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Resumen. Objetivo: Identificar situaciones estresantes referidas por los padres de pacientes
con necesidades paliativas pediatricas, evaluar las estrategias de afrontamiento utilizadas
y explorar si existen diferencias de género. Método: Muestra compuesta por un total de 42
padres de pacientes ingresados a domicilio entre enero y diciembre de 2022. Se administra
la adaptacion espafnola del Inventario de Estrategias de Afrontamiento en formato telematico.
Analisis estadistico con el SPSS 22.0 mediante la prueba t de Student y Wilcoxon-Mann-Whitney.
Resultados: Las situaciones estresantes identificadas son: enfermedad (30,95%), dificultades
familiares (19,04%), soledad (14,28%), sobrecarga (9,52%), cuidados (7,14%), ambito social
(714%), area laboral (4,76%), malas noticias (2,38%), entorno sanitario (2,38%) y salud general
del cuidador (2,38%). La estrategia mas empleada es resolucion de problemas (media 16,31) y
la menos evitacion del problema (media 5,4). No hay diferencias estadisticamente significativas
en género salvo en retirada social (p=0,04) y autocritica (p=0,03), siendo éstas mas utilizadas
en mujeres. Conclusion: Conocer las estrategias de afrontamiento de las familias facilitara
adecuar las intervenciones psicoldgicas a sus necesidades. Los principales estresores estan
relacionados con la atencién de un hijo/a enfermo grave. Los padres emplean con mayor
frecuencia estrategias de afrontamiento adaptativas enfocadas a solucion de problemas. Las
diferencias estadisticamente significativas encontradas en retirada social y autocritica en
relacion al género, son relevantes a la hora de prevenir la sobrecarga en las madres.

Palabras claves: Cuidados paliativos pediatricos, enfermedad limitante, estrategias de
afrontamiento.
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ENG Coping strategies of parents of children receiving home care
in a palliative care unit

ENG Abstract: Objective: To identify stressful situations reported by parents of pediatric palliative
care patients, evaluate the coping strategies used, and explore whether there are gender
differences. Method: A sample of 42 parents of patients receiving home care between January
and December 2022 was used. The Spanish adaptation of the Coping Strategies Inventory
was administered in a telematic format. Statistical analysis was conducted using SPSS 22.0,
employing the Student’s t-test and the Wilcoxon-Mann-Whitney test. Results: The identified
stressful situations are: illness (30.95%), family difficulties (19.04%), loneliness (14.28%), overload
(9.52%), caregiving (714%), social environment (7.14%), work area (4.76%), bad news (2.38%),
healthcare environment (2.38%), and general health of the caregiver (2.38%). The most frequently
used strategy is problem-solving (mean 16.31) and the least used is problem avoidance (mean 5.4).
There are no statistically significant gender differences except in social withdrawal (p=0.04) and
self-criticism (p=0.03), which are more frequently used by women. Conclusion: Understanding
families’ coping strategies will facilitate the adaptation of psychological interventions to their
needs. The main stressors are related to caring for a seriously ill child. Parents most frequently
employ adaptive coping strategies focused on problem-solving. The statistically significant
differences found in social withdrawal and self-criticism related to gender are relevant when it
comes to preventing overload in mothers.

Keywords: Pediatric palliative care, limiting illness, coping strategies.
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1. Introduccion

El aumento de la supervivencia en menores de 20 afios en los paises que cuentan con recursos
sanitarios desarrollados, provoca el incremento del nimero de nifios que padecen enfermeda-
des crénicas. Cada afio en Espania, entre 5.000 y 7000 nifios padecen enfermedades que limitan
y/o amenazan sus vidas. De ellos, entre 930 y 1.500, fallecen por este tipo de condiciones® En
la literatura de cuidados paliativos pediatricos, la mayoria de los articulos se basan en pacientes
pediatricos con cancer; sin embargo, el 60%de los niflos con enfermedades limitantes para la
vida tienen enfermedades no oncolégicas.

Los cuidados paliativos pediatricos son una forma de atencion especializada, ofrecida por
multiples profesionales, para aquellos nifios y sus familias que afrontan enfermedades graves y
croénicas que amenazan seriamente la vida. Consisten en la asistencia activa y total del cuerpo,
la mente y el espiritu del nifio. Se centran en la prevencion y el alivio de los sintomas, el dolor y
el estrés, asi como en el apoyo a los aspectos psicolégicos, espirituales y sociales del paciente
y su familia, como unidad de atencién. Se inician desde el diagndstico de la enfermedad, conti-
nuan durante toda la vida del nifio, independientemente de que reciba tratamiento especifico y
se mantienen durante el proceso de duelo para la familia. La atencion paliativa se adapta a las
necesidades de cada paciente en cada momento de su vida. Con el enfoque paliativo, el pediatra
acepta lairreversibilidad del proceso del paciente y la posibilidad de fallecimiento como aconte-
cimiento natural, sin privar al paciente de lo que necesita para estar bien.

El diagndstico de una enfermedad limitante y grave en un hijo, cuyo proceso es incierto, es
un acontecimiento vital estresante que produce un gran impacto psicolégico en toda la familia.
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La intensidad del malestar emocional depende del grado de amenaza percibida que supone la
enfermedad para el paciente y familia y los recursos para afrontarla.

Desde el momento en el que se conoce el diagndstico y el prondstico, tanto el nifio y/o ado-
lescente como su familia, inician un proceso de adaptacién que implica la comprension de la
enfermedad, el control de los sintomas, la adhesion al tratamiento y los cambios en el estilo de
vida, en los que se ven involucradas las estrategias de afrontamiento. El rol de cuidador de los
padres de nifios atendidos por paliativos es amplio y complejo y exige, ademas del cuidado infan-
til habitual, de exigentes técnicas de enfermeria y tareas emocionales. En general, los padres de
ninos con enfermedades cronicas experimentan mayor estrés parental que los padres de nifios
sanos?®

Los estudios indican que los padres de un nifio con una enfermedad limitante para su vida
estan a menudo agotados, experimentan ansiedad e informan de una calidad de vida por debajo
del promedio. Muchos padres son conscientes que, en algun momento en el futuro, fallecera su
hijo, lo que significa que tienen que manejar la extraordinaria situacion de cuidar a un nifio que
vive bajo la amenaza de la muerte. Como tal, los padres se enfrentan al enorme reto de ser padre
y brindar la mejor atencién a su hijo, mientras que al mismo tiempo procesa su situacion y actua
en consecuencia.

Frydenberg y Lewis® han elaborado dos conceptos relativos a la forma en que las personas
manejan los estresores: los estilos de afrontamiento y las estrategias de afrontamiento. Son con-
ceptos complementarios, representando el primero formas estables y consistentes de afrontar
el estrés, mientras que el segundo se refiere a acciones mas especificas. La nocion de estrategia
presenta ventajas con respecto a la de estilo, como su modificabilidad y mayor capacidad predic-
tiva que la han convertido en mas atractiva desde la perspectiva de la intervencion.

Las estrategias de afrontamiento se definen como los esfuerzos cognitivos y conductuales
constantemente cambiantes que se desarrollan para manejar las demandas especificas exter-
nas y/o internas que son evaluadas como excedentes o desbordantes de los recursos del indivi-
duo®- A partir del modelo establecido por Lazarus y Folkman, existen dos agrupaciones de estra-
tegias de afrontamiento: centradas en el problema y centradas en la emocion. El afrontamiento
centrado en el problema se centra en buscar soluciones para resolver el problema, realizar alguna
accion que modifique la situacion estresante, sopesar varias alternativas de actuacion en fun-
cion de costes-beneficios y desarrollar algun plan de actuacion. El afrontamiento centrado en
las emociones consiste en regular la respuesta emocional que conlleva el problema, disminuir el
malestar o aceptar las emociones provocadas por la situacion, e incluye estrategias como acep-
tar que hay cosas que pasan y que no se pueden cambiar, intentar relajarse, o hacer actividades
para distraerse. Al mismo tiempo podemos diferenciar entre las estrategias activas y las pasivas.
Las primeras son adaptativas y favorecen la regulacion emocional, la resolucion de problemas,
la autoestima, la integracion social, el conocimiento, la construccion de sentido y desarrollo per-
sonal y son un indicador del grado de resiliencia que tendra la familia ante la enfermedad. Hacen
referencia a los esfuerzos para enfrentarse al suceso conflictivo. Las estrategias pasivas o evitati-
vas no son tan adaptativas y son un indicador del grado de vulnerabilidad de la familia. Suelen ser
menos exitosas y hacen referencia a la ausencia de enfrentamiento o a las conductas de evasion
y de negacion.

La escala de estrategias de afrontamiento publicada por estos mismos autores en 1993 ha
permitido desarrollar investigaciones buscando la diferencia entre hombres y mujeres. En 1991
Frydenberg y Lewis encontraron que las mujeres buscan mas apoyo social y tienden a focalizarse
en las relaciones mas que los hombres.

En la investigacion conducida por Gonzalez, Montoya, Casullo y Bernabéu®, los resultados
mostraron que los hombres destacan en el empleo de la distraccion, ignorar el problemay reser-
varlo para si mismos no compartiéndolo con el entorno; mientras que las mujeres buscan ayuda
profesional, sin embargo, utilizan maés la relacién con los demas.

Martin, Lucas y Pulido® encontraron que las mujeres obtienen medias superiores en el
afrontamiento a través del grupo y en afrontamiento activo; mientras que los hombres obtienen
puntuaciones superiores en el afrontamiento a través de la distraccion. Con lo que llegaron a la
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conclusion de que las mujeres afrontan situaciones a través del apoyo social y se preocupan o
resuelven el problema, a diferencia de los hombres que lo ignoran.

En el estudio de Meléndez, Mayordomo, Sancho y Tomas® los resultados también reflejan
diferencias significativas en el uso de estrategias de afrontamiento en funcion del género. Las
mujeres obtuvieron puntuaciones mas altas en estrategias de afrontamiento centradas en la
emocion (expresion emocional abierta), evitacién, busqueda de apoyo social, religion y autovalo-
racion negativa. Sin embargo, no hubo diferencias significativas en cuanto al uso de la resolucion
de problemas entre hombre y mujeres.

En nuestro contexto sociocultural, son las familias las que asumen la responsabilidad y el ma-
nejo de la enfermedad en el dia a dia y, como expertas, pueden mostrarnos como la enfermedad
ha cambiado sus vidas y las estrategias de afrontamiento mas utiles para solucionar satisfac-
toriamente el problema o para convivir con él. Es, por tanto, necesaria una mejor comprension
de las experiencias de los padres al cuidar de un nifio en casa con una enfermedad limitante y
amenazante para su vida, y cOmo se adaptan a su situacion.

El objetivo general del estudio es conocer las estrategias de afrontamiento que emplean con
mas frecuencia los progenitores de nifios y/o adolescentes atendidos a domicilio en una unidad
de cuidados paliativos. De forma especifica, valorar si existen diferencias en funcién del géne-
ro en el tipo de estrategia de afrontamiento empleada e identificar las principales situaciones
estresantes.

2. Método

Disefo
Se trata de un estudio observacional de tipo descriptivo y corte transversal realizado en la Unidad
de Atencion Integral Paliativa Pediatrica del Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus de Madrid.

Participantes

La muestra se compone de 42 progenitores de 36 pacientes atendidos durante el afio 2022 en ré-
gimen de hospitalizacion domiciliaria. Se realizé un muestreo no probabilistico por conveniencia.

En relacidn a las caracteristicas sociodemograficas de la muestra, 27 son familias nucleares
(64%) y 15 familias monoparentales (36%). Encuanto al sexo, 12 padres (28%) y 30 madres (72%),
de edades comprendidas entre los 25 y los 68 afios, siendo la edad media del cuidador principal
46 anos; con estudios primarios (16%), secundarios (40%) y superiores (42%).

Son excluidos 19 pacientes por no ser sus padres los cuidadores principales, la barrera idio-
maticay el analfabetismo.

Instrumento

Se administra la adaptacion espafiola del Inventario de Estrategias de Afrontamiento (CSI)"
Este instrumento presenta una estructura jerarquica compuesta por ocho estrategias prima-
rias, cuatro secundarias y dos terciarias. La persona comienza por describir detalladamente la si-
tuacion estresante. Posteriormente, la persona contesta a 40 items, segun una escala tipo Likert
de cinco puntos, con qué frecuencia hizo en la situaciéon descrita, lo que expresa cada item. Al
final de la escala se contesta a un item adicional acerca de la autoeficacia percibida del afronta-
miento (¢ En qué grado manejo adecuadamente la situacion?: nada, algo, bastante, mucho, to-
talmente”). Las ocho escalas primarias son: resolucion de problemas, reestructuracion cognitiva,
apoyo social, expresion emocional, evitacion de problemas, pensamiento desiderativo, retirada
social, y autocritica. Las escalas secundarias surgen de la agrupacion empirica de las primarias:
manejo adecuado centrado en el problema (resolucion de problemas y reestructuracién cogniti-
va), manejo adecuado centrado en la emocion (apoyo social y expresion emocional), manejo in-
adecuado centrado en el problema (evitacion de problemas y pensamiento desiderativo) y mane-
jo inadecuado centrado en la emocidn (retirada social y autocritica). Las escalas terciarias surgen
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de la agrupacion empirica de las secundarias: manejo adecuado (resolucion de problemas, rees-
tructuracion cognitiva, apoyo social y expresion emocional) el cual indica un afrontamiento activo
y adaptativo y manejo inadecuado (evitacion de problemas, pensamiento desiderativo, retirada
social y autocritica), indicando éstas un afrontamiento de tipo pasivo y desadaptativo.

La adaptacion espafiola del Inventario de Estrategias de Afrontamiento (Cano et al., 2007)®
presenta excelentes propiedades psicométricas. El analisis de la fiabilidad se realizé6 mediante
Alpha de Cronbach en el total de items del inventario y en la escala primaria basado en la corre-
lacion inter-elementos. Ocho factores explicaron un 61% de la varianza con soélo 40 items. Tiene
altos niveles de consistencia interna (coeficientes alfa de Cronbach entre 0,63y 0,89) y adecuada
validez convergente con todas las medidas utilizadas: disposiciones de personalidad, eficacia
percibida del afrontamiento y uso de otras estrategias de afrontamiento.Sin embargo, las es-
tructuras secundarias y terciarias obtenidas por en la version original no fueron verificables en la
version espanola.

En relacion a los rangos de empleo de las estrategias de afrontamiento, sefalan en la adap-
tacion espafola del Inventario de Estrategias de Afrontamiento que una media entre 0 a 6,6 la
estrategia se emplea en rango bajo, 6,7 a 13,2 es rango medio, y una media de 13,3 a 20 indica que
se recurre a esa estrategia en nivel alto.

Procedimiento

En el afio 2022 se estan atendiendo en la unidad de atencidn integral paliativa pediatrica a 70 pa-
cientes. Los cuidadores de 19 pacientes cumplen criterios de exclusion y 51 de ellos criterios de
inclusion. El profesional referente de psicologia, informa a un total de 77 padres y madres sobre el
estudio. Se envia el instrumento de evaluacion via email a los padres y mediante entrevista telefo-
nica se explican las instrucciones propias de los procedimientos psicométricos de evaluacion de
la personalidad (como confidencialidad de la informacion, inexistencia de respuestas correctas,
espontaneidad de respuesta, etc.) y se hace especial énfasis en las instrucciones especificas del
CSI. Asi mismo se ofrece soporte para su cumplimentacion. El inventario se aplicé de forma au-
toadministrada y de manera individual. Finalmente, se reciben 42 cuestionarios cumplimentados,
que configuran la muestra definitiva, junto a la autorizacion para fines clinicos e investigacion.

Tras la obtencion de los datos, se procede al andlisis con el paquete estadistico SPSS ver-
sion 22.0. Se utiliza la comparacion de medias para variables que siguen una distribucion normal
mediante la prueba t de Student y la comparaciéon de medianas para variables que no siguen una
distribucion normal mediante la prueba Wilcoxon-Mann-Whitney.

3. Resultados

Las variables de nuestro estudio son: situaciones estresantes identificadas, tipo de estrategia de
afrontamiento empleaday el género.
En relacion al afrontamiento, los tipos de estrategias evaluadas a través de la adaptacion es-
pafnola del Inventario de Estrategias de Afrontamiento CSl son:
- Resolucién de problemas: estrategias cognitivas y conductuales encaminadas a eliminar
el estrés modificando la situacion que lo produce.
- Reestructuracion cognitiva: estrategias cognitivas que modifican el significado de la situa-
cion estresante.
- Apoyo social: estrategias referidas a la busqueda de apoyo emocional.
- Expresion emocional: estrategias encaminadas a liberar las emociones que acontecen en
el proceso de estrés.
- Evitacién de problemas: estrategias que incluyen la negacién y evitacién de pensamientos
0 actos relacionados con el acontecimiento estresante.
- Pensamiento desiderativo: estrategias cognitivas que reflejan el deseo de que la realidad
no fuera estresante.
- Retirada social: estrategias de retirada de amigos, familiares, companeros y personas sig-
nificativas asociada con la reaccidon emocional en el proceso estresante.
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- Autocritica: estrategias basadas en la autoinculpacion y la autocritica por la ocurrencia de
la situacioén estresante o su inadecuado manejo.

En cuanto a la parte cuantitativa del inventario, como se observa en la tabla 1, la estrategia de
afrontamiento mas empleada fue la resolucion de problemas (media 16,31) y la menos evitacion
del problema (media 5,40).

Tabla 1. Estadisticos descriptivos N= 42.

Estrategias de Media Desviacion Rangos de empleo

afrontamiento (Cano et al., 2007)
Resolucién de problemas 16,31 3,699 Alto
Autocritica 5,43 4,804 Bajo
Expresion emocional 9,55 5,223 Medio
Pensamiento desiderativo 10,55 4,623 Medio
Apoyo social 9,83 6,367 Medio
Reestructuracion cognitiva 10,52 5,07 Medio
Evitacion del problema 5,40 3,623 Bajo
Retirada social 731 5182 Medio

En nuestro estudio, como se describe en la tabla 2, no se encuentran diferencias estadistica-
mente significativas en el método de afrontamiento segun el género salvo en retirada social (me-
dias: 8,33 vs 4,75; p=0,026) y autocritica (6,3 vs 3,25; p=0,03), que son mas utilizadas en mujeres.

Tabla 2. Estadisticas de grupo. Prueba t para la igualdad de medias.

VARONES MUJERES
Estrategias N Media SD N Media SD p
afrontamiento
REP 12 15,92 4,54 30 16,47 3,38 -0,431 0,66
AUC 12 3,25 3,22 30 6,3 5,09 -1,918 0,03
EEM 12 942 4,54 30 9,6 5,54 -0,102 0,92
PSD 12 12,08 4,64 30 9,93 4,54 1,376 0,17
APS 12 9,25 6,63 30 10,07 6,35 -0,372 0,71
REC 12 8,92 4,58 30 niz 518 -1,310 0,19
EVP 12 542 3,26 30 54 3,81 0,013 0,98
RES 12 4,75 4,04 30 8,33 5,28 -2,108 0,04

*REP: resolucion de problemas; AUC: autocritica; EEM: expresion emocional; PSD: pensamiento
desiderativo; APS: apoyo social; REC: reestructuracion cognitiva; EVP: evitacion de problemas;
RES: retirada social. Prueba t para la igualdad de medias. Nivel de significacion 0,05.

Segun la tabla 3, no hay diferencias estadisticamente significativas entre percepcién de auto-
eficacia en el afrontamiento y estrategia de afrontamiento empleada.
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Tabla 3. Diferencias medianas entre percepcion de autoeficacia y estrategias de afrontamiento. Prueba

Wilcoxon-Mann-Whitney para igualdad de medianas. Nivel de significacion 0,05.

2Se siente capaz?
No Si

Modo afrontamiento N Mediana N Mediana P

REP 5 1 36 18 0,22
AUC 5 5 36 4 0,62
EEM 5 8 36 9 0,77
PSD 5 13 36 12 0,59
APS 5 8 36 10 0,38
REC 5 7 36 10 043
EVP 5 4 36 55 0,95
RES 5 9 36 6 0,26

Las situaciones estresantes descritas en la parte cualitativa del inventario estan relaciona-
das con los siguientes acontecimientos:

- Enfermedad: Situacion relacionada con diagndstico, evolucion y progresion, empeora-
miento clinico y control sintomatico.

“Me resulta estresante cuando la nifia tiene ingreso y no puedo estar con ella, y a veces
verla llorar de dolor y no poder hacer nada “,

“Yo las situaciones que peor paso son cuando mi nifia tiene problemas respiratorios que
me pienso lo peor y empiezo a darle a la cabeza vueltas y ya me pongo muy nervioso”;
Mi hijo tuvo una convulsion en plena calle, se quedd inerte y yo iba ademas sola con mi
hija de 3 afios. Estabamos saliendo de una sesion de fisioterapia cuando de repente se
desvanecid. Pensé que se habia muertoy empecé a gritar y a agitarle. No reaccionaba, asi
que llame al 112 y mientras la ambulancia llegaba yo temblaba, gritaba y lloraba, salieron
las fisios del centro de rehabilitacion y a los pocos segundos del nifio abrid los ojos. Tenia
la mirada fija y muy mal color, pero al menos respiraba. Fue horrible”

- Dificultades familiares: Problemas relacionales en la pareja, con los hijos y/o familia exten-
sa o presencia de miembros vulnerables en su entorno préoximo.

“Mi hijo se esta sacando el examen tedrico del carnet de conducir, lleva 18 meses y se ha
presentado 2 veces, suspendiendo, me tiene de los nervios porque no le veo con ganas
y no dejamos de discutir porque no tengo paciencia para hablarlo con él, y me desespera
ver q parece q no le importa y no hace nada, pero sin embargo no deja el movil, no me pue-
do callar y acabamos discutiendo x cualquier cosa, muchas veces porque me exasperay
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otras porque estoy tan cansada de luchar por todo que llega un momento que no puedo
mas y exploto, o por el contrario me callo y luego lo rumio yo sola para mis adentros y eso
me hace mucho dafio”

“VYemos muy poco a mi hermano y sobrinos a pesar de que no viven muy lejos. Vivimos una
situacion compleja a nivel familiar y nos gustaria poderles ver mas. En navidades tuve una
conversacion bastante tensa con mi hermano ya que le manifesté lo que sentiay nuestra
postura. El no lo entendié y la conversacién acabé de una manera desagradable”

- Sentimiento de soledad: Soledad social (ausencia de relaciones sociales de las que el cui-

dador se sienta parte y con las que pueda compartir intereses y actividades) y soledad emocional
(ausencia de relaciones significativas e intimas con otras personas).

“Mi principal motivo de estrés y preocupacion es que no cuento con red de apoyo para
cuidar a mi hija. Es como un bebé, por lo que tenemos que hacer todo juntas, con lo que a
nivel logistico supone eso, pues la peque tiene ya 10 afios.”

“Lo mas estresante es que pase un dia tras otro y te encuentres sola con una persona
dependiente y que no tengas ayuda de ningun familiar directo. A parte que las administra-
ciones correspondientes tardan en contestar u ofrecer una ayuda que cuando llega pues
llega tarde”.

- Sentimiento de sobrecarga: Percepcion que tiene el cuidador principal sobre el impacto

que sufre en los diferentes aspectos de su vida, por el hecho de tener a su cargo a un paciente
con diversos grados de discapacidad, con cuidados complejos y continuos sin periodos de des-
canso. Comprende la sobrecarga fisica y emocional.

“Soy incapaz de terminar un proyecto personal importante debido a la falta de tiempo y la
falta de energia por las necesidades de cuidados de ambos hijos. Ambos son dependien-
tes por sus discapacidades y requieren un nivel implicacion total. He perdido oportunida-
des de cambiar nuestra vida a mejor y me ha afectado particularmente la ultima ocasion
que se me ha presentado hace unas semanas. Me debato entre la frustracion y las ganas
de lograr algo, pero aun no lo he resuelto”.

“Hace un par de semanas, mi hija pasé una bronquiolitis importante, no hubo que in-
gresarla, pero si tuvo necesidad de oxigeno varios dias. Verla tan fragil me hizo ser mas
consciente de la dificultad de su situacion. Esto unido a que mi marido se puso malo, uno
de mis hijos tuvo un accidente en el que se arrancé un diente definitivo y que estamos
teniendo algunos problemas de papeles con la seguridad social, hace que sienta que no
llego a todo. Soy consciente de que es imposible poder solucionar y abarcar todo con una
sonrisa diaria y soy mi peor jefa, me exijo mas que nadie. Pero me siento to incapaz de
mantener mi papel de cuidadora principal sin dejar de atender otras cosas (mis hijos, mi
marido o mi parte profesional) Estoy orgullosa de como estoy actuando ante todas estas
situaciones: con calma, con cabeza, pero siento que no voy a poder aguantar mucho asi.
Puedo y quiero cuidar a mi hija, pero el hacer frente a todo lo demas junto a esto me hace
verme muy limitada.”

- Cuidados que la enfermedad del hijo requiere: Cuidados complejos que el cuidador prin-

cipal tiene que brindar a su hijo enfermo en cuanto a administracion de medicacién para control
sintomatico, alimentacion a través de SNG o gastrostomia, administracion de oxigeno, cuidados
de la piel...
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“Cuando pongo la medicion ultimamente me estresa porque se me olvidan cosas y eso
hace que ponga mas nerviosa”.

“Una situacion estresante reciente es el caso de que al coger a tu hijo se le salga la tra-
queo y tengas que ir corriendo a por la jeringa para deshinchar el balon y volver a meterle
la traqueo todo esto a contrarreloj.”

- Ambito social: Situaciones referidas a opciones de inclusién 6 exclusién en actividades de
ocioy tiempo libre, relaciones sociales, vivencia de sentirse comprendidos por los otros (colegio,
entorno sanitario...).

“Mi hijo acaba de cumplir afios, y un dia antes cumplié una nifia de su clase. La nifia invitd a
los 4 mejores amigos del cole de mi hijo, pero como mi hijo tiene gastrostomia no le invito.
Al final como va en sillay hay muchos problemas de accesibilidad, tiene gastrostomiay no
puede merendar con sus amigos, y se cansa de estar en su silla y tiene que estar tumba-
do, todo ello hace que nos aislemos, y no podamos relacionarnos con otras personas. Mi
hijo celebré su cumple invitando a dos amigas a casa. Y he intentado estar alegre y no dar
importancia a que los demas quedan y nosotros no, pero la verdad es que fastidia mucho.”

“La situacion mas estresante ha sido pasar las fiestas navidefas sin poder ir a visitar a la
familia por no poder viajar fuera de la ciudad”

- Ambito laboral: Opciones de empleo, desempefio laboral del cuidador principal, concilia-
cion familiar...

“La situacion se produce cuando anuncian el proceso de estabilizacion en mi trabajo. Los
detalles del proceso eran bastante confusos, complejos y nada sencillos de entender. Le
di importancia porque la opcion de no consolidar plaza implica el despido. Consegui pre-
sentar la solicitud, pero no tenia cursos de formacion suficientes, asi que esta semana
tuve que, no sin agobio, hacer cursos hasta llegar al maximo permitido. Tras la presenta-
cion de todo, senti alivio, hasta malestar de cuerpo por toda la tension vivida. Ahora solo
la espera de consolidar.”

“Mi pertenencia a la junta directiva del colegio de mi hija, me ha creado situaciones de es-
trés ultimamente, la complejidad de coordinar y manejar una plantilla de mas de 60 tra-
bajadores, unido a que la propiedad somos una asociacion de padres de los chicos, con
las discrepancias que existen en el modo de dirigir el centro, ha hecho que en ocasiones
me encuentro un poco desmoralizado, incluso algun dia con alteraciones de suefio. Me
ayuda a seguir en ello la conviccion de que tras reflexionar en cada uno de los problemas
que surgen, tomo la decisidon que honradamente creo es la mejor. También es de gran
ayuda relativizar los problemas y pensar que si en lo mas importante seguimos adelante
todo esta bien.”

- Comunicacion de malas noticias: Informacion sobre empeoramiento clinico, proximidad
del fallecimiento o éxitus.

“La situacion mas estresante recientemente ha sido cuando ingresd por insuficiencia res-
piratoria y se me empezo a informar sobre su mala evolucion y pronoéstico desconocido,
pero no mejor.”

- Entorno sanitario: Ausencia o escasa coordinacion entre profesionales sanitarios, impacto
emocional del ingreso en urgencias, cuidados intensivos, gestiones médicas (recetas, citas...)
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“El pasado jueves, me comunican que la receta de medicacion a domicilio de mi hija ca-
ducaba en una semana, y no me iban a dispensar la medicacion hasta que su doctora la
renovara. Esto conllevaba conseguir una primera cita, urgentemente, con su doctora, algo
poco probable, y después una segunda cita en admision de farmacia para recuperar la
medicacién a domicilio. Se ha solucionado después de 6 dias de intercambio de correos
electrénicos con el hospital.”

- Salud general del cuidador: Estado de completo bienestar fisico, mental, social y espiritual.

“Mi preocupacion realmente son muchas, pero ahora mismo lo que me preocupa es mi
salud, por lo que me ha pasado ultimamente. Pero estoy ya en manos de los especialis-
tas.”

Segun resultados reflejados en la tabla 4, la situacion estresante descrita con mas frecuencia
se relaciona con el proceso de enfermedad, seguida de dificultades relacionales a nivel familiar
y sentimiento de soledad.

Tabla 4. Situaciones estresantes descritas.

Enfermedad 30,95%
Dificultades familiares 19,04%
Soledad 14,28%
Sobrecarga 9,52%
Cuidados 4%

Ambito social 714%

Ambito laboral 4,76%
Malas noticias 2,38%
Entorno sanitario 2,38%
Salud general cuidador 2,38%

4. Discusion y conclusiones

El propdsito de nuestro trabajo ha sido identificar las principales situaciones estresantes des-
critas por los padres de nifios y nifias y adolescentes de una unidad de cuidados paliativos en el
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ultimo mes, evaluar el tipo de estrategias de afrontamiento empleadas y valorar si existen diferen-
cias en funcion del género en cuanto al tipo de estrategia empleada.

El conocimiento de las estrategias de afrontamiento empleadas por los padres es de gran
utilidad para los profesionales del equipo interdisciplinar que atienden al paciente en relacion
a la comprension de las reacciones de los padres, en la comunicacion y relacion con ellos y en
definitiva, en la adaptacion de las intervenciones a sus necesidades de la manera mas individua-
lizada posible.

Ser padres y brindar cuidados complejos a un nifio con una enfermedad que limita 0 amenaza
la vida mientras se es consciente de la futura pérdida del hijo se encuentran entre las experien-
cias mas estresantes de los padres.

Los principales estresores identificados en nuestro estudio estan relacionados con la aten-
cion de un hijo enfermo grave. Los resultados del presente estudio evidencian que sus progeni-
tores emplean con mayor frecuencia estrategias de afrontamiento adaptativas al buscar solucio-
nes durante el proceso de enfermedad.

Estos hallazgos, coinciden con el estudio realizado por Margarita Chacin et al.® quienes, al
indagar sobre las estrategias de afrontamiento en padres de nifios y adolescentes con cancer,
encontraron que la mayoria de los padres afrontan la enfermedad de sus hijos enfocandose en el
problema, es decir, se dirigen a la definicidn del problema como tal buscando soluciones alterna-
tivas sobre la base de su costo y beneficio, y de su eleccién y aplicacion.

Desde el diagndstico de una enfermedad limitante y amenazante para la vida, los nifios y
adolescentes dependen de los cuidados que proveen los adultos. Cuando se define la figura del
cuidador principal en la familia es generalmente la madre quien asume este rol, muy asociado
culturalmente al género femenino. En el presente estudio, la mayoria de cuidadoras principales
eran madres. Estos resultados estan en linea con los de Cardinali et al. (2019) | que sefalaron
que las madres suelen asumir el rol de cuidadoras principales, o que implica una mayor interfe-
renciay mas limitaciones en su vida laboral y social, asi como en otras facetas de la vida.

En nuestra muestra no se encontraron diferencias significativas en el uso en funcion del gé-
nero de las estrategias de afrontamiento, salvo en retirada social y autocritica que fueron mas
empleadas por las madres que por los padres. Este dato interpretamos que es coherente a lo
expresado anteriormente en cuanto a la interferencia de los cuidados en la vida social de las
madres cuidadoras principales. El apoyo social representa una variable clave asociada con el
ajuste 6ptimo a la enfermedad crénica ™y puede ser un amortiguador para estrés de los padres.
Entendemos que las diferencias con los estudios de Gonzalez, Montoya, Casullo y Bernabéu y
Meléndez, Mayordomo, Sancho y Tomas en relacion al apoyo social y las relaciones con los de-
mas en mujeres en poblacidon general, se justifican desde la especificidad de nuestra muestra;
partiendo de un mayor aislamiento en mujeres por ser ellas en la mayoria de las familias las cui-
dadoras principales y la dedicacion que exige la complejidad de los cuidados que asumen. Todo
ello, promueve un contacto mas frecuente e intenso con profesionales sanitarios, lo que podria
explicar también esa tendencia mayor a la autocritica por ser el primer contacto directo de infor-
macion y toma de decisiones respecto a su hijo/a. Coherente esto ultimo, con los resultados de
los estudios de Martin, Lucas y Pulido, en los que se sefala esa preocupacion por parte de las
mujeres y resolucion en vez de ignorar como en el caso de los hombres.

Consideramos que, el aislamiento social puede ser una variable importante para prevenir la
sobrecarga en madres, siendo uno de los principales objetivos desde la intervencion psicoldgica
la evitacion del mismo y la potenciacion de estrategias de afrontamiento mas adaptativas y fun-
cionales como la peticion de ayuda y la busqueda y mantenimiento de relaciones sociales recon-
fortantes. Como complementario a lo anterior, consideramos fundamental que las instituciones
de salud pueden facilitar un apoyo social adicional promoviendo por ejemplo grupos de ayuda
mutua para las familias asi como promover recursos de respiro familiar, ya sea a nivel domiciliario
u hospitalario, que faciliten a las madres cuidadoras de nifios con enfermedad grave y limitante,
poder delegar los cuidados complejos de sus hijos en otras personas y asi poder mantener acti-
vidades y relaciones sociales, entre otras cosas.
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Respecto a las limitaciones de este estudio, encontramos el tamafio muestral pequefio, su-
jeto al numero de pacientes atendidos desde una unidad de cuidados paliativos pediatricos a
domicilio y la dificultad para su réplica en otros hospitales dada la escasez de equipos especiali-
zados en la misma comunidad auténoma. Seria interesante ampliar la ventana de observacion en
familias que continuan con este tipo de atencion después del afo, ya que los cuidados paliativos
pediatricos estan muy vinculados a enfermedades crénicas complejas que no significan nece-
sariamente fallecimiento préximo en el tiempo. Nos planteamos si la variable tiempo de atencién
paliativa pediatrica es significativa en relacion a la estrategia de afrontamiento. Por otro lado, el
tamano muestral se puede ampliar incorporando a los criterios de inclusion la figura de cuida-
dores formales y/o informales, realidad que esta sucediendo cada vez mas en las familias para
prevenir sobrecarga y permitirse el autocuidado.
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