencial, flexibilidad psicoldgica y aceptacion validados y empleados
en investigacion hasta el momento. De igual manera, se ha realizado una revision de instrumentos
creados y aplicados a poblaciones concretas. Se ha sefialado la importancia del disefio de medidas
de evaluacion en poblaciones especificas para un mejor estudio de las consecuencias

emocionales y del propio papel de la flexibilidad psicoldgica.

Por otro lado, se ha sefialado la necesidad de profundizar en los constructos de evitacion
experiencial y aceptacion, asi como la necesidad de crear medidas concretas de los mismos para
poder comprender mejor su papel en el procesamiento emocional y el afrontamiento, asi como

en las consecuencias que tiene en especial para los padres ante la enfermedad grave de un hijo.
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Capitulo 4:

Variables asociadas al bienestar
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4.1. El afrontamiento

El afrontamiento se define como una respuesta que la persona genera ante una situacion
que percibe como estresante y surge de la propia interaccion del individuo con su medio. Esta
respuesta es dinamica porque va cambiando conforme uno se enfrenta a una situacion y puede

tener varias dimensiones.

Hay diferentes modelos de afrontamiento, Lazarus y Folkman (1986) definieron el
afrontamiento como “aquellos procesos cognitivos y conductuales constantemente cambiantes
que se desarrollan para manejar las demandas especificas externas y/o internas que son evaluadas
como excedentes o desbordantes de los recursos del individuo” (Lazarus & Folkman, 1986,
p.164). Por lo tanto, la respuesta emitida ante una misma situacion puede ser diferente en funcion
de la percepcion individual y, como consecuencia, derivar en modos de afrontamientos diferentes

(Karekla & Panayiotou, 2011).

El afrontamiento tiene una serie de funciones, la persona, a través del manejo del problema
que causa el malestar o bien mediante la alteracion de las condiciones causantes del mismo, emite
una serie de respuestas que forman parte del afrontamiento y que le ayudan a protegerse. Ademas,
el cambio del significado de la experiencia y la regulacion del malestar emocional originado por
el problema son otras dos funciones del afrontamiento. La persona decide qué proceso poner en
marcha en funcion de sus necesidades. Ademas, Caplan (1981) afirmé que es la propia persona
quién moviliza sus recursos internos y externos y tiene capacidad para desarrollar nuevas
capacidades que le llevan a modificar su entorno o su interaccion con él. Esto lo realiza con el
fin de aliviar su sensacién de amenaza o para encontrar fuentes alternativas de bienestar dentro

de una situacion particular.
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4.1.2. Los modos de afrontamiento

Hay diferentes modelos que categorizan los modos de afrontamiento. En primer lugar,
desde el modelo de Lazarus y Folkman (1986) existen dos principales modos de afrontamiento:
el dirigido al problema y el dirigido a la emocidn. Por otro lado, en el modelo de Roth y Cohen

(1986) diferencian entre el afrontamiento orientado a la aproximacion o la evitacion.

Numerosas circunstancias pueden generar diferentes tipos de respuestas de afrontamiento,
desde el modelo de Lazarus y Folkman (1986) el afrontamiento dirigido al problema tiende a
aparecer en las personas que tienen la sensacion de que pueden hacer algo constructivo en
relacion a él. Sin embargo, el afrontamiento centrado en la emocion suele ponerse en marcha
cuando se percibe que la situacion no se puede cambiar (Lazarus & Folkman, 1986). Las
estrategias de aproximacion son mas propias de situaciones en las que se puede hacer algo sobre
lo que esta pasando, mientras que las de evitacion aparecen mas en situaciones que no pueden
ser cambiadas o controladas de algin modo por la persona (Compas, Malcare & Fondacaro,
1988; Roth & Cohen, 1986). De esta forma, se podria decir que la reaccion ante las situaciones
estresantes estaria mediada por las evaluaciones cognitivas que hace la persona y las acciones
que la persona realiza para lograr alcanzar su equilibrio o bienestar. En esta misma linea, Litman
y Lunsford (2009) proponen tres principales modos de afrontamiento que incluirian distintas
estrategias de afrontamiento. Estos son: afrontamiento orientado a la autosuficiencia, orientado
al apoyo social y orientado a la evitacion. Recientemente, Compas et al. (2015) han diferenciado
entre estrategias de control primarias y secundarias. Entre las primarias se encontraba la solucion
de problemas o la regulacion emocional, y entre las secundarias, la aceptacion o reformulacion

cognitiva que se han visto asociadas a menores niveles de malestar (Compas et al., 2015).

Otras estrategias que pueden formar parte de los modos de afrontamiento, para Park (1998)
la busqueda de aspectos positivos, la reformulacion o busqueda de algun tipo de beneficio dentro

de la experiencia también es una de las estrategias de afrontamiento. Estas estrategias también
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estan recogidas en los modelos de Lazarus y Folkman (1986) y Roth y Cohen (1986)
anteriomente descritos. La reinterpretacion positiva y el crecimiento personal son consideradas
dentro de las estrategias centradas en la emocidn, aunque requieren un esfuerzo cognitivo porque
se necesita reformular la situacion considerandose de nuevo el componente cognitivo del

afrontamiento (Lazarus & Folkman, 1986; Carver et al., 1993).
4.1.3. Variables asociadas al afrontamiento

Entre las variables que afectan al modo de afrontamiento se pueden encontrar los factores
situacionales como son el grado de novedad, el nivel de incertidumbre, la propia situacion, la
duracion del suceso, el momento del ciclo vital o la presencia de otros eventos estresante al
mismo tiempo, entre otros (Lazarus & Folkman, 1986). Por otro lado, aparecen los factores
individuales, como son las experiencias previas, el tipo de personalidad, las creencias, los valores
y las estrategias que la persona suele emplear en los momentos estresantes. Entre ellos, la salud,
las habilidades de solucion de problemas, el apoyo social, las habilidades sociales, asi como los
recursos personales también forman parte de los factores individuales. Ademas, es frecuente que
los factores psiquicos de la propia persona tengan mas relevancia que las caracteristicas objetivas

del suceso en los modos de afrontamiento (Carver, Scheier & Weintraub, 1989).

En cuanto al sexo, otro factor individual, los estudios demuestran que las mujeres suelen
utilizar mas estrategias centradas en las emociones, ente ellas desahogarse o la blsqueda de
apoyo social. Y los hombres en cambio, utilizan mas que las mujeres estrategias como refugiarse
en el alcohol y otras drogas (Carver et al., 1989; Madhyastha, Latha & Kamath, 2014; Ptacek,
Smith & Dodge, 1994). En nuestro contexto socio-cultural, Crespo y Cruzado (1997)
encontraron algunas de estas diferencias. Las mujeres parecen poner en marcha estrategias que
tienen que ver con la busqueda de apoyo social, desahogo y expresion emocional y distraccion.
En cambio, los hombres ponen méas en marcha las estrategias de humor. Dicho estudio concluye

que las mujeres usan mas el afrontamiento centrado en las emociones, asi como el escape

126



CAPITULO 4: VARIABLES ASOCIADAS AL BIENESTAR

conductual, mientras que los hombres usan mas el afrontamiento cognitivo, resultados que ya

habian sido mostrados en estudios anteriores (Ptacek et al., 1994).

De hecho, se han encontrado diferencias significativas en el afrontamiento entre padres y
madres de nifios con diabetes. Las madres usaban més las estrategias de planificacion, basqueda
de més apoyo social, y, ademas, expresaban mas sus emociones negativas. Sin embargo, los
padres usaban més la expresion emocional, asi como la direccion de sus pensamientos enfocados
a deseos de futuro (Beléndez, 2012). Estos mismos resultados fueron encontrados en padres de
nifios con autismo, los padres y las madres diferian en el empleo de estrategias de afrontamiento

evitativo y centrado en el problema y/o en la emocién (Hastings et al., 2005).

A su vez, la mayoria de autores no distinguen entre estrategias de afrontamiento adecuadas
o0 inadecuadas puesto que la adecuacion va a depender de si la persona llega a conseguir lo que
se propone o si para si mismo esté siendo Util (Karekla & Panayiotou, 2011). En esta linea, Carver
et al. (1989) sefialaron que las diferentes respuestas de afrontamiento pueden resultar
beneficiosas para algunas personas y no para otras ante iguales o diferentes circunstancias y

situaciones, esto también tiene que ver con la flexibilidad psicoldgica.

Por otro lado, Aldao y Nolen-Hoeksema (2012) mostraron la relacion entre estrategias de
regulacion emocional adaptativas, como son la aceptacion y la reformulacion, y las no
adaptativas, entre ellas, la rumiacion, la supresién, la negacion y la evitacion, en la prediccion de
sintomas psicopatoldgicos. Los resultados muestran que las estrategias no adaptativas moderan
la relacion entre las estrategias adaptativas y los sintomas psicopatolégicos, aunque sélo las
estrategias adaptativas se relacionaban de modo negativo con la psicopatologia. Es decir, si la
persona ponia en marcha elevados niveles de estrategias desadaptativas como evitacion,
negacion, preocupacion, rumiacion y supresion aumentaban los indices de psicopatologia. Por lo
tanto, las estrategias adaptativas toman relevancia ante la presencia de un elevado nimero de

estrategias desadaptativas por compensacion (Aldao & Nolen-Hoeksema, 2012). En esta misma
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linea, estudios anteriores ya sefialaban que el uso de estrategias de evitacién y la negacion se
relacionaba con mayores niveles de malestar emocional y psiquico, mientras que estrategias
como centrarse en aspectos positivos y/o buscar apoyo social asociaban con menores niveles

malestar emocional en las personas (Carver et al., 1993).

Por lo tanto, estas estrategias desadaptativas se han asociado con el mantenimiento de
problemas de alcoholismo y otros trastornos tales como depresion, ansiedad o de alimentacion
(Carver et al., 1993; Compas et al., 1988; Gross & John, 2003; Nolen-Hoeksema, Stice, Wade &
Bohon, 2007). Como consecuencia, un mayor bienestar deriva de la proporcion de estrategias
adaptativas como alternativa al uso de estrategias desadaptativas (Aldao & Nolen-Hoeksema,
2012). En estudios anteriores, Aldao y Nolen-Hoeksema (2010) sefialaron la importancia del
contexto a la hora de poner en marcha estrategias adaptativas como son la aceptacion o la
reevaluacion de la situacion. En este sentido, las estrategias adaptativas resultaron mas
dependientes del contexto, por ello se asocian de modo més débil con la psicopatologia. En los
estudios en los que se ha considerado el tipo de situacion sélo se encontraron diferencias en el
uso de estrategias ante la muerte de un ser querido, en el que hubo un incremento significativo

del empleo de la religion (Litman & Lunsford, 2009).

Otros autores como Taylor (1983), que profundizd mas en la experiencia de afrontamiento,
afirm6 que la eficacia del mismo tiene relacion con la basqueda de un sentido a la experiencia,
con la capacidad percibida de un mejor manejo del problema y a su vez con la capacidad
percibida sobre la propia vida en general. Y, estudios mas recientes, Bayés (2006) ha sefialado
la diferencia entre las estrategias efectivas o no de afrontamiento en funcion de las consecuencias
positivas 0 negativas que tenga para la persona que las utiliza. En esta misma linea, anteriormente
Carver et al. (1993) encontraron una relacion positiva entre estrategias de negacion y evitacion
y mayor malestar psicoldgico en mujeres con cancer de mama a diferencia de aquellas que

empleaban estrategias como la aceptacion y el humor.
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Por otro lado, Litman y Lunsford (2009) sefialaron que la reinterpretacion positiva y la
aceptacion presentaban un mayor impacto sobre el problema mientras que la supresion de
pensamiento o la evitacion tenia un mayor impacto sobre las emociones. Sin embargo, se ha
encontrado que las personas que usan con mayor frecuencia las estrategias de reinterpretacion
positiva tienen un mayor crecimiento personal y con ello un mayor bienestar emocional. Al igual
que se observaron mayores indices de autoeficacia en las personas que empleaban como
estrategia la aceptacion. La aceptacion implica que la persona reconozca que uno puede y no
puede cambiar algunas cosas sobre la situacion estresante, de este modo la aceptacion promueve
los sentimientos de ser capaz de superar nuevos retos (Litman & Lunsford, 2009). Estos modos
de afrontamiento pueden influir en el estado emocional de las personas ante determinadas
circunstancias, el empleo de unos u otros, asi como de los factores asociados sirven para

profundizar en la vivencia emocional concreta.
4.1.4. Afrontamiento y evitacion experiencial

La relacion entre los modos de afrontamiento y la evitacién experiencial ha sido poco
estudiada hasta el momento, Karekla y Panayiotou (2011) trataron de resolver la cuestion sobre
si la evitacion experiencial es parte de los modos de afrontamiento o un constructo independiente.
Los resultados de su estudio mostraron que la evitacion experiencial tiene una influencia
importante en el mismo factor que los tipos de afrontamiento centrados en la emocion y la
evitacion. Es decir, las personas con una mayor tendencia a la evitacion experiencial hacen un
mayor uso de estos tipos de estrategias de afrontamiento. Tanto las estrategias de afrontamiento
como la evitacién experiencial, evaluada en particular, resultan predictores del bienestar o
malestar emocional de las personas, aunque con un mayor peso las estrategias de afrontamiento.
Por lo tanto, se puede decir que el afrontamiento y la evitacion experiencial se solapan en cuanto
a su contenido de alguna manera, pero no resultan constructos identicos (Karekla & Panayiotou,

2011; Kashdan et al. 2006).
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De igual manera, los indices bajos de evitacién experiencial se han asociado con el uso de
estrategias como la reformulacion y la aceptacion. Ademas, las personas que mostraban un
afrontamiento activo tenian menores indices de apoyo social. La explicacion que se puede dar a
esto es que las personas centradas en la solucién activa del problema se focalizan mas en sus
fortalezas potenciales y menos en las redes de apoyo externas (Karekla & Panayiotou, 2011,
Litman, & Lunsford, 2009). Llegados a este punto resulta interesante considerar la aceptacion o
evitacion de las experiencias internas y no tanto de los hechos externos asociados al suceso. Esto
formaria parte de lo que tiene que ver con la busqueda de ayuda y puede estar asociado con una

peor percepcién de uno mismo, aunque no necesariamente seria un afrontamiento negativo.
4.1.5. Afrontamiento en padres de nifios con cancer

En cuanto al afrontamiento en los padres de nifios con céncer, ha sido uno de los
constructos ampliamente estudiados por el papel que juegan los modos de afrontamiento a la
hora de adaptarse a una situacién de crisis. En primer lugar, LaMontagne, Wells, Hepworth,
Johnson y Manes (1999) evaluaron las estrategias de los padres de nifios con cancer considerando
aquello que resultaba mas estresante durante los procedimientos invasivos que realizaban a sus
hijos. Los resultados de dicho estudio muestran que la incertidumbre en su rol de padres y ser
capaces de anticipar el malestar de sus hijos durante el procedimiento invasivo era aquello que
les resultaba méas estresante. Ante estas situaciones, los padres pusieron en marcha tanto
estrategias centradas en el problema como estrategias centradas en la emocion y no se asociaron
ninguna de ellas con el malestar en los hijos (LaMontagne et al., 1999). Méas adelante, Manne et
al. (2003) realizaron un estudio con madres de nifios que se habian sometido a trasplante de
medula dsea. Los resultados muestran que el uso de estrategias de aceptacion y de humor se
asociao con una disminucién de sintomas de ansiedad. Ademas, para estas madres el uso de la
estrategia de planificacion y el uso de sustancias se asocio con un incremento en los sintomas de

depresion. Sin embargo, el empleo de la reformulacion positiva, el apoyo emocional y la religion
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aparecian como estrategias significativas durante el tiempo del trasplante afectando al curso de

los sintomas de malestar en los padres.

Por otro lado, Norberg, Lindblad y Boman (2005) en su estudio realizado en Suecia
analizaron las estrategias de afrontamiento que empleaban los padres de nifios con cancer en
comparacion con padres de nifios que no tenian enfermedades graves. Los resultados mostraron
que los padres afirmaban usar mas estrategias activas centradas en el problema y en menor
medida estrategias de evitacion o pasivas. El uso de estrategias activas centradas en el problema
se asocio con menores niveles de ansiedad y depresion. Sin embargo, los padres que usaban la
expresion de emociones negativas como el enfado mostraron mayores niveles de malestar. Las
demandas contextuales en la enfermedad del hijo también aparecen como moduladores en la
relacion entre estrategias de afrontamiento y el malestar emocional en los padres (Norberg et al.,
2005). En la misma linea, los resultados se han encontrado con padres de nifios con discapacidad
que empleaban en menor medida estrategias orientadas a la emocién o de expresién emocional

y evitacién conductual y/o pensamiento (Woodman & Hauser-Cram, 2013).

Las estrategias de afrontamiento no sélo se han estudiado durante la enfermedad o los
momentos puntuales de estrés, sino también una vez que han finalizado los tratamientos sus
hijos. En este sentido, Castellano et al. (2010) evaluaron las estrategias de afrontamiento
empleadas en el cuidado de sus hijos adolescentes supervivientes de cancer. Se consideraron tres
tipos de estrategias: vinculacién con el problema (reinterpretacion positiva, afrontamiento
activo, planificacién, restriccion conductual, aceptacién y supresion de actividades),
desvinculacion del problema (negacion, distraccion, evitacion, religion) y estrategias de
afrontamiento interpersonales (busqueda de apoyo emocional y/o de apoyo instrumental,
desahogo emocional). Los resultados mostraron que las estrategias mas empleadas por los padres
fueron las de vinculacion con el problema, seguidas de las estrategias interpersonales, de relacion

con los demés y por ultimo eran muy poco frecuentes las de desvinculacion. Las estrategias
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empleadas por los padres se relacionaron con el bienestar de los adolescentes, y, ademas, se
encontrd que el bienestar fisico de los adolescentes no tiene relacion con los estilos de
afrontamiento de los padres, resultados que coindicen con estudios previos (LaMontagne et al.,
1999). Sin embargo, el estilo de afrontamiento de vinculacion con el problema empleado por los
padres si resultd predictor del bienestar psicolégico de los adolescentes (Castellano et al., 2010).
Por lo tanto, se puede decir que los modos de afrontamiento de los padres si tienen una relacion

con el bienestar de sus hijos enfermos.

Ademas, atendiendo a la diferencia entre el uso de unas estrategias por parte de padres y
de madres, Hoekstra-Weebers, Heuvel, Jaspers, Kamps y Klip (1998) afirman que los padres
usan mas estrategias centradas en el problema en el momento del diagnostico y menos aquellas
que tienen que ver con la distraccion o la busqueda de distraccién en el tratamiento (a los 12
meses del diagndstico) comparados con las madres. De hecho, cuando hay discrepancias en los
modos de afrontamiento entre padres y madres puede aumentar el malestar en los padres lo que
influye también en la relacién de pareja (Compas et al., 2015; Hoekstra-Weebers et al., 1998).
En esta misma linea, Goldbeck (2001) compard a los padres y a las madres en el uso de
estrategias de afrontamiento, las madres usaban mas el apoyo social, la informacion, y la religion.
Los primeros estudios que se realizaron con padres de nifios con leucemia sefialaban que los
padres y las madres afrontaban la enfermedad de sus hijos de modo independiente en los seis
primeros meses después del diagnostico de leucemia (Kupst, 1992). Estos son resultados
relevantes a la hora de comprender la vivencia emocional de los padres y las madres de nifios

con cancer.

Con respecto a los estudios realizados con padres durante el tratamiento de sus hijos
destaca el estudio realizado por Hildenbrand, Alderfer, Deatrick, y Marsac (2014) en el que
evaluaron las estrategias de afrontamiento que los padres ponen en marcha para ayudar a su hijo

a afrontar la enfermedad. Los resultados del estudio muestran que los padres realizaban
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estrategias de aproximacion que tienen que ver con facilitar la restructuracion cognitiva, la
expresion emocional, dar apoyo, facilitar informacion, buscar comprension a lo que esta pasando.
Estos padres, ademés, buscaban promover la aceptacion tratando de dar el sentido a la
experiencia del hijo y continuar con la vida. Estrategias practicas como pueden ser dar la
medicina, tomar decisiones y refugiarse en las creencias religiosas o la en espiritualidad aparecen
como funcionales. En cuanto a las estrategias que clasificaron como de evitacion la méas
empleada por los padres para facilitar el afrontamiento en los hijos fue la de distraccion

(Hildenbrand et al., 2014).

En la investigacion realizada por Dunn (2013) se encontr6 relacion negativa entre las
estrategias de afrontamiento de control primario y secundario y el malestar emocional en los
padres de nifios con cancer, mientras que las estrategias evitativas fueron asociadas
positivamente con el malestar. Ademas, el empleo de estrategias evitativas resultaba un predictor
de sintomas de estrés postraumatico. Por otro lado, Miedema, Hamilton, Fortin, Easley y
Matthews (2010) descubrieron que la mayoria de los padres describian el uso de estrategias
centradas en la emocién como intentar evitar sentir demasiado escondiendo las emociones
dificiles y escapando de los problemas. Otras estrategias empleadas, entre ellas el humor o la
busqueda de apoyo, asi como escribir diarios estaban incluidas en las estrategias positivas
centradas en la emocion. El uso de estrategias menos efectivas como el uso de alcohol sélo fue
empleado por un grupo pequefio de padres siendo fuente de estrés afiadida a la familia. Las
estrategias mas empleadas fueron las estrategias centradas en la evaluacién de la situaciéon que
incluian ser positivo, mantener la esperanza y hacer comparaciones o reformulaciones positivas
que fueron empleadas el 73% del tiempo. Esta definicion de estrategias no efectivas es algo
novedoso porque en los anteriores estudios no se indicaba qué estrategias de afrontamiento

benefician al ajuste familiar (Patterson et al., 2004).
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Recientemente, se han estudiado no s6lo los modos de afrontamiento en los padres a nivel
individual sino también de modo interpersonal. Los padres eran evaluados al inicio del
tratamiento de sus hijos y se encontrd que las madres que empleaban en mayor medida estrategias
secundarias de control, como la aceptacion o la reformulacién cognitiva, obtenian un efecto
positivo, de tal modo que la adaptacion al diagndstico se caracteriza por las estrategias
individuales e interpersonales (Compas, et al., 2015). Ademas, estas estrategias secundarias han
sido evaluadas en los hijos y se mostré que el empleo de dichas estrategias aparece como
principal predictor del bienestar emocional en las fases iniciales del tratamiento (Compas et al.,

2015).

Sin embargo, Miedema et al. (2010) consideraron relevante que los padres se perciban
eficaces en el afrontamiento de la enfermedad de sus hijos, es decir, que lo que estan realizando
resulta efectivo para el ajuste familiar y de como lidiar con la enfermedad no resulta una fuente
de estrés afladida a la situacion de crisis que ya viven. La ayuda percibida, las creencias
religiosas, el pensamiento positivo y la esperanza, el cuidado fisico y psicoldgico de ellos
mismos, proteger y mantener unida a la familia y vivir la vida durante y después del diagnostico
son algunos de los factores que condicionan las habilidades para el afrontamiento de las madres

de nifios con cancer (Fletcher, Schneider, & Harry, 2010).

En Espafia, Espada y Grau (2012) clasificaron las estrategias de afrontamiento de los
padres de nifios con cancer en activas, que a su vez pueden ser dirigidas al problema o dirigidas
a la emocion, y pasivas. El afrontamiento del problema con entereza, la regulacion afectiva
aparentando normalidad, la adecuacion a la accion, la calma, la busqueda de informacion, y de
apoyo social, la reevaluacion o reestructuracion cognitiva y la distraccion son estrategias de
afrontamiento activas. Por otro lado, la rumiacion, la evitacion/huida y el aislamiento social son

consideradas estrategias pasivas. Las estrategias de afrontamiento activas son las mas empleadas

134



CAPITULO 4: VARIABLES ASOCIADAS AL BIENESTAR

por los padres y las mas adaptativas. Mientras que las estrategias pasivas son menos empleadas

y suelen estar presentes en padres cuyos hijos han recaido o han fallecido.
4.2. El bienestar psicolégico

Tradicionalmente, los estudios realizados con padres de nifios con cancer han puesto mayor
énfasis en los mecanismos psicologicos alterados o deficitarios y en las consecuencias de los
mismos para su salud fisica y mental, la del nifio o la de la familia, en general (Eiser, 2004).
Desde esta vision, el estudio del bienestar en esta poblacion se ocupaba de conocer el origen y
el mantenimiento del malestar emocional. Conceptos como el de satisfaccion con la vida y de las
experiencias subjetivas de felicidad, en las que el balance entre emociones positivas y negativas
Ileva a una vision del malestar emocional reduccionista (Diener, Suh, Lucas, & Smith, 1999).
Las ayudas que se proponen desde este enfoque son acciones dirigidas a eliminar o reducir
aquellos mecanismos psicoldgicos (p.ej.: pensamientos disfuncionales) que resultan deficitarios
(causantes o mantenedores del malestar emocional) para que la persona mejore su estado

emocional.

Desde esta concepcién, denominada de bienestar hedénico, se propone que cuando la
persona elimine las alteraciones presentes entonces mejorara su estado de animo (Diener &
Seligman, 2002). Esto se ha visto reflejado en los estudios de padres de nifios con cancer en los
que se plantean la reduccion de la ansiedad o la mejora del estado de animo como objetivos
centrales en la ayuda a esta poblacion (Bougea, Darviri, & Alexopoulos, 2011; Hoekstra-
Weebers et al., 2001). Lejos de esta vision de bienestar heddnico, la mayoria de las familias de
nifios con cancer se adaptan bien a las situaciones y muchas de ellas experimentan crecimiento
personal a través de la vivencia de esta situacion (Baider et al., 1996; Hullmann et al., 2014;
Phipps et al., 2015). Por lo tanto, desde el fomento y activacion de otras areas personales
potenciales de mejora del estado de &nimo también se entiende la vivencia emocional de los

padres de nifios con cancer. Por este motivo, a continuacion, serdn descritas las variables
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mediadoras en el bienestar psicoldgico en general y en particular en los padres de nifios con

enfermedades graves, en concreto con cancer.

4.2.1. Concepto y variables asociadas

Frete a la perspectiva hedonica del bienestar que ha sido predominante en la clinicay en la
investigacion en las Gltimas décadas aparece el bienestar eudaiménico o bienestar psicologico
(Diener & Seligman, 2002). Esta vision de bienestar psicologico resulta méas enriquecedora
porque, frente a la focalizacidn exclusiva en lo negativo ha llevado a concepciones de un modelo
de la existencia humana en el que no se niegan las caracteristicas positivas asociadas al ser
humano (Seligman & Csikszentmihalyi, 2000). Es decir, el bienestar psicologico va mas alla de

la mera patologia.

El bienestar definido por Peterson y Seligman (2004) fundamentado en el desarrollo de
virtudes se basa en concepciones previas que tienen que ver con lo que Rogers (1961) Ilamaba
el funcionamiento optimo, la auto-actualizacién de Maslow (1973), la salud mental de Jahoda
(1958) y la madurez considerada por Allport (1961), entre otros. El bienestar psicoldgico parte
desde la concepcion aristotélica en la que la felicidad se asocia a la busqueda de la
autorrealizacion de uno mismo en funcion de los propios talentos (Aristételes, trad. 2009). Por
lo tanto, el bienestar nace de la realizacién de aquellos valores que nos hacen sentir auténticos y
que contribuyen al crecimiento personal (Norton, 1976). Desde la vision que plantean Aristoteles
(trad. 2009) o Norton (1976) surge una critica a la cultura hedonista que se ha focalizado en la
reduccién de posibilidades personales de desarrollar fortalezas y vivir una vida con significado
personal ya sea en momentos de dificultad o en la vida en general. Mientras que la felicidad si
que puede ser definida hedonicamente, la perspectiva eudaimonica de bienestar llama a las
personas a vivir acorde con su verdadero yo, es decir, cuando las actividades de las personas son
congruentes o tiene un sentido profundo acorde a sus valores y estdn comprometidos con ellas

(Ryan & Deci, 2001).
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Esta vision tiene en comun el desarrollo personal y de los valores que ha sido considerado
desde la psicologia positiva (Seligman, & Csikszentmihalyi, 2000) y también desde otros
enfoques como la Terapia de Aceptacion y Compromiso (Luciano et al., 2006). Ambas corrientes
tienen en comun el enfoque desde lo positivo, ya que el bienestar tiene que ver con actuar
positivamente hacia lo que importa, esto es hacia sus valores. Sin embargo, la experiencia de lo
positivo no tiene siempre que ver con que la persona experimente emociones y pensamientos de
caracter positivo, sino que la persona sea capaz de vivir todo aquello que experimente debido a
que no siempre toda experiencia tiene caracter positivo en si mismo para la persona (Vera,

Carbelo, & Vecina, 2006).

Desde esta perspectiva, el reciente modelo de Ryff (1989) pretendia eliminar el
reduccionismo propio de la perspectiva hedonica en el que el bienestar era entendido como la
eliminacion del malestar, y buscaba lograr la promocion del bienestar integral de la persona
(Ryan & Deci, 2001; Ryff & Singer, 2008; Ryff, 1989, 2014). Este modelo de Ryff (1989) puede
encajar con la poblacion de estudio de la presente tesis, los padres de nifios con cancer, ya que
el objetivo es lograr la promocion del bienestar completo no la mera ausencia de malestar

psicoldgico.

4.2.2. Dimensiones del modelo de bienestar: proposito vital y crecimiento

personal

El modelo del bienestar eudamonico de Ryff (1989, 2014; Ryff & Singer, 2008) considera
seis dimensiones: autoaceptacion, relacion positiva con los otros, autonomia, propdsito vital,
crecimiento personal y dominio del ambiente. La autoaceptacion es aquella dimension que
implica el tener actitudes positivas hacia uno mismo (Ryff, 1989). Mientras que la capacidad
para mantener relaciones positivas con los otros es considerada como la presencia de relaciones
interpersonales estables y satisfactorias, tener la capacidad de amar se ha relacionado con una de

las principales fuentes de bienestar (Jahoda, 1958). Por otro lado, forma parte del bienestar la
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dimension autonomia en el sentido de mantener las propias convicciones con autodeterminacion
(Ryff, 1989). Por ultimo, el dominio del ambiente es definido como la capacidad para manejar

el contexto y crear entornos en los que se puedan satisfacer deseos y necesidades (Ryff, 1989).

Ademas, el sentido vital y el proposito de vida se han relacionado con el afecto a corto y a
largo plazo no meramente con la satisfaccion inmediata (bienestar hedoénico), siendo las
dimensiones mas consistentes con el bienestar eudaimdnico (Vazquez, Hervas, Dahon & Gomez,
2009). Por lo tanto, las dos dimensiones que van a tener relevancia en la presente tesis son el
proposito vital y el crecimiento personal porque han sido las dimensiones que mejor definen el

bienestar eudaimonico (Ryff & Keyes, 1995).

El propdsito vital es aquella dimensién que hace referencia a los objetivos y metas que dan
sentido a la vida de cada individuo (Ryff, 1989). Ademas, estos conceptos también tienen que
ver con constructos anteriores, como la teoria de la autodeterminacion de Ryan y Deci (2000),
en la que el concepto de eudaimdnia o auto-realizacidn son aspectos centrales del bienestar y dan
lugar a que la persona de sentido y que lo que desee pueda verse alcanzado, relacionado con el
crecimiento psicoldgico y la auto-congruencia, entre otros. Por lo tanto, se necesitan significados
y valores que guien las acciones humanas (Ryan & Deci, 2000). Visiones existencialistas como
la de Frankl (1991) (ver capitulo 1 para una revision mas amplia) estdn implicitas en esta
dimensién. En cada ser humano el significado y propdsito de la existencia es Gnico y especifico.
A la vez este sentido o proposito en la vida se relaciona con un sistema de valores que guian y

estructuran la propia vida.

Por otro lado, el crecimiento personal es aquella dimension en la que la persona desarrolla
las propias potencialidades, asi como la apertura a nuevas experiencias. Este crecimiento
personal no es evaluado a consecuencia de un evento concreto sino como la habilidad general de
la persona para aprender de las experiencias vitales (Ryff, 1989; Fernandez, 2013). Las personas

con altos niveles de crecimiento personal tratan de encontrar la posibilidad de crecer a traves de
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retos o nuevas metas. En cambio, las personas con bajas puntuaciones en crecimiento personal
muestran una pérdida de interés por la vida y por el desarrollo de nuevas actitudes orientadas a

la mejora personal (Ryff, 2014).
4.2.3. Bienestar psicoldgico y evitacion experiencial

Recientemente se ha estudiado la relacion del bienestar con la evitacion experiencial. En
esta linea, Machell, Goodman, y Kashdan (2015), a través del analisis de las experiencias diarias
de evitacion experiencial, encontraron relacion entre la evitacion experiencial y el significado
vital. Cuando las personas en su dia a dia experimentaban mayores indices de evitacion
experiencial se encontraron mayores niveles de afectos negativos, menor disfrute de las
actividades de la vida diaria como puede ser escuchar musica, y menor significado vital. Estos
resultados llevan a pensar que puede resultar relevante el papel de la evitacion experiencial en el

bienestar de las personas.

Anteriormente, Hayes et al. (2006) ya indicaron que la evitacion experiencial interferia en
el disfrute de los eventos diarios puesto que la persona al realizar intentos para eliminar sus
eventos internos no pone la atencion en lo que puede estar ocurriendo en el momento presente y
en el camino hacia sus valores. En general la evitacion experiencial se ha relacionado con un
menor significado y satisfaccion con la vida diaria (Kashdan et al., 2006) y con la satisfaccion

global (Kashdan & Breen, 2007).
4.2.4. Bienestar en padres de nifios con cancer

La mayoria de estudios sobre padres de nifios con cancer muestran las consecuencias
negativas o los problemas de adaptacién que tiene la enfermedad para toda la familia existiendo
una carencia de estudios sobre el bienestar psicologico en estas familias (Barlow & Ellard, 2006;
Eiser, 2004). Sin embargo, hay estudios que sefialan el bienestar subjetivo y las variables

relacionadas con el mismo en esta poblacion. Por un lado, Fotiadou et al. (2008) obtuvieron
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resultados significativos en esta linea ya que el optimismo result6 una de las variables que mas
se asocio positivamente con la satisfaccion con la vida, la percepcion subjetiva de salud, asi como
el afrontamiento a través del apoyo social. Por otro lado, en la revision de estudios realizada por
Klassen et al. (2007) se encontraron factores relacionados con la salud psicoldgica de los padres,
entre ellos, los més relevantes son las caracteristicas del nifio (conducta del nifio, tiempo desde
el diagnostico) y los indicadores de afrontamiento (cohesion familiar, apoyo social, manejo del

estrés).

En este mismo sentido, Grootenhuis y Last (1997) consideraron los factores que parecian
tener influencia en el bienestar de los padres, de tal modo que ni el diagndstico ni el tratamiento
tenian relacion con el mismo. Sin embargo, el apoyo social jugaba un papel fundamental para el
bienestar en las madres. Ademas, la comunicacion abierta y frecuente sobre la enfermedad del
nifio, el optimismo, tener una vision positiva de la situacion y mantener la esperanza, son algunos
de los factores protectores asociados al bienestar en esta poblacion (Grootenhuis & Last, 1997).
En la misma linea, Shapiro y Shumaker (1988) previamente sefialaron que para las madres
mantener una comunicacion abierta y frecuente, en especial la comunicacion conyugal resultaba

la més relevante para fomentar su bienestar.

Recientemente, Toffalini et al. (2015) han puesto especial énfasis sobre los aspectos
metacognitivos, ya que tienen una influencia del 77% sobre el bienestar subjetivo de los padres
de nifios con cancer, es decir, ya no sélo tiene relevancia la actitud, sino también las evaluaciones
que ellos mismos hacen sobre su vivencia. Se puede concluir afirmando que no son muchos los
estudios que hablan sobre el bienestar en los padres de nifios con cancer y sus variables asociadas,

aunque son fundamentales para entender la vivencia desde el enfoque eudaimanico.
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4.3. Lagratitud

Algunas personas expuestas a situaciones adversas siguen manteniendo niveles de
bienestar y no presentan el malestar psicologico que habitualmente ha sido asociado a
circunstancias negativas. La cuestion mas imporatnte es por qué esto sucede en algunas personas
y qué factores pueden estar relacionados con este bienestar psicoldgico. Desde los modelos de
psicologia positiva se presentan factores que ayudan al individuo a afrontar las adversidades de
la vida, focalizando su atencion las fortalezas del caracter y en las virtudes (Peterson & Seligman,

2004; Seligman & Csikszentmihalyi, 2000).

De este modo, hay estudios que comienzan a considerar otras variables como son la
bondad, el amor, la inteligencia social, la gratitud, la apreciacion por la belleza, el liderazgo, el
amor por aprender, perdon, la creatividad y la espiritualidad, entre otras (Ovejero & Cardenal,
2011). Dentro de estas fortalezas del caracter tomando la clasificacion de Peterson y Seligman
(2004) aparece la gratitud dentro de las fortalezas que permiten desarrollar la virtud de la
trascendencia. En esta linea, Park, Peterson y Seligman (2004) sefialaron que, de las 24 fortalezas

del caracter, la gratitud es la que mas se relaciond con satisfaccion en la vida y el bienestar.

La gratitud se define como la capacidad que tiene el ser humano para reconocer los
aspectos buenos, tanto pasados como presentes, que de algin modo han beneficiado a la persona
dando significado a la existencia. De este modo, las cosas no se dan por hechas, sino que resulta
adecuado dedicar un tiempo para expresar el agradecimiento (Peterson & Seligman, 2004;
Emmons & McCullough, 2003; Watkins, Woodward, Stone, & Kolts, 2003). La gratitud, aparte
de ser considerada dentro de las fortalezas o las capacidades del ser humano, tiene un
componente espiritual importante puesto que en la medida en que los hombres creen en Dios 0
en un ser superior surge la actitud de gratitud ante lo recibido. La gratitud es una virtud que se
presenta contraria al resentimiento. En el estudio realizado por Emmons y Kneezel (2005) se

observo como toda expresion religiosa tenia que ver con el agradecimiento, por ejemplo, en
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forma de oracion. Ademas, en las personas que se manifestaba este sentido religioso o espiritual

habia una mayor tendencia a expresar gratitud.

La investigacion realizada desde el &mbito de la psicologia hasta el momento ha
considerado la gratitud como disposicion y se ha relacionado significativamente con beneficios
personales, especialmente emocionales (Emmons & McCullough, 2003; McCullough, Emmons,
& Tsang, 2002). De hecho, McCullough et al. (2002) encontraron relacién positiva entre la
gratitud y la satisfaccion con la vida, la vitalidad, y la felicidad y de modo negativo con la envidia
y la depresion. En la misma linea, McCullough, Tsang y Emmons (2004) sefialaron que los
mayores beneficios para el bienestar tenian relacidn con las experiencias diarias de gratitud. En
este sentido, algunos resultados han mostrado que las personas que expresan la gratitud se sienten
mas felicices y muestran una actitud mas altruista (Unsworth, Turner, Williams & Piccin-Houle,
2010). Por lo tanto, la gratitud, que contempla ese sentido de apertura a los demas, también lleva
a la realizacién de otro tipo de acciones como la ayuda a los demas, acciones de tipo prosocial

(McCullough et al., 2002).

Los estudios realizados hasta el momento han indagado en los factores mediadores entre
la gratitud y el bienestar, entre ellos se han encontrado las estrategias de afrontamiento. Para
Wood, Joseph y Linley (2007) las personas agradecidas tenian una mayor tendencia a la
busqueda de apoyo social como modo de afrontamiento. En general, las personas agradecidas
usaron mas estrategas positivas de afrontamiento centradas en el problema usando la
reinterpretacion positiva, el afrontamiento activo, el crecimiento y la planificacién, y en menor
medida aquellas que tienen que ver con la evitacion de problema, la negacion y el abuso de

sustancias.

En general, se puede decir que la gratitud es una fortaleza porque las personas que

manifiestan esta disposicion ante la vida parece que tienen una vision del mundo en términos
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generales como un lugar mas agradable y son personas que tienden a tomar tiempo para

considerar los aspectos positivos de la vida (Adler & Fagley, 2005; Watkins et al., 2003).
4.3.1. Gratitud en padres de nifios con cancer

Los estudios realizados sobre gratitud en padres de nifios con cancer han sido escasos.
Entre las investigaciones que muestran la gratitud expresada por los padres destaca el estudio
realizado por Laing y Moules (2014) en el que se consultaba a los padres tras asistir a un
campamento para nifios con cancer. Los padres expresaron una profunda gratitud por varias
cosas, en primer lugar, por el campamento en si mismo, porque su hijo estuviese vivo y pudiese
participar en él, y en segundo lugar por el descanso que habia permitido en su vida diria y en su
rutina. Esa gratitud fue presentada como fruto de ser verdaderamente conscientes del momento
que estaban viviendo, siendo conscientes de la finitud de la vida, de la fragilidad de la vida de su
hijo (Laing & Moules, 2014). Ademaés, este mismo estudio sefiala la gratitud como un indicador
de salud emocional permitiendo a los padres sentirse capaces de manejar toda la situacion y
vivencia de la enfermedad de su hijo. La gratitud contribuiria de este modo a la aceptacion (Wood

et al., 2007).

Esa gratitud no aparece sélo en los padres, sino que mucha de esa gratitud también se
presenta en los hijos, especialmente en los adolescentes y jovenes. Ellos mismos dan las gracias
a Dios, gracias a sus padres y a su amor incondicional e incluso gracias por la propia vida: “el
cancer me hace salir de la cama cada manana y estoy agradecida por estar viva” (Ulman, 2007,
p. 36). Por otro lado, se ha encontrado relacion entre la gratitud de las madres y de los hijos. En
este sentido, la gratitud en las madres se relaciond con la satisfaccion vital de los hijos. De este
modo, las madres con mayores indices de gratitud promueven en los hijos el sentido y el aprecio
por las circunstancias propias de su vida (Hoy, Suldo, & Mendez, 2013). En el contexto de la

oncologia pediatrica, la gratitud en las madres presenta gran relevancia porque son ellas las que
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pasan el mayor tiempo con los nifios y su actitud puede promover o no determinadas actitudes e

influir en el bienestar del hijo.

4.4. Resiliencia

Otra de las fortalezas del caracter desde los modelos de psicologia positiva es la resiliencia.
La resiliencia es considerada la “capacidad para afrontar experiencias traumaticas e incluso
extraer un beneficio de las mismas” (Vera et al., 2006 p.40). Ante la experiencia de sucesos
vitales negativos las personas tienen la oportunidad de construir un nuevo sistema de valores
(Vera et al., 2006). Esto sucede también ante la enfermedad grave de un hijo con céncer, los
padres expresan esa oportunidad y esa reevaluaciéon de sus valores principales (Baider et al.,

1996; Rosenberg, Baker, et al., 2013).

En primer lugar, se va a definir de modo mas completo el concepto de resiliencia ya que
las definiciones de resiliencia no han llegado a un consenso. Grotberg (1995, p. 7) ha definido la
resiliencia como “la capacidad universal que posee todo ser humano para hacer frente a las
adversidades de la vida, superarlas, e incluso ser transformado por ellas”. Por otro lado, Bonanno
(2004, p.21) afirmo que la resiliencia “refleja la habilidad o capacidad para mantener un
equilibrio estable durante todo el proceso”. De este modo la resiliencia es una cualidad que se
presenta en las personas que mantienen un adecuado funcionamiento antes, durante y después de
la situacion estresante. En esta linea, la resiliencia es considerada una variable resultado a través
de los procesos de afrontamiento, se enmarca dentro de las estrategias positivas de regulacion.
En definitiva, las personas ponen en marcha sus estrategias resilientes ante diferentes

experiencias vitales (Bonanno, Field, Kovacevic, & Kaltman, 2002; Bonanno et al., 2011).

En segundo lugar, la resiliencia también ha sido considerada un proceso que envuelve de
modo dinamico las interacciones entre los factores de riesgo y los factores protectores internos
(i.e.: factores genéticos o personalidad) y los externos (i.e.: apoyo social) en la vida de las

personas (Manciaux, Vanistendael, Lecomte, & Cyrulnik, 2003). Por lo tanto, la resiliencia es la
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capacidad de la persona para seguir proyectandose, es decir, caminando y pensando en el futuro
a pesar de acontecimientos de crisis, de condiciones de vida dificiles y de traumas que pueden
ser graves a veces (Manciaux et al., 2003). Desde estas ultimas visiones la resiliencia es

considerada como un proceso dinamico.

Otra linea de estudio sobre la resiliencia es la planteada por Rutter (2006) en la que la
persona desarrolla un funcionamiento psicosocial positivo y adecuado como resultado de la
resiliencia. Desde este enfoque la resiliencia en las personas incluiria tanto el crecimiento
postraumatico como la ausencia de malestar psicolégico. En definitiva la resiliencia puede ser
considerada como fortaleza personal o proceso vivido ante situaciones dificiles, ambos conceptos

serian aceptables.
4.4.1. Laresilienciay sus variables asociadas

Recientemente ha aumentado el nimero de estudios sobre los factores psicoldgicos y/o
variables asociadas a la resiliencia. Por un lado, se ha considerado que las personas que muestran
mayores estrategias resilientes tienen una mejor satisfaccion con la vida y una mejor regulacion
emocional (Limonero, Toméas-Sabado, Fernandez-Castro, Gémez-Romero, & Ardilla-Herrero,
2012). Por otro lado, la autoeficacia, la autoestima, la creencia en la propia capacidad de
afrontamiento, el apoyo social, el optimismo, la curiosidad y apertura a la capacidad de aprender
tanto de experiencias positivas como negativas y tener un propésito vital significativo, entre
otros, aparecen como factores que promueven la resiliencia (Sinclair & Wallston, 2004; Vera et

al., 2006).

En general, se puede decir que las personas resilientes tienden a reformular las experiencias
negativas en un modo mas positivo, a poner en marcha estrategias activas y a dar un significado
mayor a la experiencia (Carver et al., 1989; Taylor, 1983; Tugade, Fredrickson, & Barrett, 2004).
Todo esto tiene relacion con el crecimiento personal a traves de la experiencia. Por lo tanto, la
resiliencia expresa su relacion con el bienestar a través del fomento de emociones positivas que
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protegen a las personas para facilitar la adaptacion y los adecuados modos de afrontamiento ante

situaciones de crisis (Fredrickson, Tugade, Waugh, & Larkin, 2003; Tugade et al., 2004).

Sin embargo, la resiliencia no se ha relacionado Unicamente con factores de caracter
personal como son los citados anteriormente, sino que también el componente interpersonal,
como puede ser el apoyo social o familiar, ha sido considerado. Hay estudios que sefialaron como
los factores interpersonales favorecian un mejor ajuste a situaciones adversas o estresantes. De
este modo, las relaciones de confianza mutua, la reciprocidad y la participacion en actividades
comunes promueven la resiliencia en las personas (Friborg et al., 2006; Sargernt et al., 1995).
Asi, los resultados de otros estudios a la vez han indicado que la espiritualidad es una dimensién
que protege y ayuda a la recuperacion ante la adversidad, asi como un factor de la resiliencia,
porque provoca una mayor adaptacion después de los momentos de crisis (Rodriguez, Fernandez,
Pérez, & Noriega, 2011). Los factores tanto personales como interpersonales que promueven la

resiliencia pueden ser de especial relevancia en el contexto de la oncologia pediétrica.
4.4.2. Resiliencia en padres de nifios con cancer

A través de entrevistas realizadas a padres de nifios con cancer, Rosenberg, Baker et al.,
(2014) indagaron sobre la resiliencia en esta poblacién. Los padres proporcionaron su propia
definicidn de resiliencia. Para ellos era el tratar de mantener su vida normal. En el estudio se
encontrd6 que los padres de nifios con cancer tenian menores niveles de resiliencia en
comparacion con el otro grupo de padres de nifios sanos. Otro estudio realizado con la misma
muestra, Rosenberg, Starks, & Jones (2014) sefialaron la dificultad de delimitar y evaluar la
resiliencia en esta poblacién, porque para los investigadores aparecia clinicamente en el 100%
de los casos, mientras que cuando se empleaban medidas cuantitativas se reducian a la mitad.
Ademas, en el mismo estudio compararon padres de nifios que habian fallecido con padres de
nifios que ya estaban fuera de tratamiento y crearon dos grupos en base a los resultados obtenidos:

aquellos padres que eran considerados resilientes y los que no. Los resultados muestran que mas
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de la mitad de los padres de nifios con cancer son resilientes, el 63 % de los padres de nifios que
han finalizado el tratamiento y el 52 % de los padres cuyo hijo ha fallecido. Hubo también un
grupo de padres que mostraban elementos correspondientes a la resiliencia y a la no resiliencia.
En este caso, para todos los padres la resiliencia representaba recuperarse de la experiencia sin
tener consecuencias negativas, es decir, dentro de las definiciones de resiliencia, esta es la que
ellos mismos sugieren. La resiliencia en los padres de nifios con cancer dependia de multiples
factores como las perspectivas individuales, los recursos personales, el bienestar emocional y los
procesos de adaptacion (Rosenberg, Wolfe et al., 2014). Por otro lado, los padres con menores
indices de resiliencia tenian mas probabilidad de presentar malestar psicoldgico, problemas de
suefio y peor satisfaccion con la salud. Estos padres ademas expresaban menor habilidad para
expresar sus esperanzas y sus preocupaciones con el equipo médico (Rosenberg, Starks et al.,

2014).

Al igual que con otros constructos, también se han realizado estudios sobre la resiliencia
de los padres y los hijos. De hecho, Gonzalez-Arratia, Nieto y Valdez (2011) identificaron las
caracteristicas de resiliencia en madres y en sus respectivos hijos con cancer. Los nifios
presentaron unos altos niveles de resiliencia y sus madres niveles moderados-altos. Otro
resultado significativo fue que al encontrar mayor altruismo en las madres se encontré mayor

empatia en los hijos relacionada con la resiliencia.

La resiliencia y el apoyo social aparecen como factores directamente relacionados a los
beneficios del cuidado cuando hay un hijo enfermo de cancer (Cassidy, 2013). Y, de entre ellos,
la resiliencia aparece como factor mediador entre la carga del cuidado y las consecuencias o el
malestar emocional (Cassidy, 2013; Young, Dixon-Woods, Findlay, & Heney, 2002). En este
sentido Rosenberg, Baker et al. (2013) disefiaron un modelo teorico sobre la resiliencia en padres
de nifios con cancer por el cual la resiliencia era construida sobre una linea base de caracteristicas

personales, en el tiempo y se desarrolla a medida que la familia y el nifio se adaptan. La
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resiliencia ademas estaba afectada por los aspectos psicosociales que acompafian todo el proceso.
Las percepciones subjetivas asi como las valoraciones subjetivas de la propia persona ante el
estrés percibido eran los factores principales que completan el modelo de resiliencia (Rosenberg,

Baker et al., 2013).
4.5. Crecimiento postraumatico

El crecimiento postraumatico hace referencia al cambio positivo que la persona
experimenta como resultado de la vivencia de situaciones de crisis 0 de sufrimiento como una
oportunidad o un desafio (Tedeschi, & Calhoun, 2004). El individuo no sélo es capaz de resistir
a la experiencia dolorosa, sino que da un paso mas viéndose fortalecido después de haber vivido

la situacién (Cyrulnik, 2002; Manciaux et al., 2003; Rutter, 2006).

Este crecimiento postraumatico se manifiesta de diversos modos, un mayor aprecio de la
vida en general, dar mas significado las relaciones interpersonales, incrementar el sentido de
fortaleza personal, cambio en las prioridades, aprender sobre las propias capacidades, habilidades
y resistencia personal, aumentar la sabiduria y el conocimiento, mejorar el conocimiento sobre
si mismo y los demas, apreciar lo que se tiene y aprender a priorizar en la vida y desarrollar una
vida mas rica en el plano espiritual y existencial, entre otros. Muchas personas después de
experimentar sucesos vitales negativos son capaces de informar sobre varios de estos aspectos

positivos asociados a la experiencia (Paez et al., 2011).

En relacion a este constructo de crecimiento postraumatico, Calhoun y Tedeschi (2006)
afirmaron que no puede suceder el crecimiento postraumatico si no ocurre previamente una
situacién de estrés y una presencia de emociones negativas, es decir resulta necesaria una
situacién de dolor o de crisis. Lo que significa que esta experiencia de crecimiento no elimina el
dolor ni el sufrimiento, pero si lo transforma de modo cualitativo. Por lo tanto, el crecimiento

postraumatico puede considerarse un resultado de la puesta en marcha de estrategias que ayuden
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a la persona, de tal modo que al final le lleva a encontrar un beneficio de su experiencia, y

también como una estrategia en si misma (Park & Folkman, 1997).

Por lo tanto, el cambio cualitativo aparece porque intentar vivir la vida del mismo modo
que como lo hacia antes del suceso puede resultar imposible, llegando incluso a resultar contra
productivo. Es necesario continuar y que la persona sea consciente de que volver a como estaba
antes ya no va a ser posible, por lo tanto, requiere que ajuste su vida diaria a dicha circunstancia.
Caracteristicas como la flexibilidad en el proceso de adaptacion, asi como encontrar sentido a la
adversidad toman especial relevancia ante la enfermedad de los hijos en la familia (Rolland &

Walsh, 2006).

Se han realizado estudios sobre crecimiento postraumatico en distintas poblaciones. Por un
lado, en pacientes diagnosticados de cancer se ha profundizado sobre los cambios que habian
experimentado en su vida y los resultados muestran que mas de la mitad de los participantes eran
capaces de expresar cambios positivos. En general, desde los estudios clasicos a los actuales han
mostrado que las personas aprenden a afrontar la vida de otra manera y a disfrutar mas de ella
(Costa-Requena, & Gil, 2007; Taylor, 1983). Las personas después de vivir una enfermedad
grave como es el cancer expresaban mejora en las relaciones y en su vida espiritual (Connerty,
& Knott, 2013). En esta linea, Affleck y Tennen (1991) indagaron sobre la experiencia de madres
de hijos que habian permanecido ingresados en unidades de cuidados intensivos pediéatricas, los
resultados muestran que el 70% de ellas afirmaban un fortalecimiento en su relacion de

matrimonio después de la experiencia.

Por otro lado, ante las experiencias de pérdidas de seres queridos, el 73% de las personas
indicaban haber sido capaces de encontrar algo positivo de estas experiencias de pérdidas de
padres, hermanos o hijos. Ademas, las personas afirmaban haber fortalecido los vinculos
familiares, habian encontrado apoyos significativos en otras personas y experimentado un
cambio en su perspectiva de vida (Davis et al., 1998).
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A su vez esta posibilidad de expresar aspectos positivos de experiencias dolorosas se ha
relacionado con un mayor bienestar psicoldgico y menores indices de malestar general

(Helgeson, Reynolds & Tomich, 2006; Linley & Joseph, 2004).

4.5.1. Crecimiento postraumatico en padres de nifios con cancer

El crecimiento postraumatico en los padres de nifios con cancer se ha de considerar ya que,
desde los primeros estudios realizados, las familias sefialaban aspectos positivos asociados a la
experiencia. En el estudio realizado por Baider et al. (1996) tres de cada cuatro padres informaron
de aspectos positivos relacionados con la experiencia, entre ellos el desarrollo de una actitud mas
positiva ante la vida, la reorganizacion de sus valores, prioridades y el incremento de la calidad
de las relaciones personales. Ademas, los padres eran capaces de describir aspectos positivos
relacionados con el cuidado, entre ellos, mayor aprecio por su hijo y la familia, asi como un
aumento de la compasion, la empatia, la propia fortaleza llegando a contemplar nuevas
perspectivas para su vida (Klassen et al., 2012; Quin, 2005). Cuando se les preguntaba a los
padres sobre las consecuencias de la enfermedad de su hijo, el 26% hablaban de esta como una
experiencia de crecimiento, de unién y de busqueda de lo que es realmente importante en la vida

(Greenberg & Meadows, 1991).

En la revision de estudios realizada por Duran (2013) se han identificado cinco temas que
hacen referencia al crecimiento postraumatico en supervivientes de cancer y sus familias, son los
siguientes: construccion de significado, aprecio por la vida, conciencia de uno mismo, cercania
y unién familiar y el deseo de retribuir a la sociedad de algin modo. En vista de estos resultados,
puede que lo que aparentemente resulta un evento vital negativo, como es la enfermedad grave
de un hijo, también aportaria aspectos positivos a la vivencia parental y a la familia en general.
Estos resultados han sido encontrados en estudios con padres de nifios con otras enfermedades

pediatricas graves (Picoraro, Womer, Kazak & Feudtner, 2014).
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Los padres son los miembros de la familia que méas presentan crecimiento postraumatico
comparado con otros miembros, entre ellos, los hermanos. Este crecimiento en los padres se ha
asociado con un menor uso de estrategias de evitacion, menor edad y alta satisfaccion con la vida
(Turner-Sack, Menna, Setchell, Maan, & Cataudella, 2016). Ademas, el crecimiento
postraumatico se ha relacionado con la capacidad de manejo de los eventos y situaciones de la
vida diaria (Barakat, Alderfer, & Kazak, 2006). Sin embargo, no se ha encontrado relacién entre
las caracteristicas objetivas y la gravedad de la enfermedad y los niveles de crecimiento
postraumatico. Los niveles de malestar de los padres al mes del diagnostico eran uno de los
mejores predictores para el crecimiento postraumatico (Hungerbuehler, Vollrath, & Landolt,

2011).

Recientemente, Hullmann et al. (2014) han estudiado el crecimiento postraumatico, el
cambio positivo de valores y las metas de vida como resultado de la experiencia de ser padres de
nifios con cancer. Los resultados obtenidos muestran la relacion entre crecimiento postraumatico
y cambios positivos con la esperanza como la creencia en que las metas se pueden conseguir. De
este modo, un facilitador del crecimiento postraumatico en los padres de nifios con cancer es
experimentar esperanza durante la experiencia del cancer de su hijo facilitando un ajuste muy

positivo a la situacion.

En resumen, las vivencias negativas, las situaciones de sufrimiento como es la enfermedad
grave de un hijo o las situaciones de cambio también pueden aportar aspectos positivos a la vida
de las personas (Davis et al., 1998; Helgeson et al., 2006; Linley & Joseph, 2004). De hecho, en
los ultimos afios los constructos de resiliencia (Bonanno, et al., 2011; Cyrulnik, 2002) y de
crecimiento postraumatico (Tedeschi & Calhoun, 2004) estan recibiendo mayor atencion por
parte de psicologos e investigadores interesados en analizar las estrategias de afrontamiento

adaptativas que ponen en marcha las personas ante las experiencias vitales negativas, las
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dificultades, las experiencias traumaticas y/o las pérdidas que estan presentes en la vida de todas

las personas.

4.6. Losvalores

La ciencia que estudia los valores se denomina Axiologia, desde ella se han aportado
diferentes interpretaciones con respecto al concepto de valor. Se puede decir que la palabra valor
se aplica a diversos ambitos de la vida y por lo tanto tiene varias acepciones. Para Garcia (2013)
es fundamental que los valores se conviertan en realidad, asi como que aquello que tiene valor
conlleva la caracteristica del esfuerzo. Valorar es una actividad que pertenece al individuo y lo
realiza de modo constante. Hay dos tipos de valores segun Garcia (2013) los intrinsecos y los
instrumentales. Cuando los valores instrumentales dominan la vida del ser humano aparecen una
serie de consecuencias negativas. Al contrario, los valores intrinsecos que son aquellos que dan
significado a nuestra vida, por ejemplo, los que tienen que ver con la amistad, la belleza, la

paternidad o el disfrutar de una pieza musical, entre otros (Garcia, 2013).

Las dos principales corrientes sobre los valores son: subjetivismo y objetivismo. Desde la
corriente subjetivista se entiende que es el sujeto el que da el valor al objeto de tal modo que algo
tiene valor en la medida en que lo deseamos (Reyero, 2001) o si el objeto nos agrada (Medina,
1999). Por otro lado, desde la corriente objetivista se plantea la existencia de un orden moral
estable y el valor resulta algo independiente de las experiencias personales. Esto tiene que ver

con la vision de Platon o de Kant, ignorando la facultad de apreciar o de preferir (Garcia, 2013).

Por otro lado, y dentro de esta corriente objetivista podemos encontrar La escuela
fenomenoldgica cuyo principal representante es Scheler (2000) quién diferencid el concepto de
bien y valor, hechos y esencia respectivamente. Desde este enfoque, los objetos tienen valor en
si mismo y el ser humano, a través de la experiencia sensible, capta el valor de dicho objeto

(Méndez, 2001). Ademas, Scheler (2000) plantea que los valores se caracterizan por su polaridad
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porque pueden ser valorados positiva 0 negativamente, y por su jerarquia, esto es, tienen una
posicion superior, inferior o igual a otros. Los valores se manifiestan al hombre a través de
sentimientos como puede ser el gusto, la prefencia, el odio o el amor. Para Scheler (2000) el
amor es aquello que descubre los valores. De tal modo que los valores son esencias, es decir
aquello que lleva al ser humano a comportarse y actuar de una manera determinada. El valor es

diferente del contenido y del fin al que lleva a la persona.

Superada la division entre la vision subjetiva y objetiva, Frondizi (1995) propone el valor
como una cualidad estructural relacional porque “surge de la reaccion de un sujeto frente a
propiedades que se hallan en un objeto. Por otra parte, esa relacion no se da en el vacio, sino en
una situacion fisica y humana determinada” (Frondizi, 1995, p.213). Desde esta concepcion el
valor es una cualidad porque poseé una propiedad objetiva que pertenece al objeto en su
totalidad, constituida por el sujeto y el objeto en una situacion croncreta de la vida. Elemento
objetivos y subjetivos forman parte de la realidad compleja del valor. El valor siempre va unido

a la accion de valorar, el deseo, la preferencia y/o la necesidad.

4.6.1. Los valores desde el estudio en psicologia

Desde el inicio del estudio de los valores y sus factores internos surge una disyuntiva al
plantear los valores como conceptos individuales o universales. Por un lado, la perspectiva
individualista de Rokeach (1973) que considera los valores como creencias individuales que
orientan la conducta de la persona, y por otro lado la perspectiva cultural de Schwartz (1992)

que pone de relieve el contexto social y cultural de la persona.

Desde la necesidad de sistematizar los valores y las fortalezas del caracter que tienen
importancia para el estudio del ser humano, Peterson y Seligman (2004) clasificaron las virtudes
como universales, en el sentido que estan orientadas a favorecer el desarrollo y el afrontamiento

ante situaciones importantes para la vida y la supervivencia del ser humano. Estas virtudes son
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reconocidas en distintas culturas, de algin modo contribuyen a la felicidad del individuo y a su
autorrealizacion, se puede decir que son un bien en si mismas, las virtudes son valoradas
moralmente en su propio bien y no a partir de sus resultados, entre otras caracteristicas. Con el
fin de materializar las virtudes, Peterson y Seligman (2004), clasificaron 24 fortalezas definidas
como “mecanismos 0 procesos psicologicos que definen las virtudes” (Peterson & Seligman,
2004, p.13). Estas 24 fortalezas fueron ademas agrupadas en las seis virtudes: Sabiduria, coraje,
humanidad, justicia, templanza y trascendencia. En la misma linea y sobre el origen de los
valores, Peterson (2006, p.165) afirm6 que “los valores son generalmente morales, religiosos o
politicos, en cuanto a su naturaleza, e influyen de forma significativa en los modos de vida que
llevamos”. Por lo tanto, los valores guian la accion del individuo y ademas son el criterio para

evaluar los objetivos personales.

4.6.2. Los valores desde la Terapia de Aceptacion y Compromiso

En la presente tesis se emplea la conceptualizacién de los valores desde la Terapia de
Aceptacion y Compromiso (ACT). Desde este modelo se ha querido comprobar si las personas
que siguen sus propios valores guiados por una motivacion intrinseca y los ponen en juego se
adaptan mejor a situaciones de sufrimiento a travées de la aceptacion de la experiencia. Es decir,
si la persona pone en marcha los procesos de evitacion experiencial también caera en evitar o

descuidar las actividades que para la persona son valiosas (Wilson & Luciano, 2002).

Los valores son diferentes de las metas porque las metas son algo que se consigue, mientras
que los valores es algo que nunca se llega a realizar del todo. Aunque metas y valores se
relacionan debido a que los valores son aquellos que orientan las metas y las acciones concretas
del individuo. Los valores son direcciones por las que caminar, de tal modo que la persona
encuentra consistencia entre sus acciones y sus creencias (Wilson, Sandoz, Kitchens & Roberts,

2011). De este modo, los valores se presentan como algo elegido personalmente y actiian de guia
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en las diferentes areas de la vida de las personas como son la familia, el trabajo, la vida social,

la salud, el crecimiento personal y espiritual, etc. (Hayes et al., 1999; Yadavia & Hayes, 2009).

Desde esta concepcion de los valores, las emociones necesitan ser tratadas mas como
eventos que deben ser experimentados y aprendidos y menos como eventos gque necesitan
control. Los pensamientos y las emociones no producen dafio en si mismas o por ellas mismas.
Las emociones y los fallos en la regulacion emocional no causan los resultados conductuales de
un modo mecanico, aungue nuestra cultura parte de esta asuncion. Por el contrario, el impacto
sufrido deriva de las consecuencias en los intentos fallidos por evitarlas, incrementando la
frecuencia e intensidad de las mismas. Como consecuencia aparecen conductas perjudiciales para
la persona, como son abuso de sustancias, evitacion de lugares, de personas con el fin de aliviar
0 evitar las mismas. La completa experiencia de esas emociones en el servicio de continuar con

los valores y las metas personales ayudaria a la persona (Blackledge & Hayes, 2001).

Por lo tanto, los valores son propositos que encaminan a la accién y que la persona elige
como guia para las direcciones que tienen un sentido o significado importante personal (Luoma,
Hayes, & Walser, 2007). De este modo, la persona en primer lugar necesita clarificar sus valores
para llevar a cabo una vida coherente con los propios valores, descubrir cuales son las direcciones
valiosas para su vida. Una vez clarificados los valores, la persona se implica en la realizacion de
las acciones comprometidas con dichos valores personales. Estos valores se operativizan en
acciones que la persona lleva a cabo en su dia a dia (Flaxman, Blackledge, & Bond, 2010). Por
altimo, la responsabilidad sobre las acciones, la persistencia y el cultivar las habilidades
necesarias para llevarlos a cabo seran elementos necesarios para el desarrollo de los valores

(Luoma, et al. 2007).

Las dimensiones valiosas propuestas desde el modelo de ACT (Paez-Blarrina, Gutiérrez-
Martinez, Valdivia-Salas, & Luciano-Soriano, 2006) se puede decir que son exclusivamente
personales de cada individuo. Es decir, los valores son elegidos por la persona a la que se le
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pregunta, por ello no se puede crear una lista cerrada de valores. Sin embargo, desde ACT se han

prouesto una serie de dominios que pueden contener valores personales (Ver tabla 4).

En resumen y como se ha sefialado en los apartados anteriores dedicados al constructo de

resiliencia o de bienestar, a través de los valores la persona continua con su vida o realiza esos

cambios apropiados en los modos de afrontamiento para encontrar un sentido a la situacion.

Tabla 4.

Valores desde modelo ACT (Adaptacion: Wilson & Luciano, 2002)

Area valiosa

Significado

Familia (diferente
de esposo/a e hijos)

Esposo/a, pareja,
relaciones intimas

Cuidado de los hijos

Amigos y vida social

Trabajo o carrera
profesional

Espiritualidad

Crecimientoy
aprendizaje

Ocio, tiempo libre 'y
descanso

Salud y bienestar

Etica, ciudadania,
politica, inquietudes
sociales.

Las persona con su familia de origen, por ejemplo el tipo de hermano, hijo
y padre que quieres ser. Incluye tanto las cualidades que quieres tener en
estas relaciones asi como el trato con los demés miembros de tu familia.
Incluye la relacion intima, el tipo de relacion que quieres tener, el papel
dentro de la relacion y la implicacion en la misma.

Cuidado, preocupacién y tiempo dedicado a los hijos, el rol como padre
0 madre.

Incluye el significado de amistad, si se valoran a los amigos, las relaciones
sociales que significan para uno, coémo cuido 0 me comporto con los
amigos.

Incluye desde el tipo de trabajo que te gustaria hacer, hasta el tipo de
trabajador, asi como el valor que tiene el trabajo en la vida. La vida en el
trabajo con los compafieros, los valores que se ponene en juego.

Esta area incluye todo lo que se entiende por espiritual que puede ser
desde el valor de la naturaleza, la musica, o bien la fe o la vida religiosa.

Incluye todo lo que tienen que ver con aprender nuevas habilidades y
adquirir conocimiento o mejorar como persona de la forma en que mas le
gustaria.

Tipo de actividades de ocio, incluyendo, hobbies, deportes y actividades
de esparcimiento asi como el descanso y el tiempo dedicado a ello.

El bienestar fisico incluyendo suefio, dieta, ejercicio, fumar, etc.

Incluye actividades como el voluntariado la participacion social en grupos
0 vida politica.
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4.6.4. Valoresy variables asociadas

En los ultimos afios se ha considerado el papel de los valores en el bienestar y la salud de
las personas. No todos los valores son iguales, de hecho, Park et al. (2004) afirmaron que las
fortalezas méas valoradas son aquellas que guardan relacién con las relaciones interpersonales,
mientras que las relacionadas con el temperamento son las menos valoradas por las personas.
Desde esta perspectiva de los valores, hay estudios que demuestran que unos valores contribuyen
al bienestar de modo positivo o negativo. Varios estudios han observado la relacion entre valores
y bienestar, realizando previamente una diferenciacion entre valores intrinsecos, aquellos que
ponen énfasis en crecimiento personal, afiliacién, auto-aceptacion, y extrinsecos que tienen que
ver con el dinero, poder e imagen (Ryan & Deci, 2000). De este modo, la realizacién de
actividades interpersonales significativas, dentro de las que se puede incluir el cuidado de un hijo
enfermo se ha relacionado con un mayor bienestar psicolégico y subjetivo (Reis, Sheldon, Gable,

Roscoe, & Ryan, 2000).

Desde el modelo de ACT, encaminarse hacia los propios valores es uno de los mejores
indices de bienestar. Los estudios sefialan que la consistencia con los valores se ha relacionado
con mayores indices de bienestar subjetivo y psicoldgico en personas con ansiedad generalizada
(Michelson, Lee, Orsillo, & Roemer, 2011) y en personas inmigrantes procedentes de distintas
culturas se ha encontrado una asociacién positiva con valores como la apertura a la experiencia

y los valores individuales (Bobowik, Basabe, Paez, Jiménez, & Bilbao, 2010).

Por otro lado, en pacientes con cancer, se ha demostrado que aquellos pacientes con mayor
motivacion hacia sus valores presentaban menores niveles de malestar emocional, mayor
aceptacion y mejor bienestar. En concreto, si se presta atencion a los valores, aquellos
relacionados con la familia se asociaron con un adecuado afrontamiento y mayor bienestar. La
consistencia, es decir, el compromiso con los valores personales fue el factor mas fuertemente

relacionado con el bienestar, es decir, en la medida en la que una persona estd comprometida con
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sus valores, el bienestar sera mayor. La evitacion, asi como lo exitosa que se perciba la persona
en llevar a término sus valores resultaron los Unicos predictores de bienestar en esta poblacion
(Ciarrochi et al., 2011). En esta misma linea, el empleo de las propias fortalezas dirigidas a la
consecucion de metas congruentes con los valores personales y trabajar por el crecimiento
personal se ha relacionado con un mayor bienestar en las personas. De modo que las personas
que buscan su sentido de la vida siguiendo objetivos vitales tendran mejores indices de bienestar

psicologico (Linley, Nielsen, Wood, Gillet, & Biswas-Diener, 2010; Steger et al., 2009).

Si se atiende a las diferencias entre hombres y mujeres se observa que, en la importancia y
el cultivo de valores, mientras que el éxito en las relaciones con los amigos y en la relacion de
pareja fue un predictor importante del funcionamiento global en las mujeres, no lo fue en los
hombres. El éxito en la salud y la recreacion son mas importantes para el bienestar en los hombres

(Ciarrochi et al., 2011).

Por otro lado, si se atiende al tipo de valor que se cultiva, las familias en situacion de crisis
(p.€j.: enfermedad o pérdida de un hijo, problemas la educacion de sus hijos adolescentes,
dificultades econdmicas o de pareja) conciben el valor-espiritualidad, como un regalo, como su
orientacion y guia, como la presencia de un ser superior que les ayuda a llevar las cargas del dia
a dia, con la oracion y la fe tanto su objeto como las maneras de practicarla, asi como los efectos
en su propia existencia. De tal modo que la espiritualidad ayuda al resto de valores familiares

favoreciendo una mejor capacidad para resolver los problemas (Rodriguez, et al., 2011).

En este sentido, Frankl (2009) afirma que la espiritualidad facilita la basqueda personal de
sentido, proposito y significado en la vida lo que tiene relacion con lo ya explicado. Para los
padres y madres de nifios con cancer cultivar el valor de la espiritualidad puede permitirles
transformar los momentos de sufrimiento en oportunidades. Los padres pueden descubrir y poner
en practica los valores, creencias y actitudes que les permiten salir fortalecidos de tales

adversidades. Asi, ante una situacion de enfermedad grave de un hijo, la union familiar, los
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valores morales y espirituales que facilitan unas relaciones basadas en el amor, la aceptacion, el
respeto, el carifio, la comunicacion, la tolerancia, la ayuda, la fidelidad y la verdad son
considerados como los principales factores que se asocian a la resiliencia personal y familiar

(Rolland & Walsh, 2006).

4.6.5. Valores en los padres de nifios con cancer

La literatura cientifica ha mostrado que los padres de nifios con cancer afirman
experimentar cambios en las metas vitales y prioridades a la vez que expresan cambios positivos
asociados a la experiencia incluyendo la reformulacion de sus propios valores (Greenberg &

Meadows, 1999; Hullmann et al., 2014; Klassen et al., 2012; Quin, 2005).

Ante la enfermedad grave de un hijo, los padres se encuentran con nuevas posibilidades.
La disposicion con la que viven estas posibilidades juega un papel fundamental. La esperanza ha
sido considerada como un modo de dar sentido, y como resultado se realizan acciones coherentes

con los propios valores (Hullmann et al., 2014; Steger, et al., 2009).

En los estudios realizados con padres de nifios con cancer al final de la vida se ha puesto
de manifiesto el papel de los valores tanto personales como familiares. Las creencias y los valores
personales entran en juego en la etapa final de la vida de un hijo (Alameda & Barbero, 2009;
Polaino-Lorente, 1995). Esto es, tras la muerte de un hijo se producen cambios personales que
tienen que ver con la salud, los habitos en el trabajo y las creencias espirituales que también
forman parte de los valores (Gilmer et al., 2012). Por lo tanto, la consistencia con los valores y
el cultivo de los mismos es uno de los &mbitos personales y familiares de relevancia. Este
conocimiento permite entender de un modo mas completo la vivencia emocional de estas

familias, en especial los padres que acomparian a su hijo a lo largo de todo el camino.
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Resumen del capitulo

En este capitulo se han expuesto las numerosas variables asociadas a la vivencia de la
enfermedad y al bienestar de los padres. Entre ellas destaca el papel del afrontamiento con sus
modos concretos. La profundidad en la vision del bienestar desde la perspectiva eudaimonica,
hasta el momento poco empleada en el estudio de padres de nifios con cancer, permite entender

desde otro enfoque el procesamiento emocional y las consecuencias para esta poblacion.

Otras caracteristicas como la gratitud y la resiliencia han sido consideradas como variables
moderadoras en el afrontamiento y en el procesamiento emocional. Ambas han sido definidas y
consideradas en esta poblacién. El crecimiento postraumatico, por su relacion directa con la
resiliencia y con las experiencias dolorosas ha sido considerado como algo que aparece
principalmente en los padres de nifios con cancer depués de la etapa del tratamiento. Todas estas
variables pueden contribuir al bienestar de los padres por ello han sido expuestas en el presente

capitulo.

Por dltimo, los valores, su importancia y consistencia han sido explicados de un modo
amplio principalmente desde el enfoque de la Terapia de Aceptacion y Compromiso. Los padres
de nifios con cancer en muchas ocasiones reformulan sus valores personales y familiares ante
una situcion que cambia por completo su vida. Considerarlos es un modo novedoso de

profundizar en su vivencia personal.
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CAPITULO 5: OBJETIVOS E HIPOTESIS
5.1. Punto de partida y objetivos generales

Como se ha expuesto a lo largo de la revision tedrica de la presente tesis, existe una
carencia de estudios en Espafa sobre la vivencia emocional de los padres de nifios con cancer.
Por ello, el primer objetivo general es ofrecer una vision amplia y concisa de la vivencia
emocional de los padres de nifios con cancer de modo descriptivo y cualitativo. Por otra parte,
como segundo objetivo se pretende crear una medida estandarizada y fiable desde el modelo de
aceptacion, basado en la Terapia de Aceptacion y Compromiso, para poder prevenir un
inadecuado afrontamiento y adaptacion a la enfermedad de un hijo, determinando de mejor
manera los procesos de aceptacion, asi como la relacion con el resultado de la vivencia de los
padres durante la enfermedad de sus hijos. De tal modo que, conociendo cémo se encuentran
emocionalmente los padres y cuales son sus estrategias de afrontamiento y evitacién durante el
tratamiento de la enfermedad de su hijo, se podran generar modelos de intervencion adecuados
a esta poblacion. Por ultimo, se profundizara en las herramientas que ponen en marcha los padres
para procesar emocionalmente la situacion, asi como aquellos modos de ayuda que favorecen
una mayor aceptacion. Estos objetivos generales se llevaron a cabo mediante la realizacion de
tres estudios, de los que se detallan a continuacion los objetivos e hipdtesis especificas de cada

uno de ellos.

La hipotesis general de la presente tesis sostiene que los procesos de aceptacion que
empleen los padres de nifios con enfermedades graves, en este caso, con cancer, van a tener un
papel central en su vivencia emocional y en el bienestar psicolégico. A continuacion, se
describen los objetivos especificos y se formulan las hipotesis especificas de los estudios que

componen la investigacion.
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5.2. Objetivos especificos e hipotesis

5.2.1. Estudio 1: Estudio cualitativo con padres de nifios que han finalizado el

tratamiento.

Obijetivo general: Conocer el proceso de vivencia emocional en los padres de nifios con
cancer, que han finalizado el tratamiento, durante el proceso de la enfermedad. Al ser un estudio

de tipo cualitativo exploratorio no se definen hipétesis de partida.
Los objetivos especificos se detallan a continuacion:

1. Explorar, analizando el discurso de los padres, los temas o aspectos centrales

implicados en el afrontamiento de la enfermedad de su hijo.

2. Descubrir las necesidades de los padres durante el tratamiento de la enfermedad de su
hijo y conocer los aspectos que ellos mismos recuerdan en los que fueron mas eficaces en los

momentos de la enfermedad de su hijo.

3. Comprender las principales responsabilidades, vivencias emocionales y los modos en

los que los padres de nifios con cancer experimentan la enfermedad de sus hijos.

4. Explorar el constructo de evitacion experiencial en esta poblacion, es decir, qué
manifestaciones tiene la evitacion experiencial en los padres. Identificar, en el discurso de los
padres, marcadores verbales de aceptacion y evitacidn experiencial a lo largo de la enfermedad

e indicadores de las distintas estrategias de afrontamiento que emplearon.

5. Conocer la percepcion por parte de los padres de la necesidad o no de apoyo

psicoldgico durante el proceso.
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5.2.2. Estudio 2: Creacion y validacion del Cuestionario de Aceptacién para

Padres de Nifios con Enfermedades graves (CAPNE).

Objetivo general: crear, validar y proponer un modelo tedrico de explicacion de los
procesos de vivencia emocional y bienestar en los padres de nifios con cancer durante el

tratamiento de la enfermedad de sus hijos.
A continuacion, se detallan los objetivos especificos y las respectivas hipotesis:

1. Elaborar una herramienta que permita evaluar la aceptacion en los padres de nifios
con enfermedades graves, desde el modelo de la terapia de aceptacion y sus componentes
relacionados con la regulacion emocional: aspectos de aceptacidn, la consistencia con los valores

personales y familiares y el contacto con las emociones.

H.1.1. Estructura factorial. El “Cuestionario de Aceptacion para Padres de nifios con
Enfermedades graves” (CAPNE) mostrard una adecuada validez factorial a través de una
estructura formada por 3 factores: aceptacion, contacto con el presente y consistencia con los
valores personales y familiares (siendo tres factores fundamentales para la flexibilidad

psicoldgica desde el Modelo de la Terapia de Aceptacion y Compromiso).

H.1.2. Coeficiente de consistencia interna. La escala mostrara una adecuada consistencia

interna (alpha de Cronbach) tanto en la escala global, como en las distintas sub-escalas.

H.1.3. Validez convergente. La escala se relacionara significativa y negativamente con el
AAQ-II (Ruiz et al., 2013), instrumento empleado previamente para evaluar la evitacion

experiencial. Sustentando a través de evidencia empirica su validez convergente.

2. Evaluar la relacion entre la aceptacion y el bienestar psicoldgico en los padres de

nifios con cancer.

H.2.1. Validez de criterio. Existira una relacion estadisticamente significativa positiva

entre CAPNE vy el bienestar psicologico y negativa con el malestar psicoldgico. Ademas, el
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CAPNE se mostrard como un adecuado predictor del malestar emocional y del bienestar

emocional en los padres de nifios con cancer.

5.2.3. Estudio 3: Modelo de explicacion del bienestar en padres de nifios con

cancer y sus variables asociadas

3. Analizar la relacion entre variables contextuales y relacionadas con la enfermedad
del hijo y el resto de variables significativas para los padres de nifios con cancer entre ellas las
estrategias de afrontamiento, la aceptacion, el bienestar, la resiliencia, la gratitud y la importancia

y consistencia con los valores.

H.3.1. Variables contextuales. En concreto, evaluar si hay diferencias estadisticamente

significativas en funcidn del sexo, el estado civil y el nimero de hijos.

H.3.1.1. Los padres emplearan estrategias de afrontamiento diferentes a las madres.
Las madres emplearan en mayor medida estrategias como el desahogo, el apoyo

social y las creencias religiosas.

H.3.1.2. No habra diferencias estadisticamente significativas en los niveles de

bienestar y malestar entre los padres y las madres.

H.3.1.3. Los padres y madres con mas de un hijo presentardn mayores niveles de
aceptacion, bienestar y empleo de estrategias de afrontamiento activas en

comparacion con aquellos padres que solo tienen un hijo.

H.3.1.4. Los padres casados tendran mejores niveles de bienestar y de aceptacion en

comparacion con el resto cuyo estado civil es diferente.

H.3.1.5. No se encontraran diferencias estadisticamente significativas en funcion de
la situacion laboral actual, aungue seran las madres quiénes en su mayoria solicitan

la reduccion de jornada por enfermedad grave de un hijo.
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H.3.2. Variables relacionadas con la enfermedad del hijo. En concreto, evaluar si hay

diferencias estadisticamente significativas en funcion de las horas dedicadas al cuidado, el

tiempo desde el diagndstico y el tipo de enfermedad oncolégica.

4.

H.3.2.1. Seran las madres las que en mayor medida cambian su situacion laboral
acogiéndose a la reduccién de jornada por enfermedad grave de un hijo y, ademas

dedicaran mas horas de cuidado en comparacion con los padres.

H.3.2.2. El mayor ndmero de horas dedicadas al cuidado tendrd una relacion

significativa y positiva con el malestar y con la menor consistencia con los valores.

H.3.2.3. No se encontraran diferencias estadisticamente significativas, en funcion del
tipo de enfermedad que padezca el hijo, en los indices de ninguna de las variables.
Lo que es lo mismo, el tipo de enfermedad que tenga el hijo no tendré relacién con

ninguna variable asociada a la vivencia emocional de los padres.

H.3.2.4. Se considera que a mayor tiempo desde el diagndstico se presentaran
mejores niveles de aceptacion, gratitud y resiliencia por ser variables mediadoras que
mas se pueden aprender con el tiempo. Habréd diferencias estadisticamente
significativas en las citadas variables entre el grupo de padres en el que haya pasado

mas tiempo desde el diagndstico y el resto de grupos.

Explorar si las variables de afrontamiento y aceptacién (estables) contribuyen de

modo significativo a la explicacion de la vivencia emocional de los padres de nifios con cancer,

en especial su bienestar psicolégico.

H.4.1. Relacién entre el afrontamiento y la aceptacion. Las personas que obtengan una

puntuacion menor en el cuestionario CAPNE haran un mayor uso de las estrategias de

afrontamiento mas relacionadas con la evitacion, autodistraccion, autoinculpacion, desconexion

y uso de sustancias. Mientras que una mayor puntuacion CAPNE se relacionara significativa y

169



UNIVERSIDAD CEU SAN PABLO

positivamente con el empleo de estrategias de afrontamiento activo, planificacion, apoyo

emocional, apoyo social, apoyo en las creencias religiosas, reevaluacion positiva y aceptacion.

5.

H.4.1.1. Los padres de nifios con cancer emplearan en mayor medida las estrategias

de afrontamiento activa que las no activas.

H.4.1.2. Se espera encontrar que la aceptacion se relacionara de forma

estadisticamente significativa y positiva con el bienestar.

H.4.1.3. El afrontamiento activo y la reinterpretacion positiva tendran una relacion
significativa y positiva con el bienestar y con la importancia y consistencia con los

valores.

H.4.1.4. El empleo de estrategias de afrontamiento pasivas como la negacion y el

desahogo tendra relacion positiva con el malestar.

H.4.1.5. La planificacion y la autodistraccion por ser ambas estrategias que no se
centran en el presente se relacionard de modo negativo con la aceptacion y con el

bienestar.

H. 4.1.6. El apoyo en las creencias religiosas tendréd una relacion estadisticamente

significativa y positiva con la importancia y consistencia con los valores.

Evaluar el papel mediador que ejercen ciertas variables personales (gratitud y

resiliencia) en la relacion con el bienestar y el malestar en los padres de nifios con cancer.

H.5.1. La gratitud. La gratitud se relacionara significativa y positivamente con el bienestar

y la aceptacién en los padres de nifios con cancer.

H.5.1.1. Las personas con mayores puntuaciones en gratitud serdn mas consistentes

con sus valores presentando ademas un mayor nimero de areas valiosas.
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H.5.1.2. La gratitud tendra relacion significativa y positiva con el empleo de las

estrategias de afrontamiento activas: la busqueda de apoyo social y la aceptacion.

H.5.2. La resiliencia. La puntuacion obtenida en resiliencia serd un factor de proteccion en
los padres de nifios con cancer y tendré relacion significativa y positiva con el bienestar

psicoldgico y negativa con el malestar emocional.

6. Evaluar el papel mediador de la importancia y consistencia con los propios valores

en relacion al bienestar de los padres.

H.6.1. La importancia y la consistencia con los valores. En los padres de nifios con
cancer habra una relacion significativa y positiva entre la aceptacion y la importancia y
consistencia con los valores. De este modo, se hipotetiza que a mayor evitacion experiencial y

menor aceptacion se presentaran menores niveles de importancia y consistencia con los valores.

H.6.1.1. La evitacion experiencial tendré una relacion significativa y negativa con la

importancia con los valores.

H.6.1.2. La consistencia e importancia con los valores tendra una relacion

significativa y positiva con el bienestar en los padres de nifios con cancer.

7. Proponer y analizar un modelo de explicacion del bienestar de los padres de nifios
con céancer de tal modo que se pueda profundizar en los factores que condicionan el ajuste
emocional analizando las distintas variables psicoldgicas mediante un modelo de ecuaciones

estructurales, partiendo de las siguientes hipotesis:

H.7.1. Estrategias de afrontamiento empleadas. Los modos de afrontamiento ejerceran
una influencia positiva en la aceptacion, la evitacion experiencial y la importancia y la

consistencia con los valores.

H.7.1.1. Algunas estrategias de afrontamiento tendran una influencia mayor en la

aceptacion facilitando los procesos de bienestar, entre ellas se hipotetiza que pueden
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estar el afrontamiento activo, la reinterpretacion positiva y el apoyo en las creencias

religiosas.

H.7.1.2. Al mismo tiempo que otras estrategias de afrontamiento como la negacion,
la autodistraccion y la planificacion facilitaran los procesos de evitacion experiencial

y de mayor malestar emocional.

H.7.2. Variables mediadoras personales. La gratitud y la resiliencia serén variables

mediadoras en el bienestar psicoldgico a través de la aceptacion.

H.7.3. Bienestar y aceptacion. El bienestar de los padres, como variable resultado, vendra
mediado principalmente por los niveles de aceptacion y las estrategias de afrontamiento

empleadas por los padres de nifios con cancer.

H.7.4. Importanciay consistencia con los valores. La importancia y consistencia con los

valores contribuira de modo significativo al bienestar de los padres de nifios con cancer.
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CAPITULO 6: ESTUDIO CUALITATIVO DE PADRES DE NINOS CON CANCER
QUE HAN FINALIZADO EL TRATAMIENTO

6.1. Introduccién

En el presente estudio se llevo a cabo un analisis cualitativo con el fin de descubrir como
es la experiencia de los padres ante la enfermedad grave de un hijo, en este caso el cancer. Las
preguntas principales del estudio son: ;Como afecta a los padres la enfermedad grave de un hijo?
¢De qué modo viven los padres todo el proceso de la enfermedad de su hijo? ¢En qué areas
necesitan mas ayuda estos padres? En cuanto al afrontamiento emocional, ¢estdn presenten
procesos de evitacion experiencial, qué papel tiene la aceptacion? En los estudios cualitativos,
como se expone en el siguiente apartado, se plantean las preguntas de un modo lo suficientemente
flexible y amplio con el fin de profundizar en el tema a estudiar. Descubrir como es la experiencia
de los padres, y las areas en las que necesitan méas ayuda, es el objetivo principal de este estudio
exploratorio. De manera mas especifica, se ha puesto un especial énfasis en aquellos aspectos
que han sido descritos por la literatura cientifica, como son repercusion del diagndstico,
educacion de su hijo, afectacion de la vida familiar, procesamiento emocional y evaluacién
global de su modo de afrontamiento ya que en nuestro contexto socio-cultural hay una carencia

de estudios rigurosos al respecto.

Es pertinente que las preguntas de las que parte el estudio sean respondidas profundizando
en las percepciones y significados que experimentan los padres de nifios con cancer. Por este
motivo, acorde con los objetivos de la presente tesis, se decidio realizar un primer estudio
empleando metodologia cualitativa. La investigacion cualitativa es apropiada cuando se pretende
explorar un problema, ante la necesidad de estudiar un grupo de personas, identificar variables
que en posteriores estudios puedan ser medidas o escuchar “voces silenciadas”. También la
metodologia cualitativa ha sido empleada en el analisis de tematicas que requieren detalles
complejos. Se trata, por tanto, de explorar mas que usar el conocimiento que ya se posee

(Creswell, 2012).
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6.2. El analisis cualitativo

El analisis cualitativo tiene como objetivo explorar la naturaleza y el significado de
distintos procesos. Estos procesos pueden ser experiencias, sentimientos y emociones, entre
otros, vividas por distintas personas en su vida cotidiana o ante circunstancias extraordinarias.
El analisis cualitativo ha sido empleado para explorar el funcionamiento de diversos
movimientos sociales y culturales (Strauss & Corbin, 2002). La investigacion cualitativa emplea
el anélisis de las palabras en lugar de nimeros y ha sido utilizada en diversos d&mbitos de las
ciencias sociales, la antropologia, la historia y las ciencias politicas. En los ultimos afios se ha
ampliado su uso a otras disciplinas como la psicologia, las ciencias de la salud y los estudios

sobre familia (Willig, 2003).

Desde esta aproximacion cualitativa la pregunta que motiva la investigacion debe ser una
pregunta abierta, no puede ser respondida con un simple si 0 no, sucede o no sucede. Las
preguntas en investigacion cualitativa identifican los procesos, es decir, el como, ademas del
objeto, es decir, el qué, y todo lo que el investigador quiere conocer. Las preguntas son
formuladas para conocer como algo sucede y no meramente sefialar qué es lo que sucede. En
todo analisis cualitativo se puede reformular la pregunta-problema a lo largo del proceso de la
investigacién y de la formulacion de la pregunta deriva la eleccion del método adecuado para

resolverla (Willig, 2003).

Existen numerosas aproximaciones cualitativas. La investigacién cualitativa siempre sigue
un modelo interactivo en el que la recogida de datos, el analisis de los mismos, la sintesis de
informacion obtenida y la redaccion de las conclusiones se pueden ir modificando a medida que
avanza el proceso de investigacion (Miles & Huberman, 1994). Es preciso elegir un método antes
de comenzar la recogida de datos, esta eleccion guia la técnica que se emplea en la recogida de
informacion. Para la seleccion del método de investigacion cualitativo resulta necesario entender

la naturaleza del problema a indagar. Desde el paradigma cualitativo la realidad a estudiar cambia
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a partir de las observaciones y la recoleccion de datos. Ademas, tanto la interpretacion como la
construccién de los datos son desarrolladas por el investigador. En definitiva, el analisis
cualitativo se conforma como una técnica que admite subjetividad. El investigador o
investigadores interpretan los datos, por lo tanto, los resultados del estudio pertenecen tanto al
grupo estudiado como a los que lo estudian o investigan. De hecho, en los métodos cualitativos
el investigador puede reconocer sus propios valores y creencias e identificarlas como parte de la

investigacion (Hernandez, Fernandez, & Baptista, 2006).

En ocasiones resulta muy dificil elegir un método de investigacion cualitativa porque no
existe un unico modo de comprender la realidad. Se han sintetizado los niveles de analisis desde
la perspectiva filosofica en los estudios cualitativos para una mejor comprension y seleccion de
los métodos de estudio. Segun Creswell (2012) existen cinco niveles de analisis con una serie de

caracteristicas comunes en los estudios cualitativos.

El primer nivel es el ontoldgico, en él se establece la naturaleza de la realidad social, la
realidad personal. Segun este nivel, la realidad es subjetiva y maltiple porque es vista por los
participantes del estudio. La implicacion practica que tiene este primer nivel ontolégico es que
los investigadores procuran el uso de notas y temas sobre las palabras de los participantes con el

fin de proporcionar evidencia de las distintas perspectivas.

A partir del segundo nivel, el epistemoldgico, se trata de establecer los criterios de validez
de la informacion obtenida, es decir, cul es la relacion entre el investigador y lo que esta siendo
investigado. Los investigadores tratan de tomar distancia entre ellos mismos y lo que esta siendo
investigado. Para ello, el andlisis cualitativo emplea un método inductivo en el que se llega a
conclusiones a partir de los datos observados. A diferencia del método hipotético-deductivo en
el que se parte de ideas preconcebidas previas, como puede ser la comprobacién de hipoétesis.
Los investigadores colaboran, pasan tiempo con los participantes, se puede decir que estan dentro

de la investigacion.
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El nivel axioldgico trata de conocer cual es el papel de los valores del investigador. El
conocimiento del investigador debe ser considerado puesto que puede influir en los resultados
de la investigacion y producir sesgos. La implicacion préctica de este nivel es que el investigador
puede discutir o presentar abiertamente sus valores e incluir su propia interpretacion en conjunto

con las interpretaciones de los participantes.

El nivel retérico procura explicar cudl es el lenguaje de la investigacion. Se usan las
palabras de las personas, las voces, sus frases, sin embargo, los investigadores necesitan escribir
en un modo literario. Desde este nivel se afirma que, en la préctica, los investigadores pueden
usar un estilo de lenguaje entretenido, en primera persona si se desea y emplear el lenguaje propio

de la investigacion cualitativa.

El nivel metodoldgico considera los distintos disefios empleados en el proceso de la
investigacion. Los investigadores usan la l6gica inductiva, los estudios se realizan en los
contextos adecuados y siendo el método emergente. Es decir, el disefio se va construyendo a
medida que se va avanzando en el proceso de investigacion. Por lo tanto, los investigadores
trabajan con la informacién particular antes de las generalizaciones, se describe con detalle el

contexto y se revisan las preguntas de las que parte el estudio desde las experiencias de campo.

Por ultimo, Rodriguez, Gil y Garcia (1996) afiaden un Gltimo nivel, el nivel técnico que
incluye los instrumentos y las estrategias empleadas para obtener la informacion. En el caso de
andlisis cualitativo, se emplean aquellos instrumentos que permitan obtener informacion acerca
de la particularidad de las situaciones, permitiendo asi una descripcién exhaustiva porque el

objetivo fundamental es conocer en profundidad un fenémeno.

6.3. Meétodos cualitativos

En funcién de los distintos aspectos de la realidad que se quieran estudiar se pueden

seleccionar distintos métodos cualitativos. Creswell (2012) realiz6 una revision de los métodos
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cualitativos empleados en psicologia en los que se incluye los propuestos por Moustakas (1994)
quién definié como métodos: la etnografia, la teoria fundamentada, el método hermenéutico, la
investigacion empirica fenomenologica, la investigacion heuristica y fenomenologia
trascendental, y, por otro lado, los propuestos por Slife & Williams (1995) quiénes categorizaron
los métodos cualitativos en etnografia, fenomenologia y estudios de objetos. Segun Rodriguez
et al., (1996) los principales métodos serian: narrativa, fenomenologia, etnografia, teoria
fundamentada y método biografico o estudio de caso. Esta clasificacion coincide con la
presentada por Creswell (2012). En la tabla 5 se presenta un esquema con las principales

caracteristicas de los métodos cualitativos.

La Narrativa tiene muchas formas y es empleada habitualmente en investigaciones
sociales o humanistas. Narrativa es el término designado por el texto o discurso que facilita la
informacidn para la investigacion. Este método se focaliza en las historias narradas por los
individuos. Por lo tanto, puede ser un método o, en ocasiones, un fendmeno de estudio. En cuanto
a su objetivo, busca comprender el texto hablado o escrito dando sentido a una accién o eventos

cronoldgicamente conectados (Creswell, 2012).

Tabla 5.
Comparacion de los diferentes métodos cualitativos
Método Origen Objetivo Técnicas e Instrumentos de
recogida de informacion
Comprender textos en una
Narrativa _ Antropolc_)gia_ accion o eventos concretos Entre_vistas; docurr_ler]tos
(literatura, historia) conectados a una escritos; cartas; diarios
cronologia
Filosofia Explicitar la esencia de las Grabacion de conversaciones;

escribir anécdotas de
experiencias personales

Fenomenologia . N
9 (fenomenologia) experiencias de los actores

Antronoloaia Describir e interpretar los Entrevista no estructurada;

Etnografia (culr'iura;g valores, ideas y practicas de  observacion participante; notas
distintos grupos culturales de campo
Socioloaia Analizar la realidad social a
Teoria (interacciogismo partir de los significados Entrevistas (registradas en
fundamentada simbolico) que atribuyen las personas audio)
a sus experiencias
Biografia Antropologia 'y Profundizar en cuestiones Entrevista
g sociologia subjetivas

(Adaptado de Rodriguez et al., 1996)
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La Fenomenologia tiene su origen en la filosofia desarrollada por Husserl (1962) basada
en el estudio del significado que dan los individuos a las experiencias. Desde este enfoque no se
trata de explicar la vida de un individuo concreto sino el significado para varios individuos de
sus experiencias vitales. La fenomenologia se ocupa de conocer la esencia de los fenémenos y
pretende describir lo que todos los participantes tienen en comun, asi como la vivencia personal
de ese fendmeno particular (por ejemplo, el duelo que es una experiencia universal) (véase el
siguiente apartado para mas informacion). Diversas técnicas e instrumentos pueden ser
empleados para la recogida de datos, siendo los mas utilizados la grabacion de conversaciones,
escritos de experiencias personales, y literatura, entre otros. La fenomenologia es empleada en

las ciencias sociales, ciencias de la salud, psicologia, enfermeria y educacion.

Por su parte, la Etnografia tiene como objetivo profundizar, describir e interpretar los
modos de vida de las culturas, los valores, las conductas, las creencias y el lenguaje. Se realiza a
través de la observacion participante, es decir, introduciéndose en el grupo y se refleja el
conocimiento a través de la interacciéon con los miembros de esa cultura. Para la recogida de
informacion también pueden emplear fotografias, entrevistas no estructuradas, mapas y/o

genealogias.

La Teoria Fundamentada tiene su origen en el interaccionismo simbdlico que pone énfasis
en los significados que atribuyen las personas al analizar la realidad social y a diferencia de la
fenomenologia trata de generar una teoria. Fue desarrollada por los sociélogos Glasser y Strauss
(2012) quiénes establecieron que las relaciones que los individuos generan con su entorno
dependen de los significados que tengan para ellas. Las técnicas empleadas para la recogida de
informacidn que siguen este método son entrevistas, grupos focales, notas de campo, diversos

documentos y medios audiovisuales, entre otros.

Por ultimo, el Método Biografico o Estudio de Caso, aunque para algunos no ha sido

considerado un método como tal, otros autores si consideran este método con el objetivo mostrar
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los acontecimientos que han vivido las personas, asi como las valoraciones que hacen de estas
experiencias. EI material se recoge a través de sucesivas entrevistas y multiples fuentes de
informacion, material audiovisual o documentos escritos entre otros. Es un método muy
empleado en el &mbito de la psicologia, la medicina o el derecho y la politica, entre otros

(Creswell, 2012).
6.3.1. Lafenomenologia

La fenomenologia se ha preocupado del modo de conocer el mundo que rodea a los seres
humanos, es decir, el mundo en el que viven. El proposito de Husserl (1962) era volver a las
cosas en si mismas, esto es, en conocer como la realidad se presenta ante los observadores y
apartar de algiin modo lo que se piensa y/o se conoce previamente de ella. En otras palabras, la
fenomenologia se interesa por el mundo y como es vivenciado por los seres humanos en
contextos particulares y tiempos concretos. Por tanto, la clave, desde la perspectiva de la
fenomenologia, estd en el fendbmeno que aparece en la conciencia y cdmo nosotros nos
vinculamos o lo que es lo mismo nos relacionamos con el mundo (Willig, 2013). Todos los

objetos y sujetos deben presentarse ante el mundo como algo.

También desde la fenomenologia aparece la intencionalidad como aquello que permite a
los objetos aparecer en el fendmeno. Considerando que la percepcion real puede ser algo
mezclada con ideas Yy juicios. De este modo la fenomenologia buscaria identificar estrategias que
ayuden a reflejar aquello que nosotros como seres humanos traemos al acto de percibir a través
de los propios sentimientos, pensamientos, recuerdos y juicios (Husserl, 1962). En definitiva, la
fenomenologia se centra en el contenido de la conciencia y de las experiencias individuales sobre

el mundo.

En el &rea de la psicologia, la fenomenologia ha focalizado su atencién en la diversidad y

variabilidad de la experiencia humana mas que en la identificacion de la esencia de la que habla
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Husserl (1962). De tal manera que el relato de los participantes se convierte en el fendmeno que

debe ocupar el interés de los investigadores (Willling, 2013).

6.4. Analisis fenomenoldgico interpretativo (Interpretative

Phenomenological Analysis, IPA)

Una version de analisis fenomenologico novedosa y que en la actualidad es empleada en
numeros estudios del &mbito sanitario y de la psicologia de la salud es el método de Analisis
fenomenoldgico interpretativo, en inglés, que es el modo mas usado, Interprepretative
Phenomenological Analysis (IPA), creado por Jonathan Smith (Smith, 1997). IPA es un tipo de
analisis de datos que proviene de la fenomenologia, ya explicada brevemente en el apartado
anterior, fue propuesta por Smith (1997) para la investigacion en psicologia y salud, quién realizé
una critica al uso de las metodologias de investigacion anteriores. IPA surge con el fin de explorar
las experiencias subjetivas e ideograficas de los pacientes. Smith (1997) afirm6 que la psicologia
puede ser experimental y experiencial, y por ende se reconoce fundamental el papel de la
experiencia. El mismo define IPA como “un intento de desentraiiar el significado contenido en...
y que se produce a través de un proceso de participacion interpretativa del texto y las

transcripciones” (Smith, 1997, p.189).

Desde esta visidn se asume que es imposible tener acceso directo al mundo vital de los
participantes. Por lo tanto, se explora la experiencia en sus propios términos, al contrario de lo
que sucede en otros métodos como el analisis del discurso que lo que hace es examinar el rol del
lenguaje. En definitiva, IPA es una aproximacién cualitativa de investigacion cuyo objetivo es
el andlisis del sentido que las personas dan a sus experiencias vitales a través de la exploracién
del proceso por el cual la persona da significado a una experiencia (Smith, Jarman, & Osborn,
1999). El andlisis fenomenoldgico que realizan los investigadores es siempre una interpretacion
de la experiencia de los participantes. Esta implicacion del investigador en el estudio es posible
a través de una serie de pasos que le permiten identificar temas e integrarlos en unidades mayores
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de significado, primero en cada caso y luego a través del conjunto de casos estudiados (Willig,

2013).

Husserl, como ya se ha sefialado, propuso la fenomenologia como método fundamental
para “volver a las cosas mismas con la exigencia de fundamentar todo conocimiento en la
experiencia” (Husserl, 1962, p. 49). La experiencia es algo complejo, sin embargo, desde este
enfoque se desea indagar en lo que sucede cada dia en la vida del individuo cuando las
experiencias personales tienen un determinado significado. De hecho, este significado
habitualmente ocurre cuando algo importante sucede en nuestras vidas. Sirve como buen ejemplo
la enfermedad grave de un hijo, el padecer una enfermedad que llegue a comprometer la vida del
hijo es una experiencia con significado propio para el individuo y para toda la familia. Las
unidades de compresion de la experiencia pueden llegar separadas en el tiempo, pero unidas por
un significado comun por esto, en ocasiones, el propdsito de las entrevistas se transforma en
recolocar las partes y sus conexiones para descubrir el significado comdn (Smith, Flowers,

Larkin, 2009).

Ademas, cuando a las personas se les pregunta por “una experiencia” importante en sus
vidas, ellos comienzan a reflejar el significado de lo que ha sucedido e IPA tiene como objetivo
comprometerse con esas reflexiones. El investigador que sigue el método IPA debe estar
interesado en mirar en detalle cbmo alguien da sentido a una situacion o a una experiencia vital
significativa. Al mismo tiempo que IPA comparte la vision de que los seres humanos son
criaturas que dan sentido a su propia experiencia, considera que este acceso a la experiencia
siempre depende de lo que las personas narren sobre su experiencia. De este modo, el
investigador debe interpretar lo que expresan los participantes para descubrir y comprender
mejor el fendmeno de la experiencia. Por lo tanto, se puede decir que el investigador que lleva a

cabo IPA esta implicado en una doble hermenéutica, por un lado, esta intentado dar sentido a lo

183



UNIVERSIDAD CEU SAN PABLO

que los participantes dicen, a la vez que el propio participante esta intentado dar sentido a aquello

que le esté sucediendo (Smith et al., 2009).

Este método se compromete a examinar cada caso en particular y a conocer en detalle la
experiencia de la persona, por ello es considerado un método ideogréfico. Los estudios que
emplean IPA se realizan con un nimero pequefio de participantes, la muestra debe ser lo méas
homogénea posible para descubrir algo relevante de la experiencia de cada uno de los individuos
y ademas debe considerar las diferencias y similitudes de cada caso. La forma de recoleccion de
datos més empleada es la entrevista semi-estructurada en la que se presenta un guion flexible y
los participantes tienen un papel fundamental en el sentido de ser escuchados (Smith et al., 2009).
Ademas, las personas son invitadas a tomar parte del estudio porque pueden ofrecer al
investigador una perspectiva de significado del &rea de estudio de la que el investigador carece

(Giacomini & Cook, 2000).

En la actualidad el método IPA se propone como un método adecuado al &mbito del
cuidado de la salud, porque quiere acercarse al mundo personal de los participantes y porque
considera las creencias de las personas como el fendmeno a estudiar tanto sus propias
sensaciones fisicas, pensamientos y emociones. Es una técnica que ayuda a iluminar los procesos
de subjetividad que se ponen en marcha cuando uno intenta dar sentido a la experiencia ya sea
una enfermedad, o de cualquier otra materia (Biggerstaff & Thompson, 2008; Smith, et al.,
1999). Este método cualitativo profundiza en lo emocional y experiencial de un fendmeno
llevando a un conocimiento amplio (Giacomini & Cook, 2000). Por todo lo expuesto hasta el

momento resulta interesante este método para estudios como el que se presenta en la actual tesis.
6.4.1. Estudios cualitativos en padres de nifios con cancer

En cuanto al empleo de metodologia cualitativa en estudios de padres de nifios con cancer,
el método mas empleado ha sido el fenomenoldgico seguido de la teoria fundamentada. Sin

embargo, en una revision reciente de estudios cualitativos en esta poblacion se puede ver que la
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mayoria de los mismos no reportan el tipo de analisis que han llevado a cabo con los resultados
que reflejan (Gibbins, Steinhardt, & Beinart, 2012). Se presentan en la tabla 6 los estudios que

han empleado IPA explicando de modo especifico el uso de esta metodologia.

Tabla 6.
Estudios cualitativos de padres de nifios con cancer en los que se emplea el método IPA
Autor y afo Objetivo del estudio Recogida de NuUmero de Lugar
datos participantes
Vance, Eiser & El impacto familiar a largo Entrevista semi- 8 Reino
Horne (2004) plazo de la experiencia de estructurada Unido
tener un hijo con tumor en el
sistema nervioso central
Hill, Higgins, Explorar la vision de los Entrevista semi- 5 Irlanda
Dempster & padres sobre los roles que estructurada
McCarthy (2009)  juegan en la familia a lo largo
de las diferentes fases del
tratamiento de nifios con
leucemia
Griffiths, Explorar los cambios en la Entrevista semi- 9 Australia

Schweitzer, & vivencia emocional familiar estructurada
Yates (2011) de la enfermedad a lo largo
del tiempo (12 meses)

Schweitzer, La experiencia de los padres Entrevista semi- 11 Australia
Griffiths, & Yates de nifios con cancer que ya estructurada
(2011) estan fuera de tratamiento

6.4.2. Metodologia IPA

Después de esta breve fundamentacion sobre la metodologia cualitativa resulta necesario
conocer cédmo se lleva a cabo el andlisis de los datos. El investigador recoge los datos,
habitualmente de una entrevista semi-estructurada, con un esquema de preguntas basico que
permite generar una conversacion entre el entrevistador y el entrevistado. Las preguntas no deben
ser cerradas y el entrevistador no es directivo. De tal modo que se proponen las preguntas con el
fin de dar la oportunidad para compartir su experiencia personal. Después de cada entrevista, el
audio es transcrito de modo meticuloso incluyendo indicaciones de pausas, errores y la dinamica
del discurso. A continuacion, las transcripciones son analizadas junto con los audios originales

y los temas de las entrevistas son identificados y sefialados en una hoja de registro de
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investigacion. Estos temas deben reflejar las caracteristicas esenciales de la entrevista

(Biggerstaff & Thompson, 2009).

Para el anélisis de los datos se usa la técnica de leer y releer. El investigador toma notas de
los pensamientos, observaciones y reflexiones que se le ocurren mientras lee la trascripcion.
Estas anotaciones pueden estar conectadas con las preguntas del estudio, los objetivos y/o las
descripciones. Se pueden ir creando estas notas en los margenes, los temas son identificados en
cada parte de la transcripcién y luego se conectan entre ellos (Smith et al., 1999). A continuacion,
estos temas deben ser incluidos en areas o conceptos, el fin en este paso es llegar al grupo de
temas finales e identificar las categorias jerarquicas de relacion entre ellos. Esto es un proceso
elaborado, en el que el investigador, a medida que va descubriendo el texto, revisa las areas y
puede variar los temas de nuevo (Willig, 2013). El dltimo paso es la creacion de una tabla que
recoja los temas. Este es un paso fundamental para sistematizar la informacion que identifica los
principales elementos y aquello que es lo mas significativo para los participantes con el fin de
que los resultados sean accesibles. Este paso normalmente se realiza con tablas en las que se
refleja la evidencia de la entrevista usando citas textuales que permiten mostrar mejor la esencia
del pensamiento y las emociones de la persona sobre la experiencia del fendmeno. Los resultados
en las tablas deben reflejar la estructura de significado y contenido que dan los participantes, mas

que cumplir las expectativas u objetivos de la investigacion (Biggerstaff & Thompson, 2009).

En resumen, los pasos que sigue IPA son los siguientes: 1) leer el texto y comenzar con las
anotaciones; 2) identificar y etiquetar los temas; 3) estructurar el analisis con la inclusién de
conceptos o0 areas gque generen una estructura jerarquica del conocimiento, asi como mostrar

evidencia a través de ejemplos del texto; y 4) elaborar una tabla resumen (Willig, 2013).
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6.5. Criterios de validez y calidad en investigacion cualitativa

En investigacion cualitativa se han proporcionado una serie de criterios de validez,
Henwood y Pidgeon (1992) propusieron siete atributos que garantizasen un rigor a la vez que
velasen por la idiosincrasia del conocimiento y la creatividad en el proceso de investigacion. A
continuacion, se presentan los criterios que de acuerdo con Henwood y Pidgeon (1992) se

establecen para la buena préactica en la investigacion cualitativa:

a) La importancia del ajuste. Las categorias que el investigador cree deben ajustarse
bien a los datos. Para demostrar este ajuste el investigador debe procurar escribir de modo
explicito, claro y comprensivo el motivo porque el fendmeno ha sido etiquetado y categorizado

de ese modo particular.

b) Integracion de la teoria. Las relaciones entre las unidades de analisis deben ser
claramente expuestas y su integracion en los diferentes niveles de generalizacidon deben aparecer
evidentes para el lector. Las notas que el investigador toma deben demostrar el proceso de

integracion de resultados y ser razonables.

C) Reflexividad. Desde que el proceso de investigacion toma inevitablemente la
forma del objeto de investigacion, el papel del investigador necesita basar todo su conocimiento

en la documentacion de la investigacion, es decir, en los datos que posee de los participantes.

d) Documentacion. El investigador debe facilitar las consideraciones de aquello que

ha hecho y porque, de modo comprensivo, durante todo el proceso de investigacion.

e) Muestras tedricas y andlisis de caso negativo. El investigador debe buscar
continuamente en los datos que posee para ampliar y modificar la teoria emergente. Para hacer
esto, se deben explorar los casos, lo que no se ajusta bien, lo que se ajusta bien, asi como aquello

gue genera nuevos conocimientos.
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f) Sensibilidad para reflejar la verdad. El investigador necesita cuidar los medios
en los que la investigacion es interpretada por los participantes, ellos proporcionan los datos en
primer lugar. El investigador debe ser consciente de las reacciones de los participantes y

explicitar lo que es propio del investigador y lo que es obtenido de los participantes.

9) Transferibilidad. Es aquello que garantiza que los resultados obtenidos se puedan
aplicar a otros contextos y escenarios diferentes, de manera que otras personas gque Se encuentren
en condiciones similares a los entrevistados puedan sentirse identificados con la realidad

estudiada.

En resumen, se deben atender a todas estas consideraciones para que los resultados de la
investigacion tengan una validez o verificacion como otros autores lo han denominado y, en

definitiva, sean una contribucion a explicar mejor la realidad.
6.6. La atencion integral al nifio con cancer y su familia

En la Unidad de Hematologia y Oncologia Pediatrica del Hospital Universitario Madrid
Monteprincipe la tasa de supervivencia de la poblacion infantil con cancer ha aumentado al 86%
en los Ultimos 7 afios. Este aumento significativo de la curacion ha llevado a la Dra. Blanca
Lépez-1bor (jefe de la Unidad) a reformular sus objetivos, de modo que, no sélo se busca lograr
la curacion de los enfermos sino también que el nifio curado llegue a ser un adulto sano desde el
punto de vista fisico, psiquico, social y espiritual (Lépez-lbor, 2009). Se trata, por tanto, de
apostar por el nifio y su futuro, facilitar la tolerancia al tratamiento y promover la recuperacion
de unavida normal. Para poder llevar a cabo este objetivo es necesario un equipo de profesionales
que trabaje de manera coordinada, favoreciendo en el nifio que esta enfermo un desarrollo
evolutivo adecuado, tratando de interrumpir lo menos posible su vida normal y adaptando el
hospital al nifio y no el nifio al hospital durante el periodo de tratamiento de la enfermedad. Es
importante su desarrollo como ser humano, no sélo prevenir y trabajar para que la enfermedad

no deje secuelas psicoldgicas y emocionales en el nifio, sino estimular lo méximo posible su
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desarrollo. Esto se consigue trabajando y situando al nifio y a su familia en el centro de este
trabajo. Para conseguir estos objetivos, en la Unidad se ha creado un equipo integrado por
médicos pediatras oncologos, enfermeras especializadas, auxiliares, fisioterapeuta, técnicos
sanitarios y administrativos, psicologo que presta atencién a las familias, musicoterapeuta,
voluntarios, y sacerdote para el acompafiamiento espiritual, colegio y, ademas, un grupo de
padres de nifios en tratamiento y un grupo de padres de nifios que murieron (Bengoechea &

Lopez-Ibor, 2015).

Se deben tener en cuenta los aspectos psicosociales propios de esta patologia para que la
atencion del nifio no sélo sea asistencial sino también humana. De forma especifica, los objetivos
de la Unidad de Oncologia y Hematologia Pediatrica son los siguientes (Bengoechea & Lépez-

Ibor, 2015, p.79; L6pez-Ibor, 2009):

a)  Conseguir el mayor indice de curacion de los enfermos.
b)  Minimizar los efectos secundarios y las complicaciones del tratamiento.

C) Conseguir que todo un equipo de profesionales trabaje de forma coordinada para que

el nifio reciba la atencién diagndstica y terapéutica que necesita en cada momento.

d) Utilizar los ultimos avances cientificos y tecnoldgicos y trasladarlos a la préctica

clinica.

e) Integrar la enfermedad en la vida normal del nifio y su familia.
6.7. Método

6.7.1. Disefio de la investigacion

A través de una metodologia cualitativa siguiendo el modelo IPA (Smith, 1997) (ver
apartado 4 del presente capitulo) se disefié un guion de entrevista semi-estructurada en el que se
abordaban diferentes areas relevantes para los padres de nifios con cancer. Se realizaron dos

entrevistas a padres de nifios que han tenido cancer y han finalizado el tratamiento. El tipo de
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metodologia cualitativa empleada se centra en los casos en vez de en las variables, lo cual permite
al investigador acumular un nimero de casos en los que se pueden comparar las experiencias,
similitudes y diferencias de la informacion obtenida de los participantes del estudio para después
reflejar los resultados. En este trabajo se ha analizado el contenido de las narrativas de los padres
de nifios con cancer a través de una entrevista semi-estructurada de dos fases y, con este anélisis
se pretende explorar e identificar los procesos implicados en su vivencia emocional de la

experiencia.

IPA se basa en una busqueda de participantes lo mas homogénea posible. El procedimiento
de analisis se realiza para cada participante integrando la informacién de cada uno en un todo
que refleja la experiencia del grupo. A continuacion, se procede a la evaluacion de todos los
casos para tener una comprension mas generalizada del fenémeno. Es importante que este
proceso se lleve a cabo de una manera ciclica ya que pueden emerger nuevos temas o areas que
deben ser verificados con las transcripciones. Es importante asegurarse que el analisis sea
continuo hasta que se alcance la integracion de todos los temas, es decir, hasta que lo que es
compartido entre los participantes ha sido identificado y clasificado en areas tematicas. No se
puede conocer el nimero de tematicas a aparecer con antelacion al andlisis de los datos (Willig,

2013).
6.7.2. Procedimiento

La seleccion de la muestra se realiz6 a través de un muestreo intencional. Para ello, se
seleccionaron aquellos participantes que tuvieran un perfil especifico con experiencias
personales asociadas al tema a investigar y los objetivos del estudio. Concretamente, a través de
los datos facilitados por la Unidad de Oncologia y Hematologia Pediatrica del Hospital de
Monteprincipe, se eligio a padres de nifios con cancer que ya estuvieran fuera de tratamiento o

de nifios que ya estuvieran dados de alta definitiva. Los criterios de inclusion para los
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participantes fueron: ser padres de nifios que han recibido tratamiento oncologico complejo

(cirugia, quimioterapia y/o radioterapia) y ser padres de nifios que estén sanos.

Desde la Unidad de Oncologia y Hematologia Pediatrica de Monteprincipe se invito a las
familias a participar de modo voluntario en las entrevistas a través de contacto telefénico. La
Jefa de la Unidad explicaba a los padres el objetivo de la investigacidn, como se iba a realizar y
si estaban interesados en participar en ella. Una vez que los padres aceptaban participar en el
estudio, la autora de la presente tesis se puso en contacto con ellos para concertar la primera
entrevista. El lugar donde se realizaron las entrevistas fue en el despacho del psicologo de la
misma unidad. Se trataba generar un ambiente comodo, confidencial, amable y silencioso de
modo que los padres tuvieran la oportunidad de expresarse con tranquilidad. Las entrevistas

fueron grabadas, con el previo consentimiento de los padres entrevistados.

Es importante destacar el trabajo de campo realizado previamente en la Unidad de
Oncologia del Hospital Madrid Monteprincipe. La formacion alli recibida, el contacto con las
familias, la atencion de tipo psicosocial realizada ha permitido a la autora de la presente tesis un
mejor conocimiento de esta poblacion y de las repercusiones que tiene la enfermedad en la

familia y como se puede ayudar a los padres y a los hijos en a lo largo de todo el proceso.

Antes de iniciar cada entrevista, la evaluadora y autora de la presente tesis les entreg6 a los
participantes el consentimiento informado (ver anexo 1: consentimiento informado) en el que se
les comunicaba de la finalidad del estudio, el caracter confidencial de los registros y la plena
libertad de la persona para retirarse de la investigacion en cualquier momento sin que ello tuvise
repercusion alguna. Tras la obtencion del consentimiento, comenzaba la entrevista, en la que se
siguio, en todos los casos, el mismo orden de presentacién de pruebas y preguntas. Después de
la entrevista inicial se les invitd a participar, con una fecha concreta, en la segunda fase de la
entrevista, asi, se espera evitar en alguna medida la pérdida muestral. El estudio fue aprobado

por el Comité de Etica de la Universidad CEU San Pablo (ver anexo 2).
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6.7.3. Participantes

Se contact6 con un total de 14 familias, de las cuales participaron 8, con un total de 11
padres entrevistados. Uno de los participantes no complet6 todo el proceso de evaluacion con lo
cual la muestra final estuvo compuesta por diez padres (ocho madres y dos padres) de ocho nifios
previamente diagnosticados de cancer (ver Tabla 7: Datos sociodemograficos y caracteristicas
de los participantes y sus hijos). La media de la edad de los padres fue de 46,5 (DT= 5,72) afios.
Toda la muestra era espafiola, residentes en Madrid, estaban casados y no habian necesitado
trasladarse de domicilio para que su hijo recibiese el tratamiento. En cuanto a nivel de estudios,
4 de los 10 tenia estudios universitarios, 5 de ellos Formacion Profesional (FP) y uno de los
participantes con nivel de estudios basicos. Las madres fueron las que estuvieron con los hijos
la mayoria del tiempo y so6lo en una de ellas se vio afectada su situacion laboral. Seis de ellos
recibieron ayuda psicoldgica durante el proceso de la enfermedad de sus hijos. En cuanto a las
caracteristicas de los nifios, seis estan fuera de tratamiento, en seguimiento, y dos de ellos dados
de alta definitiva (curados). Todos los nifios tenian hermanos, los padres tenian una media de 2,4
(DT=0,5) hijos por familia. La media del tiempo que llevaban fuera de tratamiento era de 42,3
(DT=31,5) meses. La media de edad de los nifios (3 varones) al diagnostico fue de 7,5 (DT=5)
afios. La media de edad actual fue de 13,1 (DT=5,9) afios. Con respecto al tipo de enfermedad
de los nifios, 4 de ellos fueron diagnosticados de Leucemia Linfoblastica Aguda, una nifia con

Linfoma de Burkitt, dos adolescentes de Osteosarcoma y, un nifio de Tumor de Wilms.
6.7.4. Técnica de recogida de datos

El estudio se realizd a través de dos entrevistas semi-estructuradas individuales a padres
de nifios diagnosticados de cancer que han finalizado el tratamiento. Para la recogida de datos se
elabor6 un guion de entrevista semi-estructurado (ver anexo 3: entrevista para padres de nifios
con cancer que estan fuera de tratamiento). El trabajo de campo previo de varios meses permitio

la elaboracion del guion de preguntas para la entrevista. Este guion de entrevista fue elaborado
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tras una amplia revision de la literatura y consultando con expertos en oncologia pediéatrica, en
investigacion sobre psicologia de la salud y en metodologia cualitativa. A través de una serie de
reuniones en las que se abordo6 qué era apropiado preguntar conforme a los objetivos del estudio
y a los participantes. El guion estaba compuesto por una serie de preguntas sobre algunos
aspectos relacionados con como afrontaron la enfermedad de su hijo y como evaltian ahora
aquello que hicieron en aquel momento. Estos son algunos ejemplos de las preguntas que se
formularon: “;como ha sido para usted como padre/madre la enfermedad de su hijo?”, “;cémo
diria usted que afronto la situacion a nivel emocional?”, “;qué estrategias empled para llevar del

mejor modo posible la enfermedad de su hijo?”.

La primera entrevista tuvo como objetivos establecer la relacion, explicar el objetivo del
estudio, firmar el consentimiento informado, explicar la metodologia, rellenar los datos socio-
demogréaficos y comenzar con el guion de la entrevista semi-estructurada. Antes de la segunda
entrevista se realizaba la transcripcién y un analisis de la primera entrevista para conocer qué
temas se han abordado y cuéles quedarian por recoger en relacion al guion previamente

elaborado.
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CAPITULO 6: ESTUDIO CUALITATIVO DE PADRES DE NINOS CON CANCER
QUE HAN FINALIZADO EL TRATAMIENTO

6.7.5. Anadlisis de datos

Siguiendo el modelo propuesto por Smith et al. (1999) se procedi¢ al analisis de los datos.
El procedimiento de analisis de los datos obtenidos en las entrevistas se realiz6 con la ayuda del
programa ATLAS TI 6.2 (software para investigacion cualitativa). En primer lugar, se realizé la
trascripcion y lectura de las entrevistas por la autora de la presente tesis. En segundo lugar,
después de esa lectura inicial se comenzé a anotar en los margenes los diferentes temas que
emergen del analisis las narrativas de los padres en la entrevista. A continuacion, se indican una
serie de temas principales que emergen del contenido de las entrevistas analizando caso a caso,
es decir, el caso A y se escriben los temas, a continuacion, el caso B y asi sucesivamente. De ese
primer caso surge una matriz de temas que después en los siguientes casos se lleva a revision y
se van sumando o subordinando a los presentes, de modo que cuando se termind de analizar
todos los casos la matriz era mucho mas extensa y reflejaba los temas encontrados en todos los
participantes. Este es el modelo recomendado para el analisis IPA cuando hay 10 o menos
participantes (Smith et al., 2009). Se trata de codificar la informacion, proceso mediante el cual
se agrupa la informacién obtenida en temas que concentran las ideas en los temas similares. A
continuacion, se procede a buscar la conexion entre los temas que han surgido en todos los
participantes. En esta parte del proceso, se tuvo en cuenta que se podian encontrar nuevos temas
gue acogiesen a un conjunto de temas identificados con antelacién. Después de la obtencion de
la relacion de temas se procedio a la creacidn de areas que componen esos temas y se agrupo en

grandes categorias.

Una vez creadas estas grandes areas se volvieron a revisar los temas sefialados en cada
caso lo que implico una mayor interaccion entre lo que dice el texto y el investigador para
entender lo que la persona esta diciendo. El proceso de anélisis continu6 hasta que no quedo un
tema nuevo por reflejar conforme a los criterios IPA y de acuerdo con los objetivos del estudio.

Ademas, se crearon las tablas con los temas y las areas para sintetizar la informacion obtenida y
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estas dieron lugar a los resultados. Entonces, los temas se presentaron en detalle con los extractos

de las frases de los participantes.

Por dltimo, siguiendo el modelo de Kashdan et al. (2010), se elaboré un sistema de
codificacion de las narrativas de los padres en relacion a las manifestaciones de evitacion
experiencial y de la aceptacion en tres areas: con uno mismo, con el hijo y con los demas (familia,

equipo asistencial, amigos, etc.).

6.8. Resultados

Los resultados del andlisis cualitativo se presentan en dos fases. En primer lugar, se
exponen las principales categorias que emergen del analisis del contenido recogido en las
entrevistas. Para ilustrar cada categoria identificada, se presentan ejemplos de frases textuales
recogidas en las narrativas de los padres. Aunque, debido a la extension de las transcripciones,
no se adjunta el contenido completo de las mismas, este material esta disponible a peticion de la
autora de la presente tesis doctoral. Tras la exposicion de las categorias principales, se muestran
los resultados de las narrativas encontradas que tienen relacion con la evitacion experiencial y la

aceptacion.

6.8.1. Categorias centrales de la experiencia de los padres identificados en la

entrevista

6.8.1.1.  El impacto del diagnéstico

Los padres cuando comienzan a hablar de la enfermedad de su hijo narran el momento del
diagnostico como el inicio de esta experiencia dolorosa. Los temas centrales en torno a esta

categoria se recogen en la tabla 8.
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Tabla 8.

CAPITULO 6: ESTUDIO CUALITATIVO DE PADRES DE NINOS CON CANCER

QUE HAN FINALIZADO EL TRATAMIENTO

Temas relacionados con el impacto del diagnéstico

Tema central

Ejemplos textuales tomados de las narrativas

Comienzo de una
enfermedad larga

Importancia de quién
y cémo se da el
diagnostico

Sentimiento de

irrealidad

Sentimiento de no
estar preparados para
ello

El cancer activa sus
vivencias relacionadas
con enfermedad

Primer impacto

Aceptacion

“Nos dijo la enfermedad que tenia mi hija, pues se me vino el mundo encima (...) son jdos
afios de tratamiento! a mi me parecia el infinito y més alla y todavia mas infinito cuando me dijo
que hasta pasados 5 afios de después de terminar el tratamiento no llegaria el alta definitiva”
(Madre C)

“Entonces, tienes que empezar, ;por donde se empieza un puzzle?, pues por las esquinas,
¢N0?, pues asi. Porque, claro, t tienes otra vida, tienes otros hijos, tienes otro tal y entonces tienes
que empezar como a recomponer ciertas partes (...) Enfermedades tan largas, para mi fue un
horror cuando B. (médico) me dijo que hasta los 5 afos de aqui no salia” (Madre H)

“Cuando a ti te explica la enfermedad, sabes a lo que te vas a enfrentar y de la manera que lo
explico, yo me tranquilicé, o sea, yo venia con mucha cosa aqui, en el momento en que ella te
empieza a hablar te tranquilizas, dices: bueno, ya sé a lo que me voy a enfrentar” (Padre B)

“La forma en cémo me lo dijo pues fue muy tranquilizador (...) y entonces me senti muy,
muy protegida” (Madre D)

“La doctora me dijo: «TU no te vas de aqui sin saber lo que le pasa a tu hija», y dije: «Gracias,
porque es el primer médico que me escucha» (...) si te estoy diciendo que mi hija lleva mala diez
dias, hazle una pufietera analitica de sangre, jescichame!” (Madre J)

“Claro, nunca te imaginas esto (...) Y nada, y entonces, pues no te lo crees” (Madre E)

“Al tiempo, cuando ya esta I. (hija) bien, ves que ha salido de ese bache, entonces es cuando
realmente empiezas a darte cuenta 0 empiezas a dejar a tu cerebro darse cuenta de lo que realmente
ha pasado, a asimilar” (Madre J)

“Ha sido algo muy duro de atravesar, s una experiencia muy dura, ha sido duro, te cambia
mucho la vida (...) lo que no me esperaba es que le pasara a mi hijo (...) Se te cae el mundo
encima” (Madre A)

“Porque yo creo que para ti es una cosa completamente nueva, entonces, de repente, te
encuentras con este percal y no sabes como, no sabes como hacer, ;jno?” (Madre D)

“Y, sobre todo, porque mi madre muri6 de cancer, entonces, nunca pude imaginar que yo
volveria a pasar por una experiencia asi con una hija, o sea, no podia, era algo que yo no
contemplaba” (Madre C)

“Y esto pues te crees que se va a morir, 0 sea, en ese momento te crees que se va a morir, te
piensas que se va a ir por todo el cuerpo y que no hay nada que hacer (...) ESo era una cosa como
que estaba ahi: cancer igual a se me va a morir” (Madre E)

“Los tres primeros meses no los quiero ni... vamos, ni... son cosas que a dia de hoy yo sigo
tocada, o sea... (...) me sorprende porque realmente son cosas que te vas dando cuenta con el
tiempo, el sonido de una ambulancia, el sonido de la ambulancia es como un «pum» que me
vuelve me trasporta a momentos horribles” (Madre J)

“La primera resonancia la recuerdo con horror, con horror, o sea, para mi era la imagen de las
peliculas del cancer. Entonces, cuando le vi entrar ahi me tuve que salir, me tuvieron que llevar a
la habitacion...” (Madre H)

“Que no sé lo que me va a venir otra vez, pero bueno me lo tomo, lo que venga, venga y se
acabo. Es asi la vida” (Madre A)

“Poder ser madre, estar con ese nifio 24 h. cuidandole, o sea, tu vida es él. Y eso es una gozada
(...) He tenido a este nifio y la oportunidad que he tenido de demostrarle cuantisimo le quiero
(...) Te sientes super a gusto de: «Estoy donde tengo que estar, estoy haciendo lo que tengo que
hacer», y eso la verdad te calma” (Madre E)
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6.8.1.2.  El nifio como el principal protagonista

Cuando a los padres se les pregunta por como vivieron estos momentos, o de qué modo

hicieron frente a la enfermedad de su hijo, el nifio es el principal protagonista. Muchas veces el

estado del nifio influye en el estado de los padres. La cercania fisica y estar involucrados en el

cuidado, asi como la propia fortaleza del hijo a lo largo del tratamiento es lo que més les ayudo.

La tabla 9 recoge los principales temas identificados en torno a este aspecto.

Tabla 9.

El nifio es el principal protagonista

Tema central

Ejemplos textuales tomados de las narrativas

La salud del hijo

Dar seguridad

Necesidad de estar
fisicamente con el hijo

Relacién especial con
el hijo enfermo

Fortaleza del nifio

Continuar con la
educacion

“Entonces era como ciclico, mi estado era como muy bien en algunos momentos porque
parecia que tal y te daban las analiticas y esta en remision completa, entonces eso es buenisimo y
tal, pero, por otro lado, pues esa noche la daba una hipoglucemia y tenia que bajar el médico de
UVI corriendo con el carro...o sea, unas cosas que te superaban, muchas te superaban” (Madre
F)

“Nuestra vida fue completamente condicionada a la enfermedad de la nifia, a como se
encontrara ella (...) A mi lo que mas me ayudo fue verla mejorar” (Madre C)

“No es solo la enfermedad si no las piedrecitas que te van saliendo que las tienes que ir
apartando pues si ahora tiene esto, ahora tiene lo otro...” (Madre G)

“Al fin y al cabo es un nifio, un niflo que tu eres su reflejo, su espejo en ese momento y
necesita sentirse seguro, la unica forma de sentirse seguro es que ti le des esa seguridad” (Madre
)

“Que ella no me vea a mi tampoco mal porque ademas son como esponjas y todo lo absorben”
(Madre G)

“Cuando yo no estaba, yo lo pasaba mal, o sea, a mi la gente a veces me decia: “Tienes que
dormir”, y yo: “yo no voy a dormir” (Madre J)

“No, es que yo solo necesitaba estar con ella. De hecho, es que me obligaban a ir a casa a
ducharme y tal y yo queria volver corriendo” (Madre G)

“Porque yo so6lo queria estar con el nifio” (Madre E)

“Era como si fuéramos una sola persona los dos, o sea, no es distinto uno de otro, nos
comprendiamos solamente con la mirada” (Madre A)
“Pues mi relacion con 1. (hija), mi hija mayor la verdad que se enfada, pero yo tengo algo
muy especial con I. (hija). Desde un primero momento, o sea, Yo creo que ni a ella ni a mi se nos
aso nunca por la cabeza que no se fuera a poner buena, entonces, yo actué en base a eso” (Madre
p p q p ¥

J)

“Ha sido un nifio, y lo es, muy fuerte, te lo habran dicho aqui en el hospital. Siempre estaba
con la sonrisa en la boca (...) Y yo he visto en mi hijo tal fortaleza que esa fortaleza me la ha
inculcado a mi. Eso me ha fortalecido muchisimo” (Madre A)

“Yo es que no verlo decaido a él nunca, eso, ayuda mucho” (Padre B)

“Yo a mi hija la admiro absolutamente. La fuerza, las ganas de vivir tan salvajes que tenia,
su sonrisa, 0 sea, cdmo puede estar coOmo estuvo y reirse, y levantarse sin poder levantarse y
ponerse a jugar y tu dices: “Y, ;como? ella, o sea, ella” (Madre J)

“Yo nunca la he consentido mucho en ese aspecto, o sea, vale, has estado malita, estas malita,
pero tienes que hacer las cosas que tienes que hacer, ti no puedes... porque estés débil no puedes
dejar de intentarlo” (Madre J)

“Y por eso esta siendo tan dificil la educacion de mis hijas, porque nosotros cometimos un
error que yo no sabia como arreglarlo y era que L. (hija) traspas6 todos los limites (...) la veia tan
enferma que, ;donde ponia el limite?”” (Madre C)
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CAPITULO 6: ESTUDIO CUALITATIVO DE PADRES DE NINOS CON CANCER
QUE HAN FINALIZADO EL TRATAMIENTO

6.8.1.3.  Laenfermedad del hijo afecta a toda la familia

En la tabla 10 se pueden encontrar las narrativas que hacen referencia a los asuntos
familiares principalmente como los padres se manejan con el resto de hijos, hermanos y el apoyo

en la pareja, en este caso todos estaban casados y sienten al otro como un apoyo importante.

Tabla 10.
La enfermedad afecta a toda la familia
Tema central Ejemplos textuales tomados de las narrativas
Hermanos y la “I. (hermana) no, ella es como un alma candida, o sea, es muy sensible (llora) (silencio) Y lo

conciliacién familiar pasé muy mal, muy mal. Lo pasé muy mal con I. (hija), no lo entendia porque realmente era muy
pequeiia (...) No deja de echar de menos a mama, a papa y a 1. (hija), donde estais y por qué”
(Madre J)

“Yo sé que J. (marido) estaba con ella, le ayudaba a hacer los deberes y saco buenas notas”
(Madre C)

“Yo no queria que ellos vieran otra madre, ;no?, una madre triste, pesarosa, tal. Mi madre
siempre me decia: “me gusta que vengas a casa porque eres la inica que nos sube la moral”. Con
lo cual, yo cuando llegaba los deberes se tenian que hacer, ellos no dejaron nunca de ir a las clases
de futbol, no queria que notaran nada raro en su educacion (...) Intenté, dentro de lo que cabe,
que su vida siguiera siendo su vida” (Madre F)

“Me costaba un poco mas dejar a los otros (hermanos) un poco..., no abandonados, porque
no estaban abandonados, pero en cierta manera decir: Jolines, es que no estoy con ellos, no estoy
cuidandoles igual que a M. (hija)” (Madre G)

Admiracion y apoyo “Fue para mejor porque los dos decidimos que esto habia que sacarlo adelante, que
en la pareja luchabamos los dos, luchabamos en el mismo...” (Padre I)
“A. (marido) también como que dejé de ser a lo mejor tan..., tan cerebral y se puso en mi
lugar (...) Se dio mucha cuenta de lo que yo hacia en casa, por ejemplo, porque yo desapareci, y
tenias otra hija. Nos afect6 para mejor, efectivamente, los problemas que teniamos antes siguen
estando, pero eso al margen (...) yo creo que en ese momento nos hizo mas fuertes” (Madre J)
“Yo en mi marido. Pero luego, si es verdad que las abuelas, tios y tal me ayudaron mucho en
la logistica diaria” (Madre E)

6.8.1.4.  Atencién médico — psicosocial

En cuanto a la atencidn recibida por parte del equipo médico y psicosocial expresan
gratitud y destacan la importancia que han tenido en el acompafiamiento a lo largo de toda
enfermedad. Destacan la importancia de que la atencion psicoldgica sea por parte de alguien que
conociera como habia sido la enfermedad de su hijo para facilitar el proceso de ayuda, es decir
integrada en el equipo. En la tabla 11 se muestran las principales narrativas obtenidas en relacion

a la categoria de equipo médico y psicosocial.
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Atencién médico- psicosocial

Tema central

Ejemplos textuales tomados de las narrativas

Necesidad de un
diagndstico temprano

Agradecimiento

Hospital como un
lugar vital relevante

Confianza en todo el
equipo

Importante el entorno
del hospital

Recibir ayuda
psicolégica

“Entonces, éste llevaba como quince dias pues con un poquito de fiebre, mala cara, tal...
Entonces pues yo tenia el papel de madre que esta loca: “el niflo no esta bien, le pasa algo, mira
qué ojeras, un poco de fiebre” (Madre E)

“Yo estaba desesperada porque nadie me decia, yo me tiré diez dias de médico en médico sin
saber qué le pasaba a mi hija. Tenia momentos en que estaba bien y tenia momentos en que estaba
mal (...) Me fastidia que cuando yo iba a urgencias nadie me escuchaba. O sea, tienes los medios,
estoy viniendo a urgencias, te estoy contando todo, todo esto y te quedas igual, pues no lo
entiendo” (Madre G)

“La verdad es que yo no tengo mas que buenas palabras para todo el equipo (...) no les puedo
querer mas, no les puedo agradecer mas en toda mi vida que hayan salvado a mi hija. Las
enfermeras no pueden ser mas carifiosas, mas dulces, mas todo, alegres, o sea, porque a mi lo que
me fascina de aqui también es la alegria con que se lleva” (Madre J)

“Habia un carifio... una, que te hacia que esto fuera mucho mas llevadero, aunque lo veias
(...) todos esos detalles que hacen que sea mucho mas llevadero” (Padre I)

“Nos ayudaron mucho, mas enfermeras, me acuerdo de O. (auxiliar de enfermeria) que fue
fundamental, me acuerdo que me levantaba y me traia un café y una pulgita de salchichoén, no se
me olvidara nunca... D. decia: “jAy! Quiero no sé qué...” y O. removia todo hasta conseguirlo
para agradar al nifio lo que le apeteciera” (Madre H)

“Yo venir al hospital, para mi venir, o sea, no me mandes arriba que no me gusta, pero cuando
YO0 vengo aqui, a esta zona, para mi no es venir al hospital, para mi es como venir a una parte de
mi vida, pues a una parte de mi casa por decirlo de alguna manera” (Madre J)

“Habia un carifio... una... que te hacia que esto fuera mucho mas llevadero, aunque lo veias”
(...) Yo te diria que la confianza en los médicos y mucho el ver que habia gente tan buena aqui”.
(Padre I)

“El poder hablar tranquilamente con las doctoras, ;no?, que en todo momento te explicaban,
te decian qué pasaba, qué ibamos a hacer, qué no ibamos a hacer y como estaba todo” (Madre G)

“Esta manera de hacerlo pues es muy acertada porque te sientes confortado (...) todos esos
detalles que hacen que sea mucho mas llevadero (...) Otros padres, las fiestas que haciamos, las
historias que nos contabamos... O sea, yo no guardo un mal recuerdo” (Padre I)

“La verdad que lo recuerdo como una época, mira, parece mentira lo que voy a decir, diras:
“estas loca”, como una época muy buena” (Madre D)

“Pero, yo me volqué en su habitacion no pareciera la del hospital. Y, entonces, nosotros, nos
daban nuestra habitacion, y yo el dia que llegaba empapelaba la habitacion” (Madre J)

“Quizas para sacarme cosas que yo no queria sacar por miedo a defraudar al otro o que las
otras personas te vieran débil. Yo creo que un profesional eso igual en algin momento pues me
hubiera dicho: “Pues mira, te esta pasando esto, esto, esto y es bueno que no lo tapes o canalizalo
de este modo (Madre F)

“En parte como para descargarme, te descargas y ya compartes el peso con otra persona que
sabe de lo que estés hablando, que te entiende y entonces te liberas, te sientes mucho mas liviana,
realmente” (Madre E)

“Ahora noto la falta, para haberte enfocado en eso que va a pasar o que puede pasar en el
futuro prepararte psicolégicamente (...) pero después tiene que volar solo y entonces pues ese
estar preparado. Yo creo que estrategias para cuando estés fuera del hospital” (Padre I).

“A lo mejor me hubiera ayudado, pero no decirme: “mira tomate una pastilla” que no sirve
para nada. Explicamelo porque me pasa esto, dame alguna estrategia, porque no me vas a
solucionar la papeleta” (Madre J)

200



CAPITULO 6: ESTUDIO CUALITATIVO DE PADRES DE NINOS CON CANCER
QUE HAN FINALIZADO EL TRATAMIENTO

6.8.1.5.  Estrategias de afrontamiento

Los padres, en general, muestran dificultades para definir qué estrategias emplearon para

llevar del mejor modo la enfermedad. Algunas de las estrategias que llevaron a cabo y les fueron

atiles se presentan a continuacion en la tabla 12.

Tabla 12.

Estrategias de afrontamiento empleadas por los padres

Tema central

Ejemplos textuales tomados de las narrativas

Intentar mantener la
rutina personal y
familiar como ayuda

Focalizacion en el
nifio

Vivir el aqui y el
ahora

Buscar/recibir el
apoyo de otros
padres

Buscar/recibir el
apoyo del equipo

Pedir ayuda y
ayudar

“He procurado que no cambie mucho nuestra vida (...) esto es una etapa mas de nuestra vida
(...) Lo importante era que el fin de semana yo no estuviera tampoco sentada pensando en el
hospital entonces yo necesitaba despejarme” (Madre A)

“Yo seguia haciendo cosas de antes (...) intentdbamos si se podia no estar metidos en casa.
Al principio es como que intentas seguir tu vida, no pasa nada, tal, no sé¢ qué (...) Y eso te ayuda
realmente, seguir haciendo cosas” (Madre E)

“Hacer la vida normal con mis otros hijos, compartir con mi mujer (...) Es mejor integrarlo
dentro de tu vida, decir bueno pues ahora nos vamos al hospital y estamos alli” (Padre I)

“Pues sobre todo enfocado a que el protagonista era D. (hijo), era el que lo estaba pasando
mal y nosotros éramos los que le teniamos que dar el apoyo” (Padre B)

“Porque tenia que hacerlo, o sea, no entendia ningun otro sitio en el que tenia que estar, o sea,
era... No era una obligacion, o sea, no lo entiendas como que yo lo sentia como una obligacion,
es el unico lugar en el mundo en el que yo queria estar” (Madre J)

“Pues la estrategia: vivir el momento (...) Entonces, yo era el dia a dia, el momento y qué es
lo que puedo hacer para que ella esté mejor, para que la cosa vaya mejor” (Madre J)

“Todo lo hacia para que €l estuviera bien. Porque empiezas a pensar también el disfrutar con
él porque no sabes cuanto va a durar eso. Entonces, no sélo es viendo el futuro y tal sino el
disfrutar del dia a dia, de estar juntos y que todo sea lo mas normal posible. Que él lo viviera de
manera lo mas normal posible” (Padre I)

“El compartir con una persona que estd pasando por la misma situacion para mi es lo que mas
me ha ayudado porque estas hablando exactamente el mismo idioma que la otra persona” (Madre
D)

“En las madres de aqui que tendremos una amistad especial para toda la vida, para mi esto fue
muy importante” (Madre F)

“Bueno, si, hay una parte importante que, atin ahora seguimos arrastrando, que es que te das
cuenta que quién mejor te comprende es quién ha vivido esto contigo” (Padre I)

“T0 hablabas con ellos (otros padres) y ellos nunca juzgaban, nunca te juzgaban, ;sabes?
Entonces, pues, si que te ibas a gusto” (Madre H)

“Estar aqui. A mi me ayudd mucho estar aqui” (Madre D)

“También estaban las voluntarias que me ayudaron muchisimo (...) te van metiendo como
las inyecciones de fuerza el nifio y el equipo, ¢sabes?, y a enfrentarte con valor de las cosas, y
bueno, con esperanza” (Madre E)

“Nos poniamos a jugar con ellas (enfermeras), haciamos manualidades, entonces, habia
momentos de distension, de relax que decias: intenta disfrutarlos” (Madre J)

“Que pidan ayuda, eso también es importante que muchas veces no pides ayuda porque tu
puedes con todo y a veces no puedes con todo” (Madre J)

“Ver peliculas, hablar con gente, intentar ayudar en lo que podia con lo que podia, alguna vez
incluso limpié bandejas a Ultima hora de la tarde porque necesitaba actividad” (Madre H)

“Si necesitaba ayuda la pedia, claro...” (Madre E)
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“Yo habia dias que yo no queria hablar, no queria contar, no queria, o sea, era de esos dias
que: Por favor, el silencio es lo que quiero que ocupe todo, no quiero empezar a contar, no quiero.
En cambio, habia otros dias que necesitaba hablar, necesitaba desahogarme y necesitaba tal (...)
Yo escribi muchas cosas aqui porque me ayudaba a sacar cosas que habia dentro de mi” (Madre
F

“Llorando, o sea, la manera de soltar todo eso que ti llevabas dentro” (Madre G)

“Rezar, rezaba mucho” (Padre I)

“Y tener mucha paciencia (risas), porque las tardes son muy largas aqui y cuando ya estas tu
cansado, él cansado o ella cansada se hace cuesta arriba. Paciencia, paciencia, y hombre, si eres
creyente mucha fe, por supuesto, que ayuda. Y si no eres creyente, pues agarrate a algo”. (Madre
J)

“Creo que de Dios porque creo que yo... a veces, la gente cree que estoy un poco asi, yo
notaba a veces como una fuerza que me llenaba y de repente me invadia y tiraba para adelante”
(Madre H)

“Yo me puse a rezar como una loca y no sé, pero saco fuerzas de ahi” (Madre A)

“Yo no hablo mucho de la enfermedad. De hecho, la gente me dice que le sorprende, que
parece como si no me pasara nada y: “oye parece mentira que tu hija esté mala...” Pero, claro, no
es porque tenga mas o menos pena que otra, pero no lo expreso (...) De llorar, de expresar, no,
no, es que yo no cuento ni mis alegrias ni mis penas” (Madre D)

“No lo puedo evitar cuando veo a los nifios me remueve muchisimo, entonces, no quiero
pensar en todo lo que ha pasado A.” (Madre C)

6.8.1.6.  Miedos presentes

El miedo es una de las emociones que los padres sefialan que estd presente desde el

momento del diagndstico hasta el fin de tratamiento. Puede estar mas presente en esos momentos

porque aparece el miedo a las recaidas. En la tabla 13 se reflejan los ejemplos de los tipos de

miedos que los padres presentan a lo largo de la enfermedad.

Tabla 13.

Miedos presentes en los padres a lo largo de la enfermedad

Tema central

Ejemplos textuales tomados de las narrativas

Miedo por la muerte
del hijo

Miedo a las recidivas/
alta de los
tratamientos

Miedo en general

“Me ha hecho mucho mas fuerte, pero a veces tengo ataques de panico y de miedo, o sea,
no es que sea... Hay veces que me da miedo la vida, me da miedo” (Madre C)

“Bueno, pues tienes un miedo permanente, ;no?, que no se te quita (...) pues el miedo, o
sea, el pensar todo el tiempo al principio: “se me va a morir, se me va a morir, se me va a morir”
(...) algun momento puntual de miedo de decir: “Es que se puede morir hoy” (Madre E)

“Por un lado, qué suerte tan grande que M. (hija) esté tan bien y por otro, qué miedo a que
vuelva a pasar, pero intentas no vivir con ese miedo continuo” (Madre G)

“Me cuesta decir: “ya ha pasado”, o sea, “ya ha pasado”, yo no, a mi cuando me preguntan:
“;qué tal la nifia?”, esta fantastica y siempre digo: “por ahora” (...) yo creo que, si ahora me
volviese a pasar, ahora una segunda vez seria completamente diferente, a peor” (Madre D)

“Teniamos que venir a revision pues tienes esa “espada de Damocles™: le va a salir algo, lo
pasdbamos muy mal si te hacen el jueves la prueba y hasta el martes no te dan los resultados
ese fin de semana es muy intenso” (Padre I)

“Entonces, yo, nunca he sido nada exagerada y con lo de C. (hija) ahora si que cualquier
cosa ya me da miedo” (Madre D)

“Eso lo sigo teniendo ahora. Esos son los dafios colaterales que han quedado de decir:
Bueno, es que cada vez que le van a hacer algo a alguien de mi familia te da miedito. Porque
has vivido cosas que han pasado” (Padre I)
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6.8.1.7.  Dificultades en el afrontamiento de la enfermedad

Ante la pregunta de qué fue lo mas dificil, lo que mas les costé asumir o afrontar de la

enfermedad, las respuestas se presentan en la tabla 14.

Tabla 14.

Aspectos mas dificiles de afrontar a lo largo de la enfermedad

Tema central

Ejemplos textuales tomados de las narrativas

Estar bien para toda
la familia

Ver a su hijo sufrir

Responsabilidad

Incertidumbre

Fin de tratamiento

La muerte de otros
nifos

“Habia muchos momentos que si es verdad que me costaba el decir: “Tengo que...” o sea,
era como demasiada carga, ;no? De... yo sola, ;jno?, de... tengo que estar bien para demasiadas
facetas, ;jno?, para hermanos, para tal, para... T tienes que ser un espejo de mucha gente, ;no?,
de tu marido, de tus padres, de tus hijos, de tal, de cual. Entonces, esa situacion, muchas veces te
agota” (Madre F)

“El primer dia que tuve que llamar a la familia, imaginate, claro, para dar el noticién pues fue
temeroso, 0 sea, yo creo que me levanté llorando, acabé llorando el dia porque al teléfono,
intentado explicarle a mi hermano, a mi suegra (...) Pero cuando empiezan a venir y vienen
llorando es peor todavia” (Madre G)

“Lo mas duro verla sufrir y verla fisicamente hecha una mierdita, eso fue lo mas duro (...)
Hombre, el verla mal, el verla sufrir” (Madre J)

“Yo no importaba nada, es el ver a tu hijo sufrir, muy duro. Y, ver a los demas nifios a mi me
afectaba mucho” (Madre H)

“Si psicoldgicamente tu te hundes en el ese sentido a ellos les puede afectar” (Madre A)

“Como que te sientes ti responsable de su curacion, en alguna medida. Eso te angustia mucho
como el no poder... pues eres la responsable, en mi caso, te conviertes en la responsable absoluta
del nifio, o sea, aunque estuviera el padre, pero la que das las medicinas eres tu, la que habla con
los médicos eres ti” (Madre E)

“Si lo peor era un poco la incertidumbre (...) El no saber el tiempo, ¢no?, no podias nunca
hacer un plan. A cada situacion tenerte que adaptar porque no sabias” (Madre F)

“Hay dias que no queria ni llamar para que no me dijeran: “ven”, sabes que en cuanto que
tiene fiebre tienes que llamar y significa venir al hospital, entonces, tenia fiebre y yo no llamaba:
“Es que no quiero ir” (Madre E)

“Vale, ya sé lo que la pasa, ya puedo poner la solucion. A mi lo que me angustiaba es que...
no saber lo que le pasaba” (Madre J)

“Muchas veces ahora que lo pienso, que estas como “plof”, de pronto esto... Como diciendo
esto ha sido como un suefio, una pesadilla (...) como que no tienes momento para pensar en ti, 0
sea, no tienes momento para pensar en nada més. En el momento en que se ha cortado eso, es
como que te has relajado y es cuando realmente te vienen a la memoria todas las cosas que has
vivido” (Madre A)

“Yo cuando peor lo pasé fue cuando acabd todo, yo cuando me hundi fue cuando acab6”
(Madre F)

“Cuando le dieron el alta es muy duro, que parece una tonteria, pero yo fue cuando mas
perdida estuve (...) de repente te mandan a tu casa y no tienes a nadie y entonces, cada vez que
D. (hijo) tenia un catarrito yo ya veia el cancer por todas las paredes de mi casa” (Madre H)

“Porque yo he notado que lo peor ha sido cuando ya habia pasado todo” (Padre I)

“La sensacion de vacio, de decir: “he tenido mi vida ocupada al 200%, las 24 horas del dia y
ahora...” (Madre J)

“Presentarte a una madre cuando ha perdido a un hijo es dificil y escribirla un mensaje y tal,
y... muy complicado” (Madre F)

“Lo que mas me afecto pues es haber estado jugando con nifio que en algin momento dado,
eh... dejaron de estar aqui (...) Se me vienen a la cabeza un monton de veces los nifios con los
que comparti muchas cosas que ya no estan, ya no estan” (Madre G)

“Y, vy, y yo me imagino el vivir... (llora) Yo tengo a dos personas que conoci aqui que por
desgracia ya no estan y me afecté mucho (Madre J)

203



UNIVERSIDAD CEU SAN PABLO

6.8.1.8.  Aspectos positivos de la enfermedad

La mayoria de los padres son capaces de sefialar aspectos positivos como consecuencia del

proceso de superacion de la enfermedad. Ademas, ante la pregunta de qué fue lo mejor de la

enfermedad la mayoria de ellos expresan el crecimiento personal y cambio en los valores

personales, los resultados se muestran en la tabla 15.

Tabla 15.

Aspectos positivos como consecuencia de la enfermedad

Tema central

Ejemplos textuales tomados de las narrativas

Mayor aprecio de la
vida

Cambio en los valores

Crecimiento personal

Aceptacion de las cosas
en la vida

Aumento de la
solidaridad

Continuar con la vida

“Y luego, pues la estrategia esa, que es bésica, de cada dia, vivir el dia a dia, eso es basico
y ya como que te queda para siempre” (Madre E)

“Ahora, creo que he aprendido el verdadero valor de la vida (...) Aprecio la vida muchisimo
mas de lo que la apreciaba y me siento muy afortunada porque mi hija esta viva” (Madre C)

“Tu a lo mejor has girado a una..., a otra vision mas profunda de la vida, unos valores
distintos que antes no tenias y te preocupas de otras cosas, y no de cosas tan superfluas o de
tonterias porque has tenido un problema de verdad (...) he aprendido a valorar de otra manera
la vida: que hay otras cosas” (Padre I)

“Pues yo me quedo con la manera de ver la vida luego, ¢sabes? Con la manera de afrontar
los problemas y con la manera de ver la vida. De lo que es necesario, lo que no es necesario
(...) Valoras la vida, el hecho de levantarte cada dia, das gracias” (Madre G)

“Me quedo con haberme conocido muchisimo mas” (Madre F)

“Pues que hace madurar a uno y ver las cosas de diferente manera” (Padre B)

“Porque yo creo que también he aprendido muchas cosas, 1. (hija) ha aprendido muchas
cosas, en general, la familia” (Madre J)

“Con lo que tengo me vale” (Madre F)

“Y lo mejor que yo creo que..., es decir, la vida cotidiana sigue, vuelves a tener los mismos
problemas, que si el nifio tal, una adolescencia dificil, yo qué sé, cualquier tal, pero, yo creo
que tienes mas los pies sobre la tierra” (Madre D)

“Te abre mas los ojos para poder ayudar a mas gente” (Padre B)
“Yo siempre he sido muy solidaria con la gente que lo pasa mas, pero ahora mas” (Madre
D)

“La vida cotidiana sigue, vuelves a tener los mismos problemas, que si el nifio tal, una
adolescencia dificil, yo qué sé, cualquier tal, pero, yo creo que tienes mas los pies sobre la
tierra” (Padre B)

“Yo soy una persona feliz, yo estoy contenta con mis nifias, con mi vida, ... yo no vivo en
un drama para nada porque no lo vivi en el momento no lo voy a vivir ahora (Madre J)

6.8.2. Identificacion de marcadores de evitacion experiencial y aceptacion

A continuacion, se presentan los resultados obtenidos para la evitacion experiencial

siguiendo el modelo de Sistema Narrativo de Codificacion empleado por Kashdan et al. (2010).

Las manifestaciones de evitacion experiencial pueden estar presentes con uno mismo, con el hijo
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enfermo y/o con los demas. El sistema de evaluacion original implicaba cuantificar las
manifestaciones de evitacion experiencial, concediendo un punto por cada manifestacion clara
de este proceso. Sin embargo, en el caso de la presente tesis solo se expondran algunos de los
ejemplos que se encontraron en las narrativas de los padres con el fin de ilustrar el contenido
emocional de la evitacion experiencial en esta poblacion. Por otro lado, también se procedio a

sefalar las manifestaciones de aceptacion afiadiendo el criterio de congruencia con los valores.

a) Los criterios que se tienen en cuenta para asignar a una narrativa en la categoria

de evitacion experiencial son los siguientes:

- Cuando hay una evidencia de acciones tomadas para alterar intencionalmente o

evitar la experiencia de ansiedad o angustia porque se considera como algo indeseable.

- Estar seguro de diferenciar los pensamientos negativos (que pueden ser nada mas
que componentes negativos de la situacién que se estd viviendo) de la evitacion

experiencial.

- Observar la dificultad de las personas para estar en contacto con las emociones,
pensamientos o circunstancias negativas. Evitar a veces tiene que ver con esconder,
ocultar o bloquear estas experiencias. Los intentos de suprimir los eventos internos o usar

otras técnicas como contar, aislarse, no pensar, etc. para intentar sentirse mejor.

- La evidencia de evitacion conductual, escape o retirada, incluyendo eventos
internos (no visibles a otros) indica la presencia de evitacion experiencial (por ejemplo:

la persona dice que no quiere pensar en algo).
- El control de la situacion es lo que me da la seguridad

A continuacién, se presentan las narrativas de evitacion experiencial encontradas en el
discurso de los padres siguiendo los criterios expuestos anteriormente. La tabla 16 muestra

ejemplos de manifestaciones de evitacion experiencial recogidos en las entrevistas.
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Ejemplos de las narrativas de evitacion experiencial

Manifestaciones de
evitacion
experiencial

Ejemplos tomados de las narrativas de los padres

Con uno mismo

Con el hijo

Con los demas

Dejar de cuidarse:

v' “Metida en harina no te das cuenta, pero no comias, no dormias...” (Madre F)
Distraccion:

v" “Procuraba eso si, estar mas entretenido con otras cosas para no pensar tanto” (Padre B)
Evitar el contacto con recuerdos y pensamientos dolorosos:

v' “Tengo que hacer memoria porque es tiempo borrado” (Madre G) “Qué miedo a que vuelva
a pasar, pero intentas no vivir con ese miedo continuo. Intentas no pensar en ello” (Madre H)
“Todo eso como intentas borrarlo” (Padre I) “Voy a hacer memoria porque todo esto lo tengo
borrado” (Madre D) “Me da pavor decirme a mi misma: “jQué bien estd!” No, me da pavor
porque igual mafiana no esta tan bien” (Madre G)

Rumiacion:

v' “Me pasa algo y estoy todo el dia dandole vueltas todo el rato” (Madre D) “Empiezo a darle

vueltas, a darle vueltas al problema y no lo soluciono” (Padre I)
Pesimismo:

v' “Yo creo que hay gente que le va muy bien la vida y nunca le pasa nada” (Madre D) “Alguien
se ha equivocado aqui, hay que repartir las desgracias entre todos, no tiene que ser siempre a
nosotros” (Padre I)

Categorizar las emociones:

v' “Lo malo me lo suelo guardar mucho mas” (Madre J) “Hay veces que me da miedo la vida,

me da miedo” (Madre C)
Pensar:

v’ “Me costaba tanto, tanto, tanto pensar que eso le estaba sucediendo a mi hija (...) de tener
miedo a que le pueda pasar algo, a que pueda volver a tener la enfermedad, a... pues si. Ella
y cualquier otro miembro de mi familia, y yo incluida, o sea, que me da mucho miedo. Lo
que pasa que intento, no lo retroalimento, sabes, o sea, cuando me pasa intento poner... no
recrearme en ese pensamiento” (Madre C)

No cuidarse:

v" “El hecho de irme a casa a ducharme, a traer ropa limpia, eso lo llevaba fatal, muy mal.

Entonces, lo hacia poco, poco, poco (...)” (Madre G)
Evitar hablar de céncer:

v' “Le dije que tenia un tumor que no me gustaba que le llamara cancer, fue lo primero que le
dije” (Madre A) “Me dice: “mama es que parece que te da miedo decir cancer, que no pasa
nada, jeh!, que vaya miedo que le tiene la gente, no se muere todo el mundo de cancer” (Madre
C)

No poner limites a los hijos:
v' “La veia tan enferma que donde ponia el limite” (Madre C)
Falta de expresién emocional:

v' “No, no, no expresaba, para qué me iba a expresar si la gente lo sabia (Padre B) “Habia mucho
que te guardabas, yo estaba todo el dia con ella, todo iba dentro, todo iba dentro, todo lo
guardabas dentro” (Madre E)

Aparentar estar bien:

v “Intentas no mostrar lo que pasa” (Padre I)
Ausencia de peticién de ayuda:

v' “Yo no pido ayuda” (Madre D)
No nombrar la enfermedad:

v" “Yo nunca en todo el tiempo este nunca he querido llamar a la enfermedad de I. (hija) nunca
la he querido llamar cancer” (Madre J)

Control:

v' “Mi autocontrol que me cuesta mucho, eso es una cosa que me preocupa mucho y que desde
que A. se puso enferma me preocupa mas todavia, ;sabes?, el controlar mis impulsos” (Madre
C)
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b) Los criterios que se tienen en cuenta para asignar a una narrativa en la categoria

de aceptacion son las siguientes:

- Si fueron capaces de estar en contacto con el presente, con las emociones,
pensamientos y situaciones a lo largo de todo el proceso de la enfermedad, expresando

una asuncion desde la cual se asume que el sufrimiento forma parte de la vida.
- Expresan que fueron capaces de manejarse con la situacion.
- Emplean de estrategias de afrontamiento activas.

- Estan en contacto con el presente y futuro cercano.

Expresan la realizacion de acciones encaminadas a sus valores.

La tabla 17 muestra ejemplos de manifestaciones de aceptacion recogidos en las

entrevistas.
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Ejemplos de las narrativas de aceptacion

Manifestaciones de

aceptacion

Ejemplos tomados de las narrativas de los padres

Con uno mismo

Con el hijo

Con los demas

Congruencia con
los valores

Contacto con el presente:

v “Yo lo dije siempre tiempo de llorar tengo, mientras mi hijo esté aqui saco fuerza de donde
no la haya” (Madre A) “Mejor vivir el dia a dia y celebrar mucho, mucho, mucho las pequefias
cosas que van yendo bien” (Madre H) “Cada dia, vivir el dia a dia, eso es basico y ya como
que te queda para siempre aprender a ver como la belleza de las pequeias cositas de cada dia”
(Madre E)

Aceptacion del sufrimiento como parte de la vida:

v' “Hay que vivir con lo bueno y con lo malo, y con lo que te venga y ya estd” (Madre A)

“Simplifica: esto es lo que hay y te aguantas y tiras para adelante” (Madre J)
Contacto con las emociones:

v' “Y claro, como mis miedos... pues conviven conmigo” (Madre A) “Puedo volver a sentir el

miedo y la angustia estas, pero a la vez digo, hija, pues bueno, ya estd” (Madre E)
Contacto con los pensamientos negativos:

v' “Muchas veces te asaltan los pensamientos negativos: Esto no va a ir para adelante” (Madre
E)

Contacto con los recuerdos:

v' “El pasado esta ahi, lo metes en un cajoncito guardado en la memoria y si algiin dia lo puedes
tirar pues mejor, pero como eso va a ser imposible (...) Ahi metido que mejor no tocar y si
alguna vez pues se abre porque se ha caido la caja pues mala suerte” (Madre J)

Estar con su hijo, afrontamiento centrado en el problema:
v’ “Yoera 100 % N. (hijo) y eso me ayudd” (Madre E)
Cuidado del hijo:

v' “Esto es lo que hay, esto es lo que tengo que asumir, lo que tengo que afrontar y lo que no
voy a hacer es eso, es derrumbarme cuando mi hija, lo primero me necesita y lo segundo ella
esta bien” (Madre J)

Vivir con la enfermedad del hijo:

v' “Y hay que aprender a vivir con eso porque quedan muchos afios (...) tu hijo tiene esa
enfermedad y que es lo que hay y que hay que luchar y afrontarlo pase lo que pase. Yo creo
que si aceptas lo que te esta sucediendo eres mas capaz de sacar los medios para hacer frente
a ello” (Madre C) “Saber del mundo que estoy hablando, pero darle un punto de vista de
verdad, de si tienes que estar estate bien” (Madre F)

Continuar con las metas que te propusiste para tus hijos:

v' “Yo creo que el hecho de haber normalizado un poco la situacién no les ha hecho, claro no
han visto que hayamos mimado mas a M., es una mas. Vale, esta malita, tiene su tratamiento
y ya esta, normalidad es lo que buscamos. Todo como normal, hay que normalizar la situacion
es que si no...” (Madre G)

Aceptacion de la experiencia:

v" Sin duda, lo recuerdo y si me pongo a pensarlo pues si, claro, o sea, yo capaz de sentirlo
igualito que entonces pero también me siento capaz como de afrontarlo sin ningin problema
otra vez (Madre E)

Peticion de ayuda: “Si necesitaba ayuda la pedia, claro” (Madre E)

Busqueda de apoyo emocional: “Si tenia que llorar, lloraba, o sea, siempre encontraba a B. (médico)
para mis lagrimas o a C. (musicoterapeuta) también” (Madre E)

Acciones encaminadas a sus valores:

v' “No sé si tendré que volver corriendo porque la nifia empiece con fiebre o lo que sea, pero me
he ido” (Madre H) “Seguia haciendo mi misma rutina dentro de lo posible (...) tengo que ir a
comprar yo voy a comprar, mira hijo: espérame que voy a comprar en 5 min.” (Madre A)
“Pero, es que tampoco puedes huir porque, no es que te vaya a pasar otra vez con el nifio, pero
hija, en la vida pasan cosas y no vale de nada huir de situaciones asi. La suerte que he tendido
es descubrir como que puedo ayudar a otras madres que pienso que es una cosa maravillosa,
de verdad, o sea, poderlas ayudar...” (Madre E)
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CAPITULO 7: DISENO Y VALIDACION DEL CUESTIONARIO DE ACEPTACION PARA PADRES DE NINOS CON
ENFERMEDADES GRAVES (CAPNE)

7.1. Introduccién

Después de haber analizado de forma cualitativa las experiencias de los padres de nifios
con cancer en el presente estudio se quiere complementar la informacidn obtenida a través de un
estudio cuantitativo para indagar sobre su vivencia emocional. Debido a la ausencia de escalas
que evalten de modo adecuado la aceptacion y por la necesidad de crear escalas para poblaciones
especificas (Hayes et al., 2004) se pretende validar el “Cuestionario de Aceptacion para Padres
de Nifos con Enfermedades graves” (CAPNE), sirviendo como base para profundizar en la

vivencia emocional de esta poblacion.

Como se ha expuesto en la revision tedrica, muchas medidas sobre evitacion experiencial
y aceptacion han recibido criticas por la falta de claridad en los items, la escasa validez y el
solapamiento con otros constructos relacionados con el malestar (Gamez et al., 2011; Kashadan
& Breen, 2007). Con toda la informacion obtenida a través del estudio cualitativo previo y del
trabajo de campo se decidié crear un cuestionario para evaluar la aceptacion de los padres en el
momento en el que su hijo esté recibiendo tratamiento. Esta aceptacion contiene componentes
como el contacto con el momento presente, la congruencia con los valores personales y
familiares, asi como el contacto con los eventos privados internos durante la enfermedad de su
hijo. Para ello es necesario evaluar a padres de nifios que estén en este momento recibiendo
tratamiento, que estén en contacto con su hijo y desde ahi conocer como de relevante pueden ser
estos procesos para las consecuencias de su propia vivencia emocional. A continuacion, se

presenta el estudio realizado para la creacion y validacion del cuestionario.
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7.2. Meétodo

7.2.1. Participantes

Los participantes de este segundo estudio son padres de nifios con cancer que fueron
contactados en diferentes hospitales de Madrid?, Toledo® y Valencia®. Los padres estaban
vinculados a alguno de los hospitales porque su hijo estaba recibiendo tratamiento en el mismo.
Los participantes fueron contactados por la autora de la presente tesis a través de la colaboracion
de profesionales del hospital. Para los participantes los criterios de inclusion y exclusion se

presentan en la tabla (ver tabla 18.)

Tabla 18.
Criterios de inclusion y exclusion para el estudio empirico
Criterios de inclusion Criterios de exclusion
- Padres de nifios que estén actualmente - Padres de nifios que no reciben tratamiento
recibiendo tratamiento. oncolégico complejo (cirugia, quimioterapia

- El tiempo transcurrido desde el ylo radioterapia).

diagnoéstico de la enfermedad del hijo sea - Padres que no estén en contacto diario con
superior a un mes. el hijo.

- Padres de nifios que hayan fallecido.

Fueron contactadas un total de 57 familias de las cuales contestaron a los datos un total 78
padres (madres y padres). La media de la edad de los padres fue de 40,97 (DT=6,09) con un
rango de edad comprendido entre 22 y 52. La mayoria de los padres estaban casados y con un
nivel educativo de formacion media y superior. El 29,5% de los padres habia reducido su jornada

laboral por enfermedad grave de un hijo mientras que el 37,2% continuaban trabajando con la

2 Hospital Universitario Doce de Octubre
3 Hospital Virgen de la Salud
4 Hospital Universitario y Policlinico La Fe
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misma intensidad que antes de la enfermedad y el resto de padres habian tenido otros cambios

como pérdida de empleo o bien habian dejado de trabajar voluntariamente.

En cuanto a los datos de los hijos, la media de edad de los hijos fue de 7,79 (DT=4,46)
comprendidos entre los 9 meses y los 17 afios de edad. La mayoria de los nifios estaban en la
fase de tratamiento activo y 40,4% de los nifios tenian el diagndstico de leucemiay el 22,8% de
tumores del sistema nervioso central (SNC). La media del tiempo desde el diagndstico era de
10,53 meses, siendo casi la mitad de ellos (49,1%) de un diagndstico reciente, encontrandose en
los primeros seis meses desde el diagnostico de la enfermedad. En las tablas 19 y 20 se puede

ver la sintesis de datos de descripcidn de la muestra.

Tabla 19.
Caracteristicas sociodemograéficas de los padres

N=78 %

Sexo
Hombre 32,1
Mujer 67,9

Estado civil
Soltero 6,4
Casado 84,6
Divorciado 1,7
Viudo 13

Nivel de Estudios
Elemental 6,4
ESO/COU/ FP 46,2
Universitario 47,4

Situacion laboral
Tiempo completo 24,4
Tiempo parcial 12,8
Parado 17,9
Ama de casa 115
Jubilado 1,3
Discapacitado 1,3
Estudiante 13
Reduccion de jornada por 29,5

enfermedad grave de un hijo
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Tabla 20.
Caracteristicas sociodemograficas y de salud de los hijos
N=57 %
Sexo
Hombre 43,9
Mujer 56,1
Enfermedad
Leucemia 40,4
Linfoma 8,8
Tumor SNC 22,8
Osteosarcoma 7
Sarcomas 10,5
Otros 10,5
Fase de la enfermedad
Tratamiento quimioterapia, 79
radioterapia y/o cirugia
Mantenimiento 21
Diagnéstico primero o recidiva
Primer diagndstico 93
Recidiva 53
Recidiva + trasplante 1,7
Tiempo desde el diagnostico
1 a 6 meses 49,1
7 a 12 meses 19,3
Mas de 12 meses 31,6
Tipo de colegio
Aula hospitalaria 449
Profesores a casa 35,3
No esta recibiendo clases 13,5
No tiene edad de escolarizacion 6,3
obligatoria
7.2.2. Variables e instrumentos

a) Variables socio-demograficas. Se realiz6 un cuestionario de disefio propio para la
evaluacion de las caracteristicas sociodemograficas y de salud de los padres, teniendo en cuenta
los datos revisados en la literatura cientifica se evaluaron: sexo, edad, nacionalidad, estado civil,
nivel de estudios, situacion laboral, cambio en la situacion laboral y nimero de hijos. Asimismo,
se evaluaron las caracteristicas sociodemograficas de los nifios y la enfermedad: edad del nifio,

sexo, enfermedad, tiempo desde el diagndstico, fase enfermedad y asistencia a su colegio.

b) Evitacion experencial. Evaluado a través del Cuestionario de Aceptacion y Accion-I1

(AAQ-II; Bond et al., 2011 adaptacion al castellano Ruiz et al., 2013). EI AAQ-II es un
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cuestionario que evalla la evitacion experiencial, es decir, la tendencia a evitar las experiencias
internas no deseadas. Consta de 7 items y presenta adecuadas propiedades psicométricas, una
consistencia interna (alpha de Cronbach) situada entre 0,75 y 0,93 en poblacion espafiola con
muestra clinica y no clinica (Ruiz, et al., 2013). Esta compuesto por 7 items con una respuesta
tipo Escala Likert (1 = nunca, 2 = raramente, 3 = ocasionalmente, 4 = a veces, 5 =
frecuentemente, 6 = casi siempre y 7 = siempre). Un ejemplo de item de este cuestionario es “mis
experiencias y recuerdos dolorosos me hacen que me sea dificil vivir la vida que querria”. Una
puntuacion alta en esta escala sugiere altos niveles de evitacion experiencial en la persona. En la

presente muestra se obtuvo un alpha de Cronbach de 0,86.

C) Bienestar psicologico. Evaluado a través de las escalas de proposito vital y crecimiento
personal de Ryff (Ryff & Keyes, 1995; adaptacion espafiola por Diaz et al., 2006). Con estas
escalas se quiere evaluar el bienestar psicologico especialmente empleando aquellas escalas que
tienen que ver mas con la aceptacion. El total de las escalas son 39 items divididos en seis
subescalas: propoésito en la vida, dominio del entorno, relaciones positivas, autoaceptacion,
autonomia y crecimiento personal. Las opciones de respuesta son de tipo Likert (O = totalmente
en desacuerdo, 5 = totalmente de acuerdo). En el presente estudio se han empleado dos
subescalas: el crecimiento personal y el proposito vital. En la adaptaciéon al castellano se
obtuvieron adecuados indices de fiabilidad para estas dos subescalas con valores alpha de
Cronbach de 0,68 (crecimiento personal) y 0,83 (proposito vital) (Diaz et al., 2006). Para la
presente muestra se obtuvieron alphas de Cronbach de 0,73 en ambas subescalas y un alpha total

de 0,79 en el bienestar total.

d) Malestar psicolégico. Evaluado a través del Inventario de Depresion de Beck- 11
(BDI-11; Beck, Steer, & Brown, 1996; Adaptacion espafiola Sanz, Perdigdn, & Vazquez, 2003)
y la Escala de Tension-Ansiedad del Perfil de los Estados de Animo (The Profile of Mood States

(POMS); original McNair, Lorr, & Droppleman, 1971; adaptacion espafiola Andrade, Arce, &
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Seaone, 2002). EI BDI-II es el inventario mas empleado para evaluar los sintomas de depresion.
La adaptacion espafiola en poblacion general del BDI-11 posee una adecuada consistencia interna
(alpha de Cronbach) de 0,89. Para la presente muestra se obtuvo un alpha de Cronbach de 0,88.
La escala de tension-ansiedad (Andrade et al., 2002) contiene 9 adjetivos y es empleada para la
evaluacion de los sintomas de ansiedad. El formato de respuesta es tipo Likert (O=nada,
4=mucho). Se pregunta por como se ha sentido la persona en el Gltimo mes. Algunos de los
ejemplos de adjetivos de esta escala son: “tenso”, “nervioso”. Para muestra espafiola la escala

muestra una adecuada consistencia interna (alpha de Cronbach) de 0,79 (Andrade, et al., 2002).

Para la presente muestra se obtuvo un alpha de Cronbach de 0,85.
7.2.3. Procedimiento

El estudio fue aprobado por el Comité Etico de Investigacion de la Universidad CEU San
Pablo (véase anexo 2). Se establecid contacto con hospitales en los que son atendidos nifios de

edad entre 0 y 18 afios en unidades de oncologia pediatrica.

Para la creacion del cuestionario, después de realizar una revision bibliografica sobre los
instrumentos empleados que fue expuesta en el capitulo 3 de la parte tedrica, se generd un banco
de items teniendo presentes los resultados obtenidos en el estudio cualitativo previo, del trabajo
de campo y considerando los instrumentos previos disefiados para la evaluacién de la evitacion
experiencial y de la aceptacion como por ejemplo el Cuestionario de Evitacion Experiencial
Multidimensional (MEAQ; Gamez et al., 2011) por ser un cuestionario creado para evaluar la
aceptacion eliminando la confluencia con la evaluacion de estados afectivos negativos. Algunos
de los items que componen el MEAQ son: “la felicidad consiste en deshacerse de los
pensamientos negativos” o “continuo trabajando para vivir hacia mis metas, aunque tenga

dudas”.

Después de esta revision se redactaron unos items iniciales haciendo referencia a los

procesos de evitacidn experiencial y aceptacién, contacto con el presente y consistencia con los
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valores personales y familiares. Tres expertos revisaron cada item del cuestionario original dando
una puntuacion concreta a cada item y revisando la redaccién y el contenido de los mismos. Al

final se obtuvo un conjunto de 20 items que componen el cuestionario original.

Se empled una escala tipo Likert (Nada= 1; Muchisimo= 5) por ser la empleada en los
instrumentos que evalUan la evitacion experiencial y el resto de variables evaluadas en el estudio.
Ademas, el cuestionario estd compuesto por items directos (1, 3, 4, 5, 8, 9, 13, 15, 17, 18, 19,
20) e inversos (2, 6, 7, 10, 11, 12, 14 y 16). En la tabla 21. se presentan los items originales del

cuestionario CAPNE.

Tabla 21.
20 items originales del cuestionario

1. Considero que el sufrimiento forma parte de la vida humana

2. Cuando me vienen pensamientos desagradables sobre la enfermedad de mi hijo, intento
ignorarlos o distraerme con otra actividad.

3. Sentir tristeza por la enfermedad de mi hijo es hormal.

4. Vivo el momento presente de la enfermedad de mi hijo con esperanza.

5. En esta situacién hay que aprender a convivir con ciertas emociones como son el miedo o la
angustia.

6. El modo en cdmo estoy afrontando la enfermedad de mi hijo me impide conseguir mis metas a
largo plazo

7. Me asustan mis sentimientos y emociones hacia la enfermedad de mi hijo.

8. En lavida hay que saber vivir con lo bueno y con lo malo.

9. Aunque tenga sentimientos y pensamientos dolorosos sobre la enfermedad de mi hijo llevo la
vida que quiero llevar.

10. Intento no mostrar lo que siento por dentro y eso me hace estar peor

11. Los pensamientos y sentimientos que tengo sobre la enfermedad de mi hijo me impiden hacer
otras cosas importantes para mi.

12. Ojala pudiese borrar esta experiencia dolorosa de mi vida.

13. A pesar de lo duro, cuidar de mi hijo me ayuda a vivir plenamente

14. Si tengo pensamientos negativos en relacion a la enfermedad de mi hijo prefiero ignorarlos.
15. Reflexiono sobre lo que pienso o siento sobre la situacién de cuidado de mi hijo y eso me
ayuda.

16. Intento controlar todo lo que tiene que ver con la enfermedad de mi hijo para que las cosas no
me afecten tanto.

17. En momentos dificiles de la enfermedad de mi hijo, me ayuda el hablar con familiares, amigos
0 el equipo, aunque suponga algo doloroso.

18. Si hay algo que me preocupa en relacion a mi hijo y su enfermedad me pongo en accion para
solucionarlo.

19. A pesar de que veo a mi hijo enfermo, contintio haciendo las cosas que valoramos en la familia.
20. Considero que llevo la enfermedad de mi hijo tan bien como el resto de padres.
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7.2.4. Andlisis de datos

El andlisis de datos persigue el objetivo fundamental de analizar las propiedades
psicométricas del cuestionario disefiado para evaluar la aceptacion en padres de nifios con

enfermedades graves (CAPNE).

Para analizar las propiedades psicométricas del “Cuestionario de Aceptacion en Padres de
Ninos con Enfermedades graves” (CAPNE) se llevo a cabo un analisis descriptivo de los items
y un analisis de las correlaciones. Despues se realiz6 un Analisis Factorial en sus dos
aproximaciones, Analisis Factorial Exploratorio (AFE) y Confirmatorio (AFC). ElI AFE se
realiz6 mediante el método de Maxima Verosimilitud y Rotacién Varimax que fue valorado
mediante el test Kaiser-Meyer-Olkin (KMO) y la Prueba de Esfericidad de Bartlett. Siguiendo
los criterios expuestos por Worthington y Whittaker (2006) se eliminaron los items cuyo peso

era inferior a 0,32.

Posteriormente, cumpliendo con los supuestos de normalidad multivariada (Joreskog,
1993) se llevd a cabo un AFC, siendo el procedimiento mas valorado para investigar las
relaciones entre variables latentes y observables. Se emplea el AFC cuando el investigador tiene
conocimiento previo de tipo tedrico o empirico en relacion al constructo y a sus variables
observables y/o latentes. Los Modelos de Ecuaciones Estructurales (MEE) se emplean para el
analisis de la teoria factorial que subyace a un constructo (Byrne, 2001), en este caso la
aceptacion, y se llevé a cabo el anélisis desde un enfoque confirmatorio basandose en el
parametro de Maxima Verosimilitud. Por lo tanto, esta metodologia permite representar los
procesos causales, asi como una representacion grafica de los mismos que permiten mayor

claridad en el modelo tedrico estudiado.

Para remplazar los valores perdidos se empled el procedimiento de Expectacion-

Maximizacién (EM) ya que es la técnica empleada con el fin de realizar una estimacion de
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maxima verosimilitud de pardmetros de problemas. Se realiza a través de E (expectativa) paso
en el que se calcula las probabilidades de los valores esperados y el paso M (maximizacion) que
maximiza la verosimilitud de las distribuciones dados los datos (Tabachnick & Fidell, 2007). El

3,2% de valores recogidos en el CAPNE fueron perdidos.

Los valores empleados para la adecuacién del ajuste al modelo, sefialados entre paréntesis
han sido, el estadistico Chi-cuadrado y el Chi-cuadrado dividido entre sus grados de libertad (<
3), para comprobar el ajuste absoluto del modelo resultando estadisticamente no significativo, es
decir, no rechazar la hipétesis nula para que sea un modelo adecuado (Kline, 2011). Este
estadistico evalUa el grado en que el modelo considerado consistente con los datos empiricos y
el ajuste a la poblacion de estudio, aunque es muy sensible al tamafio de la muestra, a la
distribucion, a la fuerza de las correlaciones, etc. Por ello, ademas, se han empleado otros indices
como los indices CFI y el GFI (indice de ajuste comparativo; > 0,90) y RMSEA (raiz cuadratica

del error de aproximacion; < 0,6) (Hu & Bentler, 1999).

Finalmente, se realizaron los analisis para estimar la fiabilidad y la validez de la escala. La
fiabilidad de la escala se analiz6 a través del Alpha de Cronbach por ser el estadistico méas
utilizado para valorar la fiabilidad, puntuaciones entre 0,70 y 0,79 son considerados valores
moderados y superiores a 0,80 son consideradas fiabilidad alta (Cicchetti, 1994; Clark & Watson,
1995). Por otro lado, para analizar la validez convergente se realizaron correlaciones bivariadas
empleando un instrumento diferente que se ha empleando para medir el mismo constructo
previamente. Por Gltimo, la validez test-criterio se calcul6 mediante la relacion del cuestionario
con puntuaciones de variables que se espera que pronostique como son el malestar y el bienestar
psicologicos y se realizé un andlisis de regresion para evidenciar la validez test-criterio empleado
la medida del bienestar psicologico total como variable dependiente. Para el analisis de datos se

empled el paquete estadistico SPSS Stadistics 20. y el AMOS 21.0 (IBM Corp., 2012).
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7.3. Resultados

En este apartado se desarrollan los resultados obtenidos en la investigacion realizada a
partir de los objetivos e hipotesis planteados previamente. Se muestran los resultados obtenidos

en la validaciéon del CAPNE.

7.3.1. Propiedades psicométricas de CAPNE: Analisis de la estructura

factorial y validez de constructo

7.1.1.1. Andlisis Factorial Exploratorio (AFE)

Con el fin de explorar las dimensiones existentes en el CAPNE se realiz6 un Andlisis
Factorial Exploratorio. En primer lugar, se calcul6 la media de adecuacion muestral de Kaiser-
Meyer-Olkin (KMO=0,61), obteniendo una buena adecuacion para realizar el analisis de los
datos (Kaiser, 1974). Ademas, la prueba de esfericidad de Barlett fue significativa (y?=424.47;
gl=190, p<0,001). Resultados que reflejan la viabilidad para llevar a cabo un andlisis factorial

(Norman & Streiner, 1994).

Los resultados iniciales del analisis factorial exploratorio mostraron una estructura
factorial con un punto de inflexion en cuatro factores siguiendo el criterio de screen test o grafica
de sedimentacion Cattell (1966). El screen test es una representacion grafica de la magnitud de
los autovalores y es uno de los métodos mas empleados en la actualidad para determinar el
nimero de factores ya que explica de modo grafico en nimero de factores que se pueden
encontrar. El resultado contiene un punto de inflexion entre en eje X y el Y en el que se puede
identificar el nimero éptimo de factores a extraer (ver grafico en Figura 3.) En este caso son 4
los factores a extraer porque es a partir del 4° valor cuando el autovalor se aproxima a 0 y esto
determina que no es posible explicar una cantidad significativa de la varianza total (Tabachnick
& Fidell, 2007). Se determina a hacer un AFE con 3 factores por ser lo mas adecuado a la

fundamentacion tedrica del cuestionario. Se eliminan los items que obtienen una puntuacion
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menor a 0,32 siguiendo los criterios de Comrey y Lee (1992) porque tienen un ajuste pobre al
factor. En la tabla 22. se presentan los resultados obtenidos del primer analisis factorial

exploratorio con 3 factores.

3

Autovalores
4

T T T T T T T T T I T T T
1 2 3 4 5 & 7 8 8 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19 20

Numero de componente

Figura 3. Grafico de sedimentacion de Catell del CAPNE

En los resultados obtenidos de la estructura factorial con tres factores se elimina el item
17, porque se obtiene una puntuacion menor a 0,32, quedando una estructura factorial de 3
factores: evitacion experiencial, consistencia con los valores y aceptacion. Este modelo es el mas
adecuado para el modelo tedrico planteado. No obstante, se realizé ademés un analisis factorial

exploratorio con un unico factor. Los resultados se presentan en la tabla 23.
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Tabla 22.
Pesos ponderados obtenidos en el Andlisis Factorial Exploratorio con tres factores

items Factor 1 Factor 2 Factor 3

1. Considero que el sufrimiento forma parte de la vida ,696
humana

2. Cuando me vienen pensamientos desagradables sobre la ,679

enfermedad de mi hijo, intento ignorarlos o distraerme con otra

actividad

3. Sentir tristeza por la enfermedad de mi hijo es normal ,647
4. Vivo el momento presente de la enfermedad de mi hijo ,604

con esperanza.

5. En esta situacion hay que aprender a convivir con ciertas ,682
emociones como son el miedo o la angustia.

6. El modo en como estoy afrontando la enfermedad de mi ,615

hijo me impide conseguir mis metas a largo plazo.

7. Me asustan mis sentimientos y emociones hacia la ,685

enfermedad de mi hijo.

8. En la vida hay que saber vivir con lo bueno y con lo 435
malo.

9. Aunque tenga sentimientos y pensamientos dolorosos 527

sobre la enfermedad de mi hijo llevo la vida que quiero llevar.

10. Intento no mostrar lo que siento por dentro y eso me hace ,485

estar peor.

11. Los pensamientos y sentimientos que tengo sobre la 461

enfermedad de mi hijo me impiden hacer otras cosas

importantes para mi.

12.  Ojalé pudiese borrar esta experiencia dolorosa de mi ,534

vida.

13. A pesar de lo duro, cuidar de mi hijo me ayuda a vivir ,678
plenamente.

14. Si tengo pensamientos negativos en relacién a la ,559

enfermedad de mi hijo prefiero ignorarlos.

15. Reflexiono sobre lo que pienso o siento sobre la ,508
situacion de cuidado de mi hijo y eso me ayuda.

16. Intento controlar todo lo que tiene que ver con la 574

enfermedad de mi hijo para que las cosas no me afecten tanto.

17.  En momentos dificiles de la enfermedad de mi hijo, me - - -
ayuda el hablar con familiares, amigos o el equipo, aunque
suponga algo doloroso.

18.  Si hay algo que me preocupa en relacién a mi hijo y su ,336
enfermedad me pongo en accién para solucionarlo.

19.  Apesar de que veo a mi hijo enfermo, contintio haciendo ,520
las cosas que valoramos en la familia.
20.  Considero que llevo la enfermedad de mi hijo tan bien 478

como el resto de padres.

Varianza explicada 16,21 13,94 10,81
Autovalor 3,65 2,38 2,16
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Tabla 23.
Pesos ponderados obtenidos en el Andlisis Factorial Exploratorio de Gnico factor
Items Factor 1
1. Considero que el sufrimiento forma parte de la vida humana -
2. Cuando me vienen pensamientos desagradables sobre la enfermedad de mi hijo, intento ,465

ignorarlos o distraerme con otra actividad

3. Sentir tristeza por la enfermedad de mi hijo es normal -
4. Vivo el momento presente de la enfermedad de mi hijo con esperanza. -
5. Enesta situacion hay que aprender a convivir con ciertas emociones como son el miedo -

o la angustia.

6.  El modo en como estoy afrontando la enfermedad de mi hijo me impide conseguir mis ,627
metas a largo plazo.

7. Me asustan mis sentimientos y emociones hacia la enfermedad de mi hijo. ,632
8.  Enlavida hay que saber vivir con lo bueno y con lo malo. -,561
9.  Aunque tenga sentimientos y pensamientos dolorosos sobre la enfermedad de mi hijo -,588
llevo la vida que quiero llevar.

10. Intento no mostrar lo que siento por dentro y eso me hace estar peor. 379
11. Los pensamientos y sentimientos que tengo sobre la enfermedad de mi hijo me impiden ,672
hacer otras cosas importantes para mi.

12. Ojala pudiese borrar esta experiencia dolorosa de mi vida. ,653
13. A pesar de lo duro, cuidar de mi hijo me ayuda a vivir plenamente. -,353
14. Si tengo pensamientos negativos en relacién a la enfermedad de mi hijo prefiero 324
ignorarlos.

15. Reflexiono sobre lo que pienso o siento sobre la situacién de cuidado de mi hijo y eso -
me ayuda.

16. Intento controlar todo lo que tiene que ver con la enfermedad de mi hijo para que las ,345
cosas no me afecten tanto.

17.  En momentos dificiles de la enfermedad de mi hijo, me ayuda el hablar con familiares, -,325

amigos o el equipo, aunque suponga algo doloroso.
18. Si hay algo que me preocupa en relacion a mi hijo y su enfermedad me pongo en accién -
para solucionarlo.

19. A pesar de que veo a mi hijo enfermo, continto haciendo las cosas que valoramos en la -,480

familia.

20. Considero que llevo la enfermedad de mi hijo tan bien como el resto de padres. -,341
Varianza explicada 18,27
Autovalor 3,65

Después de la realizacion de los analisis factoriales exploratorios se determina un Gnico
factor compuesto por 14 items. Se eliminan aquellos items que punttdan por 0,32 por tener un

ajuste pobre al factor (Comrey & Lee, 1992).

223



UNIVERSIDAD CEU SAN PABLO

7.1.1.2. Andlisis Factorial Confirmatorio (AFC)

A continuacién, se presentan los resultados obtenidos en la realizacion del analisis factorial
confirmatorio AFC de los modelos de factores (1 y 3). En el primero de los modelos se
introdujeron los 19 items que componen el cuestionario de 3 factores segun los resultados del
Modelo AFE 3 factores. Y a continuacion se presentan los resultados del AFC con un Unico

factor (ver Tabla 24)

Tabla 24. )
Modelos y AFC: Indices de ajuste de los modelos estructurales realizados
Modelo 0 /gl GFI CFI TLI RMSEA
Modelo 3 246,695 145 ,63 76 ,56 ,09
Modelo1l 103,134 70 ,84 ,82 A7 ,07
Nota: *p<0,05
Tabla 25.

items definitivos del CAPNE
1. Cuando me vienen pensamientos desagradables sobre la enfermedad de mi hijo, intento
ignorarlos o distraerme con otra actividad
2. El modo en como estoy afrontando la enfermedad de mi hijo me impide conseguir mis metas a
largo plazo.
3. Me asustan mis sentimientos y emociones hacia la enfermedad de mi hijo.
4. En lavida hay que saber vivir con lo bueno y con lo malo.
5. Aunque tenga sentimientos y pensamientos dolorosos sobre la enfermedad de mi hijo llevo la
vida que quiero llevar.
6. Intento no mostrar lo que siento por dentro y eso me hace estar peor.
7. Los pensamientos y sentimientos que tengo sobre la enfermedad de mi hijo me impiden hacer
otras cosas importantes para mi.
8. Qjala pudiese borrar esta experiencia dolorosa de mi vida.
9. A pesar de lo duro, cuidar de mi hijo me ayuda a vivir plenamente.
10. Si tengo pensamientos negativos en relacion a la enfermedad de mi hijo prefiero ignorarlos.
11. Intento controlar todo lo que tiene que ver con la enfermedad de mi hijo para que las cosas no
me afecten tanto.
12. En momentos dificiles de la enfermedad de mi hijo, me ayuda el hablar con familiares, amigos
o el equipo, aunque suponga algo doloroso.
13. A pesar de que veo a mi hijo enfermo, contintio haciendo las cosas que valoramos en la familia.
14. Considero que llevo la enfermedad de mi hijo tan bien como el resto de padres.

En la tabla 25 se presentan los items definitivos del cuestionario en la composicion de un
unico factor compuesto por 14 items. Se determina que el cuestionario tenga un Unico factor
porque los indices GFI y CFI se acercan mas a 90 asi como el RMEA es menor a 0,80, resultados

adecuados segun los criterios establecidos por Byrne (2001). De este modo se presenta la version
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definitiva del CAPNE de 14 items con items directos (4, 5, 12, 13 y 14) e inversos (1, 2, 3, 6, 7,

8,10y 11).
7.1.1.3. Anadlisis Descriptivo, asimetria y curtosis y consistencia interna

En la tabla 26 se muestra la puntuacion media de cada item, asi como la total del
cuestionario cuyo valor es 49,95 (DT=8,66). Las puntuaciones mas bajas se han obtenido en los
items 1,2, 3,6, 7y 10 situadas por debajo de 3. Ademas, todos los items cumplen con los criterios
de normalidad planteados por Curran, West y Finch (1996), ya que todos los valores de curtosis

son inferiores a 2 y los de asimetria de 7.

Tabla 26.
Estadisticos descriptivos, normalidad y fiabilidad de los items en la version definitiva
M DT Asimetria Curtosis
CAPNE_1 2,70 1,27 ,071 -1,208
CAPNE_2 2,32 1,40 ,686 -915
CAPNE_3 2,21 1,28 ,821 -, 447
CAPNE_4 4,26 92 -1,079 ,200
CAPNE_5 3,15 1,33 -,255 -1,059
CAPNE_6 2,16 1,25 1,059 ,156
CAPNE_7 2,11 1,32 ,908 -,453
CAPNE_8 3,70 1,51 -, 751 -,954
CAPNE_9 4,23 1,08 -1,493 1,616
CAPNE_10 2,92 1,45 ,059 -1,382
CAPNE_11 3,19 1,35 -,327 -1,024
CAPNE_12 3,91 1,23 -,987 -,158
CAPNE_13 3,97 1,05 -1,304 1,498
CAPNE_14 3,75 ,88 ,043 -,987
Total 49,95 8,66

Nota: M=media; DT=desviacion tipica

La consistencia interna del cuestionario fue estimada a partir del estadistico alpha de
Cronbach. Se obtuvo un alpha de Cronbach de 0,76, resultados que indican una adecuada
fiabilidad en la escala total (factor Gnico) (Nunally, 1991; Tabachinck & Fidell, 2007). En la

tabla 27. se presentan los resultados de fiabilidad item por item.
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Tabla 27.
Fiabilidad de los items del CAPNE
Varianza de la escala Alfa de Cronbach

si se elimina el si se elimina el
elemento elemento
CAPNE_1 64,723 741
CAPNE_2 62,173 ,733
CAPNE_3 62,868 732
CAPNE_4 67,156 741
CAPNE_5 63,620 ,739
CAPNE_6 66,831 751
CAPNE_7 62,632 ,733
CAPNE_8 60,879 732
CAPNE_9 70,335 ,762
CAPNE_10 66,503 ,759
CAPNE_11 66,045 ,752
CAPNE_12 68,427 ,758
CAPNE_13 68,233 ,751
CAPNE_14 71,430 ,761

7.1.1.4. Andlisis de validez convergente y de criterio

Por altimo, en el proceso de validacion del CAPNE resulto necesario analizar la validez
convergente. Los resultados obtenidos en las correlaciones entre el CAPNE y el AAQ-II

muestran una correlacion negativa y estadisticamente significativa (ver tabla 28).

Tabla 28.
Correlaciones de Pearson entre el AAQ-11'y el CAPNE
CAPNE
AAQ-II -,648**

CAPNE
Nota: **p< 0,01; *p<0,05

En cuanto a los resultados que se han obtenido para la validez test-criterio Se muestra en
la tabla 29 los resultados obtenidos de las correlaciones entre el CAPNE y las variables que

pueden estar asociadas.

Tabla 29.
Correlaciones de Pearson entre el CAPNE vy el bienestar
CAPNE Bienestar
CAPNE 1
Bienestar 2,65* 1
Malestar -,636** -, 454**

Nota: **p< 0,01; *p<0,05
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Asimismo, se han llevado a cabo andlisis de regresion lineal para comprobar el valor

predictivo de la aceptacion evaluada a través del CAPNE respecto a las variables dependientes,

malestar y bienestar psicoldgico. Se muestran a continuacion los resultados de los analisis de

regresion (ver tabla 30). EI modelo propuesto para el malestar psicolégico es significativo

(Fa,77=51,653; p <0,001.) y explica un 40 % de la varianza del malestar psicoldgico.

Tabla 30.
Anélisis de regresion lineal para el malestar

Malestar Psicolégico

Variable p t R?
(Constante) 10.541

CAPNE (Aceptacion) - 636 7187 405%*
N=78

Variable dependiente: Malestar psicolégico = BDI- Il y Subescala Tesion- Ansiedad POMS.
Variable predictora: CAPNE = Cuestionario Aceptacion en Padres de Nifios con Enfermedades Graves
R 2. porcentaje de varianza explicado; **: p < 0,001

De igual manera, el modelo propuesto para el bienestar psicoldgico es significativo
(Fa,77==5,720; p < 0,05) y explica un 7 % de la varianza del bienestar psicoldgico
(ver tabla 31).

Tabla 31.
Anélisis de regresion lineal para el bienestar

Bienestar Psicolégico

Variable B t R?
(Constante) 7,084

CAPNE (Aceptacion) 265 2,392 070*

N=78

Variable dependiente: Bienestar psicol6gico = Subescalas de propdsito vital y crecimiento personal
Variable predictora: CAPNE = Cuestionario Aceptacion en Padres de Nifios con Enfermedades Graves
R 2. porcentaje de varianza explicado; *: p < 0,05
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8.1. Introduccidn

El presente estudio tiene como objetivo generar un modelo sobre la vivencia emocional de
los padres de nifios con cancer, a la vez que exponer las variables relacionadas con la aceptacion
y con el bienestar psicoldgico. Por lo tanto, el objetivo principal es generar un modelo tedrico de
explicacion de los procesos de aceptacion y bienestar en los padres de nifios con cancer. EI marco
tedrico que guia esta investigacion es el Modelo transaccional de estrés y afrontamiento (Lazarus
& Folkman, 1986) asi como los modelos de procesamiento emocional desde la evitacion

experiencial en el marco de la Terapia de Aceptacion y Compromiso (ACT; Hayes et al., 1999).

Nunca antes se ha explicado la experiencia de los padres de nifios con cancer desde este
modelo. Resulta de especial interés porque se puede partir de ello para la intervencién y ayuda a
esta poblacidn, asi como evaluar del papel central que ocupa la aceptacion para los padres de

nifios con enfermedades graves.

8.2. Método

8.2.1. Participantes

La muestra utilizada en este tercer estudio fue la misma que la del estudio dos (véase

apartado 7.1 de la presente tesis).

8.2.2. Variables e instrumentos del estudio

Siguiendo los modelos expuestos en la introduccion del presente estudio, las variables
evaluadas han sido clasificadas en las siguientes dimensiones: sociodemogréaficas y salud,
independientes, mediadoras y de resultado. En la Tabla 32 se presenta un resumen de las

variables evaluadas. Los instrumentos empleados pueden consultarse en el Anexo 4.

En los padres se evaluaron una serie de variables contextuales y socio-demograficas como

eran la edad, el sexo, nacionalidad, estado civil, nivel de estudios, situacion laboral, cambios en
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la situacion laboral, nimero de hijos, tratamiento psicoldgico anterior y actual, enfermedad fisica

y consumo de psicofdrmacos. Para los hijos se evaluaron variables como la edad, sexo,

enfermedad, tiempo desde el diagndstico, fase de la enfermedad y la asistencia a su colegio.

Tabla 32.

Variables independientes, mediadoras y dependientes empleadas en el estudio

Dimensién Variable

Instrumento de medida

Variables
Independientes

Sociodemogréaficas: Sexo, edad
Caracteristicas del hijo y de Ia
enfermedad

Variables Evitacion Experiencial
Mediadoras
Aceptacién
Estrategias de afrontamiento:
Aceptacion, Afrontamiento Activo, Apoyo
Emocional, Apoyo Social, Autodistraccion,
Autoinculpacién, Desahogo, Desconexion,
Humor, Negacion, Planificacion,
Reinterpretacion Positiva, Religion, Uso de
Sustancias
Resiliencia
Gratitud
Importancia de areas valiosas
Consistencia en areas valiosas
Variables Malestar:
Dependientes - Ansiedad
- Depresion
Bienestar:

- Proposito vital
- Crecimiento personal

Cuestionario de variables
sociodemograficas de elaboracion propia.

Cuestionario de Aceptacion y Accion.
7 items (AAQ-II, Bond et al., 2011)

Cuestionario de Aceptacion en Padres
de niflos con Enfermedades graves
(CAPNE). 14 items.

COPE abreviado (Crespo & Cruzado,
1997). 28 items.

Escala Breve de Resiliencia. (Smith et
al., 2008). 6 items

Cuestionario de gratitud (CG-6)
(McCullough, Emmons, & Tsang, 2002).
6 items

Adaptacién del Cuestionario de
Valores propuesto por Wilson y Luciano
(2002). 18 items.

Sub-escala tension ansiedad de Profile
of Mood States (POMS) (McNair, Lorr,
& Droppleman, 2004). 9 items.

Inventario de Depresion de Beck Il
(BDI-II) (Beck, 1996) 21 items.

Escalas de bienestar psicologico de
Ryff (1989). 13 items.
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8.1.1.1. Cuestionarios de disefio propio

Se realiz6 un cuestionario de disefio propio para la evaluacion de las caracteristicas
sociodemogréficas y de salud de los padres, teniendo en cuenta los datos revisados en la literatura
cientifica evaluando: Sexo, edad, nacionalidad, estado civil, nivel de estudios, situacion laboral,
cambio en la situacion laboral, nimero de hijos, tratamiento psicolégico anterior y actual. Las
caracteristicas sociodemogréaficas de los nifios y la enfermedad se evaluaron: edad del nifio, sexo,

enfermedad, tiempo desde el diagndstico, fase enfermedad y asistencia a su colegio.

8.1.1.2. Bateria de instrumentos de auto-informe

a) Cuestionario de Aceptacion y Accion-II (AAQ-11; Bond, et al., 2011 adaptacion
al castellano Ruiz, et al., 2013) (descritos en el aparatado 2.2 del capitulo 7 de la presente tesis).

En la presente muestra se obtuvo un alpha de Cronbach de 0,86.

b) Cuestionario de Aceptacion en Padres de nifios con Enfermedades graves
(CAPNE). Cuestionario compuesto por 14 items con una respuesta tipo Escala Likert (1= nada;
5= muchisimo). Un ejemplo de item es “En la vida hay que saber vivir con lo bueno y con lo
malo”. Las propiedades psicométricas se han presentado en el estudio previo. Para la poblacion

del presente estudio se obtuvo una consistencia interna mediante alpha de Cronbach de 0,76.

C) COPE abreviado (Carver, 1997; version espafiola de Crespo & Cruzado, 1997).
Cuestionario de 28 items que evalUa estrategias de afrontamiento, es decir, como responden las
personas cuando se enfrentan a acontecimientos dificiles o estresantes. En el presente estudio se
indico a los padres que respondiesen conforme al modo en como estaban haciendo frente a la
enfermedad de su hijo. La respuesta es en escala tipo Likert de 1 a 4 (1=nunca, 4=mucho). Un
ejemplo de item es: “He estado intentando verlo bajo otro aspecto que lo haga parecer mas
positivo”. Las estrategias incluidas son: autodistraccion, afrontamiento activo, negacion,
consumo de alcohol y drogas, busqueda de apoyo social emocional, busqueda de apoyo social

instrumental, desconexion conductual, desahogo, reinterpretacion positiva, planificacion,
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humor, aceptacion, religion y autoculpabilizacion. Se presentan dos items para cada una de ellas.
En global, se pueden considerar dos tipos de estrategias: estrategias de afrontamiento evitativas
que son la autodistraccion, la negacion, el consumo de alcohol y/o drogas y la desconexion
conductual, y el resto formarian parte de lo que se denominan estrategias de afrontamiento activo
de los problemas (Carver, 1997). No se disponen de datos psicométricos del COPE abreviado
para la poblacion espafiola. La version original de 60 items (Carver et al., 1989) presentaba
adecuados indices de consistencia interna para todas las escalas excepto dos (autodistraccion y
evasion) en poblacion espafiola. Esta escala no ha sido empleada en estudios de padres de nifios
con céncer, aunque en general las estrategias de afrontamiento si han sido evaluadas en estudios
de tipo cualitativo (Espada & Grau, 2012). Sin embargo, este cuestionario si que ha sido
empleado con muestras de pacientes con cancer, mostrando una fiabilidad de 0,66 para el
afrontamiento activo y de 0,52 para el afrontamiento pasivo (Vargas, Herrera, Rodriguez, &
Sepulveda, 2011). En la version empleada por Lopez, Crespo, Arinero, Gomez y Francisco
(2004) con muestra de cuidadores de mayores dependientes consideran tres factores de
afrontamiento: centrado en las emociones, centrado en el problema y busqueda de trascendencia
(alphas de Cronbach= 0,65, 0,75 y 0,22 respectivamente). Para la presente muestra se obtuvo un

alpha de Cronbach de 0,77.

d) Escala Breve de Resiliencia (Smith et al., 2008; Adaptacion espafiol Ovejero,
Velazquez, Koppl, Cardenal, & Garcia-Molto, 2014). No hay muchos instrumentos validados
con altos indices de consistencia para evaluar la resiliencia. Esta escala breve estd compuesta por
5 items con formato Escala Likert de 5 puntos (1=totalmente en desacuerdo, 5= totalmente de
acuerdo). Un ejemplo de item es: “Tiendo a recuperarme rapidamente tras pasar por momentos
dificiles”. Presenta una adecuada consistencia interna (alpha de Cronbach) situada entre 0,80 y
0,91 en su original y en la version espafiola 0,81. Esta escala presenta un Unico factor. Para la

presente muestra se obtuvo un alpha de Cronbach de 0,77.
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e) Cuestionario de gratitud (CG-6) (McCullough, et al., 2002; Adaptacion al
castellano Belendez, 2011). Este cuestionario evalla la gratitud disposicional en la vida diaria,
la frecuencia y la intensidad con la que la persona experimenta gratitud. La versién empleada en
este estudio estd compuesta por 6 items con formato de respuesta Likert (1= totalmente
desacuerdo, 7= totalmente de acuerdo). Un ejemplo de item es: “tengo tanto en la vida por lo que
estar agradecido/a”. En su version original, de 20 items, posee adecuadas propiedades
psicométricas con un alpha de Cronbach entre 0,76 y 0,84 (McCullough et al., 2002). Para la

presente muestra se obtuvo un alpha de Cronbach de 0,84.

f) Adaptacion del Cuestionario de Valores propuesto por Wilson y Luciano
(Cuestionario de Valores Personales, Wilson & Luciano, 2002). El cuestionario de Valores
Personales consta de dos partes en el que se evalltan 9 areas de valor mediante 9 items. El
cuestionario consta de dos partes. En la primera parte, evalta la importancia en una escala de 1
a 10 de cada una de las areas valoradas, y, en una segunda parte se pregunta por la consistencia,
es decir, cuanto ha estado trabajando la persona por cultivar esas mismas areas. Sobre ambas
partes de les pedia que pensasen en el ultimo mes. Las areas valiosas evaluadas han sido: Familia
(diferente de esposo/a e hijos), esposo/a, pareja, relaciones intimas, el cuidado de sus hijos, el
cuidado de su hijo enfermo, amigos y vida social, trabajo, espiritualidad, crecimiento y aprendizaje
(aprendiendo nuevas habilidades y adquiriendo conocimiento, 0 mejorandose como persona de la
forma en que mas le gustaria) y, por altimo, ocio, tiempo libre y descanso. Se ha empleado esta
version en la que se afiade el valor del cuidado del hijo enfermo. Este cuestionario es una medida
clinica importante y en diversos estudios se ha encontrado una fuerte relacién con la salud
mental. En su version original presenta unas propiedades psicométricas adecuadas con un alpha
de Cronbach entre 0,65 y 0,74 en muestra universitaria (Wilson et al., 2011). Para la presente
muestra se obtuvo un alpha de Cronbach de 0,72 tanto en la escala de importancia de los valores

como de consistencia.
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9) Inventario de Depresion de Beck- II (BDI-1I; Beck, et al., 1996; Adaptacion

espafola Sanz, et al., 2003) (descrito en el aparatado 7.2 de la presente tesis).

h) La Escala de Tensién-Ansiedad del Perfil de los Estados de Animo (The Profile
of Mood States (POMS); original McNair, et al., 1981; adaptacion espafiola Andrade, et al.,

2002) (descrito en el aparatado 7.2 de la presente tesis).

1) Escalas de proposito vital y crecimiento personal (Ryff & Keyes, 1995;

Adaptacion espafiola por Diaz et al., 2006) (descritas en el apartado 7.2 de la presente tesis).
8.2.3. Procedimiento

El estudio fue aprobado por el Comité Etico de Investigacion de la Universidad CEU San
Pablo (vease anexo 2) y al igual que en el estudio anterior se establecid contacto con hospitales

en los gque son atendidos nifios de edad entre 0 y 18 afios en unidades de oncologia pediatrica.

Los padres de nifios que estaban en ese momento recibiendo tratamiento contestaron a las
pruebas de autoevaluacidn, la autora de la presente tesis los acompafiaba en todo momento para
resolver cualquier duda que pudieran tener y recoger toda la informacion afadida que ellos
quisieran proporcionar. Una vez completado el cuestionario los datos se procesaron con el

programa SPSS.21. (IBM Corp., 2012) para su posterior analisis.

8.2.4. Andlisis de datos

En primer lugar, se realizd un analisis descriptivo de las escalas administradas (medias y
desviaciones tipicas): estrategias de afrontamiento, gratitud, resiliencia, evitacion experiencial,
importancia y consistencia con los valores, depresion y ansiedad y escalas de bienestar

psicoldgico.

En segundo lugar, se realizaron analisis univariados para analizar las diferencias en las
medias obtenidas en las escalas estrategias de afrontamiento, gratitud, resiliencia, evitacion
experiencial, importancia y consistencia con los valores, depresion y ansiedad y escalas de
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bienestar psicologico en funcion del sexo, del tiempo desde el diagnéstico, del tipo de
enfermedad y del nimero de hijos. Para ello se han utilizado pruebas t-student para muestras
independientes y analisis de varianza (ANOVASs) con sus correspondientes pruebas post hoc, el
estadistico HSD Tukey si se cumplia la condicién de igualdad de varianzas con la prueba de
Levene vy, el estadistico Games-Howell cuando las variables no presentaban igualdad de

varianzas.

Ademas, se explord la relacion que presentan las variables de evitacion experiencial y
aceptacion con otras variables incluidas el estudio en base a las hipétesis previamente planteadas.
Se realizaron correlaciones de Pearson. Estos analisis se llevaron a cabo con el programa

SPSS.21. (IBM Corp., 2012).

Por altimo, siguiendo los objetivos e hipotesis de la presente tesis se desarrollard un modelo
explicativo de ecuaciones estructurales mediante el modelo de Maxima Verosimilitud por ser el
apropiado cuando se cumplen supuestos de normalidad multivariada (Joreskog, 1993). En el
modelo se presentan los procesos de aceptacion y bienestar psicoldgico en los padres de nifios
con cancer a través de la realizacion de un Andlisis Factorial Confirmatorio, realizado sobre la
matriz de correlaciones con el programa AMOS.21. (IBM Corp., 2012). A través del
procedimiento de Expectacién-maximizacion (EM) (Tabachnick & Fidell, 2007) se

reemplazaron el 2% de los datos perdidos recopilados en la evaluacion.

8.3. Resultados

En el presente apartado se muestran los resultados obtenidos a través de los diferentes
andlisis del estudio. Entre ellos, las relaciones existentes entre las diferentes variables en la
muestra total de la poblacion de padres de nifios con cancer. Finalmente se muestra el modelo

teorico obtenido a partir de los datos.
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8.3.1. Anadlisis descriptivo de las caracteristicas psicoldgicas de los padres de

nifios con cancer

a) Afrontamiento

En orden de frecuencia de uso, las medias y las desviaciones tipicas de los valores
obtenidos por los padres de nifios con cancer en los distintos modos de afrontamiento son las
siguientes: aceptacion (M=6,54; DT=1,30), afrontamiento activo (M=6,29; DT=1,53), apoyo
emocional (M=5,17; DT=1,75), planificacién (M= 5,09; DT=1,51), reinterpretacion positiva
(M=4,87; DT=1,88), apoyo social (M=4,77; DT=1,47), desahogo (M=4,37; DT=1,66), religion
(M=4,37; DT=2,17), autodistraccion (M=3,38; DT=1,32), negacion (M=3,34; DT= 1,60),
autoinculpacién (M=3,16; DT=1,56), humor (M=2,53; DT=0,92), desconexion (M=2,24;
DT=0,65) y uso de sustancias (M=2,19; DT=0,68). (Ver Figura 4). Se puede concluir que en los

padres de nifios con cancer es mas frecuente el uso de estrategias de afrontamiento activo.

Media de las estrategias de afrontamiento

Afront. Activo
Planificacion

Apoyo emocional
Apoyo social

Apoyo en las creencias religiosas
Reinterpretacion positiva
Aceptacion

Negacion

Humor

Autodistraccion
Autoinculpacion
Desconexion

Desahogo

Uso de sustancias
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Figura 4: Puntuacion media del empleo de estrategias de afrontamiento

b) Resiliencia
En la presente tesis, la puntuacion media obtenida en resiliencia fue 18,14 (DT=3,63). Son

resultados muy similares a los obtenidos en estudios recientes con variedad de poblacion
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espafiola incluidos padres de nifios con enfermedades graves (Rodriguez-Rey, Alonso-Tapia, &

Hernansaiz-Garrido, 2016).

c) Gratitud

La puntuacion media obtenida fue de 34,71 (DT=6,41). Son resultados similares a los

obtenidos en otros estudios con adultos y estudiantes universitarios (McCullough, et al., 2002).

d) Evitacion experiencial
En la escala de evitacion experiencial la puntuacion media fue de 19,90 (DT=8,14). El
minimo 7 y el maximo 37. Siendo las puntuaciones de la muestra por debajo de la media en

muestra no clinica (M= 21,22; DT=7,76) (Ruiz et al., 2013).

e) Importancia y consistencia con los valores

En la presente tesis, la media obtenida en relacion a la importancia de los valores fue 67,28
(DT=11,41), y la consistencia en los valores fue una media de 58,06 (DT=12,23). En la escala
total se obtuvo una media de 125,35 (DT=22,15). El estudio realizado por Wilson et al. (2011)
con poblacién adulta se obtuvo una media de 59,52 (DT=14,14) en la escala de importancia de
los valores y de 63,68 (DT=15,02) en consistencia con los valores. Los resultados muestran
indices menores en la escala consistencia con los valores comparados con la poblacién adulta

normal.

f) Malestar psicolégico

En este estudio, las puntuaciones medias obtenidas para la subescala tension-ansiedad fue
de 12,06 (DT=6,19). En estudios previos se han obtenidos medias de 16,42 (DT=7,64) para
mujeres y de 14,57 (DT=6,51) para hombres (Balaguer, Fuentes, Melia, Garcia-Merita, & Pérez
Recio, 1993). En el estudio de validacion para una muestra no-deportistas se obtuvo una media
de 12,51 (DT=7,59) (Andrade et al., 2002), lo que indica que la presente muestra se encuentra
en niveles habituales de ansiedad. Para la depresion, la puntuacion media fue de 11,58
(DT=7,73). La media de la puntuacion total de malestar fue de 23,64 (DT=13,19). En los estudios
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realizados con muestras genéricas en Espafia se han obtenido resultados en los que la media se
situaba en 9,4 (DT=7,7) estableciendo ademas rangos de puntuacion de 0 a 13 como indices
minimos (Sanz et al., 2003). Ademaés, la media obtenida en el presente estudio se encuentra por
debajo del punto de corte establecido en torno a 12 0 13 como indice de depresion (Lasa, Ayuso-

Mateos, Vazquez-Barquero, Diez-Manrique & Dowrick, 2000).

g) Bienestar

Los niveles de bienestar de los padres de nifios con cancer en funcién de las sub-escalas
de crecimiento personal y de propdsito vital son de M=33,44 (DT=5,77) y M=26,01 (DT=5,79),
respectivamente. En la puntuacion bienestar total obtuvieron una puntuacién media de 59,46
(DT=9,73), y la puntuacién media de item por escala fue de 4,88 y 4,33. Estos resultados son
inferiores a los que se muestran en estudios recientes con poblacion espafiola donde se han
obtenido resultados de 5,08 de media por item en la sub-escala crecimiento personal y 5,04 de

media en la sub-escala propésito vital (Diaz, Starvraki, Blanco & Gandarillas, 2015).

8.3.2. Andlisis Univariado

Se realizan pruebas t de student para distintas variables en funcion del sexo por ser una de
las caracteristicas en las que se han estudiado las diferencias en los padres de nifios con cancer.
Por otro lado, se realizan ANOVAs para estudiar las diferencias en funcion de la enfermedad del
hijo, situacion laboral y nimero de hijos (por lo que supone cuidar del resto de hermanos). A
continuacion, se presentan los datos obtenidos en las distintas variables en funcion de algunas

variables sociodemograficas y de caracteristicas de salud de los hijos.

a) Sexo

Se realizaron pruebas t-student para analizar las diferencias de medias en las distintas
escalas (estrategias de afrontamiento, aceptacion, evitacion experiencial, resiliencia, gratitud,
importancia y consistencia con los valores, malestar y bienestar) en funcion del sexo de los
padres. Los resultados muestran diferencias estadisticamente significativas en alguna de las
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estrategias de afrontamiento. En concreto en el empleo del apoyo emocional y del apoyo social.
En la tabla 33. se muestran los resultados. Siendo las madres las que ponen en mas en marcha
estas estrategias en comparacion con los padres. Para el resto de variables no se encuentran

diferencias estadisticamente significativas entre los padres y las madres.

Tabla 33.

Resultados en funcion del sexo de los padres en algunas estrategias de afrontamiento.
N=78 M DT t p
Afrontamiento activo Padre 5,88 1,53 -1.61 111

Madre 6,47 1,50
e .y Padre 4,68 1,24 -1,66 ,101
Planificacion
Madre 5,28 1,59
. Padre 4,56 1,60 -2,15 ,034
Apoyo emocional
Madre 5,45 1,74
. Padre 4,20 1,41 -2,42 ,018
Apoyo social
Madre 5,03 1,42
Apoyo en las creencias Padre 3,88 1,90 -1,38 172
religiosas Madre 4,60 2,27
Reeinterpretacion positiva Padre 4,52 2,06 -1.13 ,260
P P Madre 5,03 1,78
5 Padre 6,24 1,56 -1,40 164
Aceptacion
Madre 6,67 1,13
N » Padre 3,16 1,10 -,70 ,485
egacion Madre 3,43 1,79
Padre 2,64 ,90 ,66 ,507
Humor Madre 2,49 93
. . Padre 3,24 1,05 -,66 510
Autodistraccion
Madre 3,45 1,43
Autoinculpacion Padre 3,00 1,29 -,64 ,522
P Madre 3,24 1,68
. Padre 2,28 ,67 ,33 ,736
Desconexién
Madre 2,22 ,63
Desahodo Padre 3,92 1,15 -1,66 ,101
g Madre 4,58 1,83
) Padre 2,12 .33 -,63 ,525
Uso de sustancias Madre 2,22 80

b) Numero de hijos y estado civil

En cuando al ndmero de hijos y el estado civil no se han encontrado diferencias
estadisticamente significativas. No hay diferencias entre aquellos padres que tienen un hijo y
aquellos que tienen mas de un hijo. Tampoco lo hay entre aquellos que estan casados y el resto

de grupos en funcién del estado civil.
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c) Situacion laboral y horas de cuidado

Los resultados obtenidos en cuanto a la situacion laboral muestran que no hay diferencias
estadisticamente significativas entre las distintas situaciones laborales. Sin embargo, se
encuentra relacion entre las horas de cuidado y algunas de las variables implicadas. Esto es, las
madres o padres que afirman dedicar mas horas al cuidado de sus hijos obtienen puntuaciones
mayores en malestar y evitacion experiencial mientras aquellos padres que afirman dedicar
menos horas al cuidado también tienen mayores niveles de aceptacion y de resiliencia. En la
tabla 34 se muestran los resultados de las correlaciones entre horas de cuidado y las variables

cuyos resultados han sido significativos.

Tabla 34.
Relacion entre horas dedicadas al cuidado y otras variables
Horas que dedican al cuidado

Aceptacion -,428"™
Resiliencia -,306™
Evitacion experiencial 3317
Malestar ATT™

Nota: **p< 0,01; *p<0,05

Por otro lado, se quiso indagar sobre si las madres eran las que mas tiempo dedicaban al
cuidado de sus hijos junto con los cambios en la situacion laboral. En las tablas 35 y 36 se
muestran las frecuencias y porcentajes totales en funcién del rango de horas de cuidado y de la
situacion laboral de madres por un lado y de los padres por otro. Los resultados muestran que las
madres (35,8%) son las que solicitan méas la baja por enfermedad grave de un hijo en
comparacion con los padres (16%) (yx? =18,050, gl=2, p<0,001). De hecho, el 60% de los padres
continlia trabajando a tiempo completo. Asimismo, se puede ver que son 4 los padres que han
pedido la baja frente a 19 madres. Ademas, en relacion al nimero de horas dedicadas al cuidado
hay diferencias significativas entre padres y madres (y? =27,861, gl=7, p<0,001). De hecho, el

36% de los padres dedican entre 14 y 24 horas frente al 83% de las madres que afirman dedicar
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esa misma cantidad de horas. El 44% de los padres afirma dedicar menos de 8 horas al cuidado

de su hijo frente al 9,5% de las madres.

Tabla 35.
Tabla de contingencia que representa la frecuencia y porcentajes de mujeres por situacion
laboral y rangos de horas de cuidado de los hijos

Situacion laboral Rangos de horas dedicadas al cuidado Total (%)
menos de 8 entre8y 14 de 14 a 24
horas al dia horas al dia horas
Tiempo completo 3 3 11,3%
Tiempo parcial 1 5 11,3%
Parado 1 9 18,8%
Ama de casa 2 1 6 17%
Otros 3 5,6%
Baja por enfermedad 1 18 36%
hijo
Total (%) 9,5% 7,5% 83% 53 (100%)
Tabla 36.

Tabla de contingencia que representa la frecuencia y porcentajes de hombres por
situacion laboral y rangos de horas de cuidado de los hijos

Situacion laboral Rangos de horas dedicados al cuidado Total (%)
menos de 8 entre8y 14 delda24
horas al dia horas al dia horas
Tiempo completo 8 3 4 60%
Tiempo parcial 2 0 0 8%
Parado 1 1 2 16%
Baja por enfermedad 1 3 16%
hijo
Total (%) 44% 20% 36% 25 (100%)

d) Enfermedad del hijo y tiempo desde el diagndstico.

Los resultados obtenidos en relacion al tipo de enfermedad muestran que no hay diferencias
estadisticamente significativas entre los distintos grupos. En cambio, en relacion al tiempo de
diagnostico se encuentran diferencias en la escala gratitud. En la tabla 37. se pueden ver los

resultados en relacién a la gratitud.
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Tabla 37.

Diferencias en los niveles de gratitud en funcion del tiempo desde el diagnoéstico de la

enfermedad del hijo

N=78 M DT F(gysge) p
1 a 6 meses 34,12 5,33 4,77 0,03
Gratitud 7 a 12 meses 31,69 9,94
Maés de 12 meses 37,07 4,99

La prueba post hoc de Tukey mostrd que las diferencias en la gratitud eran so6lo

significativas entre el grupo padres cuyo hijo se encuentra entre los 7 y los 12 meses desde el

diagndstico frente a aquellos que estan en tratamiento desde hace mas de un afio, siendo las

puntuaciones superiores en el grupo de padres cuyos hijos llevan en tratamiento mas de un afio.

8.3.3. Relaciones entre las variables

A continuacion, se presentan en la tabla 38 las correlaciones de Pearson obtenidas entre

los modos de afrontamiento, la aceptacion, el bienestar y el resto de variables (ver tabla 38). A

su vez en la tabla 39 se presentan las correlaciones de Pearson obtenidas entre la evitacion

experiencial, la aceptacion, los valores, la gratitud, la resiliencia, el malestar y el bienestar (ver

tabla 39).

Tabla 38.

Correlaciones de Pearson entre los modos de afrontamiento,

valores, gratitud y resiliencia.

aceptacion, malestar, bienestar,

EE ACEP MAL  BIEN VAL GRA RES
Aceptacion -,195 ,294* -,061 ,246* ,104 ,232* ,127
Afrontamiento Activo -,035 ,108 -,041 ,362**  286* ,158 -,071
Apoyo Emocional ,056 ,251* ,193 ,143 ,159 ,131 -,116
Apoyo Social -,018 211 ,090 ,351** 172 ,315%* 016
Autodistraccion ,317** - 466** ,223* 022 112 -,285*  -188
Autoinculpacién ,339%* - 241* ,119 ,005 -,019 ,061 ,064
Desahogo ,226* 007 ,269* 012 ,015 -,172 -,011
Desconexion ,088 -,178 ,032 ,007 -,007 -,070 -,131
Humor ,179 ,119 ,065 -,112 -,013 -,039 ,210
Negacién ,502** - 538** ,533**  -074 -,084 ,119 -,301*
Planificacién ,362*%* - 246* ,287* 175 ,006 127 -,255*
Reinterpretacién Positiva -,119 ,315** -,226*  435**  389** 217 ,086
Religién ,125 -,127 ,054 ,010 ,230* ,165 -,287*
Uso de Sustancias ,150 -,098 ,143 ,195 ,022 ,031 -,063

Nota: ** p<0,01; * p<0,05

EE: evitacion experiencial; ACEP: aceptacion; MAL: malestar; BIEN: bienestar; VAL: importancia y consistencia con

los valores; GRA: gratitud; RES: resiliencia
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Tabla 39.
Correlaciones de Pearson entre las principales variables
EE ACEP MAL BIEN VAL GRA RES
ACEP -,609**
MAL ,652** - 653**
BIEN -,327**  332*%* - 454**
VAL -,287* A44%* - 408**  516**
GRA ,176 ,302%* - 217 294%*  245*
RES -520**  338**  -443** 218 ,057 ,096

Nota: **p<0,01; * p<0,05
EE: evitacion experiencial; ACEP: aceptacion; MAL: malestar; BIEN: bienestar; VAL: importancia y consistencia con

los valores; GRA: gratitud; RES: resiliencia

8.3.4. Modelo explicativo del bienestar en los padres de nifios con cancer

En el modelo definitivo se representan aquellas variables que han mostrado relaciones
significativas en los analisis previos realizados siguiendo las indicaciones propuestas por
Joreskog (1993). EI modelo de ecuaciones estructurales que se muestra en la tabla 40 y en la

figura 5.

Tabla 40.

Coeficientes de regresion no estandarizados para las variables analizadas
Estimate S.E. C.R. p

Aceptacion <--- Reinterp. Positiva 1,125 ,365 3,084 **
Aceptacion <--- Autodistraccion -1,993 522 -3,821 ***
Aceptacion <---  Negacion -1,353 486 2,785 **
Aceptacion <--- Evitacién Experiencial -,362 ,088  -4,107 ***
Aceptacion <---  Apoyo social 872 440 1,984 *
Apoyo social <--- Activo ,379 ,005 4,003  ***
Apoyo social <---  Gratitud ,058 ,023 2,566 **
Autodistraccién <---  Negacion ,357 ,085 4,217  ***
Bienestar <---  Apoyo social 1,783 ,640 2,786 **
Bienestar <---  Aceptacién ,213 JA11 1922 *
Bienestar <--- Reinterp. Positiva ,963 492 1957 *
Bienestar <--- Activo 1,034 635 1,629 *
Evitacion Experiencial <--- Resiliencia -,910 208 -4,383 ***
Evitacion Experiencial <--- Negacion 1,933 A70 0 4,112 ***
Malestar <--- Evitacion Experiencial ,403 138 2,927 **
Malestar <--- Aceptacién -,568 141 -4,016 ***
Malestar <---  Negacion 1,682 711 2,366 **
Negacion <--- Resiliencia -,133 ,048 -2,772 *
Valores <--- Bienestar ,880 215 4,094 **
Valores <--- Reinterp. Positiva 2,600 1,183 2,198 **

**%p< 0,001; **p< 0,01; *p<.0,05; S=Coeficiente regresién; SE=error estandar; CR=proporcidn critica
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En el presente estudio aquellas variables que han mostrado correlaciones significativas
entre si son las siguientes: modos de afrontamiento como el activo, la negacion, el apoyo social,
la reinterpretacion positiva y la autodistraccion, por otro lado, la evitacion experiencial y la
aceptacion, de igual manera la gratitud, la importancia y consistencia con los valores y la

resiliencia y también variables resultado malestar y bienestar.

En primer lugar, en relacion a las estrategias de afrontamiento representadas en la parte
izquierda del modelo, el afrontamiento activo tiene un efecto directo y significativo en el
bienestar. Igualmente, la reinterpretacion positiva lo ejerce sobre la importancia y consistencia
con los valores. Ademéas, ambos modos de afrontamiento estan relacionados significativa y

positivamente.

La gratitud tiene un efecto directo y significativo en el empleo de la estrategia de apoyo
social. Simultdneamente, la resiliencia tiene un efecto directo significativamente negativo sobre
la estrategia de negacion. Ademas, ejerce una influencia indirecta en la aceptacién, en la
evitacion experiencial y en el malestar psicologico a través de la negacion. El Gnico modo de
afrontamiento que recibe influencia directa y positiva es el apoyo social que la recibe de la

gratitud y del afrontamiento activo.

Sin embargo, al contrario de lo esperado las variables que podian parecer mediadoras no
lo son conforme al modelo. Algunos modos de afrontamiento y la aceptacion y la evitacion
experiencial son variables influidas, ademas, por otra serie de variables que son descritas a
continuacion. La aceptacion recibe influencia directa y positiva tanto de los modos de
afrontamiento (reinterpretacion positiva y apoyo social) como negativa (autodistraccion y
negacion). Y, a su vez, recibe influencia de forma significativamente negativa de la evitacion
experiencial. Asimismo, la aceptacion ejerce una influencia significativa y negativa en el
malestar psicoldgico. La aceptacién junto con el afrontamiento activo, la reinterpretacion
positiva y el apoyo social ejercen una influencia significativa y positiva en el bienestar.
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Las variables de aceptacién y evitacion experiencial actian como mediadoras en las
variables resultado bienestar y malestar psicoldgico. Por Gltimo, la importancia y consistencia
con los valores recibe influencia directa de la estrategia reinterpretacion positiva y del bienestar
psicologico, que esta influido por otras variables mediadora. Por un lado, la aceptacion y, por

otro lado, los modos de afrontamiento.

Como se puede ver en la tabla 41, el modelo propuesto muestra indices de ajuste excelentes

siguiendo los criterios de ajuste propuestos por Schreiber, Nora, Stage, Barlow y King (2006).

Tabla 41.

Indices de ajuste del modelo estructural propuesto

v y¥gl p CMIN/DF  GFI CFI TLI RMSEA
53,816 43 ,125 1,252 0,90 0,96 0,94 0,05
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Los padres son el principal apoyo de los hijos y juegan un papel fundamental en cémo se
adapta el nifio a todas las fases de la enfermedad (Angstrom-Brannstrém et al., 2010; Eiser, 2004;
Long & Marsaland, 2011), por ello surge la necesidad de indagar sobre su vivencia emocional,
asi como establecer modelos tedricos que permitan generar intervenciones psicoldgicas para esta
poblacion. En este sentido, ante una situacion de crisis como es la enfermedad grave de un hijo,
la regulacion emocional en los padres toma especial relevancia por el significado que la misma

tiene para los propios hijos (Campos et al., 2004; Eisenber & Morris, 2002; Morris et al., 2007).

Tradicionalmente, el enfoque de los estudios en los padres de nifios con enfermedades
graves se ha centrado en las consecuencias negativas que tiene para la familia y en la delimitacion
de los factores que contribuian a este malestar, a pesar de que la literatura ha insistido en que la
mayoria de los padres, con el tiempo, se adapta bien (Eiser, 2004; Klassen et al., 2012; Kupst &
Bingen, 2006; Phipps et al., 2015). Sin embargo, son muy pocos los estudios que se han centrado

en las variables asociadas al bienestar de estas familias, en especial de los padres.

Desde estas premisas, y considerando que en la atencion integral al cancer infantil se debe
velar por el desarrollo evolutivo adecuado del nifio (Bengoechea & Lopez-lbor, 2015), se
presenta a continuacion la discusion e integracion de los resultados obtenidos tras la realizacién
de tres estudios. En ellos se han analizado los factores que se consideran relevantes para la
vivencia emocional y las estrategias de regulacion empleadas por los padres, en especial el papel

de la aceptacion en los padres ante la situacion de enfermedad grave de un hijo.

9.1. Estudio cualitativo de padres de nifios con cancer que han

finalizado el tratamiento

La realizacion del estudio cualitativo ha reflejado, a través de los resultados obtenidos en
las distintas categorias y areas, la relacion entre la vivencia personal y familiar de la enfermedad

de un hijo, asi como los aspectos emocionales y el estilo de afrontamiento que los padres emplean
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cuando tienen un hijo con cancer. Las categorias principales expuestas en el apartado de
resultados son: el impacto del diagndstico, el nifio como principal protagonista, la afectacion de
la enfermedad a toda la familia, la atencién médico-psicosocial, las estrategias de afrontamiento,
los miedos presentes en los padres, los aspectos mas dificiles de afrontar y los aspectos positivos
asociados a toda la vivencia. Algunos de estos resultados han sido previamente reflejados en la
literatura cientifica (Baider et al., 1996; Eiser, 2004; Long & Marsland, 2011). Sin embargo,
otros resultan mas novedosos como, por ejemplo, la delimitacion de los aspectos dificiles de
afrontar, la relacion especial padre e hijo, y los aspectos relevantes para una atencion meédico-

psicosocial integral, asi como su vision sobre la ayuda psicoldgica.

En primer lugar, al preguntar a los padres sobre la enfermedad de su hijo aparece reflejado
el impacto del diagnostico para ellos mismos y para toda la familia. Todos ellos sefialan que es
el comienzo de una enfermedad muy larga y desde el inicio son informados de la amplia duracién
del tratamiento. Asimismo, los padres afirman no estar preparados para recibir la noticia a la vez
que sefialan la importancia de un buen diagnostico, asi como del trato profesional y humano
recibido por parte del personal sanitario. La posibilidad de comunicacion bidireccional en esos
primeros momentos resulta algo fundamental. En esta etapa también se experimentan
sentimientos de confusion, de duda, y de incertidumbre por parte de los padres. En general, en
el tiempo previo al diagndstico, los padres cuentan ccmo son conscientes de que su hijo no se
encuentra bien y necesitan que los médicos les aclaren qué esta pasando. Ademas, ante el
diagnostico de la enfermedad de cancer de un hijo, en los padres se activan las vivencias que
ellos han tenido en relacion a esta enfermedad llegando incluso a asociarse directamente con la

muerte.

Al final de la fase de diagndstico hay un componente de aceptacion de la enfermedad y los
padres comienzan a tomar parte activa en los tratamientos y en el cuidado del nifio, ellos mismos

lo expresan de esa manera. Este rol activo de los padres en los tratamientos y en todo el cuidado
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de su hijo favorece una adecuada adaptacion a la nueva situacion (Angstrém-Brannstrom et al.,
2010). Para favorecer una mejor aceptacion y adaptacion al diagnostico por parte de los padres
ha de valorarse y cuidarse mucho el modo de comunicar el diagndstico, lo cual ha sido
ampliamente reflejado en estudios anteriores (Clarke et al., 2005; Lopez-Ibor, 2009; Mack &

Grier, 2004).

En segundo lugar, emerge el tema de que el nifio es el principal protagonista de sus vidas.
La mayoria de los padres identifican su estado emocional con el estado fisico y la fortaleza de
sus hijos. Es decir, en la medida en que el hijo se va encontrando mejor, los padres también estan
mejor. Su vida diaria se organiza en funcion de las necesidades del nifio enfermo. Resultados
que coinciden con los expuestos por Long y Marsland (2011) en su revision de estudios. Por otro
lado, los padres tienen la necesidad de estar cerca de sus hijos e involucrarse en el cuidado. De
hecho, algunos de ellos manifiestan que el deseo de estar con su hijo les impedia en ciertas
ocasiones seguir realizando actividades que sabian que eran necesarias como descansar, ir a
ducharse a casa, etc. Ademas, ellos mismos sefialan el surgimiento de una relacion especial con

ese hijo, que se mantiene en el tiempo, y una profunda admiracion por el mismo.

Asimismo, los padres desean continuar con la educacion de los hijos. En algunos casos los
limites y las normas han seguido estando presentes igual que antes de la enfermedad, sin
embargo, en otros casos, para los padres resulta muy dificil poner limites, realizando un proceso
de evitacion o cayendo en la sobreproteccion. Estas consecuencias se han sefialado previamente
como una preocupacion principal de los padres (Eiser, 2004; Long & Marsland, 2011; Vrijmoet-
Wiersma et al., 2008). La mayoria de los padres afirman que quieren continuar educando a sus
hijos porque piensan en su futuro, aunque a la vez sefialan la dificultad de esa tarea durante el
tratamiento de la enfermedad. Esa dificultad también podria ser fruto de procesos de evitacion

experiencial (Cheron et al., 2009).
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En tercer lugar, los resultados muestran que la enfermedad afecta a toda la vida familiar a
la vez que sucede un cambio en los roles familiares. En este sentido, los padres afirman haber
necesitado organizarse de otra manera diferente a como lo estaban realizando hasta ese momento.
Principalmente las madres sufren la preocupacion por el cuidado del resto de hijos mientras que
tienen que estar presentes de modo especial y continuo con su hijo enfermo. Los padres
manifiestan que prevenir que sus otros hijos sufran consecuencias a raiz de la enfermedad de su
hermano es una de sus mayores inquietudes. Esto lleva a que uno de los dos, el padre o la madre,
se ocupe del colegio, del trabajo, asi como de mantener la rutina familiar en la medida de lo
posible. Esto coindice con los resultados presentados en estudios previos, como los encontrados
por Ballard (2004). Sin embargo, mientras que en estudios anteriores se ha encontrado que la
mayoria de padres sefialaba sentir que los hermanos no estaban siendo incluidos en el tratamiento
de la enfermedad de su hijo enfermo (Barrera et al., 2000; Nolbris, et al., 2007; Woodgate &
Degner, 2002), en el presente estudio los padres consideran a los hermanos como parte activa
del tratamiento permitiendo su presencia en el hospital y facilitando todas las formas de cuidado
hacia todos los miembros de la familia. Esto seria el reflejo de un modelo de trabajo concreto
que se lleva a cabo guiado por uno de los principales objetivos de esta unidad, que es integrar la
enfermedad en la vida normal del nifio y su familia (Bengoechea & Lopez-lbor, 2015; Lopez-
Ibor, 2009). Estos resultados ponen ain mas de manifiesto la necesidad de incluir a todos los
miembros de la familia, y en especial a los hermanos, dentro de todo el proceso de la enfermedad

(Kohlsdorf & Costa, 2012; Murray, 2002).

En relacion a la vida de pareja, los padres afirman que su marido o mujer ha sido su
principal apoyo y, a su vez, vivir esta experiencia juntos les ha servido para unirse. En este
sentido, los padres sefialan que se sienten unidos por un mismo fin: cuidar de ese hijo que ahora
les necesita de modo especial. Estos resultados son parcialmente contrarios a estudios anteriores

en los que se sefalan las dificultades en la comunicacion en la pareja e incluso una mayor tasa
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de divorcio entre los padres de nifios con cancer, comparados con la poblacion normal (Da Silva
et al., 2010; Syse et al., 2010). Estos resultados pueden ser debidos a varias razones, entre ellas,
que haya un mayor cultivo de la vida familiar desde la unidad de oncologia pediatrica, asi como
la facilidad de apoyo y relacién entre las familias de los nifios con cancer o bien que los niveles

previos de cohesion familiar sean més elevados.

En cuarto lugar, los padres exponen su vivencia en relacion a la atencién médica y
psicosocial que recibieron a lo largo de todo el proceso. Muestran esta atenciébn como un
continuo. Para los padres resulta fundamental la confianza en el equipo médico y de esta
confianza brota la gratitud hacia ellos y hacia todas las personas que les han ayudado en esos
momentos. En especial los objetivos 3 y 5 de la Unidad (Ver capitulo 6) se ven reflejados en las
narrativas de los padres haciendo referencia a, por un lado, la atencién de un equipo de
profesionales que trabaja de forma coordinada para que el nifio reciba la atencion diagndstica y
terapéutica que necesita en cada momento y, por otro lado, a la ayuda recibida para integrar la
enfermedad en la vida normal del nifio y su familia (Begoechea & Lopez- Ibor, 2015; L6pez-

Ibor, 2009).

Para los padres también es muy significativo el entorno en el que es atendido su hijo, es
decir como es el hospital, asi como las actividades que se realizan en el mismo y el trato
personalizado y humanizado que dicen haber recibido. Estos resultados tienen relacion con el
estudio cualitativo realizado por Angstrém-Bréannstrém et al. (2010) en el que exponen como el

trato y la atencion fomenta el adecuado afrontamiento de la enfermedad de un hijo.

Ademas, cuando se pregunta a los padres sobre la ayuda psicoldgica, en general contestan
que si que les hubiera sido util. La mayoria de ellos afirman que fueron capaces de consultar
dudas sobre las conductas de sus hijos o de los hermanos, sin embargo, no pidieron ayuda para
su estado emocional porque manifiestan haber llevado bien lo sucedido. Ademas, resaltan la

importancia de que el psicologo forme parte del equipo multidisciplinar que esta al lado del nifio
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y de la familia desde el principio, situacién que queda recogida en las recomendaciones sobre la
atencion interdisciplinar en oncologia (Barbero, 2003; Thaxter et al., 2002). Los mismos padres
consideran que la ayuda psicolégica les podria haber servido para aprender estrategias con el fin
de afrontar del mejor modo posible la enfermedad, para prevenir consecuencias negativas, para
expresar sus emociones y consultar sobre dudas o problemas familiares. Este tipo de atencion
multidisciplinar e integral permite a las familias continuar con la mayor normalidad posible, lo
que contribuye de manera significativa a una mejora en su bienestar (L6pez-1bor, 2009; Polaino-

Lorente, 1995).

En relacién a las estrategias de afrontamiento que los padres manifiestan haber empleado,
destacan: intentar mantener la rutina personal y familiar, focalizacién en el nifio, vivir el
momento presente, buscar y/o recibir el apoyo de otros padres y del equipo, pedir ayuda y ayudar,
expresar sus emociones, cultivar otros valores como la paciencia o la espiritualidad y la evitacion
de pensamientos o circunstancias. La mayoria de ellas son estrategias de afrontamiento activas
y la literatura cientifica ha reflejado que son las mas empleadas por los padres (Angstrém-
Brannstrom et al., 2010; Barrera et al., 2004; Espada & Grau, 2012). Buscar Yy recibir ayuda de
otras personas se incluye dentro de la estrategia de busqueda de apoyo social cuyos beneficios

han sido sefialados en estudios anteriores en esta poblacion (Hoekstra-Weebers et al., 2001).

Los padres sostienen que han expresado sus emociones a través del llanto, de la
conversacion con otras personas, hablando y/o escribiendo. Los padres usan como estrategia
principal el vivir el tiempo presente disfrutando de los pequefios momentos, algo que les ayuda
a lo largo de todas las fases de la enfermedad. El incremento del cultivo de determinados valores
también les ayuda en esos instantes aportando un sentido significativo al cuidado de su hijo.
Tanto vivir el momento presente como el cultivo de valores estaria asociado a experimentar un

mayor significado de la vida general (Hayes et al., 2006; Kashdan & Breen, 2007).
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Asimismo, entre las estrategias de afrontamiento también se identifican algunas de tipo
evitativo, entre ellas se incluye no hablar o no expresar las emociones, que son empleadas por
los padres en alguna ocasion. Sin embargo, los padres manifiestan haber recibido apoyo por parte
de todo el equipo y eso les ha ayudado. Destacan el uso de la estrategia de apoyo social, sobre
todo centrada en el equipo y en los padres del resto de nifios, sefialando en menor medida el
apoyo por parte de amigos. La peticion de ayuda por parte de los padres es otra de las estrategias
que enuncian como relevante a lo largo de todo el proceso de la enfermedad, siendo ademéas un

modo de aceptacion a lo largo del tiempo.

Por otro lado, una de las emociones mas presentes en el discurso sobre la vivencia personal
de los padres es el miedo. EI modelo presentado por Patterson et al. (2004) hacia referencia a
esta emocion como central a la hora de vivir la enfermedad de sus hijos, el miedo a las recidivas
y a la perdida de normalidad en su vida. Los resultados muestran que para los padres el miedo
esta presente en todas las etapas, aunque variando en intensidad y forma, en funcion de la etapa
en la que se encuentren. Los miedos evolucionan desde la posibilidad a que su hijo muera, las
posibles secuelas hasta a las recaidas una vez que ha finalizado el tratamiento. En la etapa de fin
de tratamiento los padres sienten una falta de apoyo, al dejar de tener, en cierto modo, el control
médico con el que cuentan durante el tratamiento. El objetivo en esta fase es que lleguen a ser
capaces de recuperar la vida encaminada a sus valores y que, aunque el miedo esté presente,
puedan vivir con él (Wilson & Luciano, 2002). Esto forma parte de la aceptacion que se pone de
manifiesto en la medida en que los padres son capaces de continuar con su vida y con la vida de
su hijo, a pesar de ese miedo. En esta misma linea, el estudio reciente realizado por McKenzie y
Curle (2012) sefialaba que vivir el dia a dia sin pensar demasiado en el futuro era lo que mas

ayudaba a los padres frente al miedo a las recaidas.

En quinto lugar, se identificaron los aspectos mas dificiles de afrontar que experimentan

los padres, tales como la necesidad de estar bien para toda la familia, la responsabilidad excesiva
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por el cuidado del hijo y del resto de la familia, asi como el dolor por ver a su hijo sufrir
fisicamente. El sufrimiento por la muerte de otros nifios es otro de los aspectos mas dificiles que
declaran los padres, ya que, ante la pérdida de uno de los compafieros de sus hijos, ellos vuelven
a plantearse la posibilidad de que su hijo pueda morir. Ademas, si han estado en contacto con el
nifo y su familia, ellos mismos deben elaborar su propio duelo. En la actualidad, en la
bibliografia revisada, no hay estudios en los que se revele como el resto de padres viven la muerte
de otro nifio que no sea su hijo. Sin embargo, los estudios anteriores sefialan que tener otros hijos
y un firme proposito en la vida son factores que ayudan a la mejor elaboracion del duelo en los
padres, mientras que ni el tiempo ni la causa de la muerte tienen relacion con un mejor pronostico

(Rogers, Floyd, Seltzer, Greenberg, & Hong, 2008).

La incertidumbre con la que deben lidiar durante el tratamiento se convierte en uno de los
aspectos mas dificiles de asumir para todos los padres. Esta incertidumbre que exponen los
padres ha sido sefialada previamente en otras investigaciones (Baider et al., 1996; de Graves &
Aranda, 2008). Ademas, la etapa de fin de tratamiento resulta para los padres una de las mas
complicadas a nivel emocional y familiar porque en ese momento ellos mismos sostienen que
asimilan toda la vivencia de la enfermedad y surge la necesidad de volver a reorganizar los roles.
En esos momentos, manifiestan que sienten miedo intenso y puede haber un aumento de la

ansiedad en este periodo, que los profesionales deben acompariar.

Por altimo, los padres son capaces de expresar aspectos positivos asociados a la vivencia
de la enfermedad, tales como un aumento de su capacidad para apreciar la vida, un crecimiento
personal, un cambio en los valores personales, una mayor aceptacion y un aumento de la
solidaridad, asi como la posibilidad de contemplar como su vida continda. De igual manera,
anteriormente Davis et al. (1998) describieron el proceso de construir el sentido, descubriendo
un significado particular de la situacién dentro de un sentido global de la vida, y esto es lo que

los padres atestiguan haber hecho. Estas caracteristicas positivas evidenciadas por los padres
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tienen relacién con las citadas en estudios anteriores sobre crecimiento postraumatico en padres
de nifios con cancer y tienen una relacion con el cambio positivo de valores y las metas de vida
como resultado de la experiencia (Duran, 2013; Hullmann et al., 2014; Péez et al., 2011). De
modo que, los padres experimentan un cambio positivo como resultado de la trasformacion de la
vivencia de la enfermedad de su hijo en oportunidad de crecimiento y mejora (Tedeschi, &

Calhoun, 2004).

Varios de estos aspectos positivos estan intimamente relacionados con coémo han elaborado
ellos mismos la experiencia y con todo lo que han recibido en la Unidad de Oncologia Pediatrica
donde han sido tratados sus hijos. El sentimiento de agradecimiento a todas las personas que
trabajan en ella es trascendental para esta vision de los aspectos positivos. Ademas, resulta
conveniente sefialar que la confianza en el equipo es algo que se trasforma en relevante en la
medida en que eso les ayuda a agradecer y dar sentido a toda la vivencia de la enfermedad de su
hijo. Los padres dan gracias por la vida de su hijo y por quienes les acompafiaron en todos esos
momentos. De tal modo que, con estos resultados, se podria afirmar que otorgar las gracias a
quienes les han ayudado podria contribuir de modo indirecto a un mejor bienestar. A través de
la gratitud, que desde el modelo Peterson y Seligman (2004) desarrolla la virtud de la

trascendencia, los padres gozarian de mayor bienestar.

Como conclusion conviene sefialar que, gracias al método de estudio cualitativo IPA, se
han podido identificar los principales apoyos de los padres. De este modo, los resultados
obtenidos a través del método de analisis cualitativo empleado permiten tener una visién mas
amplia del comportamiento y la experiencia emocional de los padres de los nifios con cancer a

lo largo del proceso de la enfermedad.

Asimismo, en relacion a las narrativas de evitacion experiencial, los resultados de este
estudio sugieren que éstas pueden representar una manera novedosa y adecuada de evaluar la

evitacion experiencial y la aceptacion. A través de ellas, los mismos padres manifiestan
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comportamientos y estrategias de evitacion de experiencias dolorosas que pusieron en marcha
como modos de vivenciar la dificil situacion a la que se enfrentaron. Esta evitacion se producia
tanto en relacion con ellos mismos (p.ej.: olvidarse de sus necesidades personales), con los demés
(p.ej.: no querer hablar con otras personas sobre la enfermedad, no querer verles) y con sus
propios hijos (p.ej.: la dificultad de los padres para poner limites en los hijos por verlos enfermos
0 porque se sienten mal por exigirles cualquier cosa en esos momentos). De hecho, los padres
Ilegan a afirmar que estas conductas tienen una repercusion a largo plazo para sus hijos y para
ellos, teniendo esto relacion con las consecuencias de la evitacion experiencial y la no
consistencia con lo que realmente uno desea realizar en su propia vida (Blackledge & Hayes,

2001).

La aceptacion fue expresada por los padres, asi como la consistencia con los propios
valores llevando a cabo acciones comprometidas con los mismos. EI mero hecho de hacer una
entrevista y narrar las experiencias en relacién a la enfermedad del hijo ya es un modo de
aceptacion. En esta linea, Santos et al. (2015) describieron como las familias a traves del sentido
aumentaban su esperanza, lo que favorecia una mayor flexibilidad y una mayor aceptacion ante
toda la vivencia de la enfermedad de un hijo. Lo refleja bien este extracto de una de las

entrevistas:

“Pero, es que tampoco puedes huir porque, no es que te vaya a pasar otra vez con el nifio,
pero hija, en la vida pasan cosas y no vale de nada huir de situaciones asi. La suerte que he
tenido es descubrir que puedo ayudar a otras madres, que pienso gque es una cosa

maravillosa, de verdad, o sea, poderlas ayudar...” (Madre de un nifio de 3 afios).

Con estos resultados se podria manifestar que después de la vivencia aumentaria su
flexibilidad, siempre que la vivencia estuviera condicionada por una serie de caracteristicas. De
este modo, los padres, en cierta medida, tienen mas claro que el sufrimiento forma parte de la

vida y que, de algin modo, hay que vivir con los pensamientos, los recuerdos, las emociones
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como el miedo y las situaciones que se les plantean a lo largo de su trayectoria vital. Hay una
orientacion al presente, lo que ellos manifiestan como: “vivir el dia a dia”. Y que resulta

beneficiosa para ellos mismos y su familia.

9.2. Disefio y validacién de Cuestionario de Aceptacion para Padres de

Nifnos con Enfermedades graves (CAPNE)

La aceptacion es un constructo que necesita incrementar los datos sobre su validez (Chawla
& Ostafin, 2007; Kashdan & Rottenberg, 2010). Ademas, existe la necesidad de crear escalas
para la evaluacién de la aceptacion experiencial en poblaciones especificas (Hayes et al., 2004).
Ambas premisas componen uno de los principales objetivos de la presente tesis: la creacion y la
validacion de un cuestionario para este fin, incluyendo las &reas relevantes para entender, de un
mejor modo, la vivencia emocional de los padres de nifios con cancer. Al mismo tiempo, en
Espafia se han realizado muy pocos estudios con padres de nifios con cancer, por lo que la

elaboracion de dicho cuestionario pretende abarcar estos dos aspectos.

Como se sefialé en el capitulo 3 de la presente tesis, las escalas generadas para evaluar la
evitacion experiencial habian recibido criticas por diversos motivos, entre ellos, la dificultad de
comprension de los items, los cuestionarios resultaban muy generales o se solapaban mucho con
el constructo de malestar (Gamez et al., 2011; Hayes et al., 2004). Otras escalas creadas que
solucionaron estos problemas (Gdmez et al., 2011; 2014) han sido poco aplicadas en estudios

cientificos.

De igual manera se crearon cuestionarios para evaluar la aceptacion en otras poblaciones
(ver capitulo 2) y en concreto para padres, uno de los méas reciente es el PAAQ (Parental
Acceptance Questionaire; 6-PAQ; Greene et al., 2015) que, desde el modelo de ACT evalua la
flexibilidad psicoldgica en los padres. Sin embargo, por las caracteristicas singulares en las que

se ve envuelta una familia de un nifio con cancer y los procesos emocionales que pueden derivar
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de ella, surgid la necesidad de crear un cuestionario que hiciera referencia, en concreto, a
situaciones en las que se manifieste esta aceptacion en la etapa de tratamiento de la enfermedad
y adecuada al contexto particular de la oncologia pediatrica. Se trata de indagar sobre las
consecuencias que puede tener para los padres esa “necesidad de sentirse bien” que en ocasiones
lleva a caer en el olvido de lo que es realmente importante para su vida (Wilson & Luciano, 2002,
p. 82). Los padres, en ese momento, necesitan mas que nunca experimentar que su vida tiene un
“para que”, es decir, un camino hacia sus propios valores. Desde el estudio cualitativo previo se
establecieron una serie de marcadores para clasificar y detectar la aceptacion, a saber, con uno
mismo, con el hijo y con los otros que ayudaron a la elaboracion de los items del presente

cuestionario.

El Cuestionario de Aceptacién para Padres de Nifios con Enfermedades graves (CAPNE)
se elabord con el objetivo de profundizar en un constructo atn poco definido y que puede resultar
de utilidad para generar intervenciones de ayuda en esta poblacion. Para ello se partioé de una
relacion de items que componian el cuestionario con una estructura inicial de tres factores:
contacto con el presente, aceptacion y consistencia con los valores personales y familiares. Para
la creacion de los items que componen el cuestionario se consideraron factores externos e
internos, entre ellos, los pensamientos, sentimientos, sensaciones, asi como sus interacciones
(Ellis & Robb, 1994; McCraken et al., 2004; Rogers, 1995) y, por otro lado, las relaciones
personales y las situaciones objetivas que se han asociado mas con lo externo (Williams & Lynn,
2010). Cheron et al. (2009) afirman que la evitacidén experiencial parental se compone de dos
factores: el interno en relacion a la activacién emocional y el externo en relacion a los pasos que

los padres realizan para alterar la forma o frecuencia de la experiencia del hijo.

Se esperaba encontrar una adecuada validez factorial a través de una estructura compuesta
por tres factores, sin embargo, la estructura que mostrd6 mayor ajuste segun los criterios

propuestos por Hu y Bentler (1999) fue la unifactorial, alcanzando indices de ajuste adecuados.
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De este modo la hipétesis 1.1. se rechaza. Como resultado se obtiene un cuestionario final
compuesto por 14 items que forman parte de un Unico factor: aceptacion en padres de nifios con
enfermedades graves. La reduccion de los items iniciales de la escala resulta similar a los
cuestionarios elaborados previamente para este fin. Aquellos que fueron eliminados en este
primer analisis psicométrico, fueron los situados en las posiciones 1, 3, 4, 5, 8, 15 y 18. Varios
de ellos (1, 5, 8) hacian referencia al sufrimiento o la vida plena a pesar de los momentos de
dolor. Estos items estarian incluidos en los factores iniciales aceptacion y vivir el presente y eran

tanto directos como inversos.

Estos resultados podrian ser debidos al contenido de los mismos, que los items no reflejen
tanto la aceptacion en la enfermedad de su hijo como planteamientos mas generales sobre el
sufrimiento o el modo de entender la vida y, por otro lado, que algunos de ellos no se entendiesen
bien. De hecho, algunos de los items que quedaron eliminados, son: “considero que el
sufrimiento forma parte de la vida humana” y “en esta situacién hay que aprender a convivir con

ciertas emociones como son el miedo o la angustia”.

La estructura unifactorial coincide con la presentada por algunos cuestionarios previos
sobre la evitacion experiencial en poblacién general (Bond et al., 2011; Hayes et al., 2004; Ruiz
et al., 2013). Sin embargo, los cuestionarios creados hasta el momento para evaluar flexibilidad
psicoldgica en padres habian mostrado una estructura factorial de mas de un factor (Burke &

Moore, 2015; Greene et al., 2015).

Por otro lado, tal y como se esperaba encontrar en la hipétesis 1.2., la escala mostré una
adecuada consistencia interna con indices adecuados para la escala global de Unico factor
siguiendo los criterios planteados por Nunally (1991). Del mismo modo, en relacién al objetivo
del estudio, que era mostrar la validez de la escala, los resultados mostraron una adecuada validez

convergente, ya que se demostré una relacion estadisticamente significativa y negativa con la
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medida de evitacion experiencial mas empleada hasta el momento, eso es el AAQ-II (Ruiz et al.,

2013). Unos resultados que llevan a confirmar la hipotesis 1.3.

El segundo objetivo a través del cual se pretendia mostrar la relacion entre el CAPNE vy el
bienestar llevé a confirmar la hipotesis 2.1. De este modo, se corrobora la validez de criterio del
cuestionario: el CAPNE presentd una relacion estadisticamente significativa positiva con el
bienestar psicoldgico y negativa con el malestar psicoldgico. Ademas, el CAPNE resultd un
fuerte predictor del malestar y del bienestar en los padres de nifios con céncer a través de los
andlisis de regresion lineal. Asimismo, estos resultados concuerdan con los obtenidos en estudios
anteriores en los que la evitacion experiencial actuaba como predictor de los sintomas de estrés
postraumatico y malestar en padres de nifios con cancer (Cernvall et al., 2013) y en otras
poblaciones (Kumpula et al., 2011; Marx & Sloan, 2005; Plumb et al., 2004; Tull & Roemer,
2003). También ha sido un fuerte predictor para el malestar en padres de nifios con otras

enfermedades (LlIoyd & Hastings, 2008; McCracken & Gauntlett-Gilbert, 2011).

Los resultados obtenidos en el presente estudio resultan destacables porque se ha generado
un nuevo instrumento de evaluacion para esta poblacién que podria resultar un significativo
predictor para el bienestar de los padres de nifios con cancer. Al ser un cuestionario breve, de 14

items, se podria emplear en la prevencion.

9.3. Modelo explicacion del bienestar en los padres de nifios con cancer

y sus variables asociadas

9.3.1. Analisis de la relacion entre los modos de afrontamiento, variables

personales, de regulacion emocional y el bienestar psicoldgico

De acuerdo con los resultados obtenidos en el estudio cualitativo previo, asi como del
estudio de validacion del cuestionario surge la necesidad de establecer un modelo explicativo

teorico del bienestar de los padres de nifios con cancer empleando una serie de variables
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asociadas y a las que se ha hecho referencia en la revision tedrica de la presente tesis. Estas
variables asociadas a la vivencia y a la regulacion emocional de los padres de nifios con cancer
son: estrategias de afrontamiento, la gratitud, la resiliencia, la importancia y consistencia con los
valores, la evitacion experiencial y la aceptacion, y como variables resultado el malestar

emocional y el bienestar psicologico.

En relacion a las hipdtesis planteadas sobre las variables contextuales, se presentan a
continuacion los resultados obtenidos. En cuanto al sexo y a los modos de afrontamiento, los
resultados muestran que las madres emplean en mayor medida el apoyo emocional y el apoyo
social existiendo diferencias estadisticamente significativas en comparacion con los padres.
Estos resultados llevan a confirmar la hipotesis 3.1.1. Estos resultados concuerdan con algunas
investigaciones previas que sefialan la diferencia en el afrontamiento entre hombres y mujeres
(Beléndez, 2012; Goldbeck, 2001; Hastings et al., 2005; Hoekstra-Weebers et al., 1998).
Ademas, cuando no hay sincronia en algunos de los modos de afrontamiento, como puede ser,
por ejemplo, la busqueda de informacion o la planificacion, puede darse una disminucion de la
calidad de vida del hijo percibida por los padres (Goldbeck, 2001). Estos resultados sobre las
diferencias en los modos de afrontamiento, principalmente en las busquedas de apoyo emocional
y social entre padres y madres, son relevantes para la familia. Estas discrepancias se han asociado
con desajuste marital y a la vez se ha sefialado que, por ejemplo, las madres prefieren una
comunicacion abierta y frecuente y eso contribuye de modo significativo a su bienestar

(Dahlquist et al., 1993; Shapiro & Shumaker, 1988).

Por el contrario, no se han encontrado diferencias estadisticamente significativas en los
niveles de malestar y bienestar de los padres de nifios con cancer; de este modo se cumple la
hipbtesis 3.1.2. Estos resultados contradicen a parte de la literatura previa en la que si se
encontraban algunas diferencias entre los padres y las madres, principalmente en los niveles de

malestar (Goldbeck, 2001; Grau & Espada, 2012). Los estudios anteriores han sefialado que las
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madres expresan mayor malestar en comparacion con los padres (Wijnberg-Williams et al.,
2006b) algo que no se ha visto reflejado en los resultados de la muestra de la presente tesis

doctoral.

En cuanto al nimero de hijos, no se han encontrado diferencias estadisticamente
significativas entre aquellos padres que tienen un hijo y aquellos que tienen méas de un hijo en
ninguna de las variables, por lo tanto, se rechaza la hip6tesis 3.1.3. Se podria decir que los padres
con mas de un hijo tienen otros hijos por los que continuar cultivando valores, lo que contribuiria
a un mayor bienestar. Sin embargo, también se puede pensar que el hecho de tener otros hijos es
una preocupacion afiadida en especial a la hora de la organizacion familiar (Ballard, 2004; Long

& Marsland, 2011).

Ademaés, en relacion al estado civil tampoco se han encontrado diferencias
estadisticamente significativas en la muestra del presente estudio lo que llevaria a rechazar la
hipétesis 3.1.4 que afirmaba que los casados serian los que presentarian mayores niveles de
aceptacion y bienestar frente al resto de grupos. Uno de los motivos de este resultado podria ser
que el porcentaje de no casados en la muestra es poco representativo, ya que el 84,6% de los

participantes estaban casados.

En la misma linea, no se han encontrado diferencias estadisticamente significativas en
funcidn de la situacion laboral actual, lo que lleva a confirmar la hipétesis 3.1.5. Por lo tanto, se
puede concluir que la vivencia emocional de los padres tampoco va a estar condicionada por la
situacién laboral. Algo que puede ser relevante para dar sentido a este resultado es que en Espafia
hay una ley que permite a los padres obtener la reduccién de jornada por enfermedad grave de
un hijo. Esta ayuda socio-laboral permite a los padres continuar con su trabajo a la vez que facilita
el cuidado de su hijo enfermo. De hecho, las dificultades en el trabajo de los padres son un factor

que dificulta la adaptacion de los mismos (Anderson & Kaye, 2009; Eiser, 2004).
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En segundo lugar, se generaron las hipotesis relacionadas con los factores directamente
asociados a las caracteristicas de la enfermedad del hijo. A continuacion, se muestra la
discusion de los resultados. Las madres son aquellas que en mayor medida cambian su situacion
laboral. En este sentido, el 60% de los padres contintia trabajando a tiempo completo, frente al
11,3% de las madres. Por lo tanto, las madres suelen ser aquellas que se ocupan del cuidado del
hijo mientras que los padres tienen otro rol que es el de continuar trabajando, atender al resto de
hermanos, etc (Castillo & Chelsea, 2003; Long & Marsland, 2011). El resultado en relacion al
numero de horas dedicadas al cuidado muestra que el 36% de los padres dedican entre 14 y 24
horas al cuidado de sus hijos frente al 83% de las madres que afirman dedicar esa misma cantidad
de horas. El 44% de los padres afirma dedicar menos de 8 horas al cuidado de su hijo frente al
9,5% de las madres, estos resultados confirman la hipotesis 3.2.1. Por este motivo, la mayoria de
estudios se han realizado s6lo con madres porque son las que estan al cuidado del hijo y presentes
en el hospital, con lo cual el acceso es mas facil. Este estudio ha querido también reflejar el
estado emocional de los padres. De hecho, no se puede olvidar el rol del padre, que resulta
fundamental para el apoyo emocional y la reorganizacion familiar (Bennett-Murphy, Flowers,
McNamara, & Young-Saleme, 2008). En este sentido, Brown et al. (2008) mostraron la dificultad
de afrontar la enfermedad de un hijo solo; esto es una realidad sobre todo para el caso de padres

y madres divorciados.

A su vez, estos resultados obtenidos son relevantes para la verificaciéon de la siguiente
hipétesis, que explora la relacion entre el nimero de horas dedicadas al cuidado y el bienestar
emocional de los padres de nifios con cancer. En los resultados del estudio se ha encontrado una
relacion entre las horas de cuidado y algunas de las variables implicadas. Esto es, las madres o
padres que afirman dedicar mas horas al cuidado de sus hijos obtienen puntuaciones mayores en
malestar y evitacion experiencial, mientras aquellos padres que afirman dedicar menos horas al

cuidado presentan mayores niveles de aceptacion y de resiliencia. Sin embargo, la hipotesis 3.2.2.

267



UNIVERSIDAD CEU SAN PABLO

queda parcialmente confirmada porque no se ha encontrado relacion entre el nimero de horas
dedicadas al cuidado y la importancia y consistencia con los valores en los padres de nifios con
cancer. Estos resultados pueden deberse a que los padres estan cultivando otras areas de su vida
y, aunque el nimero de horas dedicadas al cuidado sea elevado, no tienen la sensacion de
cansancio por estar todo el dia al cuidado de su hijo exclusivamente y, a la vez, este cuidado les
permite poner en marcha otros valores. Ejemplo de ello puede ser que algunos padres comiencen
a cultivar valores que hasta ahora no habian realizado, como ser mejor persona, profundizar en
una mayor vida espiritual o cuidar de su hijo con especial atencion, lo que se convierte en su
valor principal. Ese cambio de perspectiva también ha sido previamente reflejado en las
narrativas de los padres de nifios fuera de tratamiento en el estudio cualitativo que también forma
parte de la presente tesis, asi como en la literatura cientifica (Baider et al., 1996; Duran, 2013;
Klassen et al., 2012). Los resultados indican que aquellos padres que manifiestan dedicar menos
horas al cuidado obtienen mejores resultados en resiliencia y aceptacion. Esto también puede
tener que ver con los roles familiares, por ejemplo, quien trabaja fuera y ayuda a los hermanos
puede tener mas la sensacidn de continuar su vida normal y ser consistente con el resto de valores.
Otro de los motivos por los que algunos de los padres dedican menos horas puede ser porque su
hijo ya se haya reincorporado a su colegio o que se encuentre en una fase distinta del tratamiento.
Cuando los padres sefialan que dedican menor horas al cuidado tiene relacion con la sensacién
de mayor continuidad de la rutina familiar. Se sabe que mantener la rutina es uno de los aspectos
que mas ayuda a la adaptacion de las familias ante la enfermedad grave de un hijo (Eapen &

Revesz, 2003; Kylma & Juvakka, 2007; Lopez-lbor, 2009; Polaino-Llorente, 1995).

Estos resultados son interesantes porque afirman que un numero mayor de horas dedicadas
al cuidado se ha relacionado con malestar y evitacion experiencial seria algo limitado sin
considerar otros factores que pueden estar mediando en esa relacién. Esto es, puede que, aunque

afirmen estar cuidando de su hijo muchas horas, la ayuda que los padres y madres sienten que
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reciben en las mismas unidades donde recibe tratamiento, por ejemplo, desde los equipos de
voluntariado, puede estar afectando también estos resultados. Hay pues otros factores que

entrarian en juego y que deberian ser analizados.

Otro de los factores que muestran estudios previos sobre resiliencia en padres de nifios con
cancer fue la capacidad de expresion de los padres y la salud (Rosenberg, Dussel et al., 2014).
En este sentido, la menor resiliencia estaria relacionada con una peor percepcion de autoeficacia
en el cuidado. En el presente estudio, al evaluar la resiliencia se preguntaba a los padres si ellos
creian que se recuperaban pronto ante una situacion dificil; esto incluiria su auto-percepcion, es
decir, como se ven a ellos mismos, lo que se denomina aspectos metacognitivos y que se ha visto
que tienen relacion con el bienestar en los padres de nifios con cancer (Toffalini et al., 2015). En
la medida en la que esos padres sean capaces de encontrar un sentido a esa situacién también se

sentiran mas resilientes (L6pez & Rodriguez, 2007; Rodriguez & Lopez, 2008).

Por otro lado, entre las variables asociadas a la propia enfermedad del hijo destaca el tipo
de diagndstico. Los resultados sefialan que no se ha encontrado relacion entre el tipo de
enfermedad y ninguna variable asociada a la vivencia emocional de los padres. Estos resultados
confirman la hipétesis 3.2.3 y concuerdan con resultados de estudios anteriores (Barakat et al.,
2006; Eiser, 2004). En relacién a la hipotesis 3.2.4. en la que se considerd que el tiempo desde
el diagndstico tendra una influencia en alguna de las variables para los padres, se ha confirmado
parcialmente. Los resultados muestran diferencias estadisticamente significativas en los niveles
de gratitud entre el grupo de padres que se encuentra entre los 7 y los 12 meses del diagndstico,
frente a aquellos que estan en tratamiento desde hace mas de un afio. La gratitud es mas alta en
el grupo de padres cuyos hijos llevan en tratamiento mas de un afio. Como consecuencia, se
podria afirmar que durante la fase de tratamiento entre los 7 y los 12 meses, la gratitud expresada
por los padres es menor, sin embargo, cuando el hijo lleva méas tiempo en tratamiento esa gratitud

aumenta. Esto puede indicar que quiza ellos mismos ven como un regalo el disfrutar de su hijo
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a la vez que el tratamiento esté funcionando. De hecho, Jurbergs et al. (2009) afirmaron que el
tiempo desde el diagndstico, el estado del tratamiento y la historia de recaidas son factores que
afectan a la vivencia emocional de los padres de nifios con cancer. Puede que a medida que pase
el tiempo, aumente en los padres su capacidad para reconocer los aspectos buenos asociados a la
vivencia de la enfermedad de su hijo y puede resultar beneficioso para ellos mismos este cambio
de actitud (Emmons & McCullough, 2003; Ljungman et al., 2014; Unsworth et al., 2010;

Watkins et al., 2003).

Més aln, es muy destacable que ninguna otra variable se haya visto afectada por el paso
del tiempo desde el diagndstico. La aceptacion y la resiliencia no se han visto afectadas por el
paso del tiempo, contrariamente a lo que inicialmente se esperaba obtener. La aceptacion ha sido
sefialada en estudios anteriores como caracteristica personal estable en el tiempo que afecta a la
regulacién emocional (Hayes et al., 2010; Lloyd & Hastings, 2008; Spinhoven, et al., 2014). En
este sentido, la resiliencia también apareceria como caracteristica estable desde las visiones
menos dinamicas, en las que se cree que la persona pone en marcha las estrategias resilientes que
posee en el momento de dificultad (Bonanno, et al., 2011; Rutter, 2006; Tugade, et al., 2004).
Desde estas visiones tendria sentido considerar ambas variables como no dependientes del
tiempo ni del aprendizaje, sino que aparecerian como caracteristicas personales previas que
modularian la regulacion emocional (Kashdan, & Rottenberg, 2010; Spinhoven, et al., 2014;

Tugade et al., 2004).

En tercer lugar, los resultados obtenidos sobre las variables que tienen relacién con la
aceptacion resultan significativos para contribuir a la explicacion del bienestar de los padres de
nifios con cancer, de tal modo que favorecen un acercamiento al modelo teérico en el que la
aceptacion tendria un papel central. De hecho, la aceptacidén parental de emociones se ha
asociado con mejor regulacion emocional en los hijos (Ramden & Hubbard, 2002), algo que

resulta especialmente relevante en el contexto de la enfermedad pediatrica. En este sentido, por
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un lado, se ha encontrado relacién entre algunos modos de afrontamiento y la aceptacion,
evaluada a través del CAPNE. Se confirma de modo parcial la hipotesis 4.1 en la que se corrobora
la relacion estadisticamente significativa y positiva entre la aceptacion (CAPNE) y la aceptacion
como modo de afrontamiento, la basqueda de apoyo emocional y la reinterpretacion positiva.
Sin embargo, no se ha encontrado relacion estadisticamente significativa entre la aceptacion
(CAPNE) vy el afrontamiento activo, el apoyo social, ni con las creencias religiosas. Estos
resultados pueden ser debidos a que esos modos concretos de afrontamiento se asocian con el
bienestar de los padres, pero sin tener relacion directa con los procesos de aceptacion en la
presente muestra. Asimismo, al contrario de lo esperado, se ha encontrado relacion
estadisticamente significativa y negativa entre la aceptacion (CAPNE) y la planificacion. En este
sentido, la autodistraccién, la autoinculpacién y la negacion también presentan una relacién

estadisticamente significativa y negativa con la aceptacion (CAPNE).

Ademas, los padres de nifios con cancer emplean en mayor medida las estrategias de
afrontamiento activas; entre ellas, las mas empleadas han sido la aceptacion, el afrontamiento
activo y el apoyo emocional, y las que menos el humor, la desconexion y el uso de sustancias.
Por lo tanto, se confirma la hipotesis 4.1.1. Sin embargo, al contrario de lo esperado, hay otras
estrategias de afrontamiento que no han tenido relacion con ninguna variable, entre ellas, la
desconexidn, el afrontamiento a través del humor y el uso de sustancias; coincidiendo con que
son aquellas estrategias que menos emplean los padres de la presente muestra y en otros estudios

anteriores (Espada & Grau, 2012).

Otras hipotesis formuladas en relacién a los modos de afrontamiento son confirmadas. De
este modo se ha confirmado la hipétesis 4.1.2 en la que se esperaba encontrar una relacion
significativa y positiva entre la aceptacion y el bienestar y la gratitud. Por lo que se puede
concluir que la aceptacién como modo de afrontamiento de algin modo esta relacionada con los

procesos de gratitud y bienestar en estos padres. De igual manera, la hipétesis 4.1.3. confirma la
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relacion entre el afrontamiento activo y la reinterpretacion positiva, el bienestar y la importancia
y consistencia con los valores. Con los resultados obtenidos se confirma esta hipotesis, puesto
que se encuentra una relacion positiva y fuerte entre las variables. Estos resultados tienen
relacion con los planteados por Compas et al. (2015), quienes sostienen que la reformulacion y
la aceptacion se han visto relacionadas con menores niveles de malestar en padres de nifios con
cancer. Estas estrategias han sido consideradas como adaptativas y se han relacionado con

indices altos de salud (Aldao & Nolen-Hoeksema, 2012; Penley et al., 2002).

En cuanto al malestar de los padres de nifios con céncer, la hipdtesis 4.1.4., que sefialaba
que el empleo de estrategias pasivas como la negacion o el desahogo tendrian relacion con el
malestar, queda confirmada. La relacion entre el malestar y la negacion y el desahogo es
estadisticamente significativa y positiva. Ademas, se ha encontrado relacién entre el malestar y
la planificacién, lo que confirma parcialmente la hipétesis 4.1.5. Sin embargo, la autodistraccion
no se relaciona con ninguna variable resultado, ni con el bienestar ni con el malestar, aunque si
tiene una relacion significativa y positiva con la evitacion experiencial. En este sentido, la
evitacion experiencial, la falta de expresion, la rumiacion y las estrategias evitativas en general
se han relacionado con el malestar en los padres de nifios con cancer (Cernvall et al., 2012, 2013,
2016). De igual modo, en la presente muestra, la autodistraccion se relaciona significativa y
negativamente con la aceptacion. Estos resultados se podrian interpretar considerando que la
autodistraccion en si misma no seria una estrategia desadaptativa, aunque si de alguna manera
lleva a los procesos de evitacion experiencial, entonces resultaria perjudicial. Es decir, si la
persona al poner en marcha la estrategia de autodistraccion estd intentado librarse de sus
experiencias internas negativas, esto tendria relacién con el malestar a través de los procesos de
evitacion experiencial. La relacién entre la estrategia de autodistraccion y la evitacién
experiencial ha sido sefialada anteriormente (Karekla & Panayiotou, 2011). Al mismo tiempo y

con los resultados obtenidos se podria concluir que los procesos de evitacidn experiencial tienen
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un papel en la regulacién emocional junto a otras estrategias de afrontamiento que disminuyen o

aumentan el malestar o el bienestar emocional (Kashdan et al., 2006).

Por ultimo, el empleo de apoyo en las creencias religiosas se ha relacionado con la
importancia y la consistencia de los valores, lo que confirma la hip6tesis 4.1.6. Ademaés de los
resultados en las hipotesis planteadas, también se han obtenido otros datos significativos en
relacion a las estrategias de afrontamiento, entre ellos, que la negacion, la planificacion y el
apoyo en las creencias religiosas se han correlacionado de modo negativo y significativo con la
resiliencia. En estudios anteriores, el afrontamiento activo y la flexibilidad cognitiva, unidas al
apoyo social percibido, son algunos de los factores que se han vinculado a la resiliencia, y asi
adoptan un papel protector frente a las consecuencias negativas ante situaciones de pérdida

(Bonnano et al., 2004; Shrivastava & Desousa, 2016).

Por otro lado, los resultados obtenidos en algunas variables consideradas como mediadoras
muestran que la gratitud se relaciona positivamente con la aceptacion y el bienestar,
confirmandose asi la hipotesis 5.1. De igual modo hay una relacion estadisticamente significativa
entre gratitud y la importancia y consistencia con los valores verificando la hipétesis 5.1.1.
Ademas, la gratitud presento relacion positiva y significativa con la estrategia de busqueda de
apoyo social y la aceptacién, de tal modo que se satisface la hipotesis 5.1.2. Estos resultados
podrian indicar que las personas que buscan o reciben el apoyo social en mayor medida también
estdn mas agradecidas. Uno de los items del cuestionario de gratitud (McCullough et al., 2002)
es: “me siento agradecido por una gran cantidad de gente” lo que refleja, de algin modo, la
posibilidad de apoyo social al contar con personas o saber que los demas te pueden ayudar. En
este sentido, Wood et al. (2007) sefialaron que hay mas tendencia a la busqueda de apoyo social
en las personas que mostraban mas agradecimiento. En los padres de nifios con cancer se sabe
que el apoyo social es un fuerte predictor del bienestar para estas familias (Hoekstra-Weebers et

al., 2001; Long & Marsland, 2011; Pai et al., 2006). Por lo tanto, podria ser uno de los pilares
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fundamentales en la ayuda a los padres de nifios con cancer porque se fomentarian modos

adecuados de regulacion emocional a través de la estrategia de apoyo social y la gratitud.

Asimismo, la hipétesis 5.2. planteada sobre la resiliencia queda parcialmente confirmada,
ya que se ha obtenido una relacion estadisticamente significativa, negativa y fuerte con el
malestar y con la evitacion experiencial. Contrariamente a lo esperado, no se ha encontrado
relacion entre la resiliencia y el bienestar. La resiliencia ha sido un constructo dificil de estudiar
y definir y la forma en que ha sido evaluada en este estudio quiza tenga que ver con la falta de
relacion con el bienestar, o también porque la resiliencia se relacione con el bienestar a través de
la aceptacion (CAPNE). Estos resultados sorprenden y llevan a considerar la resiliencia como
factor protector de las consecuencias negativas emocionales (Edward, 2005) y no como un factor
que fomenta directamente el afrontamiento activo o las variables relacionadas con el bienestar
(Shrivastava & Desousa, 2016). Sin embargo, se encontré una relacion estadisticamente
significativa y negativa con la aceptacion (CAPNE). En este sentido, estudios previos ya
apuntaban a que, en los padres de nifios con cancer, un mayor malestar estaba presente en
aquellos que presentaban niveles bajos de resiliencia (Rosenberg, Starks et al., 2014). De igual
manera, la resiliencia habia aparecido como mediadora entre las consecuencias del cuidado de
un hijo y el malestar emocional (Cassidy, 2013; Young et al., 2002). En este sentido, los
resultados obtenidos muestran que la relacion entre la resiliencia y el bienestar estd mediada por
la evitacidn experiencial y la aceptacion y no aparece una relacion directa. De hecho, Rosenberg,
Wolfe et al. (2014) sefialaron que los padres de nifios con cancer consideraban resiliencia el
poder continuar con su vida diaria, un hecho que tiene mas relacion con los valores que con las

caracteristicas emocionales.

En efecto, la importancia y consistencia con los valores en los padres de nifios con cancer
ha tenido un papel significativo porque los resultados han mostrado una relacion estadisticamente

significativa y positiva con el bienestar y la aceptacion, y negativa con la evitacion experiencial,
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confirmando asi las hipotesis 6.1., 6.1.1. y 6.1.2. Por lo tanto, los valores tendran un papel
relevante a la hora de evaluar el bienestar de estas familias y permiten proponer modelos de
ayuda desde las unidades de oncologia pediatrica. En este sentido, los valores interpersonales e
intrinsecos, es decir, aquellos que promueven el crecimiento personal, la aceptacion y el sentido
de afiliacion, son aquellos que més se han relacionado con el propio bienestar en la literatura
cientifica previa. El cuidado de un hijo enfermo es un valor interpersonal e intrinseco (Park, et

al., 2004; Reis et al., 2000; Ryan & Deci, 2000).

Los resultados expuestos generan un panorama amplio sobre la vivencia emocional de los
padres de nifios con cancer y sus variables asociadas. Los modos de afrontamiento junto a otras
caracteristicas como la gratitud o la resiliencia son factores mediadores en la regulacion
emocional. La importancia y consistencia con los valores aparece como factor asociado a las
variables mediadoras aceptacion y evitacion experiencial, y de igual manera con el bienestar.
Estos resultados llevarian a pensar desde el modelo de ACT que la consistencia con los valores
podria venir determinada por la aceptacion; es decir, en la medida en la que uno acepta sus
experiencias internas se podra encaminar mas a sus valores (Wilson & Luciano, 2002). La
persona que cultiva sus valores de algin modo tiene un camino en el que transformar sus
creencias en acciones, de tal modo que estos valores son la guia para vivir el dia a dia (Flaxman

et al., 2010; Wilson et al., 2011).

9.3.2. Modelo explicativo del bienestar psicologico en padres de nifios con

cancer.

En relacion a uno de los objetivos fundamentales del presente estudio, que es proponer un
modelo tedrico de explicacion del bienestar de los padres de nifios con cancer, se discuten a

continuacion los resultados obtenidos.

La hipdtesis 7.1.1. queda confirmada parcialmente porque el apoyo en las creencias
religiosas no aparece como facilitador de los procesos de aceptacion ni de bienestar en el presente
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modelo, al contario de los resultados mostrados en estudios anteriores (Fletcher et al., 2010;
Hildenbrand et al., 2014). Por otro lado, la estrategia de autodistraccion aparece como no
facilitadora de los procesos de aceptacion, esto es, tiene una influencia negativa en la aceptacion.
La negacion contribuye a los procesos de evitacion experiencial, de igual manera en la
aceptacion, pero modo negativo, y su vez presenta una influencia directa sobre el malestar. La
planificacion no aparece relacionada ni con el malestar ni con la evitacion experiencial, por lo
tanto, también la hipétesis 7.1.2 queda parcialmente confirmada. Estudios previos habian
sefialado la evitacion como moderadora entre los estilos de afrontamiento y el malestar
emocional (Fledderus et al., 2010; Kashdan et al., 2006). Por lo tanto, el malestar esta explicado
principalmente por la negacion y la evitacion experiencial. En este sentido la evitacion
experiencial contribuye de manera significativa a explicar la presencia de malestar psicoldgico,
resultados que concuerdan con los realizados por Fleddeurs et al. (2010) y Chawla y Ostafin

(2007).

Ante un evento vital tan significativo como es la enfermedad grave de un hijo, los padres
ponen en marcha estrategias de regulacion emocional entre las que estaria incluida la evitacion
experiencial y la aceptacion. En los resultados obtenidos en relacion con la variable de evitacién
experiencial en el modelo de ecuaciones estructurales, se han producido algunos cambios
respecto a los analisis de las correlaciones. En primer lugar, la evitacion experiencial no parece
presentar un efecto de mediacion entre algunos modos de afrontamiento y el bienestar. Ademas,
la relacion estadisticamente significativa y negativa en las correlaciones entre evitacion
experiencial y bienestar y valores ha dejado de serlo en el modelo de ecuaciones estructurales.
De este modo, la evitacion experiencial contribuye a la explicacion del malestar teniendo un
papel esencial, puesto que en el modelo presentado mantiene una importante y significativa

relacion con esta variable. Este modelo resulta consistente con las investigaciones previas de
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otros autores que han sefialado la gran relacion entre la evitacion experiencial y el malestar

emocional en la poblacién general (Hayes et al., 2004).

En cuanto a las variables que en un inicio partian como mediadoras en el modelo ha
resultado que no actian como tal, por lo tanto, se rechaza la hipdtesis 7.2. La gratitud y la
resiliencia influyen de un modo indirecto en los procesos de aceptacion, evitacion experiencial,
bienestar y malestar en los padres de nifios con cancer a traves de algunos modos de
afrontamiento. En concreto, la gratitud favorece la estrategia de busqueda de apoyo social
mientras que la resiliencia tiene su influencia en la estrategia de negacion. Por lo tanto, las
personas con mayor resiliencia podran en marcha en menor medida estrategias de negacion que
después derivasen en la evitacion experiencial y asi en el malestar en estos padres. La menor
resiliencia se relaciona con una mayor evitacion experiencial a través de la estrategia de
negacion. Estos resultados son especialmente significativos para el modelo porque tanto la
gratitud como la resiliencia aparecerian como variables influyentes en los estilos de
afrontamiento y en la regulacion emocional, y asi contribuyen a la explicacion de la vivencia
emocional de los padres de nifios con cancer. En esta linea, la literatura cientifica sefiala que las
personas mas resilientes y que expresan mas gratitud tienen mas capacidad para reformular, dar
significado y afrontar de modo activo las experiencias, lo que tiene relacion con una mejor
adaptacion, bienestar y salud (Carver et al., 1989; Fredrickson et al., 2003; Laing & Moules,

2014; Tugade et al., 2004; Wood et al., 2007).

Por otro lado, el bienestar de los padres, considerado como variable resultado en el modelo
inicial, se muestra determinado por la aceptacion y por algunos modos de afrontamiento, en
particular, por el afrontamiento activo, la reinterpretacion positiva y el apoyo social. Estos
resultados confirman la hipdtesis 7.3. En este sentido, la aceptacion se habia relacionado
previamente con un mayor disfrute de las actividades de la vida diaria, con un mayor significado

vital (Hayes et al., 2006; Kashdan & Breen, 2007; Machell et al., 2015). Y, de igual manera, los
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modos de afrontamiento como el apoyo social y la reformulacion también han tenido relacion

con el bienestar (Grootenhuis & Last, 1997; Klassen et al., 2007).

El bienestar de los padres y la estrategia de reinterpretacion positiva son las variables que
contribuyen de modo significativo al aumento de la importancia y consistencia con los valores.
Estos resultados obtenidos Ilevan a rechazar la hipotesis 7.4 porque la importancia y consistencia
con los valores no esta influida por la aceptacion. Con estos resultados se podria enunciar que,
si la aceptacion incluye capacidad de adaptacion a las demandas del entorno y el contacto con el
momento presente junto con la habilidad de cambiar de perspectiva, permite realizar un balance
para cambiar o mantener el comportamiento adecuado para seguir hacia sus valores finales
(Gloster et al., 2011; Hayes et al., 2006; Kashdan & Rottenberg, 2010). En el presente modelo
de los padres de nifios con cancer no parece que esta flexibilidad contribuya de modo directo a
la importancia y consistencia con los valores, sino que lo hace a través del bienestar. Tampoco

la evitacion experiencial tiene una influencia en la importancia y consistencia con los valores.

Este modelo resulta de especial relevancia desde la Terapia de Aceptacién y Compromiso
porque la variable final resultado es la importancia y consistencia con los valores, esto es, si la
persona esta siendo consistente con sus valores y si tiene areas valiosas a las que otorga
importancia (Blackledge & Hayes, 2001; Hayes et al., 1999; Wilson & Luciano, 2002). Por lo
tanto, desde este modelo se afirma que los valores no modulan el bienestar, sino que son la
variable resultado indicativa de codmo estan viviendo los padres la situacion de enfermedad grave
de un hijo. El proposito vital y el crecimiento personal junto con la reinterpretacion positiva
llevan a los padres a cultivar sus valores personales. Este cultivo de los valores para los padres
de nifios con cancer puede ser de numerosas areas, entre ellos también pueden aparecer los
valores experienciales (Frankl, 2009) y su relacion con vivir el momento presente, “estar donde
tengo que estar haciendo lo que tengo que hacer” puede ser lo que mas ayude a los padres. Buscar

su sentido de la vida a través de la persecucion de objetivos vitales, es decir, realizacién de
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valores personales, se ha relacionado previamente con el bienestar (Linley, et al., 2010; Steger
etal., 2009). Asimismo, el crecimiento personal, los valores personales y de mejora tendrian que
ver con poner en marcha valores actitudinales en la linea de lo también propuesto por Frankl

(1991; 2009).

Lo més destacado del modelo es que, en contra de lo esperado, la aceptacién no influye de
modo directo en la importancia y consistencia con los valores, sino que lo hace a través del
bienestar eudaimonico en sus dos dimensiones de proposito vital y crecimiento personal. Por lo
tanto, fomentar la aceptacion llevaria a una mejora en el proposito vital y el crecimiento personal,
esto es, el bienestar, y esto podria llevar al cultivo de més areas valiosas y a ser mas consistente
con ellas. En este sentido, Kashadan y Breen (2007) mostraron como la evitacion experiencial
actuaba como mediador entre el cultivo de los valores materialistas y el bienestar subjetivo, a la
vez que se relacionaba con emociones negativas. Al disminuir la evitacion experiencial la
persona presentaba un mayor bienestar eudaimonico, principalmente el sentido de la vida, la
gratitud y las emociones positivas. Por lo tanto, perseguir las metas personales y tener un
propdsito en la vida solo es posible a través de la aceptacion de los eventos internos y las
experiencias, asi como el aprendizaje y el crecimiento que puede derivar de las mismas (Litman

& Lunsford, 2009; Machell, et al., 2015; Rolland & Walsh, 2006; Ryan & Deci, 2000).
9.4. Integracion de resultados

Los tres estudios realizados aportan contribuciones Unicas al estudio sobre la vivencia
emocional de los padres de nifios con cancer. En este sentido, los padres afrontan la enfermedad
de sus hijos de modo activo y poniendo en marcha estrategias que suelen resultar adaptativas, lo
que habia sido reflejado en estudios previos con esta poblacion (Angstrém-Brannstrom et al.,
2010; Barrera et al., 2004; Castellano et al., 2010; Espada & Grau, 2012; Hildenbrand et al.,
2014; Norberg et al., 2005). Sin embargo, al haber explorado estas estrategias en padres de nifios

que estan en tratamiento y en aquellos que ya estan fuera de tratamiento, se pueden sefialar
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algunos matices relevantes. Vivir el momento presente, buscar y/o recibir el apoyo de otros
padres y del equipo son las estrategias mas ayudaron a los padres de nifios con cancer que estan
fuera de tratamiento. Por otro lado, en los padres que estan actualmente en tratamiento, el apoyo
social junto con el afrontamiento activo fueron las estrategias mas relevantes. En el modelo se
encontrd que la gratitud tenia una influencia directa en el apoyo social y esto se verifica con las
narrativas del estudio cualitativo en el que ellos mismos manifiestan que la gratitud brota de la

ayuda recibida por parte del equipo y de otras familias en su misma situacion.

Los resultados obtenidos en los tres estudios apuntan a la importancia que tiene la gratitud
para el bienestar emocional a través del apoyo social, esto es, la confianza que hay en el equipo
médico o en las personas de las que se rodean; la actitud de gratitud se podria decir que tiene un
beneficio directo en los padres. Asimismo, este bienestar es fruto de experimentar los eventos
internos junto a los cambios en las prioridades y en las metas vitales. Este modo de vivir la
enfermedad de sus hijos aporta algo positivo a su vida, lo que conlleva la reformulacion de sus
propios valores que ya ha sido reflejada en la literatura previa (Duran, 2013; Greenberg &

Meadows, 1999; Hullmann et al., 2014; Klassen et al., 2012).

Los padres, al afirmar que desean continuar con la educacion de sus hijos, junto con las
manifestaciones de crecimiento personal y el incremento del propdsito vital, viven el presente a
la vez que piensan en el futuro inmediato. De este modo, los padres estan caminando hacia sus
valores, hacia la busqueda de un sentido y eso esta unido a la esperanza, porque perciben la
posibilidad de un futuro saludable para sus hijos sin estar demasiado centrados ni el en pasado
ni en el futuro lejano, sobre los que no pueden hacer nada. Este modo de vivencia emocional

tiene relacion con el bienestar psicoldgico en las personas (Lukas, 2004; Hullmann, 2014).

La falta de aceptacion en si misma resultaria negativa. Desde las estrategias relacionadas
con la aceptacién que se enuncian en el estudio cualitativo surge después la elaboracion de un

cuestionario en el que se reflejaron estos modos concretos de vivencia por parte de los padres de
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nifios con cancer. Los beneficios de la aceptacion han sido ampliamente reflejados en la literatura
cientifica (Block-Lener et al., 2009; Kashdan, & Rottenberg, 2010; Hayes et al., 1999; Wilson
& Luciano, 2001), pero a traves de la realizacion de los estudios de la presente tesis se han podido
definir las experiencias concretas que los padres de nifios con enfermedades graves han de

aceptar, entre ellas, el ver a su hijo enfermo o el tener que manejar el miedo y la incertidumbre.

Aunque el nifio es el principal protagonista y por ello la enfermedad condiciona al resto de
la familia, los padres necesitan sentir el apoyo dentro de la propia familia. El apoyo por parte de
la pareja, miembro de la familia que puede percibir la situacion de modo similar, asi como los
abuelos. Estar cerca del hijo y poder cuidar de él es de gran ayuda para los padres, es decir, su
hijo es el espejo donde ellos mismos se miran. Estos resultados obtenidos en el estudio cualitativo
complementan a los obtenidos en el estudio cuantitativo posterior y puede dar luz a entender lo

que implica la consistencia con los valores de estos padres y estas familias.

Puesto que la persona valora las areas significativas para su propia vida, resulta relevante
conocer el grado de importancia de las mismas, asi como la consistencia con esas areas. Por
ejemplo, el cuidar de su hijo que en ese momento esta enfermo fue uno de los valores que mas
cultivaban los padres de nifios con cancer. A su vez, este valor puede derivar en la sensacion de
llevar una vida plena, asociada al crecimiento personal y al propésito vital. Fruto de esta mayor
flexibilidad psicologica en los padres surge el aumento del cultivo de valores, dedicarse al
cuidado de sus hijos e intentar mantener una rutina familiar. Todo ello permite generar
oportunidades de vivir experiencias positivas ampliando las opciones de respuesta ante cualquier
circunstancia, en este caso la enfermedad grave de un hijo (Blackledge & Hayes, 2001). En los
padres de nifios con cancer se necesita fomentar la flexibilidad psicol6gica, entre otros motivos,
porque las situaciones de incertidumbre a las que se enfrentan son diarias. Esta flexibilidad

permite una mejor aceptacion de los eventos internos que junto a otras caracteristicas personales,
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como la resiliencia o la gratitud, actuarian como factores de proteccién (Cernvall et al., 2016;

Rosenberg, Duker et al., 2013; Spinhoven et al., 2014).

En otras palabras, los padres afirman que esta experiencia “no les deja indiferentes” y, en
este sentido, el bienestar, los valores y el contacto con el presente son factores condicionantes
para el proceso emocional y vivencial en cada familia. Para entender este modelo tedrico desde
la practica, se podria decir que en la medida en que los padres estén excesivamente centrados en
si mismos sentiran la necesidad de estar bien, es decir, sentirse bien para hacer las cosas; la
aceptacion aporta un cambio a esta vision (Wilson & Luciano, 2002). Los padres son
fundamentales a la hora de acompafiar y ayudar a sus hijos en la recuperacion y en el
procesamiento emocional, de hecho, es claramente conocido que la regulacion emocional de los

padres influye en el bienestar de los hijos (Polusny et al., 2011).

Los padres, ademas, deben sentir que son eficaces en la tarea del cuidado de sus hijos y
también a través de una adecuada regulacion emocional en la que estarian presentes los procesos
de aceptacion (Miedema et al., 2010). El sentirse eficaces, el apoyo social (que parece mas
significativo para las madres que para los padres), la esperanza, el cuidado de ellos mismos,
proteger y mantener unida a la familia, son algunas de las caracteristicas que mas ayudan a las
familias (Fletcher et al., 2010). De este modo, la estrategia centrada en el presente, junto con la

creencia firme desde la que hoy pueden elegir amar, protegera a los padres (Philippe, 2003).

Recapitulando, los padres de nifios con cancer necesitan poder normalizar su vida y con
ello se facilitaria la integracion de la experiencia de la enfermedad de su hijo. A su vez, algunas
estrategias, como la busqueda de ayuda o de apoyo social, junto con la exposicion a eventos
negativos, facilitan el bienestar en esta poblacion. De igual modo mantener la rutina, vivir el
momento presente, se convierte en algo clave ante la enfermedad grave de un hijo. Este vivir el
dia a dia ayuda a los padres de nifios con cancer a ser mas flexibles, a aceptar, y de ello deriva

un mayor crecimiento personal y un proposito vital mas claro. De tal modo que la aceptacion
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puede llevar a los padres a experimentar la capacidad de percibir algo positivo en lo que esta
sucediendo. A través de la trasformacion de la vivencia en una oportunidad, permite a las familias

continuar cultivando aquello que resulta relevante para su vida y la de su familia.
9.5. Limitaciones y directrices futuras

A pesar de las fortalezas de la presente tesis respaldadas por los datos, es necesario

reconocer algunas limitaciones que presentan los estudios que componen la misma.

En primer lugar, los resultados obtenidos en el estudio cualitativo son datos preliminares
basados en una muestra reducida por lo especifica que es la poblacion y porque es de dificil
acceso. Los datos pueden ser generalizables con ciertas cautelas por las caracteristicas
especificas de esta unidad de oncologia pediatrica. Sin embargo, el empleo del método
fenomenoldgico ha permitido conocer a los padres desde un punto de vista vivencial. Se ha
podido obtener una informacién méas completa que la que se obtiene en la investigacion
cuantitativa sobre un aspecto especifico. Este método tiene la ventaja de conocer los factores a
los que dan mayor importancia los padres, protagonistas de la presente tesis, y cuales son de
menor relevancia o incluso no llegan a aparecer. Los datos que aporta cada participante son de
enorme riqueza por la cantidad y la calidad de los mismos. En este sentido, los resultados han
mostrado aspectos no estudiados previamente, como el dolor de unos padres por la muerte de

otro de los nifios, comparieros de sus propios hijos en el hospital.

Ademas, una segunda limitacion que hay que considerar es el hecho de que la muestra esta
compuesta por padres de hijos supervivientes de cancer lo que aporta una vision diferente a
aquellos padres que han perdido a sus hijos. Por otro lado, la propia participacién en el estudio
de los participantes podria ser un indicativo de que los padres estan agradecidos y quieren prestar
su ayuda. No obstante, la mayoria de nifios con cancer se curan, por lo tanto, el mayor porcentaje
de padres son de hijos que sobreviven a la enfermedad, por lo que la muestra resulta

representativa de la poblacion.
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En tercer lugar, el caracter retrospectivo de la informacidén obtenida implica que los
resultados obtenidos puedan estar distorsionados con respecto a la realidad de la vivencia de la
enfermedad durante el tratamiento, porque con el tiempo los recuerdos pueden cambiar.
Asimismo, las narraciones de su experiencia son subjetivas y pueden no reflejar de forma fiable
las estrategias y vivencias que éstos realmente experimentaron. EI hecho de que todos los padres
evaluados tienen a sus hijos sanos, han finalizado el tratamiento, también puede influir en la
construccién particular de las experiencias. Con todo, esta visién queda complementada en la
presente tesis por los estudios cuantitativos realizados con padres de nifios que estaban en
tratamiento ya que a través de ellos se pudo reflejar con mayor fidelidad la vivencia emocional

durante el tratamiento de la enfermedad de su hijo.

Con respecto a la elaboracion de categorias y temas centrales obtenidos de las entrevistas,
la autora de la presente tesis fue quién elabord los mismos. La metodologia propuesta por el
método IPA admite la subjetividad en el sentido de que el investigador puede aportar su vision
sobre el fendmeno estudiado (Hernandez et al., 2006; Smith et al., 1999). En este sentido se
podria decir que la observacion, el trabajo de campo y la experiencia han hecho que los resultados
del trabajo queden ampliamente reflejados. Sin embargo, podria ser considerado el uso de otra
metodologia cualitativa, por ejemplo, la teoria fundamentada, para ampliar la informacién y
generar modelos tedricos en base a la informacion obtenida. De hecho, en la integracién de
resultados de la presente tesis se recoge la informacion obtenida desde lo cualitativo y lo
cuantitativo. Y en este sentido, se podrian proponer para posteriores estudios explorar la vivencia
emocional también de los hijos de esos mismos padres de tal modo que desde un enfoque
interpersonal se pueda indagar ain mas sobre la vivencia y la repercusion que la misma tiene en

el desarrollo del nifio presente y futuro.

A pesar de ser sefialados algunos de los marcadores de evitacion experiencial, hay que

reconocer que éstos fueron dificiles de identificar a lo largo de las entrevistas, lo cual,
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probablemente, se relacione con que, muchas veces, parte de esta evitacion no se realiza de un
modo plenamente consciente (Block-Lener et al., 2009). Ademas, la aceptacion es un proceso
esencialmente del presente, por lo tanto, la evaluacién a posteriori no seria del todo
recomendable. Esta limitacion fue corregida en los estudios cuantitativos, ya que se pregunté a

los padres por el presente de la enfermedad de su hijo.

Asimismo, conviene destacar que evaluar en qué medida estuvo presente la evitacion
experiencial, asi como los costes a corto y largo plazo que tuvo para los participantes, resultd
complejo desde el enfoque cualitativo. Algunos de los participantes con una menor capacidad de
“insight” les fue mas dificil recordar de qué modo vivieron esa situacién y qué estrategias
emplearon a nivel emocional. En relacién a los marcadores de aceptacion, cuya dificultad para
ser evaluados es la misma, éstos parecen, en cierto modo, estar mas presentes una vez que ha
pasado la enfermedad de su hijo. Es decir, los padres garantizan haber aceptado mejor otras cosas
en la vida que, de no haber vivido esta situacion, hubieran intentado evitar o no enfrentarse a

ellas.

Otra de las limitaciones de la muestra es la dificultad de acceso a los progenitores varones,
esto es, en el estudio cualitativo sélo se evalud a dos padres. Sin embargo, es uno de los pocos
estudios realizados en los que se considera la vision de los padres tanto como la de las madres;
en los estudios cuantitativos el 32% de los participantes fueron padres. No obstante, las madres
son las que en nuestro contexto sociocultural generalmente se hacen cargo del hijo enfermo,
aunque, como se ha sefialado, el papel de los padres también es relevante. En la presente tesis se
quiso evaluar la vivencia emocional de los padres y las madres, puesto que ambos tienen una
influencia directa en el desarrollo del nifio, lo que resulta de especial interés ya que la que la

mayoria de los estudios se han realizado s6lo con madres.

Por otro lado, el modelo de bienestar propuesto se ha aplicado a padres de nifios con cancer,

pero podria ser interesante la evaluacion de padres de nifios con enfermedades distintas al cancer,
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aunque de similares caracteristicas. Ademas, podria ser interesante la evaluacion de otros
factores contextuales a través de una evaluacion més en detalle de las caracteristicas ambientales,
es decir, el entorno y los apoyos que reciben las familias junto con las variables personales y
disposiciones ya evaluadas, con el fin de tener una vision mas amplia desde un enfoque

interdisciplinar y en distintas enfermedades infantiles.

En relacion al estudio de validacion del cuestionario, una de las limitaciones principales es
el tamafio de la muestra, aunque el nimero de nifios diagnosticados de cancer al afio en Espafia
también es pequefio. En posteriores estudios se podrian afiadir padres de nifios con otras
enfermedades graves en los que los procesos de evitacion experiencial y aceptacién también
puedan estar presentes. En relacion a estos resultados se podria afirmar que resulta necesario
ampliar el estudio con una mayor muestra para la realizacién del analisis factorial exploratorio y
confirmatorio del cuestionario. Los resultados no han sido consistentes con los obtenidos en la
investigacion previa con otras poblaciones, sin embargo, cabe destacar la dificultad de mostrar
adecuados datos de validez y fiabilidad para estos cuestionarios. La fiabilidad y validez de los
cuestionarios que evaluan la evitacion experiencial ha sido algo que se ha criticado ampliamente
en la literatura (Bond et al., 2011; Gamez et al., 2011; Hayes et al., 1996; Kashadan & Breen,
2007), sin embargo, el CAPNE, cuestionario creado en este estudio, ha obtenido adecuados

indices de fiabilidad y validez convergente y de criterio.

El modelo tedrico propuesto aporta una vision completa sobre la vivencia emocional de
los padres desde un enfoque concreto, sin embargo, podrian incluirse otras variables que afectan
al modelo y no han sido consideradas. Entre las posibles variables a incluir en préximas
investigaciones podrian estudiarse los problemas de los padres en otros &mbitos de la vida, entre
ellos el laboral. En estudios anteriores los problemas laborales han sido sefialados como una
fuente de estrés afiadida (Eiser, 2004). Seria preciso indagar en futuros estudios cuantos padres

han tenido problemas debido a este cambio y de qué tipo.
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Los resultados del estudio también muestran a las madres como aquellas que en su mayoria
solicitan la reduccion de jornada por enfermedad grave de un hijo, y seria interesante indagar
sobre la diferencia de roles entre padres y madres, asi como la influencia de ello en el resto de la
familia, por la importancia que tiene el procurar una atencidn integral a todos los miembros de
la familia en todas las fases de la enfermedad del nifio (Barrera et al., 2000; Lépez-Ibor, 2009;
Nolbris, et al., 2007). Por otro lado, se podria indagar sobre el papel de los hermanos y qué
significan para los padres, asi como otros factores que podrian afectar al funcionamiento
parental, entre ellos, la cohesion y la comunicacién familiar. En este sentido, los resultados de la
presente tesis no muestran relacién entre la vivencia emocional de los padres y el nimero de
hijos, pero podria ser un factor a tener en cuenta en posteriores trabajos, ya que el cuidado de los
hermanos como miembros de la familia también podria mejorar el bienestar de los padres de
modo indirecto. De hecho, se podria mejorar el bienestar de un modo indirecto a través del
cultivo del cuidado del resto de hijos que aporta ayuda y continuidad para la rutina y la identidad

familiar (Alderfer et al., 2010; Ballard, 2004; Eiser, 2004; Rolland & Walsh, 2006).

Por altimo, se considera importante incorporar factores relacionados con el bienestar que
no se han considerado. Entre ellos explorar mejor el papel de la gratitud, puesto que se han
encontrado resultados relevantes a su influencia en los modos mas adaptativos de afrontamiento,

entre ellos el apoyo social.

En cuanto a las lineas de investigacion futura, este modelo podria ser comparado con
padres de nifios sanos o de nifios con otras enfermedades y asi profundizar en las diferencias
entre poblaciones y poder delimitar mejor la vivencia emocional en esta poblacion concreta y
generar ayudas especificas para la misma. Ademas, seria necesario profundizar en la evaluacién
de la aceptacidn en esta poblacion a través de estudios con una mayor muestra e incluyendo las
variables mas significativas del modelo, con el fin de crear programas de ayuda psicologica

eficaces en los que se ayude a los padres a fomentar el crecimiento personal, aumentar el
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propésito vital, con ellas, el bienestar, y de cara a conocer de qué modo un afrontamiento de la
enfermedad activo y de aceptacion facilita el duelo por la muerte de un hijo. Asimismo, seria
muy interesante la realizacion de estudios longitudinales para evaluar de manera méas adecuada
qué factores promueven el bienestar en los padres de nifios con cancer, y en especial, el papel

modulador de la aceptacion a lo largo del tiempo y en las distintas fases de la enfermedad.
9.6. Implicaciones précticas de los resultados

Tradicionalmente, los estudios realizados con padres de nifios con cancer han puesto mayor
énfasis en las consecuencias emocionales negativas asociadas a la enfermedad y a toda su
vivencia en la familia. Sin embargo, los resultados obtenidos en la presente tesis desde visiones
mas positivas como son el bienestar eudaimoénico y la importancia y consistencia con los valores
como variables resultados, pueden tener una clara aplicacion practico-clinica. Los resultados de

la presente tesis:

a) permiten conocer los temas o aspectos clave que conforman la experiencia de

afrontamiento del cancer infantil en los padres;

b) resultan de utilidad para identificar procesos propios de la vivencia emocional completa

en esta poblacion, en particular la atencion especializada a padres y madres;

c) favorecen un mayor conocimiento en relacion a los procesos de evitacion experiencial

y aceptacion ante la vivencia de la enfermedad de un hijo;

d) aportan una vision no patolégica de la vivencia de la enfermedad de un hijo y de cémo
a través del afrontamiento y de caracteristicas personales como la gratitud o la resiliencia uno

puede reformular y crecer ante una situacion de crisis;

e) facilitan un modelo de trabajo sobre la aceptacion y la importancia y consistencia de los
propios valores personales, mediados por la promocidn del crecimiento personal y el proposito

vital a través de la aceptacion;
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f) y generan un modelo de ayuda en el que el objetivo de las intervenciones seria la

promocion del bienestar y el desarrollo integral personal y familiar a través de los valores.

En este sentido, toda la informacion obtenida puede ayudar a disefiar pautas de
intervencion para favorecer en los padres las dindmicas de aceptacion de los pensamientos, las
emociones y las conductas, esto es, intentar estar en contacto con estas experiencias y que no
trabajen para luchar contra ello. De este modo, y enmarcandose en la definicion de evitacion
experiencial (Hayes, et al., 1996), se trata de fomentar que la persona permanezca en contacto
con sus experiencias privadas negativas (incluyendo las sensaciones corporales, emociones,
pensamientos, recuerdos y acciones) y también positivas, y no trate de hacer cosas para alterar
esas experiencias privadas o los eventos que dan lugar a ese tipo de emociones, conductas,
pensamientos, etc. Trabajar desde esta orientacion implica prevenir y minimizar los modos de
afrontamiento evitativos que tanto dificultan la regulacion emocional ante situaciones dolorosas
en la vida de las personas. Desde esta vision y con los resultados obtenidos en la presente tesis
se propone un modelo de trabajo en el que la persona procure la busqueda de un propdsito vital
y sienta que posee un crecimiento personal lo que le llevara a ser mas consistente con sus propios

valores.

Coincidiendo con esta perspectiva, se podrian plantear propuestas de intervenciones para
padres que promuevan la flexibilidad psicoldgica y que, de algiin modo, esto también se pudiera
llevar a cabo en las unidades de oncologia pediatrica, ya que es un contexto en el que la
regulacién emocional resulta imprescindible, dado que no se puede cambiar lo que va a suceder
en relacion a su hijo y a la enfermedad. El trabajo con estos padres y con toda la familia sera a
través de la aceptacion. En este sentido, el papel de la regulacién emocional no sélo se podria
trabajar con los padres sino también con los hijos (Morris et al., 2007), de modo que las
intervenciones vayan orientadas a promover una mayor expresividad positiva, la aceptacién de

las mismas, asi como que los padres sean capaces de hablar de las emociones y de toda su
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experiencia (Denham et al., 1997; Ramsden & Hubbard, 2002; Saarni et al., 2006). Asi pues,

éstos podrian ser algunos de los objetivos de la ayuda a estas poblaciones.

En concreto, las intervenciones no tendrian como objetivo sélo la mejora en la regulacién
emocional, sino que buscarian promover el sentido y la consistencia con los valores. De este
modo, en el futuro se podrian plantear intervenciones en las que se atendiese a los eventos
privados y facilitar estrategias para persistir en la accion o acciones que se encaminen a sus
propios valores, algo que el sujeto identificaria y querria para si mismo (Hayes et al., 1994; 1999;
2006). Entre esos valores podria estar cuidar del hijo enfermo, aprovechar la oportunidad de ser

su madre 0 su padre, ser mejor esposo 0 esposa, 0 Ser mejor persona.

En relacion al modelo tedrico planteado, resulta relevante exponer algunas de las
intervenciones que podrian llevarse a cabo para promover la flexibilidad psicolégica. En la
revision de estudios sobre las intervenciones basadas en la aceptacion y la flexibilidad
psicoldgica desde el modelo de ACT vy los beneficios que tienen para distintas poblaciones, de
hijos y padres, resulta especialmente relevante que las medidas de eficacia de dichas
intervenciones reflejan los componentes de aceptacién y de valores, no limitandose a exponer la
mera reduccién de sintomas. De algun modo esto se ve reflejado en el modelo de bienestar

propuesto en la presente tesis doctoral.

Asimismo, en las intervenciones realizadas hasta el momento los padres son incluidos
como parte activa del tratamiento porque los padres contribuyen de manera significativa a la
regulacién emocional de los hijos y al ambiente (Eisenberg & Morris, 2002; Morris et al., 2007).
Los padres son los protagonistas y ellos mismos pueden crear el escenario para promover esas
metas que son beneficiosas para sus hijos (Murrell & Scherbarth, 2006). En esta linea, se han
realizado intervenciones que han resultado muy beneficiosas con los padres, la mayoria en
contextos estresantes. En concreto, Coyne y Wilson (2004) y Merson (2013), entre otros, han

elaborado programas individuales y grupales de ayuda a padres en los que, a través de la
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disminucion de la evitacion experiencial parental, hubo una mejora en los estados emocionales
de toda la familia. En este sentido, se ha demostrado que parte de la eficacia del tratamiento
reside en el incremento de flexibilidad psicolédgica (Blackledge & Hayes, 2006; Brown et al.,

2015).

En particular, en estudios recientes con padres de nifios con cancer se han puesto en marcha
intervenciones desde el modelo ACT. Algunas de ellas han mostrado resultados significativos
en la reduccion de sintomas de estrés postraumatico en los padres. Otras, a través del incremento
de la flexibilidad psicoldgica parental han mejorado el impacto emocional de la enfermedad de
sus hijos (Burke et al., 2014; Cernvall et al., 2015). La conclusion principal que se extrae de estos
estudios es que las percepciones subjetivas de los padres sobre la enfermedad de sus hijos podrian

ser el objetivo principal de las intervenciones especificas hacia esta poblacion.

Para finalizar, estos resultados sugieren que todas aquellas intervenciones basadas en
promover la flexibilidad psicologica parental pueden beneficiar tanto a ellos mismos como a los
hijos (Chawla & Ostafin, 2007; McCracken & Gauntlett-Gilbert, 2011; Williams et al., 2012).
Ante la situacion de enfermedad grave de un hijo, se deben generar modelos de intervencion
centrados en la promocion de la flexibilidad psicologica y a través de ella lograr un mayor
bienestar que influya en la importancia y consistencia con los valores. En definitiva, que los
padres puedan continuar haciendo aquello que es relevante para ellos mismos y para sus familias

y a través de esta realizacion dar sentido e integrar la experiencia.
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1. In general, parents of children with cancer use active coping mechanisms and they
are satisfied with the way they dealt with the illness of their children. On the other hand, the most
important aspects identified in relation to the experience of parents are: the influence of the
emotional and physical state of their child, the need to participate with their care, feelings of fear
and uncertainty, and finally, their need for, and to seek out support networks throughout the

process.

2. The innovative way of evaluating experiential avoidance and acceptance through
the identification of narratives brings clarity to operationalising the construct. IPA qualitative
methodology has made it possible for parents to experience deeper emotion in relation to the way
they express experiential avoidance. That has permitted on understanding at what experiential

avoidance and acceptance are, as well as the particular way in which parents demonstrate these.

3. Parents of children with cancer say that they have learned, after the experience of
the illness of their child, to accept it more readily and in a better way. They also feel better
equipped to cope with or accept other difficulties they may encounter throughout their lives.
Parents, whose children were finished with the treatment, value above all the life of their child,
because they have their child at their side. As time passes, the gratitude of the parents increases.
This process of increased appreciation and acceptance of negative experiences promote
psychological flexibility which in turn increases personal growth and gives them a vital purpose

in life during the treatment of the child’s illness.

4. The medical and psychosocial care during treatment leads parents to integrate the
experience of the child’s disease into their personal and family experience. From the perspective
of interdisciplinary attention, so that the child receives necessary assistance at all times, parents
are guided to adequately cope. The promotion of dynamic acceptance, through trust and
appreciation of the professionals, give meaning to the whole experience. The assistance, received

in order to integrate the disease into the normal life of the child and his/her family, allows parents

295



UNIVERSIDAD CEU SAN PABLO

to cope in providing a better and more humanity care. Gratitude, as a disposition towards life,
and social support, as a way of coping, are both protective factors for parents of children with

cancer because they promote acceptance in the parents.

5. The CAPNE (Cuestionario de Aceptacion en Padres de Nifios con Enfermedades
graves/Questionnaire on Acceptance by Parents with Serious Ill Children) is an appropriate
measuring tool to evaluate the level of acceptance in parents with children affected by cancer
because it has shown an internal consistency reliable measured in accordance with Cronbach
alpha coefficient, of 0.76. Because it is brief, it could be used as a screening test in pediatric
oncology units. Also, its validity has been proven to be an adequate predictor of distress and
well-being in this group. Thus, through the assessment of the levels of acceptance in parents, the
emotional consequences of the disease can be determined. In fact, it is especially applicable in

order to adopt preventive measures.

6. Acceptance plays an important role in the well-being of parents of children with
cancer. In fact, personal growth and purpose in life bring about greater importance and
commitment with values. In this way, a consistency with one’s values, gives a sense of continuity
to life, broken by the diagnosis of a serious illness in a child. In short, parents will be more
consistent with their values, have a greater purpose in life, experience personal growth and
employ strategy coping techniques with positive reappraisal. Despite the fact that there is no a
direct relationship between acceptance and commitment with the values, the relationship exists
thanks to personal growth and purpose of life. In fact, the person would perform actions in
accordance with their values. This is a relevant and innovative view which allow us to delve
deeper into the emotional experience of parents of children with cancer. What contributes to an
increase in well-being in families is performing actions in accordance with their own values, and

by living their daily lives.
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7. Likewise, acceptance makes role reorganization possible and enhances the
psychological flexibility in families. It is presented as the ability to adapt and, thus, psychological
flexibility is also conditioned by some active coping strategies. Acceptance is conditioned by
positive reappraisal (this also conditions: well-being and the importance and consistency with
the values) and by social support. Furthermore, social support is influenced by active coping and
gratitude. On the other hand, resilience appears as a protective factor for parents of children with
cancer because it prevents the use of strategies that would not facilitate acceptance, to include
denial and auto-distraction. Some coping strategies, gratitude and resilience are factors that
promote processes of psychological flexibility which, in turn, play an important role in the

parent’s adjustment.

8. The child’s illness-related variables do not have as much influence on the parent’s
adjustment as the subjective perception they have of themselves. According to the transactional
model of stress and coping, neither primary appraisal (illness-related characteristics) nor
secondary appraisal (job changes, number of children) have had an influence on the parent’s
adjustment and well-being. On the other hand, personal characteristics and dispositional coping
styles become particularly relevant in the emotional experience during their child’s illness. This
includes coping strategies, gratitude disposition and resilience which appear as independent

variables that contribute to the acceptance and emotional regulation processes.

9. Parents want to be involved in the care of child and this now becomes their main
value. Being close to the child is a way of showing acceptance while allowing them give meaning
to the situation as whole. Paying attention to all family members is of at most important
necessary. The way each individual parent copes is different but fathers and mothers are both
significant to the child. For them the most important issue is to maintain a routine which permits

them to increase their commitment with their personal values.
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10. Families, through the acceptance experience, also give meaning and to specific
values that the disease of the child at that specific time in their lives. In other words, they discover
the “what for” for the illness in their life. Although it is not easy to achieve, because of the hope
element, thought of the future and the beliefs in possibilities outcomes, they deal with every
moment of the illness in a healthy way: using psychological flexibility. Maintaining hope and
giving meaning position them in the present moment while at time still projecting them into the
short-term future. Parents live in accordance with their values. They feel more confident and are
able to cope with any other challenges the may encounter throughout their lives. Finally, the
choices and behaviour that are congruent with personal meaningful values result in a full
meaning life and personal comes from having lived through the experience of having a child

with cancer.
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Anexo 1: Consentimiento informado

INFORMACION AL PACIENTE Y CONSENTIMIENTO INFORMADO
Titulo del estudio: “Padres de nifios con cancer”
1) Informacion al paciente del objeto del estudio:

Desde la Universidad CEU San Pablo en colaboracion con

se quiere realizar

un estudio con el objetivo de indagar sobre la vivencia emocional de los padres de nifios que han sido
diagnosticados de cancer y estan actualmente recibiendo el tratamiento. Este estudio quiere descubrir las areas
en las que los padres necesitan mas ayuda ante la enfermedad grave de un hijo. El conocimiento profundo de
estas areas servird para lograr una mejor atencién a esta poblacién, una asistencia integral al nifio enfermo y a

su familia.

La realizacién de la entrevista tendra una duracion aproximada de media hora.
2) Consentimiento informado:

1. He leido y comprendido la hoja informativa objeto del estudio.

2. He tenido la oportunidad de hacer preguntas.

3. Mis preguntas han sido respondidas de forma satisfactoria.

4. He recibido informacion suficiente del estudio y de las pruebas a realizar.

5. Entiendo que la participacién es voluntaria y puedo abandonar el estudio cuando lo desee sin que tenga que

dar explicaciones y sin que ello afecte a mis cuidados médicos.

6. Estoy de acuerdo en que mi consentimiento por escrito y otros datos estén a disposicion de la Universidad
CEU San Pablo y del proyecto de investigacion clinico en el que estoy participando, pero siempre
respetando la confidencialidad y la garantia de que mis datos no estaran disponibles pablicamente de forma

que pueda ser identificado.

7. Los datos recogidos para este estudio seran incluidos junto con los de otras personas que participen en este
estudio en una base de datos de caracter personal de la Universidad CEU San Pablo, al que sélo los

investigadores aprobados para este proyecto tendran acceso.

8. Comprendo que tengo los derechos de acceso, rectificacion, cancelacion y oposicién a mis datos de caracter
personal de acuerdo con lo dispuesto en la Ley Organica 15/1999 de proteccion de datos de caracter
personal, que podré ejercitar mediante solicitud ante el investigador responsable en la direccién de contacto

que figura en este documento.

9. Estos datos no podran ser cedidos sin mi consentimiento expreso y no lo otorgo en este acto.
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Firmo este consentimiento informado de forma voluntaria para manifestar mi deseo de participar en este
estudio de investigacion sobre “Padres de nifios con cancer”, hasta que decida lo contrario. Al firmar este
consentimiento no renuncio a ninguno de mis derechos. Recibiré una copia de este consentimiento para

guardarlo y poder consultarlo en el futuro.

Nombre y apellidos del participante: .........cccoeiieiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiicciieee e

DNI/Pasaporte: .....oooeeeeeeenaaaannnn...
Firma: Fecha:
Nombre y apellidos del representante legal si fuera el caso: .......c..ccoeeiieiininniinninnnnn.n.
DNI/Pasaporte: .....ooeeeeennnnn...
Firma: Fecha:

Nombre vy apellidos del investigador:

DNI: 04220418-X
Direccidn postal de contacto del Investigador:

Departamento de Psicologia y Pedagogia. Facultad de Medicina.
Universidad CEU-San Pablo

Campus de Monteprincipe, Pabellébn MED. Sala de profesores
Urbanizacion Monteprincipe (M-40, Salida 36)

28668-Boadilla del Monte (Madrid-Spain)

E-mail: cristina.velascovega@ceu.es
Teléfono: +34 91 372 47 00 Ext. 4665

Firma: Cristina Velasco Vega Fecha:
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Anexo 2: Aprobacién por parte del comité de ética

+ ( h U Vicerrectorade de Investigacion

Universidad
San Pablo

Dita. Coral Barbas Armibas, Presidenta del Comité de Etica de Investigacion de la
Universidad CEU San Pablo,

Hace constar que: Una vez revisado el estudio clinico "PADRES DE NINOS CON
CANCER", asociado al proyecto de investigacién titulado
"EAMILIA Y ENFERMEDAD PEDIATRICA”™, cuya Investigadora
principal es Dfia. Cristina Velasco Vega, el Comité de Etica de
Investigacion de la Universidad CEU San Pablo considera que
se ajusta a las normas éticas esenciales adoptadas como
referencia en este ambito y aprueba la investigacion propuesta

en dicho proyacto.

Y para que asi conste, firma el presente documento en Madrid, a diez de febrero de

dos mil quince. e ERSLD,

,L'_ i .,j -
;.n"
|-

[C
N
L1 - -}.
| (e
7 Z.mwa.,.
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Anexo 3: Entrevista para padres de nifios con cancer que ya estan fuera de

tratamiento.

Presentacion general:

Como sabéis, vamos a hablar de ustedes, de su papel como padres de nifios que han tenido una enfermedad

grave como es el cancer a lo largo de estas sesiones.

Prequnta general:

¢COmo ha sido para usted como padre/madre la enfermedad de su hijo?
¢ Cuél cree que ha sido su papel a lo largo de la enfermedad de su hijo? ; Como fue la manera en

que se relacioné con su hijo enfermo?

Situacion familiar concreta:

¢ Tiene mas hijos?

¢Como vivieron la enfermedad el resto de hermanos?

Situacion concreta de los padres v la relacion de pareja;

¢ Y su relacién de pareja, se vio afectada?

A lo largo de la enfermedad de su hijo, ¢se planted la posibilidad de tener mas hijos?

Situacion social y laboral:

A continuacion, me gustaria que me contara como era su dia a dia durante el tratamiento de la
enfermedad de su hijo. Piense en uno de los dias durante el tratamiento y cuénteme qué hacia.
¢Como estuvo en el hospital? ;Qué fue lo que més le ayudd? ;Y lo que menos?

Con respecto a su situacion laboral, ;como se vio afectada?

Con respecto a su ocio y tiempo libre, ¢en qué ocupaba su tiempo? ¢Hacia algin plan de ocio?
En relacion con su vida social, sus amigos, sus actividades, ¢cambiaron en algo?

¢En qué o quién se apoy6 en esos momentos dificiles? (Qué recursos cree que le hubieran
ayudado, pero no tuvo en esos momentos dificiles?

Y con su hijo, ¢qué hacia en esos momentos? ¢ Para qué?

Aspectos emocionales:

¢Coémo diria usted que afronto la situacion a nivel emocional? ;Qué estrategias empled para
llevar del mejor modo posible la enfermedad de su hijo?

¢Qué aspectos fueron los que Ilevo peor, lo que mas le costo afrontar o asumir?

¢Necesito algun tipo de ayuda psicoldgica? ;Cree que le habria venido bien? ;Para qué?

¢Le costaba expresar sus emociones?, ;conseguia expresarse de algin modo?
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¢Intentaba hacer cosas para sentirse mejor?

¢Hasta qué punto eso que hacia era 0til, es decir, le servia?

¢ Puede decirme algun aspecto positivo y negativo de la enfermedad de su hijo? o ¢Cuales fueron
los aspectos positivos y negativos de la enfermedad de su hijo?

A dia de hoy, echando la vista atras, ¢cambiaria en algin modo su forma de afrontar esta

situacion? En caso afirmativo ;qué cosas cambiaria?

Cierre de la sesién:

Usted que ha pasado por esto, imagine a una familia que va a tener que pasar por lo mismo. Les acaban de
dar el diagndstico de cancer. Desde su perspectiva, tras haber vivido esta experiencia, ¢qué cree que les
ayudaria?, ¢qué les recomendaria en relacion a como afrontar la situacion? ;Qué consejos les daria para

afrontar mejor a nivel emocional el problema?

Despedida vy gracias:

Han sido muchas las ideas que se han dicho en esta sesion.
Se recoge parte de la informacidon obtenida.

¢Quiere afiadir algo mas? En ese caso muchas gracias por su participacion.
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Anexo 4: Instrumentos para la evaluacion de los estudios 2y 3

DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

Edad: _  afios Sexo: |:| Hombre |:| Mujer. Nacionalidad:

¢ Ha necesitado trasladarse de domicilio para recibir los cuidados de su hijo? No Si |:| |:|
¢ En qué Hospital es atendido su hijo?

Estado Civil:

|:| Soltero/a

|:| Casado/a.

|:| Divorciado/a o Separado/a.

|:| Viudo/a.

Nivel maximo de estudios alcanzados:

|:| Elemental/EGB/
|:| ESO/ BUP/ COU/ FP
|:| Estudios Universitarios.

Situacion laboral actual

Trabajador/a a tiempo completo (por cuenta ajena o auténomo)
Trabajador/a a tiempo parcial (por cuenta ajena o auténomo)
Parado/a

Ama de casa

Jubilado/a

Discapacitado

Estudiante

OO0 doodn

Baja laboral por la enfermedad de su hijo

¢Ha cambiado su situacién laboral por la enfermedad de su hijo?
|:| NO
[ ]S! ¢en qué ha cambiado?

Numero de hijos/as que tiene actualmente
¢Qué edad tiene su hijo enfermo? Sexo de su hijo Varon [ | Mujer []

Qué enfermedad le han diagnosticado a su hijo:

Tiempo desde el diagndstico de la enfermedad su hijo: (meses)

Momento de la enfermedad en la que se encuentra su hijo (lea todos y marque varios si esa es la situacion de su hijo):

339



UNIVERSIDAD CEU SAN PABLO

[ ] Tratamiento quimioterapia [ ] Esunarecaida de la enfermedad
|:| Tratamiento radioterapia |:| Trasplante

[ ] Estéen el hospital ingresado [ ] Posttrasplante

[] EstaenlaUCl [ ] Mantenimiento

¢ Cuanto tiempo (en horas diarias) dedica al cuidado de su hijo?

¢ Su hijo esta yendo a su colegio?

|:| NO* |:|SI
|:| Acude al aula hospitalaria

|:| Van los profesores a casa

|:| No esta recibiendo clases en este momento

Usted, ¢ ha recibido alguna vez algun tipo de tratamiento o ayuda psicolégica?

] no.

[ ] Sl Indiquenos cual

Usted, ; esta recibiendo algun tipo de tratamiento o ayuda psicolégica?

|:| NO.

[ ] Sl Indiquenos cual

Usted, ;toma actualmente algun psicofarmaco?

|:| NO.

[ ] Sl Indiquenos cual

Usted, s padece en este momento alguna enfermedad fisica?

[ ] NoO.

[ ] Sl Indiquenos cual
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Estamos interesados en conocer cémo las personas responden cuando se enfrentan a acontecimientos dificiles o estresantes en sus vidas.
Las afirmaciones que se presentan a continuacién se refieren a las maneras con las que usted ha estado haciendo frente al cuidado
de su hijo enfermo.

¢ Cuanto y con qué frecuencia ha estado haciendo lo que la afirmacion indica? No conteste pensando si esta funcionando o no, indique
si usted lo utiliza o no. Trate de contestar cada afirmacion separandola mentalmente de las otras afirmaciones. Elija aquella respuesta
que es mas adecuada para usted.

Nunca Un Bastante | Mucho
poco

1. Me he estado volcando en el trabajo y otras actividades para apartar mi mente de cosas 1 9 3 4
desagradables
2. He estado concentrando mis esfuerzos en hacer algo acerca de 1 9 3 4
la situacién en la que estoy
3. Me he estado diciendo a mi mismo “esto no es real " 1 2 3 4
4. He estado tomando alcohol u otras drogas para sentirme mejor 1 2 3 4
5. He estado consiguiendo apoyo emocional de los deméas 1 2 3 4
6. He estado dejando de intentar hacerle frente 1 2 3 4
7. He estado dando pasos para intentar mejorar la situacion 1 2 3 4
8. Me he estado negando a creer que esto ha sucedido 1 2 3 4
9. He estado diciendo cosas para dejar salir mis sentimientos desagradables 1 2 3 4
10. He estado recibiendo ayuda y consejo de otras personas 1 2 3 4
11. He estado consumiendo alcohol u otras drogas para ayudarme a superarlo 1 2 3 4
12. He estado intentando verlo bajo otro aspecto que lo haga parecer méas positivo 1 2 3 4
13. Me he estado criticando a mi mismo 1 2 3 4
14. He estado intentando dar con alguna estrategia acerca de qué hacer 1 2 3 4
15. He estado consiguiendo consuelo y comprensién de alguien 1 2 3 4
16. He estado dejando de intentar afrontarlo 1 2 3 4
17. He estado buscando algo bueno en lo que esta pasando 1 2 3 4
18. He estado haciendo bromas sobre ello 1 2 3 4
19. He estado haciendo cosas para pensar menos en ello, como ir 1 9 3 4
al cine, ver la television, leer, sofiar despierto, dormir o ir de compras
20. He estado aceptando la realidad del hecho de que ha ocurrido 1 2 3 4
21. He estado expresando mis sentimientos negativos 1 2 3 4
22. He estado intentando encontrar consuelo en mi religion o creencias espirituales 1 2 3 4
23. He estado intentando conseguir consejo o ayuda de otros acerca de qué hacer 1 2 3 4
24. He estado aprendiendo a vivir con ello 1 2 3 4
25. He estado pensando mucho acerca de los pasos a tomar 1 2 3 4
26. Me he estado culpando a mi mismo por cosas que sucedieron 1 2 3 4
27. He estado rezando o meditando 1 2 3 4
28. He estado burlandome de la situacion 1 2 3 4
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Valore en qué grado son aplicables a usted en relacién a la enfermedad de su hijo las siguientes frases. No hay contestaciones
buenas o malas, ni preguntas con truco. Piense hasta qué punto cada una de ellas se aplica a usted (le define)

Nada Un Modera- Bastante Muchi-
poco mente simo

1. Considero que el sufrimiento forma parte de la vida 1 2 3 4 5
humana
2. Cuando me vienen pensamientos desagradables sobre la 1 2 3 4 5
enfermedad de mi hijo, intento ignorarlos o distraerme con
otra actividad.
3. Sentir tristeza por la enfermedad de mi hijo es normal. 1 2 3 4 5
4. Vivo el momento presente de la enfermedad de mi hijo 1 2 3 4 5
con esperanza.
5. En esta situacién hay que aprender a convivir con ciertas 1 2 3 4 5
emociones como son el miedo o la angustia.
6. El modo en cémo estoy afrontando la enfermedad de mi 1 2 3 4 5
hijo me impide conseguir mis metas a largo plazo.
7. Me asustan mis sentimientos y emociones hacia la 1 2 3 4 5
enfermedad de mi hijo.
8. En la vida hay que saber vivir con lo bueno y con lo malo. 1 2 3 4 5
9. Aunque tenga sentimientos y pensamientos dolorosos 1 2 3 4 5
sobre la enfermedad de mi hijo llevo la vida que quiero
llevar.
10. Intento no mostrar lo que siento por dentro y eso me 1 2 3 4 5
hace estar peor.
11. Los pensamientos y sentimientos que tengo sobre la 1 2 3 4 5
enfermedad de mi hijo me impiden hacer otras cosas
importantes para mi.
12. Ojala pudiese borrar esta experiencia dolorosa de mi 1 2 3 4 5
vida.
13. A pesar de lo duro, cuidar de mi hijo me ayuda a vivir 1 2 3 4 5
plenamente.
14. Si tengo pensamientos negativos en relacién a la 1 2 3 4 5
enfermedad de mi hijo prefiero ignorarlos.
15. Reflexiono sobre lo que pienso o siento sobre la 1 2 3 4 5
situacion de cuidado de mi hijo y eso me ayuda.
16. Intento controlar todo lo que tiene que ver con la 1 2 3 4 5
enfermedad de mi hijo para que las cosas no me afecten
tanto.
17. En momentos dificiles de la enfermedad de mi hijo, me 1 2 3 4 5
ayuda el hablar con familiares, amigos o el equipo, aunque
suponga algo doloroso.
18. Si hay algo que me preocupa en relacién a mi hijo y su 1 2 3 4 5
enfermedad me pongo en accién para solucionarlo.
19. A pesar de que veo a mi hijo enfermo, continto haciendo 1 2 3 4 5
las cosas que valoramos en la familia.
20. Considero que llevo la enfermedad de mi hijo tan bien 1 2 3 4 5
como el resto de padres
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Para cada una de las areas citadas a continuacion considere cuanto la valora en su vida. Luego indique qué importancia tienen
cada una para usted. No quiere decir cuanto dedica a cada area, sino cuanto de importante es para usted. Marque la importancia
de cada area usando una escala de 1 al 10. El 1 significa que ese &mbito de su vida no es nada importante para usted y 10 que
es muy importante. No es necesario que sean importantes para usted todas las areas, por lo tanto, de una baja puntuacién si un
area no es importante para usted personalmente. Piense en cada area durante el tltimo mes.

Nada Extremadamente

1. Familia (diferente de esposo/a e hijos) 112|314 |56 |7]|8]|9 10
2. Esposola, pareja, relaciones intimas 1121314 5|6 |7]|8]|9 10
3. Cuidado de sus hijos 1123|456 |7 8|9 10
4. Cuidado de su hijo enfermo 112|314 |56 |7]|8]|9 10
5. Amigos y vida social 1123 (4|5 |6]|7]|8]|29 10
6. Trabajo 112 3|45 |6/|7]|8]|29 10
7. Espiritualidad 112 3|45 |61|7]|8]|29 10
8. Crecimiento y aprendizaje (aprendiendonuevas | 1| 2 | 3 | 4 | 5| 6 | 7 |8 ] 9 10

habilidades y adquiriendo conocimiento, 0

mejorandose como persona de la forma en que

mas le gustaria)
9. Ocio, tiempo libre y descanso 1123|456 |7 |8]9 10

En esta seccion queremos ver qué éxito tiene a la hora de vivir de acuerdo a sus valores. Indique en qué grado ha sido consistente en cada
una de estas areas y sus valores. No se pregunta sobre como le gustaria idealmente haberse comportado en cada érea si no cémo cree que
lo ha estado haciendo durante la semana pasada. 1 significa que no ha hecho acciones que vayan encaminadas a cuidar esa area y 10 significa
que ha realizado sus acciones en esa area. Piense en cada area durante el ultimo mes.

Nada Muy consistente

1. Familia (diferente de esposola e hijos) 1121314 |56 |7]|8]9 10
2. Esposola, pareja, relaciones intimas 112|345 |6/|7]|8]|29 10
3. Cuidado de sus hijos 112|314 5|6 |7]|8]|9 10
4. Cuidado de su hijo enfermo 112131456789 10
5. Amigos y vida social 1121314 5|6 |7]|8]9 10
6. Trabajo 1123|456 |7]|8]9 10
7. Espiritualidad 112 3|45 |6]|7]|8]|29 10
8. Crecimiento y aprendizaje (aprendiendonuevas | 1| 2 | 3 | 4 | 5| 6 | 7 |8 ] 9 10

habilidades y adquiriendo conocimiento, o

mejorandose como persona de la forma en que

mas le gustaria)
9. Ocio, tiempo libre y descanso 1123|456 |7 8|9 10
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A continuacién, se presentan una serie de afirmaciones sobre usted. Indique, por favor en qué grado esté de acuerdo o

desacuerdo con las mismas.

Total Total
desacu- acuedo
erdo
1. Disfruto haciendo planes para el futuro y trabajo para 1 4 5 6
hacerlos realidad
2. Soy una persona activa al realizar los proyectos que 1 4 5 6
propuse para mi mismo
3. Me siento bien cuando pienso en lo que he hecho en el 1 4 5 6
pasado y lo que espero hacer en el futuro
4. Tengo clara la direccion y el objetivo de mi vida 1 4 5 6
5. En general, con el tiempo siento que sigo aprendiendo mas 1 4 5 6
sobre mi mismo
6. No tengo claro qué es lo que intento conseguir en la vida 1 4 5 6
7. Hace mucho tiempo que dejé de intentar hacer grandes 1 4 5 6
mejoras 0 cambios en mi vida
8. No quiero intentar nuevas formas de hacer las cosas; mi 1 4 5 6
vida esta bien como esta
9. Pienso que es importante tener nuevas experiencias que 1 4 5 6
desafien lo que uno piensa sobre si mismo y sobre el mundo
10. Cuando pienso en ello, realmente con los afios no he 1 4 5 6
mejorado mucho como persona
11. Tengo la sensacion de que con el tiempo me he 1 4 5 6
desarrollado mucho como persona
12. Para mi, la vida ha sido un proceso continuo de estudio, 1 4 5 6
cambio y crecimiento
13. Mis objetivos en la vida han sido mas una fuente de 1 4 5 6
satisfaccion que de frustracion para mi

Valore en qué grado son aplicables a usted las siguientes frases. No hay contestaciones buenas o malas, ni preguntas con
truco; unas serds mas correctas para su caso y otras menos

Nunca | Muyrara- | Rara- | Aveces Con Casi Siempre
verdad mente mente | verdad | frecuen- siempre verdad
(Nada) verdad verdad cia verdad (Muchisi
verdad mo)
1. Mis experiencias y recuerdos dolorosos 1 2 3 4 5 6 7
hacen que me sea dificil vivir la vida que querria.
2. Tengo miedo de mis sentimientos. 1 2 3 4 5 6 7
3. Me preocupa no ser capaz de controlar mis 1 2 3 4 5 6 7
preocupaciones y sentimientos.
4. Mis recuerdos dolorosos me impiden llevar 1 2 3 4 5 6 7
una vida plena.
5. Mis emociones interfieren en como me 1 2 3 4 5 6 7
gustaria que fuera mi vida.
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Nunca | Muyrara- | Rara- | Aveces Con Casi Siempre
verdad mente mente | verdad | frecuen- siempre verdad
(Nada) verdad verdad cia verdad (Muchisi
verdad mo)
6. Parece que la mayoria de la gente lleva su 1 3 4 5 6 7
vida mejor que yo.
7. Mis preocupaciones interfieren en el camino 1 3 4 5 6 7
de lo que quiero conseguir.
Por favor, indique en qué medida esta de acuerdo con cada una de las siguientes afirmaciones.
Totalmente En Neutral De acuerdo | Totalmente
en desacuerdo de acuerdo
desacuerdo
1. Tiendo a recuperarme rapidamente 1 2 3 4 5
tras pasar por momentos dificiles
2. No me lleva mucho tiempo el 1 2 3 4 5
recuperarme de un acontecimiento
estresante
3. Para mi es dificil volver a la 1 2 3 4 5
normalidad después de suceder algo malo
4. Por norma general, supero sin mucha 1 2 3 4 5
dificultad las épocas dificiles
5. Tiendo a tomarme mucho tiempo para 1 2 3 4 5
recuperarme de los reveses de mi vida

La disposicion que tenemos ante la vida también es importante. A continuacion, responda, por favor, a las siguientes

cuestiones conforme a cémo se siente usted.

Totalmente en Totalmente de
desacuerdo acuerdo

1. Tengo tanto en la vida por lo que estar 1 3 4 5 6 7
agradecido.
2. Si tuviera que hacer una lista de todo 1 3 4 5 6 7
por lo aquello que estoy agradecido, seria
muy larga
3. Cuando observo el mundo, no veo 1 3 4 5 6 7
mucho por lo que estar agradecido.
4. Me siento agradecido por una gran 1 3 4 5 6 7
cantidad de gente.
5. A medida que me hago mayor me veo 1 3 4 5 6 7
mas capaz de valorar a las personas,
eventos y situaciones que han sido parte
de la historia de mi vida.
6. Pueden pasar muchos afios antes de 1 3 4 5 6 7
que me sienta agradecido a alguien o de
algo.
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A continuacion, se plantean una serie de afirmaciones que evaluan su estado de animo con respecto a varias emociones. Por favor, lea con
atencion cada una de las afirmaciones y sefiale cual de cada grupo describe mejor el modo en que se ha sentido durante las DOS ULTIMAS
SEMANAS, INCLUYENDO EL DIA DE HOY. Marque el nimero que esta a la izquierda de la afirmacion que ha elegido, tenga en cuenta
todas las afirmaciones antes de la eleccion. Si dentro de un mismo grupo, hay mas de una afirmacién que considera aplicables a su caso,
sefidlela también. No hay respuestas mejores o peores, todas son validas.

1.Tristeza

0 | No me siento triste habitualmente

1 | Me siento triste gran parte del tiempo

2 | Me siento triste continuamente

3 | Me siento tan triste o tan desgraciado que no puedo soportarlo
2.Pesimismo

0 | No estoy desanimado sobre mi futuro

1 | Me siento mas desanimado sobre mi futuro que antes

2 | No espero que las cosas mejoren

3 | Siento que mi futuro es desesperanzador y que las cosas s6lo empeoraran

3.Sentimientos de fracaso

0 | No me siento fracasado

1 | He fracasado mas de lo que deberia

2 | Cuando miro atras, veo fracaso tras fracaso
3 | Me siento una persona totalmente fracasada

4.Pérdida de placer

0 | Disfruto de las cosas que me gustan tanto como antes

1 | No disfruto de las cosas tanto como antes

2 | Obtengo muy poco placer de las cosas con las que antes disfrutaba

3 | No obtengo ninglin placer de las cosas con las que antes disfrutaba

5.Sentimientos de culpa

0 | No me siento especialmente culpable

1 | Me siento culpable de muchas cosas que he hecho o deberia haber hecho
2 | Me siento bastante culpable la mayor parte del tiempo

3 | Me siento culpable constantemente

6.Sentimientos de castigo
0 | No siento que esté siendo castigado
1 | Siento que puedo ser castigado

2 | Espero ser castigado
3 | Siento que estoy siendo castigado

7.Insatisfaccion con uno mismo

0 | Siento lo mismo que antes sobre mi mismo
1 | He perdido confianza en mi mismo

2 | Estoy decepcionado conmigo mismo

3 | No me gusto

8.Auto-criticas
0 | No me critico o me culpo mas que antes ni me considero peor que cualquier otro

1 | Soy mas critico conmigo mismo de lo que solia ser
2 | Critico todos mis defectos
3 | Me culpo por todo lo malo que sucede

s 0 Deseos de Suicidio
No tengo ningin pensamiento de suicidio
Tengo pensamientos de suicidio, pero no los llevaria a cabo

oD
=
=3
[=]

9.Pensami

Me gustaria suicidarme
Me suicidaria si tuviese la oportunidad

WIN| =~ O

10.Llanto

No lloro mas de lo que solia hacerlo
Lloro mas de lo que solia hacerlo
Lloro por cualquier cosa

w| |~ O

Tengo ganas de llorar continuamente, pero no puedo
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0

No estoy més inquieto o agitado que de costumbre

Me siento mas inquieto o agitado que de costumbre

Estoy tan inquieto o agitado que me cuesta estarme quieto

1
2
3

Estoy tan inquieto o agitado que tengo que estar continuamente moviéndome o haciendo algo

12.Pérdida de

interés

0

No he perdido el interés por otras personas o actividades

1

Estoy menos interesado que antes por otras personas o actividades

2

He perdido la mayor parte de mi interés por los demas o por las cosas

3

Me resulta dificil interesarme en algo

13.Indecision

Tomo decisiones mas 0 menos como siempre

Tomar decisiones me resulta mas dificil que de costumbre

Tengo mucha mas dificultad en tomar decisiones que de costumbre

0
0
1
2
3

Tengo problemas para tomar cualquier decision

14. Inutilidad

No me siento inutil

No me considero tan valioso y Util como solia ser

Me siento inGtil en comparacién con otras personas

Me siento completamente indtil

15.Pérdida de

energia

0

Tengo tanta energia como siempre

1

Tengo menos energia de la que solia tener

2

No tengo suficiente energia para hacer muchas cosas

3

No tengo suficiente energia para hacer nada

16.Cambios en el patron de sueiio

0 No he experimentado ningun cambio en el patron de suefio

1a | Duermo algo mas de lo habitual

1b | Duermo algo menos de lo habitual

2a | Duermo mucho mas de lo habitual

2b | Duermo mucho menos de lo habitual

3a | Duermo la mayor parte del dia

3b | Me despierto 1 0 2 horas mas temprano y no puedo volver a dormirme
17.Irritabilidad

0 | No estoy mas irritable de lo habitual

1 | Estoy més irritable de lo habitual

2 | Estoy mucho mas irritable de lo habitual

3 | Estoy irritable continuamente
18.Cambios de apetito

0 No he experimentado ningun cambio en mi apetito

1a | Mi apetito es algo menor de lo habitual
1b | Mi apetito es algo mayor de lo habitual

2a | Mi apetito es mucho menor que antes
2b | Mi apetito es mucho mayor de lo habitual

3a | He perdido completamente el apetito
3b | Tengo ganas de comer continuamente

19.Dificultad de concentracion

0

Puedo concentrarme tan bien como siempre

No puedo concentrarme tan bien como habitualmente

Me cuesta mantenerme concentrado en algo durante mucho tiempo

1
2
3

No puedo concentrarme en nada
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20.Cansancio o fatiga

0 [No estoy més cansado o fatigado que de costumbre

1 | Me canso o fatigo més facilmente que de costumbre

2 | Estoy demasiado cansado o fatigado para hacer muchas cosas que antes solia hacer
3

Estoy demasiado cansado o fatigado para hacer la mayoria de las cosas que ante solia hacer

21.Pérdida de interés en el sexo

0 |No he notado ningin cambio reciente en mi interés por el sexo
1 | Estoy menos interesado por el sexo de lo que solia estar

2 | Estoy mucho menos interesado por el sexo ahora
3

He perdido completamente mi interés por el sexo

A continuacién, aparecen una lista de palabras que describen cdmo se pueden sentir las personas. Por favor, sefiale con qué
frecuencia se ha sentido asi ultimamente (piense en el Ultimo mes)

Nada Un poco Moderada- Bastante Mucho
mente
1.Tensola 0 1 2 3 4
2.Agitado/a 0 1 2 3 4
3.A punto de estallar 0 1 2 3 4
4.Descontrolado/a 0 1 2 3 4
5.Relajado/a 0 1 2 3 4
6.Intranquilo/a 0 1 2 3 4
7.Inquieto/a 0 1 2 3 4
8.Nervioso/a 0 1 2 3 4
9.Ansioso/a 0 1 2 3 4
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Anexo 5: Informes de evaluacion de expertos internacionales

Department of Psychology

Steven C. Hayes

Foundation Professor

University of Nevada, Reno 314 Mack Social Science
University of Nevada, Reno/298

Reno, NV 89557

hayes@unr.edu

To Whom It May Concern:

[ have been sent a copy of the Doctoral thesis “Acceptance and Experiential
Avoidance in Parents of Children with Cancer, by Cristina Velasco Vega. | have some
limited ability to read Spanish and with the aid of Google translate I have been able to read
the document enough to comment on it.

The three studies covered by this Thesis would I believe meet the requirements
demanded for a doctoral project in my University. I thought the integration of qualitative
and quantitative methods was sophisticated and wise. The development of a measure will
likely have lasting impact. The measurement of competition between schools and the
methodology used for studying the relationship with student achievement and equity
showed sophistication and approach and an analysis. The conclusions are appropriate
based on the data, and suggest additional lines of research.

The work is original, and well-presented, and based on my experience satisfies the
requirements for a Doctoral Thesis.

Should you have questions you may contact me at the email or physical address above.

Sincerely,

=

Steven C. Hayes, Ph.D.
Foundation Professor
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| i UNIVERSIDAD

\ METROPOLITANA
Caracas, 9 de enero de 2016
A quien corresponda:

Emito este informe sobre el trabajo “Aceptacién y Evitacién Experiencial en Padres
de Nifios con Cancer”, realizado por la Dofia Cristina Velasco Vega, que considero
que posee todos los requerimientos necesarios para una Tesis Doctoral.

La manera de medir la aceptacion en los padres de nifios con cancer se presenta de
forma articulada y bien fundamentada en tres investigaciones con una ilacién muy
bien presentada. El trabajo de investigacién considerando un estudio inicial con
metodologia cualitativa permitié profundizar en las vivencias especificas en esta
poblacién. La posterior la creacidn y validacién de un cuestionario para evaluar la
aceptacién fueron tomadas del estudio cualitativo inicial, partiendo de las
vivencias particulares que esta situacién evoca. La metodologia utilizada para
estudiar la relacién entre la aceptacion, la evitaciéon experiencial y las distintas
variables asociadas al bienestar en padres de nifios con cancer, estd
conceptualmente y metodolégicamente bien sustentada y es realmente novedosa
en esta poblacién. Las conclusiones son realmente robustas, trayendo la
oportunidad de abrir futuras investigaciones.

Creo que el trabajo es original y bien presentado, satisfaciendo todo el requisito de
ser presentado como Tesis Doctoral.

Si tiene alguna pregunta, no dude en ponerse en contacto conmigo en la direccién
Calle Santa Luisa Quinta Pilar, Colinas de la La California, Caracas, 1070 o mediante
el correo mgarassini@unimet.edu.ve o al teléfono +58 212 2403528

Atentamente,

5 ~
i 2 ;

/ ‘_?:%'._ A . L.q'ltz L@ Fhel
| ) 4|

Profesora Maria Elena Garassini

Doctora en Psicologia Universidad Central de Venezuela
Directora de la Escuela de Psicologia

Universidad Metropolitana UNIMET.
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