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Resumen

En el presente estudio se busco caracterizar las conductas parentales de los cuidadores de
cinco pacientes de oncologia pediatrica en tratamiento de quimioterapia, y explorar relaciones
con otras variables médicas y personales. El estudio fue exploratorio, con disefio de caso
Unico con mas de un sujeto; se aplico el cuestionario Alabama Parenting Questionnaire y una
entrevista estructurada. Como resultados, sobresalieron la crianza positiva, la disciplina
inconsistente y la implicacion parental en las conductas de los cuidadores, asi como el estilo
parental permisivo-indulgente. Se consideran posibles asociaciones entre esto y los datos de
la entrevista. Se encuentran caracteristicas parentales que pueden caracterizar a los
cuidadores de nifios con cancer.
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Abstract

In the present study, we sought to characterize the parental behaviors of caregivers of five
pediatric oncology patients under chemotherapy treatment and explore relationships with
other medical and personal variables. The study was exploratory, with a single case design
with more than one subject; the Alabama Parenting Questionnaire and a structured interview
were applied. As results, excelled Positive parenting, inconsistent discipline and parental
involvement in caregiver behaviors, as well as the permissive-indulgent parental style. It is
considered that the associations between this and the interview data. There are the parental
characteristics that can characterize caregivers of children with cancer.
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En su proceso de enfermedad, el paciente oncologico pediatrico presenta cambios
importantes de su vida, expresado por Bragado (2009, p.2) como:
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Amenaza para la vida o la integridad fisica, procedimientos médicos invasivos y
dolorosos, importantes efectos secundarios derivados de los tratamientos, cambios fisicos

y funcionales, frecuentes hospitalizaciones, alteracion de la rutina cotidiana y la dindmica

familiar, social y escolar.

En este contexto existe reciprocidad entre el funcionamiento psicosocial de la familia'y la
salud fisica y psicologica del paciente. Por un lado, en las familias con alta cohesion y
adaptacion se presenta menos afectacién emocional del paciente (Cortés-Funes, et al, 2012);
mientras que cuando existe carga del cuidador puede comprometerse la atencion que se
proporciona y ocasionar desequilibrios en la salud del nifio (Ridell & Racin, 2009). También,
la situacion médica en la que se encuentra el paciente puede llevar a que la familia desarrolle
sentimientos de culpa, sea méas permisiva y facilite los problemas de control de conducta
(Benchaya, 2014).

Asi pues, en los contextos médicos dolorosos en nifios, ademas de los factores
sensoriales, los factores sociales cobran especial protagonismo (Page & Blanchette, 2009) En
este sentido, como propone Benchaya (2014), la intervencién debe centrarse en buena medida
en los padres, lo cual implica que el paciente oncoldgico pediatrico sea evaluado e
intervenido desde diferentes perspectivas, y priorizando aspectos contextuales; esto requiere
de una mejor caracterizacién de su interaccion con la familia, para poder reducir los
desacuerdos entre los diversos actores del contexto infantil, como padres y personal de salud,
que segun Ortigosa, Mendez y Riquelme (2009) son significativos.

Esta problematica no es ajena el contexto regional, pues segun el Instituto Nacional de
Cardiologia — ESE -, en Colombia se reporta una incidencia anual en cancer pediatrico de
1256 casos de leucemias, 229 casos de linfoma de Hodgkin, 1542 casos de linfoma no
Hodgkin y 702 casos de cancer del sistema nervioso central, entre el afio 2007 y el afio 2011;
y en el Departamento de Risaralda se presentan 7, 76, 55 y 19 casos, respectivamente; siendo
de estos casos de la region, 7 nifios con linfoma no Hodgkin, 12 nifios con leucemia y 7 nifios
con cancer del sistema nervioso (Pardo & Cendales, 2015).

Con todo lo dicho, se entiende que es de gran importancia evaluar las interacciones que
los pacientes oncoldgicos pediatricos tienen con sus padres. Los estilos parentales son un
modelo tedrico que permite evaluarlas a través de una vision de mutua influencia, y posibilita
al investigador hacer una observacion clara e integrada en el campo experimental del

comportamiento de los padres, al funcionar como guias de analisis a la luz de categorias que



han sido consideradas importantes en las primeras socializaciones: cuidado, afectividad,
disponibilidad y comunicacion (Clemente & Hernandez, 1996).

Los estilos parentales o estilos educativos representan la forma de actuar de los adultos
frente a los nifios y adolescentes en situaciones cotidianas, que representan un continuo entre
dimensiones de la parentalidad como el afecto y el control. Estos suponen un dinamismo
dependiente de aspectos como la edad del nifio, su apariencia fisica, su historial conductual,
su posicion entre hermanos, sus habilidades y su estado de salud (Torio, Pefia & Rodriguez,
2008).

Entre los principales exponentes de las teorias de la socializacion infantil estan Symonds,
Baldwin, Sears, Maccoby y Lewin, Schaefer, Baumrind, Maccoby y Martin; de los cuales
destacan Baumrind Maccoby y Martin, como iniciadores clasicos y maximos representantes
(Clemente & Hernandez, 1996; Torio, et al, 2008).

Diana Baumrind encontré importantes relaciones entre tres tipos de relacion-padres hijos,
surgiendo asi los estilos autoritario, autoritativo o democratico y permisivo. Su clasificacion
se basa principalmente en el nivel de control que ejercen los padres sobre sus hijos, desde una
vision bidireccional, alejAindose de modelos tedricos anteriores que concebian la relacion en
una sola via -de padres a hijos- (Clemente & Hernandez, 1996; Torio, et al, 2008).

El estilo parental autoritario hace referencia a los padres que valoran la obediencia como
una virtud; favorecen las medidas de castigo y limitan la autonomia del nifio. Estos no suelen
facilitar el dialogo y en ocasiones rechazan a sus hijos como medida disciplinaria. Las
iniciativas del nifio son poco tomadas en cuenta y la comunicacion es unidireccional y
jerarquica (Baumrind, 1966). La disciplina severa es caracteristica de este estilo de crianza
(Serrano, 2016).

Por su parte, el estilo parental democratico o autoritativo, lo llevan a cabo padres que
buscan dirigir la actividad del nifio a través de la negociacién y el razonamiento. Alli hay
reciprocidad jerarquica y una priorizacién de la responsabilidad de las acciones, del
desarrollo de la autonomia y de la independencia en el nifio. Los padres suelen ser un apoyo
para sus hijos, aunque manteniendo un cierto grado de control (Baumrind, 1966). En éeste
existe una crianza positiva -refuerzo positivo constante-, buena implicacion parental -
comunicacion cercana con el nifio en interés por sus asuntos- y disciplina apropiada -castigo
ajustado de los comportamientos no adecuados- (Serrano, 2016).

MacCoby y Martin (1983, citados en Clemente & Hernandez, 1996), realizan la
subdivision del estilo parental permisivo propuesto por Baumrind (1966) en estilo parental



permisivo-indulgente y estilo parental permisivo-negligente, teniendo en cuenta ademas del
control, la dimension responsividad -apoyo emocional- como un nuevo elemento afectivo
para la caracterizacion de la conducta parental.

El estilo parental permisivo-indulgente proporciona gran autonomia al hijo mientras no
esté en riesgo su salud y permite que éste se comunique abiertamente; el adulto suele
comportarse de forma afirmativa, aceptadora y benigna hacia los impulsos y acciones del
nifio. El objetivo es liberarlo del control y evitar el recurso de la autoridad, el uso de
restricciones y castigos; ademas, no se tienen expectativas muy exigentes frente al nifio
(Torio, et al, 2008). En este estilo de crianza existe pobre supervision, pues el control y las
exigencias son deficitarias (Serrano, 2016).

El estilo parental permisivo-negligente se caracteriza por la carencia de implicacion
afectiva en los asuntos de los hijos y por el abandono de la tarea educativa. La permisividad
se da por la falta de tiempo e interés como por comodidad. Los padres tienden a pasar poco
tiempo con sus hijos y a resolver los problemas de la manera mas comoda y rapida posible.
Prefieren no poner normas, pues esto implicaria dialogo y vigilancia; y suelen presentar
estallidos de ira con sus hijos cuando sobrepasan el limite de lo tolerable. Ademas, dan
obsequios y halagos constantemente (Torio, et al, 2008).

En este Ultimo existe una disciplina inconsistente, falta de sensibilidad frente a las
necesidades de los nifios, poca expresién emocional y un control inadecuado (Serrano, 2016).

Por esto vale la pena explorar qué se ha encontrado en los estudios empiricos acerca de la
conducta parental y la sintomatologia de los nifios y adolescentes con diferentes condiciones
médicas:

Se ha encontrado que el comportamiento de los padres durante los procedimientos
médicos dolorosos se relacionan con la angustia en los nifios (Racine, et al, 2010); hay una
relacion negativa con la disponibilidad emocional de los cuidadores (Din Osmun, Pillari,
Riddel & Flora, 2014), y una relacién positiva con la invalidacion (Cline, et, al, 2011), la
explicacion del procedimiento (Jacobsen, 1990) y la prediccion de la angustia. En nifios con
cancer la relacion es positiva con la promocion de la angustia y las conductas neutras (Blount,
Landolf-fritsche, Powers & Sturges, 1991).

Otros estudios hablan acerca de la asociaciones encontradas entre diferentes tipos de
parentalidad y la somatizacion, encontrando una relacion positiva entre esta y un estilo
parental percibido como hostil y rechazante en personas con enfermedad intestinal (Lackner,
Gualeski & Blanchar, 2004), y en hijos de pacientes con VIH (Bursch, Lester, Jiang, L,



Rotheram-Borus & Weiss, 2008). Segun Dermakakos, Pillas, Marmot & Steptoe (2016) las
experiencias de parentalidad mediada por el estrés en la infancia estan asociados a un mayor
riesgo de enfermedad somatica en edades avanzadas, entre las cuales esté el cancer.

Por otra parte, existen varios hallazgos que muestran varias conductas parentales
asociadas positivamente con el dolor en diversas procedimientos médicos, tales como la
atencion verbal en tareas de presion en frio (Moon, Chambers & McGrath, 2011), el
involucramiento en la comodidad, tranquilizacion, la proximidad fisica y la asistencia en
tareas de presion fria (Schinkel, Chambers, Caes, L. & Moon, 2017), la disponibilidad
emocional en inmunizacion ( Atkinson, Gennis, Racine & Pillai, 2015) y las respuestas
solicitas y distractoras, la critica, la minimizacion y dar privilegios, en procedimientos
dolorosos (Claar, Simons & Logan, 2008; Schinkel, et al, 2017).

De manera general se ha encontrado que hay una relacion positiva entre el dolor y
factores como la crianza inconsistente (Meredith & Feeney, 2006) y la sobreproteccion
(Anno, et al, 2015), en pacientes pediatricos.

Por otro lado existen variables importantes a tener en cuenta en la relacién entre la
sintomatologia del nifio y la conducta parental en un proceso médico: los padres pueden tener
una relacion mas critica que las madres (Moon, Chambers & McGrath, 2011) y la hostilidad
del padre correlaciona mas fuertemente que la de la madre con la somatizacion (Lackner,
Gualeski & Blanchar, 2004).

Ademas, la disponibilidad emocional se puede relacionar positivamente con el dolor en
nifios mas grandes, al contrario de lo que ocurre con nifios pequefios (Din Osmun, Pillai,
Riddel & Flora, 2014); por otro lado, las mujeres y los padres de nifios pequefios han
reportado mayores niveles de ansiedad frente a la enfermedad y los procedimientos médicos
de sus hijos (Kohlsdorf & Costa, et al, 2011) y los niveles de ansiedad, segun Cortés-Funes y
colaboradores (2012), son similares tanto en la familia como en el paciente oncolédgico
pediatrico.

A pesar de todo esto, Ridell y Racine (2009) afirman que existen diferencias
individuales en la efectividad de las estrategias calmantes ejercidas por los padres durante los
procedimientos. Es decir, que a pesar de que se hable de la efectividad de algunas conductas
parentales en si mismas, el factor individual cobra relevancia.

Con respecto a los estilos parentales en relacion con el cancer, Afanesyev y Fedorenko
(2016) han encontrado que el principal estilo parental en los cuidadores de nifios con cancer
es Indulgencia y Proteccion, asociado con la gravedad de la enfermedad y una edad menor



del nifio; Fortier y colaboradores (2012) afirman que muchos padres tienen conceptos
erroneos sobre el manejo y la expresion de los sintomas de los nifios con cancer, asociandose
en muchas ocasiones, a caracteristicas de su personalidad.

En relacion con la parentalidad latinoamericana, se ha encontrado que existen altos
niveles de monitoreo, cercania fisica y frecuente participacion en las conversaciones con sus
hijos. Por otro lado, hay poco uso de estrategias como el tiempo fuera y de ignorar como
forma de castigo, asi como de castigo fisico (Donovick & Rodriguez, 2008).

Con lo eshozado anteriormente, se entiende que si bien existen estudios sobre las
conductas parentales y variables sintomaticas en pacientes pediatricos, se ha caracterizado
poco a dicha poblacién desde la parentalidad cotidiana y desde la utilizacion de un modelo
como los estilos parentales. Esto es aln méas escaso en la poblacion oncoldgica pediatrica y
ausente a nivel nacional y regional.

El objetivo que persigue el estudio es caracterizar las conductas parentales de los
cuidadores de cinco nifios y adolescentes con cancer y sus posibles relaciones con datos

sociodemogréaficos y concernientes al tratamiento. Los objetivos especificos son:

e Medir las conductas parentales desde la vision de los padres y los nifios y
adolescentes.

e Indagar datos sociodemograficos de los nifios y adolescentes y los aspectos
concernientes al tratamiento.

e Explorar relaciones entre las conductas parentales y datos sociodemograficos
y aspectos concernientes al tratamiento de los nifios y adolescentes.

e Analizar las conductas parentales de los padres desde el modelo de estilos
parentales.

A continuacion, se exponen los resultados de cada participante y se evalGan a la luz de la
exploracion de relaciones entre las conductas parentales y datos de la entrevista; ademas se
analizan los resultados del cuestionario a la luz del modelo tedrico de estilos parentales.
Finalmente, se discuten los resultados obtenidos con los antecedentes encontrados, para

concluir mencionando limitaciones y sugerencias de estudio.

Metodologia:

El presente es un estudio con disefio de caso Unico con mas de un sujeto, de alcance

exploratorio y corte transversal.



Participantes

Se incluyeron cinco participantes con edades comprendidas entre los 8 y 18 afios de edad,
de ambos sexos. Como criterios de inclusion estuvo el rango de edad, tener un diagndstico de
cancer, estar en tratamiento de quimioterapia en el HUSJ, tener un acompafiante mayor de
edad -que sea acudiente legal o cuidador permanente- y voluntad para participar por parte del
cuidador y/o el nifios o adolescente. Como criterios de exclusidn estuvo negarse a participar,
impedimentos en la comunicacion y diligenciamiento de una sola version del cuestionario.

Procedimiento

Se realizaron varias visitas al servicio de quimioterapia del HUSJ*, autorizadas por medio
del convenio con la fundacion Sanar. Estas visitas se llevaron a cabo semanalmente durante
seis meses.

Primero se realizo el diligenciamiento del consentimiento informado y la entrevista con
los cuidadores de los pacientes,

Primero se realizé el diligenciamiento del consentimiento informado y la entrevista con
los cuidadores de los pacientes, con quienes se indagaron datos sociodemogréaficos y datos
asociados a la enfermedad. En visitas posteriores se realizé el diligenciamiento de la prueba
Alabama Parenting Style a los padres de los pacientes y los mismos. Esta aplicacion se llevo

a cabo de forma individual y con acompafiamiento en la resolucion de dudas.

Instrumentos
Entrevista estructurada:

Esta fue construida por los investigadores basados en la revision de antecedentes y de la
experiencia clinica en centros de salud. Alli se contemplan datos sociodemograficos, aspectos
de la historia de la enfermedad, intra y extra-hospitalaria, actitudes del paciente frente al
tratamiento, presencia de sintomas asociados a éste, reporte de dolor (sin cuantificar) y
emociones asociadas al mismo, asi como estrategias de los padres para motivar la
colaboracion con el tratamiento en el paciente.

En cuanto a la colaboracion con el tratamiento, los cambios emocionales y la motivacion
parental, se reportan s6lo como presentes o ausentes en el periodo de tratamiento con
quimioterapia. Por su parte, los sintomas -incluido el dolor- se recogen con un check list, que
contempla las siguientes manifestaciones: perdida apetito, cambio de gustos alimenticios,

nauseas, vomito, pérdida de peso, tos, dolor de garganta, sensacion de falta de aire,



entumecimiento, somnolencia, fiebre, sangrado, pérdida de cabello o vello corporal, cambios
en la piel, problemas de suefio, dolor corporal, cefalea, constipacion, retortijones, llagas.

Frente a esto, no se realizan mediciones.

Prueba de Estilos parentales:

El Alabama Parenting Questionnaire (APQ) es un instrumento para medir practicas
parentales, que fue desarrollado por Paul Frick y traducido al espafiol por Mattew Servera,
con su aval (Escribano, Aniorte & Orgilés, 2013). Este instrumento se adquirié por medio del
contacto por correo electrénico con Servera, quien lo proporcioné gratuitamente, junto a
informacidn sobre su correccion y propiedades psicométricas.

Es una prueba basada en una perspectiva bidireccional de la parentalidad y, permite
evidenciar este aspecto a partir de dos versiones: version padres y version hijos. Tiene la
ventaja de ofrecer datos acerca de la supervision parental, en contraposicién al EMBU o
Cuestionario de estilo educativo percibido por nifios (Escribano, et al, 2013) y al CRPBI o
Cuestionario de percepcion de estilos de crianza; el APQ a diferencia de este ltimo, puede
evaluar aspectos del castigo corporal por parte de los padres (Essau, et al, 2006).

El instrumento tiene varias escalas que fueron disefiadas para corresponder a los aspectos
empiricamente identificados de los estilos de crianza positivos y negativos importantes para
conducir a problemas en los nifios (Dadds, Maujean & Fraser, 2003). Consta de 42 items que
pueden ser utilizados para medir las practicas parentales en seis dominios: la implicacion de
los padres, la crianza positiva, monitoreo / supervision deficiente, disciplina inconsistente,
disciplina apropiada y el castigo corporal (Essau, et al, 2006).

Por otro lado, es importante mencionar que el manual sugiere un resultado por escalas
y no global, y cada una de ellas tiene un puntaje maximo diferente: Implicacion parental (50
puntos), Crianza positiva (30 puntos), Disciplina apropiada (30 puntos), Crianza inconsistente

(30 puntos), Pobre supervisién (50 puntos) y Disciplina severa (20 puntos).

Respecto a sus caracteristicas psicométricas, la consistencia es moderada -de .58 a .80-.
El APQ ha demostrado propiedades psicométricas adecuadas en diferentes lenguas y
comunidades (Escribano, et al, 2013). La mayoria de subescalas han mostrado una
consistencia interna adecuada, pero la subescala del castigo corporal es la excepcidn (Shelton,
et al, 1996, citado por Essau, Sagaw & Frick, 2006).

Su aplicacion puede ser corta, es de auto-reporte, por lo que permite evaluar
percepciones; y debido a la facilidad de su administracion, puede realizarse en grupo en



diferentes ambientes o individualmente en un entorno clinico (Essau, et al, 2006; Elgar,
Waschbusch, Dadds, & Sigvaldason, 2007).

Resultados
Informacion de identificacion

A continuacion se muestran algunos datos sociodemogréaficos de todos los participantes,
asi como informacidn sobre su diagndstico y tratamiento. Esto puede encontrarse en la Tabla
1.

Participante Edad Sexo Cuidador Diagnéstico Fechade Inicio Fase

diagnostico tratamiento tratamiento

| | |
1 17 M Tio Cancer del 2015 2016/2017 Intermedia

(padre) SNC

2 8 M Madre Leucemia 2015 2015/2017 Inicial
linfoblastica (segunda
aguda vez)

3 11 M Madre Linfomano 2013 2013 Final
Hodking

4 8 M Madre Leucemia 2017 2017 Inicial
linfoblastica
aguda

5 12 F Madre Linfomano 2015 2015 Final
Hodking

Tabla 1. Datos sociodemograficos, diagndéstico y tratamiento

Aspectos concernientes al tratamiento

En la Tabla 2 se mostraran aspectos asociados al tratamiento con quimioterapia en todos

los participantes.



Conductas parentales en cuidadores de oncologia pediatrica

Participante Cambios Dolor Cantidad  Motivacion Colaboracion
emocionales de parental con el
sintomas tratamiento
1 No Si 14 Si Si
2 Si Si 18 Si Si
3 Si Si 12 Si No
4 Si Si 16 No Si
5 No Si 9 Si Si

Tabla 2. Aspectos concernientes al tratamiento con quimioterapia en todos los participantes.

Conductas parentales
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Esta informacion se expondra por cada uno de los participantes individualmente; se mostrara

a través de gréficas que se realizaron teniendo en cuenta el puntaje maximo de cada

subescala; esto debido a que es una prueba que arroja resultados por subescala, y a través de

este método pueden compararse dichas escalas entre si. Se interpretan de acuerdo a cada caso

especifico con sus resultados particulares, no de acuerdo a una medida de estandarizacion. Se

entenderan los porcentajes a través de terciles, entendiéndose de la siguiente manera: un bajo

porcentaje menor de 40%, medio un puntaje entre 40% y 60%, y alto un puntaje entre 60% y

100%, obtenido entre los dos evaluados de un mismo caso.

Participante 1

IMPLICACION CRIANZA
PARENTAL POSITIVA

DISCILINA

APROPIADA  INCONSISTENTE SUPERVISION

DISCIPLINA

POBRE

Figura 1. Escalas del APQ del participante 1

DISCIPLINA
SEVERA

B PARTICIPANTE

@ CUIDADOR
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Participante 2

B PARTICIPANTE

B CUIDADORA

IMPLICACION CRIANZA DISCIPLINA DISCIPLINA POBRE DISCIPLINA
PARENTAL POSITIVA APROPIADA INCONSISTENTE SUPERVISION SEVERA

Figura 2. Escalas del APQ del participante 2

Participante 3

B PARTICIPANTE
I CUIDADORA

IMPLICACION CRIANZA DISCIPLINA DISCIPLINA POBRE DISCIPLINA
PARENTAL POSITIVA APROPIADA INCONSISTENTE SUPERVISION SEVERA

Figura 3. Escalas del APQ del participante 3

Participante 4

[l PARTICIPANTE

B CUIDADORA

IMPLICACION CRIANZA DISCIPLINA DISCIPLINA POBRE DISCIPLINA
PARENTAL POSITIVA APROPIADA  INCONSISTENTE SUPERVISION SEVERA

Figura 4. Escalas del APQ del participante 4
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Participante 5

B PARTICIPANTE

I CUIDADORA

IMPLICACION CRIANZA DISCIPLINA DISCIPLINA POBRE DISCIPLINA
PARENTAL POSITIVA APROPIADA  INCONSISTENTE SUPERVISION SEVERA

Figura 5. Escalas del APQ del participante 5

Analisis de los resultados

En la escala Crianza Positiva todos los participantes obtuvieron una puntuacion
alta. Esto sugiere que los padres de los participantes del estudio se comunican a traves
de la aceptacion y validacion con sus hijos; otra variable que se presenta en todos los
participantes del estudio es la presencia de dolor asociado al tratamiento.

En cuanto a la Implicacién Parental, esta es alta en todos los participantes, excepto
en uno, el participante 3; lo anterior quiere decir que la mayoria de los participantes de
este estudio se muestran interesados y participativos en la cotidianidad de sus hijos.

La escala Disciplina Inconsistente obtuvo una puntuacion media en cuatro
participantes, lo cual evidencia poca constancia, coherencia y predictibilidad en la
conducta paterna con relacién a las medidas disciplinarias en la mayoria de los
participantes. Por otro lado, esta situacion es mas acentuada en el participante 3, que
presenta una puntuacion alta.

Frente al participante 3, existen algunas particularidades que lo diferencian de los
restantes cinco participantes, estas son, un mayor tiempo desde la fecha del diagndstico
e inicio de tratamiento hasta la actualidad, asi como una actitud de poca colaboracién
frente al tratamiento, reportada por el cuidador.

La escala Pobre Supervision puntué media en tres de los cinco participantes y bajo
en dos de ellos -participante 2 y 3-. Esto sugiere que en mas de la mitad de los

participantes hay un monitoreo moderado por parte de sus padres. En el participante 2 y
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3 éste es mayor, aunque no existen caracteristicas distintivas en estos con respecto al
resto de los participantes.

En la escala Disciplina apropiada cuatro participantes obtuvieron una puntuacion
media, lo cual sugiere que en gran parte de los cuidadores las medidas disciplinares
corresponden en ocasiones a la conducta inadecuada presentada por su hijo. Por otro
lado, el participante 3 tuvo una puntuacion alta, lo cual sugiere una mayor adecuacion
de las medidas disciplinarias en éste.

La escala Castigo Severo puntud media en cuatro participantes y baja en una
participante -participante 5-, por lo cual puede decirse que los medios de castigo fisico o
verbal son variables en los participantes, aunque estan presentes. Llama la atencion que
la participante 5 es la que presenta menor cantidad de sintomas con respecto al resto de
los participantes.

Ahora bien, aunque la prueba no arroja un resultado global para determinar el estilo
parental en los participantes, segun la teoria de Diana Baumrind (1966) y MacCoby y
Martin (1983, citados en Clemente & Hernandez, 1996), se puede decir:

Tres de los cuidadores del estudio (1,4 y 5) muestran mayor tendencia hacia el estilo
parental Permisivo-Indulgente, en la medida en que aunque existe una crianza positiva y
una buena implicacion parental, hay una supervision moderada, y la disciplina no
siempre es apropiada ni consistente.

Un participante (2 ) muestran mayor tendencia hacia el estilo parental Democratico,
pues tienen buena implicacién parental y crianza positiva, una disciplina apropiada, una
supervisién moderada o alta y una disciplina que en ocasiones podria ser inconsistente.

Por su parte, el participante 3 muestra mayor tendencia al estilo parental permisivo
negligente, pues se reporta una implicacion parental moderada, una disciplina
inconsistente alta y una disciplina severa media -en acuerdo completo entre el
participante y su cuidadora-; aunque haya reportes positivos como una alta disciplina
apropiada, una pobre supervision baja y una crianza positiva alta.

La escala de castigo severo no fue tenida en cuenta para el analisis de los otros cinco
participantes, por las dificultades psicométricas reportadas y porque no mostro una
tendencia clara en estos ni un acuerdo entre los evaluados en cada caso. Ademas, se

considera la variable cultural como posible sesgo.
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Con respecto al concepto de responsividad y demanda, sobresale la responsividad
frente a la demanda, tal como se puede observar en los resultados de implicacion
parental y crianza positiva frente a los resultados de disciplina. Y en cuanto a la
demanda sobresale el control conductual frente a la restrictividad psicolégica, es decir,
se observan medidas disciplinarias que no buscan reducir el nivel de autonomia, en la
mayoria de los casos.

Finalmente, la informacion recolectada en la entrevista muestra que los participantes
2, 3y 4 estan un rango de edad inferior a los 12 afios, tiene como cuidadora a la madre

y son los Unicos participantes que presentan cambios emocionales.

Discusién y conclusiones:

Los resultados encontrados en este estudio acerca de las conductas parentales
tienen relacién con lo dicho por la literatura cientifica sobre el tema; sin embargo, se
proponen varios aspectos diferenciales, que marcan pautas para estudios futuros, al
posibilitar una mayor profundizacién en las variables asociadas al estudio de la
interaccidn parental en pacientes con cancer, asi como en otras condiciones médicas

crénicas en nifios.

Con respecto a la parentalidad hostil, en este estudio se encontré tal como afirman
estudios anteriores (Lackner, Gualeski & Blanchar, 2004; Bursch, Lester, Jiang, L,
Rotheram-Borus & Weiss, 2008; Demakakos, Pillas, Marmot & Steptoe, 2016) la
posibilidad de una relacidn entre esta variable y mayor presencia de sintomas fisicos.

La crianza inconsistente es caracteristica de los participantes del estudio, y a la vez
existen reportes de dolor asociados al tratamiento en todos ellos; sin embargo, no puede
realizarse una afirmacion como la de Meredith y Feeney (2006) en torno a la relacion
positiva entre el dolor y esta variable parental en pacientes pediatricos. Esto, porque la
presencia del dolor puede responder a otras variables, como el tratamiento de
quimioterapia. Por otro lado, el estudio sugiere profundizar en la relacién entre esta, un
tiempo prolongado en tratamiento y poca colaboracion con el mismo.

Dos participantes del estudio reportaron un monitoreo alto por parte de sus padres,
sin embargo, no se pudo ver la relacion propuesta por Anno y colaboradores (2015)

entre la sobreproteccion y mayores reportes de dolor, debido a que éste fue reportado



por todos los participantes. Por otra parte, los resultados del monitoreo nunca se
reportaron bajos, lo cual coincide con Afanesyev y Fedorenko (2016), quienes
encontraron que la proteccion es una de las principales caracteristicas en el estilo de
crianza de los pacientes oncologicos pediatricos; aunque también de la parentalidad
latinoamericana (Donovick & Rodriguez, 2008).

En cuanto a los cambios emocionales por parte de los nifios y adolescentes, estos se
presentaron Unicamente en menores a 12 afios, cuyos cuidadores eran las madres. De
alli surge la pregunta: ¢existen también cambios emocionales en los cuidadores de estos
participantes? En caso de ser asi, coincidiria con lo hallado por Din Osmun y
colaboradores (2014) en cuanto a mayores niveles de ansiedad reportados por padres de
nifios pequefios y mujeres, al tener en cuenta que, los niveles de ansiedad son similares
tanto en la familia como en el paciente oncoldgico pediatrico (Cortés-Funes, et al,
2012).

Este estudio no permitid ver diferencias entre la paternidad y la maternidad y sus
asociaciones con variables fisicas y emocionales, tal como encontraron en otras
investigaciones (Lackner, Gualeski & Blanchar, 2004; Moon, Chambers & McGrath,
2011). Ni variaciones de las asociaciones entre disponibilidad emocional y dolor, con
respecto a la edad del paciente tal como se vio en otro estudio (Din Osmun, et al, 2014),
pero los resultados sugieren profundizar en la relacion entre esta variable parental, el
tiempo de tratamiento y la colaboracién con el mismo.

Por otra parte, se ha encontrado en tres de cinco participantes un estilo indulgente,
tal como afirman Afanesyev y Fedorenko (2016) que es frecuente en la poblacion
oncologica pediatrica, quienes lo atribuyen a la gravedad de la condicion médica del
nifio; aunque en este estudio no coincidié con la edad del paciente.

La disciplina apropiada y la implicacion parental se mostraron en un nivel
positivo en los participantes del estudio, aspecto que se diferencia con lo que para

Donovick y Rodriguez (2008) es caracteristico de la parentalidad latinoamericana.

Con respecto al concepto de responsividad y demanda, sobresale la responsividad
frente a la demanda, como lo muestran los altos resultados en implicacion

parental y crianza positiva, frente a las escalas de disciplina. Esto coincide con
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lo dicho por Cortés-Funes y colaboradores (2012), quienes proponen que en los
padres del nifio con cancer hay mayor permisividad y menor control conductual.

Como conclusiones del estudio se encuentran:

e La mediacion de la hostilidad en la parentalidad se presenta en nifios con un
alto grado de sintomatologia; asi como la crianza inconsistente.

e Lasobreproteccion no se muestra como una caracteristica distintiva en los
nifios con cancer.

e Los cambios emocionales podrian asociarse con una menor edad del paciente
oncolégico pediatrico.

e Las principales caracteristicas de las conductas parentales en los
participantes son la crianza inconsistente, una moderada disciplina
apropiada, el monitoreo moderado, la alta implicacion parental y la crianza
positiva. De estos, parecen ser distintivas en los participantes la disciplina
apropiada y la implicacion parental.

e El estilo parental indulgente podria ser caracteristico de los cuidadores de
nifios con cancer, en relacion con una mayor responsividad y una demanda
baja.

Ahora bien, las limitaciones del presente estudio corresponden, en primer lugar,

a tener un nimero de participantes reducido, que impide un analisis estadistico y una
posibilidad de generalizacion de resultados. Por otro lado, este aspecto no fue posible
debido a situaciones como fallecimiento de algunos participantes, cambio de servicio
por agravamiento del estado de salud, recoleccion de informacion limitada al espacio

hospitalario y viaje de los participantes a otros municipios, entre otras situaciones.

Otra limitacion, corresponde a la utilizacion de una prueba no validada a nivel
nacional, que no posibilita realizar observaciones que permitan generar un mejor
diagnostico de los participantes a través de medidas de estandarizacion. Ademas, para
las condiciones que se presentan con este tipo de poblacion, la prueba se mostré dificil
de diligenciar por la gran cantidad de preguntas y algunos aspectos de redaccion de
estas. Adicionalmente, la prueba no permite realizar un diagndstico del estilo parental

de manera directa.
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Finalmente se recomienda que se realice una mejor caracterizacion de variables
sociodemogréficas para explorar asociaciones con variables como creencias religiosas,
posicién de hijo en la familia y nivel socioeconomico.

Ademas de esto, se recomienda realizar una evaluacion de los aspectos emocionales
tanto de los participantes como de sus cuidadores y los aspectos del dolor -de manera
mas precisa-, para explorar de manera especifica las relaciones entre estos y la
interaccion familiar bidireccional.

Por otro lado, este estudio evidencia la necesidad de profundizar en variables
como el tiempo de la enfermedad, la colaboracién con el tratamiento, y su relacion con
la implicacion parental y la crianza inconsistente.

Por ultimo, se sugiere realizar estudios que tengan mediciones en varios momentos

de la enfermedad, para permitir un mayor control de variables.
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