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Resumen. Objetivo: El presente estudio se plantea como objetivo principal analizar como la percepcion
de apoyo de los padres de nifios diagnosticados con enfermedad oncoldgica influye en la percepcion de
estrés y la satisfaccion vital. Método: Participaron 112 padres de nifios con patologia oncoldgica que
recibian tratamiento en Malaga y pertenecian a una asociacion de padres de nifios afectados por esta
enfermedad. Resultados: Respecto a las fuentes analizadas la percepcion de apoyo familiar disminuye
la frecuencia del estrés, el apoyo de los amigos y de las asociaciones disminuye el esfuerzo relacionado
con el estrés y el apoyo de la pareja aumenta la satisfaccion vital de los progenitores. Respecto a los
tipos de apoyo, el apoyo instrumental es el que mas reduce la frecuencia del estrés de los progenitores,
el apoyo informacional reduce el estrés relacionado con el esfuerzo que los padres deben realizar y es la
satisfaccion con el apoyo emocional la variable que mejor predice la satisfaccion vital. Conclusion: El
analisis multidimensional del apoyo social ha permitido analizar con mayor profundidad la complejidad
de las relaciones de apoyo social que acontecen durante la enfermedad oncoldgica de los hijos. Del
estudio se derivan importantes implicaciones practicas.
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[en] Influence of social support in stress and life quality in parents whose
children have cancer from a multidimensional perspective

Abstract. Objective: To analyse how the social support of parents with children diagnosed with
oncological disease influences stress perception and quality of life. Method: 112 parents whose children
suffer oncological pathologies received treatment in Malaga. They belonged to an association of
parents with children affected by this disease. Results: According to sources used, perception of family
support decreases the stress frequency, friends support is also an important aid alleviating the stress.
In addition, support from a partner improves parents’ well-being. There are different types of support:
firstly, instrumental support, which reduces the frequency of parents’ stress; secondly, informational

1 Anabel Melguizo-Garin Departamento de Personalidad, Evaluacion y Tratamiento Psicologico. Facultad de
Psicologia. Universidad de Malaga. Espafia.
E-mail: anamel@uma.es

2 M"José Martos-Méndez. Departamento de Psicologia Social. Facultad de Psicologia. Universidad de Malaga.
Espaiia.
E-mail: mjmartos@uma.es

3 Isabel Hombrados-Mendieta. Departamento de Psicologia Social. Facultad de Psicologia. Universidad de Ma-
laga. Espana.
E-mail: mihombrados@uma.es

*  Direccion de correspondencia: Anabel Melguizo-Garin. Departamento de Personalidad, Evaluacion y Trata-
miento Psicolégico. Facultad de Psicologia. Universidad de Malaga. Campus Universitario de Teatinos s/n.
29071 Malaga (Spain). E-mail: anamel@uma.es.

Psicooncologia 2019; 16(1): 25-42 25



26 Melguizo-Garin, A.; Martos-Méndez, MJ.; Hombrados-Mendieta, |. Psicooncologia 2019; 16(1): 25-42

support reducing stress related to the effort that parents must exert; thirdly, the most important variable
to get quality of life is emotional support. To conclude: The multidimensional analysis of social support
allows us to analyse the complexity of social support taking place during oncological illnesses in
children. Practical implications come as a result from this study.
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1. Introduccion

El cancer infantil es una enfermedad que cambia por completo la vida del menor
afectado, asi como la de sus familiares y entorno mas cercano. En el momento en el
que el nifio es diagnosticado de cancer no s6lo cambia su estado de salud, si no que
sus rutinas, su vida académica, social y familiar se ven afectadas. El cancer irrumpe en
la vida de las familias con todo su bagaje vital, psicologico y social”. Ademas de los
cambios que se producen en el menor, la vida de sus progenitores sufre un desajuste, ya
que las rutinas y la vida diaria de los padres tienen que adaptarse a la nueva situacion.
Un cancer es un elemento desestabilizador para cualquier familia®. Los cambios en
estas rutinas de la vida diaria, asi como el afrontamiento de situaciones novedosas y
hasta ahora desconocidas para los padres, como por ejemplo las largas permanencias
en el centro hospitalario®, pueden generarles estrés y niveles elevados de esfuerzo
para poder continuar con la vida familiar a la vez que se ha de cuidar del hijo enfermo.

El diagnoéstico de un cancer infantil supone un desafio para las familias que
deben enfrentarse a diferentes momentos de crisis, en palabras de Lopez-TborV “todo
comienza el dia del diagnostico, cuando todo parece que se derrumba”. El diagnostico,
tratamiento, incorporacion a la vida escolar, familiar y social, posibilidad de recidivas
y, en algunas ocasiones, el fallecimiento del nifio o nifia con las graves consecuencias
emocionales derivadas, son situaciones que pueden desencadenar momentos de crisis
en los progenitores y en toda la familia del menor enfermo“”. Los tratamientos
frecuentes, las hospitalizaciones, los efectos secundarios y el miedo a la recaida pueden
contribuir a un aumento del estrés por parte de los padres®, esta sintomatologia, en
ocasiones, puede persistir incluso una vez finalizado el tratamiento del hijo”®. No
obstante, parece que existen algunos factores de proteccion por los cuales no todos los
padres experimentan los mismos efectos psicologicos a lo largo del tiempo®:

2. El contexto familiar

El entorno de las personas o el contexto social en el que viven, ademas de poder ser
una fuente importante de apoyo, también puede considerarse, en algunas ocasiones,
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un factor de estrés para el individuo"”, que generara una serie de respuestas para
estos estresores. Los nifios y sus familias forman parte de distintos sistemas, que a su
vez interactuan entre ellos (familias extensas, escuelas, actividades de ocio, sistema
sanitario, trabajo, etc.), por tanto, ante el diagndstico de la enfermedad en el nifio,
los distintos sistemas se activaran y reaccionaran de diferente modo'". El modelo
ecologico de Bronfenbrenner sugeriria que los recursos ambientales o sociales
pueden mitigar la respuesta psicoldgica asociada con la experiencia de tener un hijo
con cancer. El analisis del modelo ecoldgico aplicado a la psicooncologia destaca
la importancia del apoyo social que recibe el paciente oncoldégico proveniente de
diferentes entornos 1. Lo original e interesante de la aplicacion de este modelo en
pacientes con cancer es que se tiene en cuenta el “ambiente ecoldgico’ que circunscribe
al individuo, considerando a éste como un sujeto en progresiva acomodacion a sus
entornos inmediatos y cambiantes, y a su vez dichos entornos se van adaptando al
sujeto'”. El modelo ecoldgico de Bronfenbrenner!?, ha sido ampliamente estudiado
y extrapolado a diferentes ambitos como el educativo, sociofamiliar y de salud.
Sus postulados pueden servir como paradigma y marco tedrico para diferentes
contextos y disciplinas dentro de la psicologia, por lo que estos supuestos pueden
ser trasladados a la situacion contextual de los padres con hijos con cancer. Debido
al hecho traumatico de la enfermedad de uno de sus miembros de la familia, es
toda ella en cierto modo la que “enferma”?, y pone en marcha estrategias para
el afrontamiento de la enfermedad en las que el contexto familiar juega un papel
relevante!*!).

3. Repercusion del estrés en los padres de nifios con cancer

Los padres pueden encontrarse con diferentes situaciones estresantes: a) relacionadas
con la enfermedad del hijo, como efectos secundarios a los tratamientos de
radioterapia y quimioterapia, déficits atencionales y cognitivos, cansancio y fatiga,
caida del cabello, debilitamiento fisico y emocional, miedos y frustraciones del
hijo; b) problemas familiares que acarrean sensacion de pérdida de control, miedos
e incertidumbres con respecto a la enfermedad del hijo, culpa, pensamientos
invasivos, dificultad para encontrar el equilibrio en las necesidades de la familia,
falta de comunicacion, conflictos con la familia extensa, conflictos con los otros
hijos, problemas de pareja, financieros, etc.; c) situaciones de distanciamiento
por parte de amistades, ausencia de apoyo de las instituciones, falta de ayudas
economicas y fallecimientos de otros nifios; d) situaciones relacionadas con el
sistema sanitario que pueden generar estrés en los padres como es la comunicacién
pobre o erréonea de informacion, retrasos en los diagndsticos y las pruebas, toma
de decisiones precipitadas y largas estancias en hospitales poco equipados para los
familiares!'®!7.

Todas las situaciones anteriores requieren de esfuerzo por parte de los padres
para poder hacerles frente y uno de los modos para reducir esos elevados niveles
de estrés es la peticion de ayuda a la pareja, los familiares y el entorno cercano!'®.
Los progenitores tienen que desempefiar tareas complejas de cuidado que requieren
gran esfuerzo, viviendo una situacién complicada de gestionar, tomando decisiones
dificiles sobre la situacion del hijo enfermo. Todo esto puede dar lugar a que la vida
de pareja, familiar y social se vea resentida y también sufra un desajuste que, en
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muchas ocasiones, lleva a desencuentros y percepcion de falta de apoyo, que se unen
a la situacion estresante y de crisis que ya esta viviendo la familia debido al cancer
infantil. En estos casos, el apoyo que reciben las madres y los padres puede ser de
gran ayuda para paliar las posibles dificultades con las que se encuentran para poder
desarrollar todas las labores y funciones que han de afrontar. La cohesion entre los
miembros de la familia, asi como una adaptacion positiva a la situacion se relacionan
negativamente con el estrés que experimentan los padres de nifios con cancer®'?.

4. Importancia del apoyo social como factor protector ante el estrés

El apoyo social es una de las variables que mas en cuenta se ha tenido en las
investigaciones sobre psicooncologia, ya que es importante a la hora de determinar
como afrontard el paciente oncologico su enfermedad®”, entendiendo que el apoyo
social puede influir en la calidad de vida y el estrés®). Asi, en pacientes con cancer,
el apoyo social es altamente beneficioso, ya que suele disminuir los niveles de
estrés que éste experimenta®. El apoyo social es una de las areas de investigacion
que mas se ha estudiado en las ultimas décadas®?? y puede ser analizado desde la
perspectiva de las distintas fuentes y los diferentes contextos de apoyo, como indican
los modelos ecologicos y sistémicos®. El apoyo social es un concepto interactivo,
es una transaccion interpersonal de ayuda que se produce entre las fuentes de
apoyo y el receptor de la ayuda, que puede implicar emociones, ayuda material e
informacion y que se da en un contexto determinado®®. El apoyo social se define
como los recursos sociales que las personas perciben que tienen disponibles®” y
que les son proporcionados de manera formal por contextos o grupos profesionales
o instituciones y asociaciones, o de manera informal por grupos de apoyo como
familia, amigos y pareja. En resumen, el apoyo social se refiere a la percepcion o la
experiencia de que uno es amado y cuidado, estimado y valorado, y es parte de una
red social de asistencia mutua®@®*.

Entre los recursos que los padres utilizan para hacer frente al estrés se encuentra
el apoyo de la familia extensa, el apoyo de la comunidad, las asociaciones, apoyos
religiosos, la escuela, redes sociales de afectados por la enfermedad, etc.C?. El
cancer de un nifio tiene una repercusion social importante y esto promueve la
creacion de asociaciones y entidades para atender las necesidades psicosociales de
los padres'). Otros estudios también apuntan a que el apoyo social se relaciona con
niveles de estrés mas bajos, y facilita la adaptacion®'*?. En este sentido Espada y
Grau" describieron que la busqueda de apoyo social por parte de los padres de
nifios con cancer es una de las estrategias de afrontamiento mas utilizadas por los
mismos, en este estudio las principales fuentes de apoyo descritas son el apoyo
proporcionado por el personal sanitario, el apoyo de pareja, de la familia extensa,
amigos y espiritual.

Debido al tratamiento al que habitualmente se someten los nifios enfermos de
cancer, la familia necesita contar en muchas ocasiones con apoyos externos al niicleo
familiar. Suele producirse la entrada de otros miembros de la familia més extensa
en la toma de decisiones y en la asuncion de roles del ntcleo familiar, como los
abuelos, los tios, etc. La familia puede ser una fuente muy importante de apoyo a los
padres®). Disponer de personas de confianza a las que poder expresar emociones,
problemas o dificultades, escuchar su opinion, o simplemente tener la sensacion de
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ser escuchados y aceptados como personas, ha demostrado tener un fuerte impacto
en la capacidad de los individuos para afrontar adecuadamente situaciones dificiles y
estresantes ¥, por lo que el apoyo social podria funcionar como un protector ante la
aparicion de problemas y situaciones estresantes. La satisfaccion con el apoyo social
puede atenuar el estrés y la ansiedad de los padres de nifios con cancer y, ademas,
puede ser un factor de proteccion ante el desarrollo de trastornos psicoldgicos en el
futuro y, por tanto, para la salud de los padres®®.

5. La satisfaccion vital de los padres de nifios con cancer

La enfermedad oncoldgica también puede repercutir en la satisfaccion vital de
los padres. La calidad de vida es una de las variables que mas se ve afectada por
la enfermedad. El cuidado de un hijo enfermo de cancer puede influir en la baja
satisfaccion vital de las madres que asumen el papel de cuidadora principal®.
El progenitor que asume el rol de cuidador principal pone en marcha una serie
de estrategias para procurar el bienestar del hijo enfermo, manteniendo una
interdependencia emocional con ¢éste, manejando la informacion que recibe
y contribuyendo a una actitud de colaboracion con los tratamientos'¥, estas
obligaciones pueden poner en peligro la relacion con los otros hijos®®. Los hermanos
del nifio enfermo son los grandes olvidados®®, los padres sometidos a las exigencias
de los tratamientos del hijo enfermo se ven obligados a relegar a un segundo plano
las necesidades de los hijos sanos®®, este hecho puede ser una fuente de estrés e
insatisfaccion vital. Los padres se tienen que enfrentar a multiples situaciones que
les generan estrés®”, lo que puede incidir de manera negativa en su calidad de vida
y han de poner en marcha recursos para enfrentarse a dichas situaciones. El apoyo
social es un recurso valioso para los padres de niflos con cancer, desempefiando
éste un papel positivo en la satisfaccion vital®*4?. La mejora de la calidad de vida
del nifio enfermo de cancer y de su familia necesita del tratamiento de los aspectos
psicosociales®®:

6. Objetivos

El presente estudio se plantea como objetivo principal analizar cdmo la percepcion
de apoyo de los padres de nifos diagnosticados con enfermedad oncologica influye
en la percepcion de estrés y la satisfaccion vital.

Una aportacion importante de la investigacion es que se realiza un analisis
multidimensional del apoyo social. Este analisis multidimensional permitira
diferenciar entre los tipos de apoyo (emocional, instrumental e informacional) y las
fuentes que lo proporcionan (pareja, familia, amigos y comunidad/asociaciones). A
pesar de que el apoyo social debe ser analizado desde la perspectiva de las distintas
fuentes y los distintos tipos de apoyo son muy escasos los estudios que en este &mbito
lo realizan. También son escasos los trabajos que analizan el estrés atendiendo a su
doble dimension (frecuencia y esfuerzo). La dimension frecuencia hace referencia al
numero de ocasiones que los padres tienen que afrontar situaciones potencialmente
estresantes relacionadas con la enfermedad del nifio y la dimensioén esfuerzo se
refiere a la carga que les supone enfrentar esas situaciones.
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De acuerdo con los objetivos del estudio las hipotesis que se plantean son:

1. Esperamos encontrar una relacion positiva entre apoyo social y satisfaccion
vital y una relacion negativa entre apoyo social y estrés percibido por los padres.

2. La percepcion de apoyo social (emocional, instrumental e informacional)
que proporcionan las diferentes fuentes (pareja, familia, amigos y comunidad/
asociaciones) reducira el estrés percibido de los padres en su doble dimension
(frecuencia y esfuerzo).

3. La percepcion de apoyo social (emocional, instrumental e informacional)
que proporcionan las diferentes fuentes (pareja, familia, amigos y comunidad/
asociaciones) aumentara la satisfaccion vital de los padres.

7. Método

Participantes

Participaron en este estudio 112 padres de nifios con patologia oncologica que
recibian tratamiento en Malaga. La seleccion de los participantes se realizé contando
con todos los padres que quisieron participar en el estudio y pertenecian a una
asociacion de padres de nifos afectados por esta enfermedad. Los participantes
se encontraban en diferentes fases de la enfermedad del hijo y del tratamiento. La
muestra estaba formada por 33,9 % hombres y 66,1% mujeres, con una media de
edad de 41 anos (DT=6,93). Los padres participantes en el estudio, en su mayoria,
estaban casados o vivian en pareja 88,5%, estando el resto solteros, divorciados o
viudos 11,5%. En cuanto al sexo de los nifios que padecian la enfermedad, 58%
eran nifios y 42% nifias, y la media de edad fue de 8 (DT= 5,02). Con respecto
al tipo de cancer, el 54,5% padecian leucemia, el 9% sarcoma de Ewing, el 8%
linfoma, el 4,5% meduloblastoma, el 4,5% neuroblastoma, y el resto, otros tipos de
patologias oncologicas. Por ultimo, el tiempo transcurrido desde el diagnostico de
la enfermedad ha sido el siguiente: el 18,9% de los nifios han sido diagnosticados
hace menos de un afio, el 23,4% hace un afio, el 19,8% hace dos afios, el 9,9% hace
tres afios, el 12,6% hace 4 afios y el resto 15,3% hace cinco o mas afios desde el
diagnostico de la enfermedad.

Procedimiento

Los padres participantes eran usuarios o habian estado en alguna ocasion en contacto
con una ONG local que trabaja prestando apoyo a familias con nifios con cancer. Se
informo a los padres registrados en la ONG del estudio. Los participantes recibieron
un consentimiento informado sobre el procedimiento que se llevaria a cabo. Es
importante resaltar que este estudio cuenta con la aprobacion del Comité Etico de
investigaciones cientificas de la Junta de Andalucia (Espana), CEI 2017. Los padres
participantes tras la firma del consentimiento informado pudieron elegir dos formas
de completar el instrumento: en papel en las dependencias de la ONG, o en formato
on-line a través de un modelo de instrumento informatizado que una vez recogido se
afadia de manera an6nima y automatica a una base de datos.
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Instrumentos

Los instrumentos utilizados para medir las variables del estudio fueron los siguientes:

Cuestionario sociodemografico en el que se pregunta por datos relevantes para
la investigacion: sexo, edad, estado civil. También se pregunta por el hijo enfermo:
sexo, tipo de cancer, tiempo del diagnostico.

Inventario Pediatrico para Padres (PIP), version espaiola del Pediatric Inventory
for Parents de Streisand et al. (2001) adaptacion y validacion de Del Rincon, Remor
y Arranz (2007)“D. Este cuestionario evalua el estrés que generan las situaciones a
las que se enfrentan diariamente los padres de nifios con enfermedad oncologica.
Se compone de una escala de frecuencia y otra escala de esfuerzo. Cada una de las
escalas consta de 42 preguntas relacionadas con situaciones a las que los padres han
de enfrentarse durante la enfermedad del hijo, éstos tienen que contestar en primer
lugar con qué frecuencia ocurre dicho item pudiendo elegir entre cinco opciones
de respuesta en la que “1” es nunca y “5” es muy a menudo; y cuanto esfuerzo le
supone dicha afirmacion, eligiendo entre 5 opciones en la que “1” es nada y “5” es
muchisimo.

Cuestionario de Frecuencia y Satisfaccion con el Apoyo Social (QFSSS) de
Garcia-Martin, Hombrados-Mendieta y Gémez-Jacinto (2016)“?. Este cuestionario
se utiliz6 para medir la percepcion de apoyo social de los progenitores, en concreto,
el tipo de apoyo (emocional, instrumental e informativo) que prestan cada una de las
fuentes de apoyo provenientes de la red social de los padres (pareja, familia, amigos
y miembros de la comunidad y asociaciones). Por tanto, estd compuesto por un total
de 12 items. Las opciones de respuesta para cada dimension son cinco, siendo en la
dimension frecuencia “1” nunca y “5” siempre, y en la dimension satisfaccion “1”
insatisfecho” y “5” muy satisfecho.

Escala de satisfaccion con la vida de Diener et al.*?. Esta escala ofrece un indice
general de satisfaccion con la vida, entendida ésta como un constructo general de
bienestar subjetivo. Es una escala unidimensional compuesta por 5 items que se
responden con una escala tipo Likert de 7 puntos (1=completamente en desacuerdo
y 7=completamente de acuerdo).

8. Resultados

Para conocer el nivel de estrés que padecen los progenitores, su satisfaccion vital,
asi como la satisfaccion con el apoyo social recibido, se han realizado una serie
de andlisis descriptivos que pueden verse en la tabla 1. Los resultados indican que
los padres manifiestan sentir un estrés medio-alto cuando tienen que hacer frente a
las situaciones relacionadas con la enfermedad que padecen sus hijos. En concreto,
les produce mas estrés la frecuencia o el nimero elevado de situaciones de este
tipo que el propio esfuerzo que les lleva realizar estas actividades. Por otro lado,
los padres indican recibir un apoyo medio de las distintas fuentes de apoyo social
analizadas. Ademas, la satisfaccion con los distintos tipos de apoyo recibidos es
también media. Los padres indican tener un nivel medio de satisfaccion vital, esto es,
no se encuentran del todo satisfechos con su vida. En la tabla 1, puede observarse el
nivel de fiabilidad de cada uno de los instrumentos utilizados en el estudio, calculado
a través del alfa de Cronbach.
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Tabla 1: Nivel de satisfaccion vital, estrés y apoyo social

N MDT
PIP frecuencia 107 3,26 ,66 .92
PIP esfuerzo 107 2,76 ,82 93
Satisfaccion apoyo recibido pareja 111 2,87 ,94 ,89
Satisfaccion apoyo recibido familia 111 2,77 ,83 ,88
Satisfaccion apoyo recibido amigos 111 2,60 ,82 91
Satisfaccion apoyo recibido comunidad 111 2,59 ,84 ,87
Satisfaccion apoyo recibido emocional 111 2,93 ,66 ,60
Satisfaccion apoyo recibido instrumental 111 2,83 73 ,67
Satisfaccion apoyo recibido informacional 111 2,74 74 ,62
Satisfaccion vital 110 3,53 1,17 ,87

En el siguiente apartado se describen las relaciones existentes entre el estrés percibido
por los progenitores, la satisfaccion con el apoyo social recibido y la satisfaccion vital.
Para ello, se han realizado analisis de correlaciones de Pearson, cuyos resultados
pueden verse en la tabla 2. Para el estrés percibido se han analizado la frecuencia y el
esfuerzo que suponen una serie de actividades relacionadas con el problema médico
del hijo enfermo, esto es, las subescalas de PIP frecuencia y PIP esfuerzo. Para la
satisfaccion con el apoyo social percibido por los padres, se han analizado las cuatro
fuentes de apoyo, pareja, familia, amigos y comunidad/asociaciones, asi como, los tres
tipos de apoyo, emocional, instrumental ¢ informacional.

Respecto al nivel de estrés experimentado por los padres en determinadas
situaciones a las que han de enfrentarse durante la enfermedad del hijo, los resultados
muestran que existe una correlacién negativa y significativa con la satisfaccion con el
apoyo social percibido por los progenitores. En este caso, se correlacionan negativa
y significativamente las dos dimensiones del estrés, frecuencia y esfuerzo, con las
cuatro fuentes de apoyo social analizadas (pareja, familia, amigos y asociaciones). Por
otro lado, y en cuanto a los tipos de apoyo, se ha encontrado una correlacion negativa
y significativa con las dos dimensiones del estrés. En concreto, las correlaciones
de Pearson han sido significativas y negativas entre la frecuencia y el esfuerzo, y
la satisfaccion con los tres tipos de apoyo analizados: emocional, instrumental e
informacional. En definitiva, el estrés percibido por los padres participantes en el
estudio se correlaciona negativa y significativamente con todas las variables que
analizan la satisfaccion con el apoyo social que perciben los progenitores, tanto a
nivel de fuente de apoyo social, como de tipo de apoyo. Por otro lado, el estrés
que les provoca a los padres las situaciones relacionadas con su hijo enfermo
correlaciona de manera negativa y significativamente con la satisfaccion vital. En
este caso, la correlacion es significativa solo en el caso del PIP esfuerzo, o lo que es
lo mismo, el estrés causado por la carga que conllevan determinadas situaciones de
la enfermedad del menor. Ademas, la satisfaccion vital también correlaciona positiva
y significativamente con la satisfaccion con el apoyo recibido de la pareja y con los
tres tipos de apoyo social (emocional, instrumental e informacional).
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Tabla 2. Correlaciones del estrés percibido (PIP frecuencia y PIP esfuerzo) con la
satisfaccion con el apoyo social percibido (fuentes y tipos) y la satisfaccion vital

PIP PIP Satisfaccion

frecuencia esfuerzo vital
Satisfaccion con el apoyo de la pareja -,285 (*%*) -,209 (*) ,300 (¥*%*)
Satisfaccion con el apoyo de la familia -,367 (*¥**) -,304 (*¥**) 171
Satisfaccion con el apoyo de los amigos =218 (%) -,365 (¥**) 237
Satisfaccion con el apoyo de la comunidad  -,235 (*) -,333 (***) 115
Satisfaccion con el apoyo emocional -,376 (¥**) -,358 (¥**) 365 (F**)
Satisfaccion con el apoyo instrumental -,383 (*¥**) -,382 (*¥**) 241 (%)
Satisfaccion con el apoyo informacional -,294 (*¥**) -, 405 (F**) 297 (F**)
Satisfaccion vital -,180 =316 (***) 1

*p<,05; **p<,01; ***p< 001

Para indagar mas sobre la relacion existente entre el estrés percibido por los
padres que han participado en el estudio, la satisfaccion vital y la satisfaccion
con el apoyo social, se han llevado a cabo una serie de analisis de regresion lineal
multiple. Se pretende examinar si las variables de satisfaccion con el apoyo social,
en sus diferentes fuentes y tipos, actian como predictoras del estrés que sufren los
progenitores, asi como de la satisfaccion vital de los mismos. De este modo, por un
lado se han realizado analisis de regresion en los que la variable dependiente era la
subescala de PIP frecuencia, y en otros la variable dependiente ha sido el esfuerzo.
En ambos casos, en los analisis actuaban de variables independientes la satisfaccion
con el apoyo recibido de las cuatro fuentes de apoyo social y la satisfaccion con los
distintos tipos de apoyo. Ademas, también se muestran los analisis de regresion en
los que la satisfaccion vital actia como variable dependiente, siendo las variables
predictoras todas las relacionadas con las fuentes y tipos de apoyo social.

Los analisis de regresion relacionados con la frecuencia del estrés indican que
la variable de apoyo social que predice de manera significativa este estrés percibido
por los padres es la satisfaccion con el apoyo social recibido de la familia, es decir,
la percepcion de apoyo familiar disminuye la frecuencia del estrés (tabla 3). La
ecuacion de regresion tiene una R?= 0,17, F = 542, p = 0,001. El resto de las
fuentes de apoyo social no han resultado ser estadisticamente significativas. Del
mismo modo, también se han realizado analisis de regresion lineal multiple tomando
como variable dependiente la frecuencia del estrés, y como variable independiente
los tipos de apoyo. En este caso, es la satisfaccion con el apoyo instrumental el
tipo de apoyo social que ha resultado estadisticamente significativo en el analisis,
es decir, el apoyo instrumental es el que mas disminuye la frecuencia del estrés
de los progenitores (R* = 0,17, F = 7,10, p<0,001), no encontrandose el apoyo
emocional y el informacional como predictores de la frecuencia del estrés en los
padres analizados. Estos resultados también pueden consultarse en la tabla 3.
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Tabla 3. Coeficientes estandarizados de regresion de la satisfaccion con el apoyo social
(fuentes y tipos) sobre la frecuencia del estrés

B t p R? F
Satisfaccion con el apoyo de la pareja -,16 -1,57 119
Satisfaccion con el apoyo de la familia =27 -2,65 ,009
Satisfaccion con el apoyo de los amigos -,04 -,36 ,720
Satisfaccion con el apoyo de la comunidad ~ -,10 -1,03 ,308
17 5,42
Satisfaccion con el apoyo emocional -,26 -1,69  ,093
Satisfaccion con el apoyo instrumental =32 -1,92 ,050
Satisfaccion con el apoyo informacional -,17 -,998 321
17 7,10

Variable dependiente: Frecuencia estrés percibido (subescala PIP)

Por otro lado, también se han llevado a cabo analisis de regresion utilizando como
variable dependiente la subescala de esfuerzo relacionada con el estrés percibido
por los padres, donde la variable independiente era la satisfaccion con las distintas
fuentes de apoyo social. Se han hallado relaciones estadisticamente significativas
con la satisfaccion con el apoyo social de amigos y de las asociaciones, es decir,
el apoyo de los amigos y de las asociaciones disminuye el esfuerzo relacionado
con el estrés. La ecuacion de regresion tiene una R* = 0,21, F = 6,62, p<0,001.
No se han encontrado resultados significativos para la satisfaccion con el apoyo de
familiares y de la pareja (tabla 4). Ademas, teniendo como variable dependiente el
esfuerzo percibido por los progenitores y en relacion a la satisfaccion con los tipos
de apoyo social recibido, los andlisis de regresion mostrados en la tabla 4 indican
que existe una relacion estadisticamente significativa con la satisfaccion con el
apoyo informacional, en el sentido de que este tipo de apoyo disminuye el estrés
relacionado con el esfuerzo que los padres deben realizar. Se ha obtenido la siguiente
ecuacion de regresion: R?=0,17, F = 7,19, p<0,001.

Tabla 4. Coeficientes estandarizados de regresion de la satisfaccion con el apoyo social
(fuentes y tipos) sobre el esfuerzo relacionado con el estrés

B t p R? F
Satisfaccion con el apoyo de la pareja -,03 -,36 , 723
Satisfaccion con el apoyo de la familia -,14 -1,35 181
Satisfaccion con el apoyo de los amigos -,24 -2,41 018
Satisfaccion con el apoyo de la comunidad ~ -,21 -2,22,029
21 6,62
Satisfaccion con el apoyo emocional -,07 -,48 ,635
Satisfaccion con el apoyo instrumental -12 =73 ,467
Satisfaccion con el apoyo informacional -,41 -4,53  ,000
17 7,19

Variable dependiente: Esfuerzo estrés percibido (subescala PIP)
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A continuacion, se muestran los resultados de regresion multiple en los que
la satisfaccion vital actia como variable dependiente, siendo la satisfaccion con
el apoyo social (fuentes y tipos) las variables independientes. De este modo, la
satisfaccion con el apoyo social de la pareja es la fuente de apoyo que aparece como
explicativa de la satisfaccion vital (R2= 0,12, F = 3,61, p = 0,008), en el sentido de
que el apoyo social de la pareja aumenta la satisfaccion vital de los progenitores.
No se han encontrado resultados significativos con el resto de las fuentes de apoyo
social. En el caso de los tipos de apoyo, es la satisfaccion con el apoyo emocional la
variable que mejor predice la satisfaccion vital, esto es, la satisfaccion con el apoyo
emocional aumenta la satisfaccion vital de los padres cuyos hijos estan enfermos de
cancer. La ecuacion de regresion tiene una R = 0,14, F = 5,83, p=0,001. El resto de
los tipos de apoyo social no han resultado ser estadisticamente significativos.

Tabla 5. Coeficientes estandarizados de regresion de la satisfaccion con el apoyo social
(fuentes y tipos) sobre la satisfaccion vital

B t p R? F
Satisfaccion con el apoyo de la pareja ,26 2,59 ,011
Satisfaccion con el apoyo de la familia ,02 22 ,827
Satisfaccion con el apoyo de los amigos ,16 1,56 ,123
Satisfaccion con el apoyo de la comunidad  ,01 ,09 ,929
12 3,61
Satisfaccion con el apoyo emocional ,39 2,57 ,012
Satisfaccion con el apoyo instrumental ,16 .97 ,332
Satisfaccion con el apoyo informacional 13 77 ,442
14 5,83

Variable dependiente: Satisfaccion vital

9. Discusion y conclusiones

El analisis multidimensional del apoyo social ha permitido analizar con mayor
profundidad la complejidad de las relaciones de apoyo social de los progenitores
que acontecen durante la enfermedad oncologica de los hijos. También ha permitido
obtener una gran cantidad de informaciéon acerca de los lazos de apoyo de los
padres con sus principales fuentes y de los tipos de apoyo que mas se relacionan
con el estrés y la satisfaccion vital. Los padres sienten un nivel de estrés medio-
alto relacionado con el acontecimiento vital de vivir la enfermedad oncoldgica de
un hijo, estando este nivel de estrés mas relacionado con el numero de veces que
tienen que enfrentarse a situaciones dificiles a lo largo de la enfermedad, que con los
esfuerzos que tienen que realizar en cada una de esas situaciones (visitas al hospital,
sometimiento a diferentes tratamientos, hablar con personal sanitario, hacerse cargo
de las necesidades familiares y del hijo enfermo, etc.). Una cuestion importante que
arroja estos resultados es que los padres se sienten mas estresados con la frecuencia
elevada de las situaciones, y no tanto con el esfuerzo. Es interesante tenerlo en cuenta
a la hora de ayudar a los padres a poner en marcha estrategias de afrontamiento



36 Melguizo-Garin, A.; Martos-Méndez, MJ.; Hombrados-Mendieta, |. Psicooncologia 2019; 16(1): 25-42

del estrés que les ayuden a reducir la percepcion de elevada frecuencia de esas
situaciones (ayuda de otros familiares, respiros, organizacion del tiempo, mejora de
las habilidades de comunicacion con el personal sanitario, etc.). La satisfaccion con
el apoyo social en general es media, tanto en la satisfaccion que los padres sienten con
respecto a las diferentes fuentes de apoyo social (la pareja, la familia, los amigos y la
comunidad y asociaciones) como en relacion a los diferentes tipos de apoyo que les
son proporcionados (apoyo emocional, apoyo instrumental y apoyo informacional).
La satisfaccion con la vida de los padres de nifios enfermos de cancer también se
sita en niveles medios.

Un asunto a tener en cuenta que nos muestra este estudio tiene que ver con su
perspectiva multidimensional, ya que los resultados obtenidos nos confirman las
diferencias que perciben los padres entre las funciones que cumplen las distintas
fuentes de apoyo y los tipos de apoyo percibidos. La doble dimension del estrés
(frecuencia y esfuerzo) y las diferentes dimensiones del apoyo social (fuentes y
tipos) permiten analizar el contexto de los padres de nifios con cancer de manera mas
precisa, y este contexto a su vez estd formado por distintos sistemas que interactiian
y reaccionan de diferente modo ante la enfermedad V. En relacion a las hipotesis
planteadas, en general, se han confirmado. Parece clara la relacion negativa entre
percepcion de apoyo social en todas las dimensiones analizadas y el estrés en sus
dos dimensiones (frecuencia y esfuerzo), y la relacion positiva entre apoyo social y
satisfaccion vital.

Con respecto a la dimension tipo de apoyo social (emocional, instrumental
e informacional), es el apoyo instrumental el que reduce la percepcion de estrés
relacionada con el numero de ocasiones en las que se tienen que enfrentar a las
situaciones estresantes derivadas de la enfermedad del hijo (frecuencia), este apoyo
es muy valioso en los casos en los que el estresor es controlable “¥, y es el apoyo
informacional el que reduce el estrés que sienten ante los esfuerzos que les suponen
las situaciones a las que se tienen que enfrentar. Cada tipo de apoyo especifico
resulta 1til para reducir un tipo concreto de estrés, los estudios indican que debe
haber una congruencia entre el apoyo recibido y la valoracion que hacen las personas
sobre su red social y la satisfaccion con los recursos que de ella provienen *, Estos
resultados concuerdan con la teoria sobre el apoyo social positivo o funcional, que
incide en que, ante situaciones dificiles relacionadas con la salud, la percepcion
del apoyo es una ayuda positiva y util cuando reduce el estrés, sin embargo, el
apoyo que pueden brindar personas muy cercanas (pareja, familia) si no cumple
esta funcionalidad, puede ser percibido como problematico o incluso ser fuente de
estrés“>). Por tanto, el apoyo social es mas beneficioso cuanto mas especifico es
para resolver aquella cuestion por la que se esta prestando dicho apoyo“®-'2. En
el estudio se ha comprobado que el apoyo informacional y el apoyo instrumental
son efectivos para reducir la percepcion de estrés de los padres de nifios con cancer,
pero no se relacionan con la satisfaccion vital. Unicamente el apoyo emocional es
un buen predictor de la satisfaccion vital de los padres. Existe un cierto grado de
acuerdo en que el apoyo emocional es el mas importante para una gran cantidad de
problemas ©* pero, sin duda, cada tipo de apoyo cumple con una funcion especifica.
Esta informacion es muy importante de cara a las aplicaciones practicas que se
puedan realizar a la hora de disefiar programas de atencion psicosocial a familias
de nifios con cancer que tengan en cuenta las necesidades especificas de los padres.
Es necesario prestar atencion a la red de apoyo familiar de los padres y a las ayudas



Melguizo-Garin, A.; Martos-Méndez, MJ.; Hombrados-Mendieta, . Psicooncologia 2019; 16(1): 25-42 37

“logisticas” que reciben por parte de ellos, ya que ésta es una cuestion fundamental
para aliviar la carga psicologica y fisica que puede resultar del elevado nimero de
situaciones que tienen que afrontar los padres. Actuaciones como el relevo en los
cuidados con otros miembros de la familia, el apoyo en tareas de la nueva rutina
de los padres, pueden ayudar a reducir el estrés y mejorar el afrontamiento de la
situacion¥.

En cuanto a las diferentes fuentes que proporcionan apoyo (pareja, familia,
amigos, comunidad/asociacion) también han aportado resultados interesantes. El
estudio de los diferentes niveles de analisis también queda recogido en los modelos
ecologicos®® que subrayan la importancia del desarrollo de las relaciones sociales
de los individuos a través de microsistemas claves, tales como la familia, los amigos
y la comunidad. Ha sido importante analizar separadamente el apoyo proporcionado
por la pareja, la familia, los amigos y la comunidad ya que cada fuente juega un
papel diferente en su relacion con el estrés y la satisfaccion vital. Los resultados han
mostrado que la percepcion del apoyo recibido de la familia disminuye la frecuencia
del estrés mientras que el apoyo de los amigos y de las asociaciones disminuye el
esfuerzo relacionado con el estrés. Es muy interesante que el apoyo de los amigos
y la comunidad/asociaciones, en la que se incluyen entidades como la que participa
en este estudio, resulte significativo a la hora de reducir el estrés de los padres. Estas
dimensiones del apoyo social pueden contribuir a reducir el esfuerzo que suponen
estas situaciones para los padres, una correcta informacion por parte de los agentes
implicados en el proceso de la enfermedad y el apoyo de entidades que prestan
servicios especializados de atencion a las familias juegan un papel muy relevante.

Es interesante destacar el papel del apoyo que procede de la familia ya que ha
contribuido a reducir la frecuencia del estrés, algo que no ha ocurrido con el apoyo de
la pareja. Una explicacion a estos resultados los podemos encontrar en la composicion
de la muestra del estudio, que lo conforman en su mayoria mujeres tal y como ocurre
en muchas de las investigaciones en las que se estudia el papel de las cuidadoras,
ya que son las mujeres las que asumen de manera mas activa estos roles en nuestra
sociedad ® y, ademas, participan de manera mas significativa en los estudios. En
general, las mujeres buscan a otras mujeres como apoyo en los cuidados, son mas
elegidas como fuentes de apoyo®®” y buscan a otras mujeres como confidentes para
el afrontamiento de problematicas de diversa indole®V. Estas mujeres se pueden
encontrar en la familia, los amigos y las asociaciones, aunque este aspecto debera ser
analizado con mayor profundidad en otros estudios. Estos resultados son importantes
por sus implicaciones practicas y hay que tenerlos en cuenta ya que el apoyo de la
pareja habria que mejorarlo y fomentarlo para reducir el estrés que producen las
rutinas diarias en los cuidados del hijo enfermo. Sin embargo, el apoyo de la pareja
ha sido el tnico que se relaciona con el aumento de la satisfaccion vital. Una posible
explicacion es que el apoyo social que ocurre en el entorno mas intimo del individuo
es el que mas directamente se ha ligado con el bienestar®®.

En conclusion, hay que destacar el papel del apoyo instrumental e informacional
en la reduccion del estrés, no encontrandose los mismos resultados en cuanto al apoyo
emocional, que suele ser el mas estudiado®®®?. En cambio, ha sido inicamente el
apoyo emocional el que ha contribuido a aumentar la satisfaccion vital de los padres.
Estos datos nos muestran nuevamente que cada tipo de apoyo cumple una funcion. La
satisfaccion con el apoyo viene determinada, en gran parte, por las necesidades de los
sujetos®. Este aspecto queda recogido en la Teoria de la Especificidad de Cohen y
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McKay®?, quienes plantean que el apoyo social sera mas efectivo cuanto mas se ajuste
al problema que hay que dar respuesta. Esto explicaria los resultados obtenidos ya que
la satisfaccion con el apoyo proporcionado por la familia reduce la percepcion de estrés
ante el nimero elevado de situaciones a las que tienen que enfrentarse (frecuencia), y
el apoyo proporcionado por los amigos y la comunidad/asociaciones reduce el estrés
que sienten los padres antes los esfuerzos que deben realizar en dichas situaciones
estresantes. Mientras que el apoyo emocional y el apoyo de la pareja son los que mas
se relacionan con la satisfaccion vital de los padres.

Los hallazgos obtenidos en este estudio son muy importantes de cara a su
aplicacion practica, conocer el papel de estas variables y sus dimensiones en la
adaptacion al cancer pueden contribuir a realizar intervenciones adaptadas a las
necesidades psicosociales mas relevantes para el manejo de esta situacion por parte
de los padres®). Es muy positivo conocer la funcién que el apoyo social en sus
diferentes dimensiones puede tener en los padres de nifios con cancer durante la
enfermedad, el impacto positivo que tiene sobre la satisfaccion vital de los mismos
y la proteccion que ofrece ante el estrés. Es necesario considerar estas cuestiones
en la practica diaria de los profesionales que prestan apoyo psicosocial en estos
casos. Conocer y potenciar las redes de apoyo social y las fuentes y tipos de ayuda
a los padres de niflos enfermos de cancer es una de las estrategias terapéuticas que
se puede poner en marcha por parte de los profesionales implicados, ya que puede
ayudar a mitigar los efectos negativos del estrés, percibir mayor satisfaccion vital y,
por tanto, mejorar su calidad de vida.

Futuras investigaciones

De cara a otros estudios seria interesante conseguir una mayor colaboracion de padres
varones, ya que la participacion masculina tiende a ser mas baja, y un numero de
participantes mas igualado en sexo puede arrojar resultados que nos permitan conocer
las necesidades de apoyo de forma diferencial. En esta linea de investigacion seria
interesante conocer como se relacionan estas variables con otras como la resiliencia,
la salud de los padres o la satisfaccion familiar, y poder discriminar la muestra por
periodos de tiempo desde el diagnostico del nifio, ya que podria haber diferencias en
los niveles de estrés, apoyo social y satisfaccion vital dependiendo del momento en
el que se encuentren los padres dentro del proceso de la enfermedad. También seria
interesante llevar a cabo estudios longitudinales con un seguimiento a largo plazo y
utilizar a la pareja como unidad de analisis.
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