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Resumen: Objetivo: Analizar la relacion entre las estrategias de afrontamiento, el soporte social,
las caracteristicas de padres cuidadores migrantes y sus nifios con cancer en la sobrecarga
del cuidador de dichos padres. Método: Participaron 82 cuidadores (67 madres y 15 padres) en
condicion de bajo recursos que residian en albergues para nifios con cancer y sus cuidadores,
quienes migraron ala ciudad para recibir el tratamiento. Se utilizé la Escala de Sobrecarga de Zarit
(Zarit et al., 1980), el Inventario de Afrontamiento COPE (Carver et al., 1989) y el Cuestionario MOS
de apoyo social (Sherbourne y Stewart, 1991). Resultado: Se realizaron dos modelos de regresion
para evaluar el impacto de las variables demograficas y psicoldgicas en la carga del cuidador, el
primer modelo involucra la escala global de apoyo social (R? ajustado=,43, F=9,73, p<,001) y el
segundo las escalas especificas (R? ajustado=,45, F=8,23, p<,001). Los resultados evidencian
el rol predictivo de las estrategias de afrontamiento como la aceptacion, la reinterpretacion
positivay enfocar y liberar emociones; el soporte social global y de tipo afectivo; y caracteristicas
sociodemograficas como el nivel de instruccion del progenitor y la edad del hijo en la sobrecarga
del cuidador. La mayoria de estas variables tienen una relacion inversa con la sobrecarga.
Conclusiones: Los resultados del estudio subrayan la importancia de investigar la sobrecarga
del cuidador en situacion de vulnerabilidad. Ademas, el estudio destaca la relevancia de factores
como las estrategias de afrontamiento y el apoyo social, que desempefan un papel clave en la
sobrecarga del cuidador.
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ENG Caregiver burden, coping and social support in parents of
children with cancer

ENG Abstract: Aim: To analyze the relationship between coping strategies, social support,
characteristics of migrant parent caregivers and their children with cancer on caregiver overload
of such parents. Zarit Burden Interview (Zarit et al., 1980), the COPE Inventory (Carver et al., 1989)
and the MOS Social Support Questionnaire (Sherbourne y Stewart, 1991) were used. Method:
Eighty-two caregivers (67 mothers and 15 fathers) residing in shelters for children with cancer and
their caregivers, who migrated to the city to receive treatment, participated in this study. Results:
Two regression models were performed to evaluate the impact of demographic and psychological
variables on caregiver burden, the first model involves the global social support scale (R?
adjusted=.43, F=9.73, p<.001) and the second the specific scales (R? adjusted=.45, F=8.23,
p<.001). Results: There is evidence the predictive role of coping strategies such as acceptance,
positive reinterpretation and growth, focus and venting of emotions; global and affective social
support; and sociodemographic characteristics such as parental level of education and child age
in caregiver burden. Most of these variables have an inverse relationship with caregiver burden.
Conclusions: The results of the study underline the crucial importance of investigating caregiver
burden in the context of vulnerability. In addition, the study highlights the importance of factors
such as coping strategies and social support, which play a key role in influencing caregiver burden.
Keywords: Caregiver burden, coping strategies, social support, cancer
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1. Introduccion

El diagndstico de una enfermedad oncolégica en un nifio es un evento inesperado que altera el
equilibrio funcional de la familia al poner en riesgo la vida del menor y comprometer su desarrollo®
El cancer impone una serie de retos dificiles de manejar para los progenitores, quienes suelen asu-
mir la responsabilidad del cuidado del menor y los cambios en las rutinas y estilo de vida, mientras
lidian con sus propias emociones®?3. A su vez, el manejo que logren de la situacion estresante es
fundamental, pues influira en la adaptacion emocional y conductual de su hijo". Todo ello hace que
esta experiencia pueda producirles niveles altos de distrés psicoldgico perdurables en el tiempo?4.

En el Peru, la problematica se complejiza por la concentracion de servicios de salud espe-
cializados en la capital y desatencion en las zonas rurales®, precisamente donde se concentra
la mayoria de pacientes oncopediatricos®. Debido a ello, es necesario que se realice una mi-
gracion interna por salud; es decir, mudarse temporalmente de la ciudad de origen a otra para
recibir atencion médica. Dicha situaciéon se agudiza cuando los progenitores no cuentan con
suficientes recursos econémicos y pasan por dificultades de traslado y estancia, por lo que se
ven en la necesidad de buscar espacios de acogida como los albergues ©. Bajo estas condicio-
nes, dichos cuidadores se convierten en una poblacién vulnerable para desarrollar Sobrecarga
del cuidador.

Sobrecarga del cuidador

El sindrome de sobrecarga del cuidador es la reaccion de este ante la percepcion de que el cui-
dado de un tercero ha tenido un efecto adverso en su funcionamiento emocional, social, finan-
ciero, fisico y espiritual®. Esto suele ocurrir cuando la persona encargada del cuidado percibe
que las demandas de su rol exceden sus recursos, lo que puede generar algun desgaste en su
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salud®. Cabe recalcar que la carga no es una consecuencia inevitable de brindar atencion®; este
es el resultado de un proceso especifico e interpretativo del cuidador®, pues no solo son impor-
tantes los aspectos objetivos como las caracteristicas de la enfermedad del nifio, sino que las
variables personales y subjetivas del cuidador se vuelven centrales.

Las consecuencias psicoldgicas adversas de niveles altos de sobrecarga se evidencian en
sintomatologia clinica®™, menor bienestar psicoldgico™, fatiga y un empeoramiento de la sa-
lud™. Entre los factores de riesgo vinculados se encuentran padecer niveles altos de ansiedad
y depresion, tener un bajo grado de instruccién y contar con menores ingresos(®'4®, Asimismo,
aumenta la posibilidad de desarrollarla segun el tipo y duracion del tratamiento™), y si la cuida-
dora primaria es mujer™®. Estudios adicionales consideran como variables mediadoras entre el
cuidado y la sobrecarga al afrontamiento y el soporte social®. Bajo esta légica, estos factores
“amortiguan” o disminuyen la severidad del estresor™.

En efecto, la presencia de una enfermedad como el cancer genera necesidades especificas
en el cuidado, ademas de las propias del desarrollo, por lo que los progenitores necesitan desa-
rrollar habilidades para poder afrontarlas®. El afrontamiento es definido como los esfuerzos cog-
nitivos y conductuales realizados para manejar situaciones externas o internas evaluadas como
potencialmente amenazantes o que sobrepasan los recursos personales ™, Las respuestas de
afrontamiento se han agrupado en diferentes tipos de estrategias, dentro de las cuales ninguna
de ellas es inherentemente adaptativa; no obstante, algunas pueden ser mas efectivas que otras
en la reduccion del impacto de los estresores.

Asi, en cuanto a la relacion del afrontamiento con la sobrecarga del cuidador, se ha encontrado
que la sobrecarga es mayor en los cuidadores que utilizan estrategias de afrontamiento desadapta-
tivas como las centradas en la emocion®® u orientadas a la evitacion), en comparacién con los que
emplean estrategias adaptativas tales como las enfocadas en el problema, la reevaluacion positiva
y la busqueda de soporte social?%?>24, Ademas, se ha encontrado un efecto positivo en el bienestar
en progenitores de niflos con cancer que emplean en menor medida estrategias como la evitacion,
desentendimiento mental, aceptacion, resignacion y la descarga emocional®@.

El soporte social es otra variable de importancia a considerar en los progenitores de nifios con
una enfermedad crénica como el cancer®, el cual implica los recursos psicolégicos y materiales
que el individuo obtiene por parte de las relaciones interpersonales para poder lidiar situaciones
estresantes y lograr sus objetivos®?®. Al respecto, el soporte puede ser de tipo emocional, que
se relaciona con las demostraciones de amor, cuidado, animo, simpatia y coraje; informacional,
vinculado con la provision de consejos o datos que pueden ayudar al individuo a resolver el pro-
blema; e instrumental, el cual implica brindar asistencia conductual o material con problemas
practicos.

En cuanto a la relacion del soporte social con la sobrecarga del cuidador en cuidadores de
otras poblaciones se ha encontrado relaciones significativas e inversas entre la sobrecarga y el
soporte social?5?9, De forma mas detallada, sentirse insatisfecho con el soporte social también
se relaciona con una mayor sobrecarga“’. En cuidadores de pacientes oncolégicos adultos y
nifos, se ha encontrado una relacion inversa entre sobrecarga y soporte social(2930),

Son pocas las investigaciones que han estudiado la sobrecarga en progenitores de pacientes
oncopediatricos, pese a que en dicha poblacion se ha encontrado que el estrés parental es un
predictor independiente del ajuste emocional, conductual y social del hijo®, y se relaciona con su
grado de distrés y su calidad de vida®. La mayoria de estudios con sobrecarga se ha centrado en
cuidadores de pacientes adultos con otras enfermedades o condiciones(2202123242832) \M4s aln,
en la literatura cientifica no se reportan investigaciones de la relacion entre las tres variables en
progenitores de nifios con cancer, y resultan escasos los realizados en otras poblaciones®.

Es asi que el presente estudio busca analizar las relaciones entre la sobrecarga del cuidador
con las estrategias de afrontamiento y el soporte social percibido en progenitores de pacientes
oncopediatricos que residen en albergues para pacientes oncolégicos migrantes de escasos
recursos economicos. De forma especifica, se busca conocer si existen diferencias segun ca-
racteristicas de los progenitores (sexo, nivel de instruccion, abandono del trabajo) y sus hijos
(edad, tipo de cancer, tiempo desde el diagndstico) en torno a la sobrecarga del cuidador. De
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encontrarse correlaciones significativas entre esta y las variables mencionadas, se realizaran
modelos de regresién con el fin de determinar su rol predictivo.

2. Método

Participantes

Respecto a las caracteristicas de los participantes (Tabla 1), fueron 82 progenitores (67 madres y
15 padres) de nifios con cancer, cuyas edades oscilaban entre 20 y 61 afios (M= 32,73; DT= 8,76).
Ellos migraron a la capital por la enfermedad oncoldgica de su hijo/a, y residian en albergues para
personas de bajos recursos donde se les brindaba alojamiento y alimentacion para llevar el trata-
miento en optimas condiciones. Sobre su grado de instruccion, 3,7% no poseia ninguno, 76,8%
hasta estudios escolares, 14,7% técnica y 4,8% superior. Por otro lado, el 75,6% se encontraba
en una relacion de pareja, y el 29,3% dejo de trabajar por la enfermedad de su hijo/a. En cuanto
a sus hijos, el 36,6% tenia hasta tres afios y el 63,4% de cuatro a doce; y dentro de los diagnés-
ticos, 69,5% padecia neoplasias hematolégicas, mientras que 30,5% tumores sélidos. El tiempo
transcurrido desde el diagnéstico iba de 1a 62 meses (M= 14,79; DT= 13,98).

Tabla 1. Caracteristicas de los progenitores y sus hijos

N % n %
Parentesco Pareja
Madre 67 81,7 Sitiene 62 75,6
Padre 15 18,3 No tiene 20 24,4
Nivel de instruccion Abandono del trabajo
Ninguno 3 3,7 Si abandond 58 70,7
Primaria incompleta 1 13,4 No abandond 24 29,3
Primaria completa 1 13,4 Edad del hijo/a
Secundaria incompleta 24 29,3 1a 3 afios 30 36,6
Secundaria completa 17 20,7 4 a12 afios 52 63,4
Técnica incompleta 9 1,0 Diagnostico
Técnica completa 3 3,7 Hematolégico 57 69,5
Superior incompleta 2 24 Tumor sélido 25 30,5
Superior completa 2 24
Nota. N=82.
Instrumentos

Ficha de datos sociodemograficos: Se incluyeron datos de los progenitores (demograficos y
laborales) y los nifios (demogréficos y de enfermedad).

Zarit Burden Interview (ZBI). Se utiliza la version traducida al espafiol por Martin et al. (2010)
@4, Esta escala fue elaborada por Zarit et al. (1980)"9, se usé la version traducida al espafiol por
Martin et al. (2010)¢4, mide la carga subjetiva presente en los cuidadores. Se conforma de 22
items tipo Likert con un rango de respuestas de nunca (1) a casi siempre (5). En el presente estu-
dio, el coeficiente alfa arrojé un puntaje de 0,86.

Cuestionario de Estimacion del Afrontamiento (COPE). Elaborado por Carver et al. (1989)
®9y en la version validada en Peru por Cassaretto y Chau (2016)@9, identifica las diferentes formas
en que se responde al enfrentarse a eventos estresantes a través de 60 items, valorados en una
escala Likert de casi nunca lo hago (1) a hago esto con mucha frecuencia (4). En el presente estu-
dio, los coeficientes alfa fueron de 0,52 a 0,88.

Medical Outcomes Study Social Support Survey (MOS-SSS). Disefiada por Sherbourne &
Stewart (1991), se us¢ la version traducida al espafiol por De la Revilla et al. (2005)@®, Esta escala
estima la disponibilidad percibida de los componentes del soporte social. Permite obtener una



Villegas, M.; Cassaretto, M. Psicooncologia 21(1), 2024: 57-67 61

medida global y en dimensiones, pues como sus autores sugieren, ciertos tipos de apoyo pueden
ser mas beneficiosos segun diferentes problemas. Incorpora 20 items, donde el primero explora
la dimensidn estructural y los demas miden las funciones del soporte (emocional/informacional,
afectivo, instrumental) en escala Likert de nunca (1) a siempre (5). En el presente estudio, el coefi-
ciente alfa arroj6 puntajes de ,85 a mas para las subescalas y 0,94 para la escala total.

Procedimiento

La investigacion fue revisada por la Direccion de Gestion de la Investigacion de la Pontificia
Universidad Catdlica del Perd, dicha revision incluye el componente ético, ademas de una
Declaracion de compromiso con los principios éticos de la investigacion firmada. Todos los proce-
dimientos de este estudio estan de acuerdo con la Declaracion de Helsinki de la Asociacion Médica
Mundial. El proyecto fue presentado a las autoridades de los albergues que hospedan a pacientes
oncolégicos migrantes y sus cuidadores con el fin de obtener su aprobacion, en cuya presentacion
se hizo especial énfasis en el manejo ético del estudio. Una vez obtenida la autorizacion de la ins-
titucion, se hizo una breve introduccion del proyecto a los progenitores que podrian ser participes,
se explico personalmente los objetivos del estudio y se les solicitd su consentimiento informado de
forma escrita a aquellos que aceptaron formar parte. La administracion de la ficha de datos y los
cuestionarios se dio de forma individual en un espacio privado dentro de cada albergue, se brindd
acompafiamiento durante el proceso y se conté con un protocolo de contencion emocional.

3. Analisis de datos

Inicialmente, se realizaron andlisis descriptivos de las caracteristicas sociodemograficas. Luego,
se verifico la consistencia interna empleando el coeficiente alfa. La normalidad de las distribu-
ciones se calculé con la prueba de Kolmogorov-Smirnov junto con los valores de asimetria y
otros estadisticos para verificar los supuestos para el uso pruebas paramétricas. Los resultados
permitieron el empleo del coeficiente r de Pearson para el analisis correlacional, y la prueba T
de Student y ANOVA para las comparaciones entre grupos. Finalmente, se realizaron analisis de
regresion multiple, introduciendo las variables significativas en analisis previos como predictoras
de la sobrecarga. Se manejoé un nivel de significacion de 0,05. Los analisis se efectuaron utilizan-
do el Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) version 24.0.

4. Resultados

Respecto a las correlaciones entre las variables afrontamiento y soporte social con sobrecarga se
muestran las asociaciones estadisticamente significativas en la Tabla 2. Como puede observarse,
solamente cuatro de las quince estrategias de afrontamiento establecidas en el COPE mostraron
relaciones significativas con la sobrecarga del cuidador. Asi, encontramos que las estrategias de
reinterpretacion positiva, aceptacion y planificacion se asocian de manera negativa con la sobre-
carga, mientras enfocar y liberar emociones de forma positiva. Por otro lado, los niveles de sobre-
carga presentan relaciones inversas con el soporte social total y sus tres areas especificas.

Tabla 2. Correlaciones entre la sobrecarga del cuidador con las estrategias de afrontamiento y el soporte social

ZBl total

Planificacion =27
Reinterpretacion positiva -,30*
Aceptacion -,40**
Enfocary liberar emociones 32**
Soporte social total -, 48

Soporte emocional/informacional -, 37

Soporte afectivo -,55**

Soporte instrumental -,39%*

Nota. *p < ,05; *p < ,01; **p<,001
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Respecto a la relacion entre sobrecarga y algunas caracteristicas personales del cuidador,
se hallé que solamente el nivel de instruccion tiene una relacion y de manera inversa con la so-
brecarga (r=-,27, p < ,01). En cuanto a las caracteristicas del menor con enfermedad oncoldgica,
al agrupar las edades entre O a 3 anos (infantes) y 4 a 12 afios (nifiez) se hallan diferencias esta-
disticamente significativas, de manera que los padres de infantes presentan mayores niveles de
sobrecarga (Tabla 3).

Tabla 3. Diferencias en el nivel de sobrecarga de acuerdo a la edad del hijo

0-3 afios (n=63) 4-12 afos (n=19)
M DE M DE t(gl) d
Sobrecarga 62,94 13,53 71,68 11,99 -2,53(80)* -0,68

Nota. *p < ,05

Tomando en cuenta estos resultados, se realizaron analisis de regresion lineal, donde se con-
sideré como variable dependiente a la sobrecarga del cuidador y como variables independientes
todas aquellas que previamente se relacionaron de forma significativa con la sobrecarga (Tabla
4). Se plantearon modelos en los cuales se encuentran como variables predictoras de la sobre-
carga: el nivel de instruccion del progenitor, la edad del hijo, las estrategias de afrontamiento pla-
nificacion, reinterpretacion positiva y crecimiento, aceptacion, enfocar y liberar emociones; y, el
soporte social. Cabe resaltar que, dado que la variable soporte social tenia correlaciones tanto a
nivel global como a nivel de areas con la sobrecarga, un primer modelo incorpora solo la medida
global del soporte social y el segundo modelo solo sus areas especificas.

Ambos modelos fueron significativos. El primero (F=9,73, p<,001) explicé el 43 % de la varian-
za de la sobrecarga, mientras que el segundo (F=8,23, p<,001) predice el 45% de la varianza de la
variable dependiente, en el cual de las areas de soporte social solamente aporta al modelo el tipo
afectivo. En ambos modelos, la variable estrategia de afrontamiento por planificacion se muestra
no significativa.

Tabla 4. Analisis de regresion lineal multiple para sobrecarga del cuidador

Modelo Variables B SEB B t

1 Nivel de instruccion -1,75 0,71 -0,22 -2,46*
Edad del hijo -5,28 2,48 -0,19 -2,13*
Planificacion -0,20 0,53 -0,04 -0,38
Reinterpretacion positiva -0,96 0,52 -0,17 -1,86*
Aceptacion -1,03 0,34 -0,27 -3,07
Enfocary liberar emociones 0,87 0,36 0,22 2,42
Soporte social global -0,23 0,08 -0,29 -3,06*

2 Nivel de instruccion -1,64 0,71 -0,21 -2,32*
Edad del hijo -4,92 2,48 -0,18 -1,98*
Planificacion -0,27 0,53 -0,05 -0,51
Reinterpretacion positiva -113 0,54 -0,20 -2,10*
Aceptacion -0,87 0,34 -0,23 -2,52*
Enfocary liberar emociones 0,77 0,36 0,19 2,14*
Soporte emocional/informacional 0,18 0,22 0,12 0,82
Soporte afectivo -0,69 0,34 -0,27 -2,02*
Soporte instrumental -0,56 0,36 -0,20 -1,58

Nota: Modelo 1: R?=,48, R? ajustado=,43; Modelo 2: R?=,51, R? ajustado=,45; * p <,05; *p<,01

5. Discusion

La experiencia de tener un hijo con cancer puede ser muy intensa y disruptiva, situacion alta-
mente compleja cuando son los padres los que asumen el cuidado del menor. Bajo ese contexto,
dichos progenitores se ven mas vulnerables a desarrollar sobrecarga del cuidador; por lo tanto,
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ven en peligro su propia salud, asi como la calidad del cuidado del menor(™. Bajo ese contexto, es
necesario reforzar los estudios sobre las condiciones que contribuyen al desarrollo de este tipo
de sindrome, especialmente en aquellos padres que se encuentran en situacion de vulnerabili-
dad, como los progenitores que residen en los albergues de acogida para personas con escasos
recursos que llegan a la ciudad para consulta o tratamientos oncoldgicos.

Los resultados encontrados evidencian similitudes con estudios acerca de la sobrecarga del
cuidador con otras poblaciones. La situacion de vulnerabilidad se refleja en las caracteristicas
sociodemograficas de la muestra. Por ejemplo, la mayoria de los progenitores fueron madres,
siendo ello posiblemente por la mayor disponibilidad para cuidar al menor al ser muchas de ellas
amas de casa o ser ellas las que cargan con la mayor responsabilidad para el cuidado de la vida
familiar®12939 Ademas, la mayoria de los progenitores contaba con un nivel de instruccion basi-
co, se dedican al cuidado del hogar en su lugar de residenciay la tercera parte habia abandonado
su trabajo debido a la enfermedad oncoldgica de su hijo. Dichas caracteristicas engloban facto-
res que hacen a esta poblacion aun mas propensa al desarrollo de la sobrecarga, puesto que se
ha encontrado que un menor nivel educativo e ingresos mensuales mas bajos se relacionan con
diferencias en la sobrecarga en padres de nifios con cancer(41540),

Respecto a sus hijos, el 36% de ellos tenian hasta tres afios de edad, grupo etario especifica-
mente vulnerable, en tanto que cerca de la tercera parte de los niflos con cancer mas pequefios
muestran dificultades emocionales y comportamentales que pueden llegar a ser de considera-
cion clinica). Ello va en la linea de lo hallado en este estudio, en tanto que son los padres de nifios
mas pequefios los que presentan mayores niveles de sobrecarga. Asimismo, la gran mayoria de
los nifios contaba con un diagnoéstico hematoldgico, lo cual refleja la realidad de los estudios
nacionales® y alrededor del mundo®“? donde las leucemias son el tipo de cancer mas frecuente
en este grupo poblacional.

En referencia al objetivo general de analizar el rol que podrian tener sobre la sobrecarga del
cuidador variables como el soporte social, afrontamiento, caracteristicas demograficas del cui-
dador y de enfermedad del hijo; se hallaron relaciones importantes entre distintas variables. Esto
permitié establecer modelos predictivos a través de regresiones muiltiples. Sin embargo, a dife-
rencia de lo que se esperaba, no se hallaron diferencias entre los niveles de sobrecargay el sexo
del progenitor, lo cual se contrapone con lo hallado por investigaciones(®2?, Esto podria deberse
a que se trata de padres que se encuentran migrando de su ciudad de origen, que han dejado a
un lado sus responsabilidades y rutinas normales, cuyo rol exclusivo es la dedicacion al cuidado
del menor independientemente de si es el padre o la madre, ya que no existe ningun otro cuida-
dor que pueda acompafarlo ni parcial o totalmente en la tarea.

Sobre el afrontamiento, los resultados muestran que una menor sobrecarga se asocié con el
uso de estrategias como la reinterpretacion positiva, la aceptacion y la planificacion, donde las
dos primeras alcanzan un rol predictivo. De forma especifica, la reinterpretacion positiva podria
promover la salud mental del progenitor, al favorecer que se logre un significado mas construc-
tivo a la experiencia vivida, lo que conduce a un estado de animo mas positivo“3. La aceptacion
también podria ser en tanto implica reconocer la realidad de la enfermedad, mantener una ac-
titud comprensiva sin perder la voluntad conductual de responder a esta, lo que la diferencia de
la resignacion. Si bien la planificacion puede ser una estrategia que ayude a sobrellevar el rol de
cuidado al permitir la division de las tareas de cuidado complejas haciéndolas mas manejables
y favoreciendo la accion; su efecto se atenua ante la presencia de las dos estrategias de afron-
tamiento anterior.

Por el contrario, la estrategia de enfocar y liberar emociones predijo una mayor sobrecarga en
los progenitores. Ello podria deberse a que, si bien esta estrategia permite a las personas expre-
sar su dolor y angustia, puede dificultar la interaccion con los demas, se intensificar el malestar
experimentado. Por lo que, puede limitar la capacidad de los padres para buscar los recursos
necesarios con el fin de afrontar la situacion®.

Por otro lado, este estudio muestra la importancia del soporte social en la sobrecarga del cui-
dador, al hallarse que a mayor soporte hay menor riesgo de sobrecarga. Esto resulta consistente
con lo encontrado en literatura cientifica previa a nivel mundial que destaca el rol predictivo del
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soporte social en la sobrecarga en distintas poblaciones(3032, |o que se manifiesta también en
progenitores de nifios con cancer®'529y su capacidad para mitigar el estrés y mejorar el bienestar
fisico y mental®29,

En este estudio, destaca particularmente el soporte afectivo, el Unico tipo de soporte que
cuenta con un rol predictivo en la sobrecarga, lo que es consistente con investigaciones ante-
riores donde se relaciona con menores niveles de sobrecarga®“?. En cambio, existen resultados
contradictorios respecto a los demas tipos: el soporte instrumental se ha relacionado de forma
directa con la sobrecarga®, y se ha encontrado que el soporte informativo y el emocional no
predicen la sobrecarga®®.

Tales resultados deben contemplarse considerando que los progenitores se han trasladado
de su lugar de residencia dejando en algunos casos a su pareja y otros hijos, lo que deteriora el
soporte familiar®. Ademas, muchos de ellos se han alejado de otros familiares, amigos y compa-
fieros de trabajo significativos, los cuales podrian proveer del soporte afectivo. En este contexto,
los albergues cubren necesidades basicas, gastos de tratamiento, entre otros®®; por lo que, pese
a la ruptura de sus redes, reciben otros tipos de soporte. Sin embargo, si bien los profesionales
pueden brindar soporte informativo o instrumental, los cuidadores no esperan soporte afectivo
de su parte, combinacion que puede reducir su rol predictivo.

Finalmente, respecto a las variables sociodemograficas significativas a los analisis de re-
gresion, se hallé que mayor sobrecarga en los progenitores es predicha por un menor nivel de
instruccion. Estudios previos han documentado la relacion inversa entre el nivel educativo y la
sobrecarga en cuidadores de pacientes oncoldgicos pediatricos39. Asi, es posible que un nivel
educativo menor limite la capacidad para encontrar o emplear recursos de ayuda®®, mientras que
un mayor nivel facilita la alfabetizacion en salud y capacidad para negociar interacciones con el
sistema de salud en el contexto del cancer pediatrico“®.

En la misma linea, la sobrecarga también fue predicha por una menor edad de los hijos, es-
pecialmente, en el periodo de la infancia, lo que podria explicarse por las demandas mayores de
cuidado que presenta un nifio menor, especialmente al tener cancer. En investigaciones previas
con madres de niflos con cancer, se ha encontrado que la edad del nifio se relaciona de forma
inversa® y predice la sobrecarga del cuidador®™. Previamente, se ha encontrado que la edad del
paciente da forma a la experiencia de la sobrecarga del cuidador, encontrandose una mayor so-
brecarga en progenitores de nifios con cancer mas pequefios?°40),

Los resultados demuestran la importancia del estudio de la sobrecarga del cuidador en una po-
blacién vulnerable como los progenitores de nifios con cancer, la cual puede verse relacionada con
el afrontamiento y el soporte social, y caracteristicas sociodemogréficas a tener en consideracion
para futuras intervenciones. Especialmente si tomamos en cuenta, que la vulnerabilidad de dichos
padres se ve incrementada con la condicion de migracién y bajos recursos econémicos. Como
limitaciones, se encuentran la disponibilidad de los progenitores, pues al ser cuidadores unicos,
sus hijos deseaban permanecer durante las aplicaciones, por lo que se requirié de un cuidador
adicional. Asimismo, debido al bajo nivel de instruccion, la aplicacion tuvo que ser individualizada.

Se proyecta este estudio haciendo comparaciones entre los progenitores migrantes con los
residentes de la capital o cuyos hijos se encuentren hospitalizados. Se propone también seguir
investigando la relacion de la sobrecarga con variables como la calidad de vida o la sintomato-
logia depresiva, en busca de conocer variables protectoras o que permitan prevenir el riesgo de
la aparicion del sindrome y generar intervenciones, lo que en conjunto favorece la premisa del
cuidado integral del paciente oncoldgico y su familia desde el enfoque biopsicosocial.

6. Conclusiones

El estudio evidencia la necesidad de abordar la sobrecarga del cuidador en padres de nifios con
cancer. Se sugiere que esta carga puede estar vinculada con el afrontamiento, el apoyo social y
las caracteristicas sociodemograficas, aspectos que deben considerarse en futuras intervencio-
nes. Debe tomarse en consideracion que la vulnerabilidad de determinadas poblaciones como
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esta se ve agravada por la migracién y la escasez de recursos econoémicos, lo que resalta la im-
portancia de ofrecerles apoyo adecuado.
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