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Resumen

El objetivo de estudio fue conocer el comportamiento psicométrico del
Pediatric Inventory for Parents (PIP) para la evaluacion del estrés de padres y/o
cuidadores de nifios con enfermedad oncoldgica. El PIP evalla frecuencia de
estresores (PIP-F) relacionados con el cuidado de un hijo enfermo y el esfuerzo
para enfrentar éstos (PIP-E). En una muestra de 104 padres y/o cuidadores se
evaluaron las caracteristicas psicométricas de la prueba, realizando un Analisis
Factorial de las subescalas PIP-F y PIP-E mostrando que las reducciones de
los factores no eran igual para las dos subescalas. En un segundo andlisis
factorial con las dimensiones del cuestionario (comunicacion, cuidados
médicos, distrés emocional y rol familiar) se obtuvo resultado similar al primer
analisis. Se evaluo validez de constructo con el Alfa de Cronbach con los
siguientes resultados: a)Comunicaciéon .655 en PIP-Fy .780 para PIP-E, b)
Cuidados médicos .699 y .736 para cada subescala, c) Distrés Emocional.771
para PIP-Fy .812 para PIP-E, y d) Rol familiar .602 y .651 respectivamente. Se
evaluo la confiabilidad por subescala, obteniendo un alfa de .869 y .915 para
cada una. El andlisis de confiabilidad de Guttman arrojo para PIP-F .804 y para
PIP-E .749. Estos puntajes se consideran aceptables y aunque el estudio
presenta limitaciones en cuanto a la cantidad de la muestra y a la reduccion de
items con Andlisis Factorial, se tiene a disposicion un cuestionario adecuado
para su uso en investigacion e intervencion pues ha demostrado su validez de

constructo a través del alfa de Cronbach.
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Entidades Interesadas

A partir de la realizacion de esta investigacion, se veran beneficiadas
las Universidades y Hospitales de Cartagena, el Instituto Colombiano de
Bienestar Familiar, las Comisarias de Familia de la ciudad y la comunidad
académica y cientifica de Colombia, puesto que se espera obtener una
herramienta valida y util para la intervencion e investigacion en los distintos

escenarios mencionados.
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Descripcion Del Problema

A partir del progreso que se ha generado en el tratamiento y la
coordinacion del cuidado del cancer, distintos tipos de esta enfermedad que
alguna vez fueron considerados como fatales son hoy en dia curables con
tratamientos, siendo considerados como enfermedades cronicas (Eiser, Hill, &
Vance, 2000; Stewart & Mishel, 2000).

Actualmente, tres de cada cuatro nifilos estadounidenses diagnosticados
con una enfermedad maligna sobreviven a su enfermedad y tratamiento
(Greenlee, Murray, Bolden, & Wingo, 2000). En Colombia, las enfermedades
cronicas, entre ellas el cancer, se han incrementado con el respectivo aumento
de los costos sociales y econdémicos al sistema de salud. Hacia el 2001,
alrededor de 28.279 de las muertes en Colombia se produjeron por cancer, lo
que equivale al 14.7% de todas las muertes de ese afo (Ochoa. F & Montoya.
L, 2004).

Las enfermedades cronicas suelen ser especialmente problematicas
cuando el paciente es un nifio, debido a que éstos no pueden entender
completamente la naturaleza de su diagnostico y tratamiento, por lo tanto
experimentan confusion mientras tratan de afrontar la situacion. Los nifios con
enfermedades cronicas regularmente no pueden seguir un régimen de
tratamiento por si mismos, si no que la familia debe participar en el proceso de
la enfermedad y del tratamiento mucho mas que en los casos de los adultos.

Tal interdependencia puede generar tension entre los padres y el nifio,
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haciendo que puedan aparecer problemas de ajuste tanto para el nifio como
para sus padres y/o cuidadores (Osorio. M & Oblitas. L, 2006).

En muchos estudios se evidencia que el funcionamiento familiar ha sido
investigado como una variable de resultado pero por otra parte otros lo
consideran como una variable explicativa relacionada directamente con el
ajuste de los padres a la enfermedad oncoldgica de sus hijos (Grootenhuis &
Last, 1997).

Cuando los padres se encuentran enfrentados al diagnostico de una
enfermedad oncolégica de su hijo, comienza un proceso denominado estrés
psicoldgico (Glover & Poland, 2002; Norberg, Lindblad, & Boman, 2005; Young,
Dixon-Woods, & Heney, 2002).

Tanto la naturaleza del peligro del cancer infantil como el caracter
invasivo de su tratamiento son fuentes generadoras de estrés emocional y
fisico en los miembros de la familia. Los altos niveles de distrés de los padres
se han encontrado en muchos estudios tanto en el momento del diagnostico
como en la fase inicial del tratamiento ( Kupst, 1992) y persisten ademas
durante afios posteriores a la enfermedad (Sawyer, Antoniou, Toogood, Rice, &
Baghurst, 1993)

Las fuentes de estrés son variadas y se han propuesto una serie de
posibles factores estresores. Algunos estudios evidencian que el estrés y la
angustia de los padres relacionada con los procedimientos de tratamiento se
mantiene en altos niveles durante el transcurso del tratamiento para la
leucemia ( Kazak et al , 1995). El curso y el tratamiento de la enfermedad

varian entre los diferentes tipos de cancer y entre los distintos nifios. Puede
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esperarse que un tratamiento mas largo, mas frecuente, con un mayor tiempo
de hospitalizacion y con mayores recaidas, aumentarian el riesgo de
sufrimiento de los padres (distrés). La carga de la atencion durante la fase de
tratamiento puede dar lugar a efectos negativos sobre el empleo y dificultades
financieras (Lansky et al., 1979; Sloper, 1996). Estos efectos pueden aumentar
la presion sobre las familias. De la misma manera se ha demostrado que las
familias de nifios con cancer tienen que lidiar con una serie de otros factores de
estrés concurrente, algunos de estos vinculados a la enfermedad y otros
independientes de ésta. (Kalnins, Churchill, & Terry, 1980). Todas estas
fuentes de estrés pueden actuar como factores de riesgo, aumentando la
probabilidad de altos niveles de angustia de los padres durante el tratamiento.
Incluso cuando se haya completado el tratamiento, los padres tienen que
enfrentar las dificultades de vivir con la incertidumbre y la posibilidad de
recurrencia de estrés a largo plazo (Koocher & O'Malley, 1981).

La tecnologia y la intensidad del tratamiento para el cancer pueden ser
por si solos factores generadores de estrés fisico y psicoldgico tanto en los
padres, como en los hijos que padecen la enfermedad oncoldgica. Los factores
familiares, en particular, pueden servir para exacerbar o bien atenuar el
impacto de la enfermedad en el nifio (Ostroff, Ross, & Steinglass, 2000;
Stuber, 1996). Tomar a los padres o cuidadores como variables de
evaluacion, es fundamental a la hora de realizar la investigacion con nifios que
sufren enfermedades potencialmente mortales, dado el impacto de los padres
en el funcionamiento del nifio. De hecho, estudios relacionados con

enfermedades cronicas durante los ultimos 25 afios, han identificado
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consistentemente el funcionamiento familiar como un predictor importante del
funcionamiento psicolégico de los nifios con enfermedades crénicas (Finney &
Bonner, 1992; Quittner & Digirolamo, 1998) .

En consecuencia a lo anterior, se evidencia una creciente necesidad de
estudiar no solamente a los nifios con enfermedad oncoldgica, sino también a
sus padres y/o cuidadores quienes por el hecho de tener a un hijo con un
diagnostico de cancer, se encuentran ante un evento potencialmente visto,
como uno de los estresores mas severos que un padre puede experimentar
(Kazak, 1998).

Grootenhuis y Last (1997), en una revision literaria realizada sobre el
ajuste y el afrontamiento en padres con hijos con enfermedad oncoldgica,
encontraron que para la evaluacion clinica del estrés, un gran nimero de
psicologos pediatricos han desarrollado y utilizado diferentes instrumentos de
medicion, con el fin de conocer las reacciones del estrés parental relacionadas
con una enfermedad infantil en especial o con una enfermedad pediatrica
oncoldgica especificamente. En la mayoria de estudios de esta revision se
encontro que estos novedosos instrumentos han sido utilizados junto con
medidas tradicionales para trastornos de ansiedad, depresion y el Trastorno de
Estrés Postraumatico. De igual manera, queda en evidencia que medidas de
evaluacion confiables y validas disefiadas para este tipo de poblacion, son
importantes en el avance del campo de la psicologia pediatrica, ya que éstas
pueden proporcionar futuras evidencias sobre el impacto de la enfermedad
cronica infantil en los padres, asi como las potenciales necesidades de

intervenciones psicologicas de impacto.
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En Colombia, no se han encontrado instrumentos que posean un
comportamiento psicométrico valido, capaz de medir el estrés en padres de
nifios con un diagnostico de enfermedad oncoldgica, haciendo asi la principal
motivacion para la realizacion de éste estudio, con el cual se espera tener una
herramienta Gtil no solo para la investigacion, sino también para obtener
diagnésticos que permitan a los clinicos hacer intervencion y plantear planes de

tratamiento.
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Formulacién Del Problema

¢, Como es el comportamiento psicométrico del Inventario Pediatrico para
Padres (PIP) en los padres y/o cuidadores de los pacientes oncoldgicos

pediatricos de la ciudad de Cartagena?
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Objetivos

General

Conocer el comportamiento psicométrico del Pediatric Inventory for
Parents (PIP) para la evaluacion del estrés de los padres y/o cuidadores de

nifios con pacientes oncolégicos hospitalizados en la ciudad de Cartagena.

Especificos

- Recolectar informacion sociodemografica de los padres y/o cuidadores de
nifios con enfermedad oncoldgica
- Verificar la confiabilidad del instrumento a través de la consistencia interna

mediante el Alfa de Cronbach y la confiabilidad por mitades de Guttman.

Explorar la estructura interna del PIP mediante el procedimiento de analisis

factorial.
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Justificacion

La investigacién de los factores relacionados con el estrés, ha sido
influenciada en muchas areas por el modelo de Lazarus y Folkman’s (1984)
sobre estrés y afrontamiento, el cual hace énfasis en el rol que tiene la
evaluacion individual de los potenciales estresores, la disponibilidad y
utilizacion de recursos sociales, personales y materiales, ademas de las
estrategias empleadas en las respuestas ante eventos estresantes. Este
modelo ha mostrado tener utilidad con un gran nimero de grupos de familias
que lidian con un hijo con enfermedad cronica (Sloper & Turner, 1993;
Thompson, Gustafson, George, & Spock, 1994; Wallander J. L., Varni, J. W.,
Babani, L., DeHaan, C. B., Wilcox, K. T., & Banis, H. T., 1989).

El modelo ha sido utilizado y desarrollado ademas, por Wallander et
al. (1989) y Wallander y Varni (1998) de igual manera en relacion al cuidado
de la familia con un hijo con enfermedad grave. Estos autores han delineado
tres categorias de factores de riesgo para esta poblacién entre las que estan:
los parametros de la enfermedad, la dependencia funcional vy los factores de
estrés psicosocial (Wallander & Varni, 1998; Wallander et al., 1989). Los
factores de resistencia son también definidos en tres categorias: los factores
interpersonales, como la personalidad y motivacion, factores socioecologicos,
como el ambiente familiar y el apoyo social; los factores procesadores de
estrés, como lo son la evaluacion cognitiva y las estrategias de afrontamiento
(Nolan, Grant, & Keady, 1996). Estudios especificos de padres de nifios con

cancer han también demostrado la importancia de los elementos de éste
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modelo. Factores como el apoyo social y las relaciones familiares evidencian
ademas relaciones significativas con el ajuste parental en gran nimero de
estudios realizados en éste campo (Kupst & Schulman, 1988; Morrow,
Carpenter, & Hoagland, 1984; Speechley & Noh, 1992).

“Si bien es cierto que existen factores familiares que pueden exacerbar
el impacto de la enfermedad en los nifios” (Ostroff, Ross, & Steinglass, 2000,
Stuber, 1996), debe tenerse en cuenta de igual manera, el funcionamiento
familiar como variable predictora del funcionamiento psicolégico a la hora de
estudiar las enfermedades infantiles. (Finney & Bonner, 1992; Quittner &
Digirolamo, 1998) . Es fundamental el estudio del estrés en los padres como lo
demuestra la evidencia empirica, ya que éste no solo se presenta éste durante
la fase inicial del tratamiento, sino que persiste durante afios posteriores a la
enfermedad oncolégica de su hijo (Sawyer et al., 1993).

“Con la finalidad de evaluar el estrés de los padres e identificar las areas
relacionadas con el cuidado de un hijo que padece enfermedad crénica que
pueden generar estrés, se ha desarrollado el Pediatric Inventory for Parents
(PIP)” (Streisand et al., 2001) (pag. 155). Se trata de un cuestionario de
evaluacion del estrés relacionado con la enfermedad crénica, que ha
demostrado su utilidad para valorar el nivel de estrés de los padres en
situaciones relacionadas con la enfermedad de sus hijos, y que a su vez puede
identificar con mayor precision el origen del estrés. Streisand et al. (2001)
realizaron el estudio como primera linea de investigacion con relacion a la
enfermedad oncoldgica debido a la gravedad de la enfermedad, la variabilidad

del proceso de enfermedad y el apoyo empirico sobre el estrés en padres de
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niflos que padecen cancer. El cuestionario se desarroll6 generando una lista de
50 situaciones relacionadas con el &mbito hospitalario, consideradas
potencialmente estresantes para padres de nifios que padecieran cualquier
enfermedad cronica. Basandose en el modelo transaccional de Lazarus y
Folkman (1984), los autores consideraron que era necesario diferenciar entre la
frecuencia de ocurrencia de los estresores y el esfuerzo o grado de dificultad
percibido por los padres.

Un equipo de cuatro psicologos se categorizé los items fueron en cuatro
areas (cuidados médicos, comunicacion, funcionamiento emocional y rol
familiar). Estas fueron revisadas por un equipo multidisciplinar, el cual
contribuyé al desarrollo de la version final del instrumento formado por 42
items agrupados en las cuatro escalas anteriormente mencionadas y que
fueron evaluadas por grupos focales de padres de nifios con un diagndstico de
enfermedad oncolégica (Del Rincon, Remor, & Arranz, 2007).

Esta escala breve y de facil correccién, ha demostrado sus propiedades
psicométricas en Estados Unidos en poblacién oncolégica, sin embargo, el
comportamiento psicométrico de una escala es afectado significativamente por
las caracteristicas particulares de la poblacién, como la edad, la escolaridad y
algunas particularidades o connotaciones linguisticas del instrumento. Se ha
aceptado la existencia de componentes culturales que afectan las mediciones
poblacionales. La concepcion de enfermedad que cada cultura posee influye en
el reporte de los sintomas por parte de los sujetos. Asi, ciertos
comportamientos seran considerados sintomaticos o no, de acuerdo a las

explicaciones culturales de las enfermedades, a los factores concernientes al
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ambiente social y a la relacién concebida entre el individuo y el clinico (Rubio-
Stipec M, Hicks MH-R, & Tsuang MT., 2002). Estos componentes culturales
determinan entonces que, aunque una escala sea util en una poblacion, no
puede serlo en otra sin demostrar que posee un buen comportamiento
psicométrico.

Todas las escalas deben ser formalmente validadas antes de realizar un
estudio, con el fin de conocer las propiedades psicométricas en una poblacion
especifica. En el campo de la investigacion en psicologia, las escalas de
medicion son utilizadas frecuentemente para cuantificar sintomas de ansiedad,
depresion, autoestima, bienestar, religiosidad o la eficacia de una
intervencién(Oviedo & Campo-Arias, 2005).

Debido a la evidencia cientifica existente en el mundo sobre el estudio
del estrés en los padres de nifios con una enfermedad oncolégica, y a la falta
de la misma en nuestro contexto, se hace pertinente la realizacion de este
proyecto, no solo por la falta de datos epidemiol6gicos, sino también con el fin
de obtener una herramienta util para fines clinicos e investigativos.

Por tal motivo, ya que se ha realizado previamente la fase de traduccion
y traduccion a la inversa del cuestionario en el estudio psicométrico preliminar
realizado en Espafia, se llevara a cabo Unicamente la fase de evaluacion de las
caracteristicas psicométricas del instrumento, realizando un andlisis factorial y
la evaluacion de la fiabilidad mediante el analisis de consistencia interna (alfa
de Cronbach) de la escala de frecuencias y de esfuerzo, asi como de cada una
de las areas del cuestionario: comunicacion, cuidados meédicos, distrés

emocional y rol familiar.
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Como criterios de inclusion, se tuvieron en cuenta: ser padre de un nifio
diagnosticado con una enfermedad oncologica pediatrica de entre los 0 a 17
afos de edad, acudir como cuidador permanente al tratamiento médico,
consentimiento informado y tener disponibilidad de tiempo.

Para llevar a cabo este proyecto, se cuenta ademas con el apoyo del
Nuevo Hospital de Bocagrande y de pacientes pertenecientes a Comfamiliar
EPS, quienes seran directamente beneficiado por éste estudio, siendo capaz
posteriormente de generar no solo intervencion en los padre y/o cuidadores de
los pacientes oncoldgicos pediatricos, sino también programas de prevencion
secundaria y terciaria, dirigidos principalmente al desarrollo de habilidades de
afrontamiento y de mejora de la calidad de vida de las familias de estos
pacientes.

Se espera que luego de la elaboracion del estudio y de la validacién
preliminar del instrumento, crezca el rea de la investigacion con pacientes
oncolégicos pediatricos en nuestro pais, teniendo a nuestra disposicién una
herramienta (til, valida y confiable para su uso. Ademas, del incremento en la
generacion de estrategias y técnicas adecuadas para la intervencién con esta

poblacion.
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Marco Tebrico

En el campo de la psicologia de la salud, se han definido “factores de
riesgo en la aparicion de enfermedades. El mas estudiado por su importancia,
ha sido la accién del estrés” (Martin, 2003. p. 277). Segun Lazarus y Folkman
(1984), en su modelo transaccional del estrés, se plantea la existencia de un
proceso dinamico de interaccién entre el sujeto y el medio. Definen el estrés
(1980) como "una relacion particular entre el individuo y el entorno que es
evaluado por éste como amenazante o desbordante de sus recursos y que
pone en peligro su bienestar. Este proceso biologico tiene tres componentes
bésicos principales: primero se encuentra una situacion inicial en la que se
produce un acontecimiento que es potencialmente perjudicial o peligroso
(acontecimiento estresante o estresor); seguidamente el acontecimiento es
"interpretado” como peligroso, perjudicial o amenazante. El sujeto lo percibe y
valora como tal, independientemente de sus caracteristicas objetivas.
Finalmente una activacion del organismo, como respuesta ante la amenaza.

Haciendo referencia a la aparicion de una enfermedad, una vez ésta se
diagnostica, se produce una diferencia subjetiva entre ésta y la forma que la
percibe el que la padece y el significado que le confiere. El significado personal
de la enfermedad influye en la respuesta emocional y las conductas de
afrontamiento a ella. Asi, ésta puede percibirse como un fenomeno altamente
estresante, como un reto, una amenaza, una pérdida, un castigo o un beneficio

o alivio a responsabilidades, situaciones personales, etc. Desde el campo de
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la Psicologia de la Salud, se debe realizar una intervencion en todos los
momentos de evolucion de la enfermedad, no solo enfocandose en la
reduccion de conductas de riesgo sino también en un incremento en las redes
de apoyo social y familiar. (Martin, 2003)

En el caso de los nifios con enfermedades crénicas, estos son
susceptibles a repetidas hospitalizaciones, ya que se enfrentan no sélo con el
dolor y el temor que conlleva la enfermedad, sino también al fenébmeno de la
hospitalizacion y a la ausencia de una vida normal, lo que influye también sobre
la familia e incrementa las dificultades respecto a su vuelta al hogar, la
readaptacion a la escuela, su resocializacion, etc. (Fernandez & Lépez, 2006).

El cancer es actualmente uno de los problemas de salud mas
importantes en la mayoria de los paises occidentales por su frecuencia,
letalidad, el sufrimiento humano que provoca, los recursos sanitarios implicados
en su asistencia, y los numerosos interrogantes existentes sobre su etiologia.
Por este motivo, durante los Ultimos afios, en muchos paises o regiones se han
desarrollado, como una de las prioridades sanitarias, planes para el control del
cancer gque incluyen medidas de prevencion, deteccién, diagndstico,
tratamiento, cuidados paliativos e investigacion

Las caracteristicas de la enfermedad y los efectos secundarios de los
tratamientos pueden alterar de forma significativa la vida del nifio y de su
familia, por lo que se enfatiza la importancia de intervenir para reducir el
impacto emocional del cancer y facilitar la adaptacion del enfermo y sus

familiares a la nueva situacion. (Méndez et al., 2004)
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Figuerola (1985), citado por Belendez, M., Hidalgo, M. Bermejo, R.
Lopez, M. Mendez, F. (2001), considera que el estrés generado por la
presentacion inesperada de la enfermedad se incrementa por la ausencia de
explicaciones satisfactorias ante la subita pérdida de salud y por la
responsabilidad de aprender rapidamente las rutinas basicas del tratamiento.
La brusca aparicion de la enfermedad provoca diversas reacciones en los
padres, desde incredulidad y anonadamiento hasta inseguridad y culpa. De la
misma manera, los autores citando a Hatton, Canam, Thorne y Hughes, (1995),
argumentan que con el paso del tiempo, estas primeras respuestas
emocionales de los padres se van atemperando por una progresiva adaptacion
a la nueva situacion de la familia.

Bouma y Schweitzer, 1990; Walker, Van Slyke y Newbrough,1992,
citado por Belendez et al. (2001) argumentan que algo cotidiano que viviencian
las familias de nifios con enfermedades crénicas, independientemente del
desajuste psicoldgico, es la presencia de eventos estresantes especificos
derivados de los cuidados que requiere cada enfermedad.

Segun la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), en 2005 murieron
7,6 millones de personas de enfermedad oncoldgica, cifra que representa el
13% de las defunciones en todo el mundo.

En 2002 en América Latina y otros paises del mundo, la tasa de
mortalidad por cancer por cada 100.000 nacidos vivos ubica a Colombia con
117, Argentina 142, Bolivia 256, Canada 138, Chile 137, Brasil 142, Costa rica
125, Cuba 129, Republica dominicana 131, Salvador 102, México 88,

Nicaragua 120, Panama, 108, Peru 175, Usa 134, Venezuela 107, Dinamarca
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167, Francia 142, Alemania 141, Italia 134, Portugal 140, Espafia 131, China
148 y Japo6n 119.

Segun datos de la OMS la tasa de mortalidad infantil en ambos sexos
por cada 1000 nacidos vivos para 2006: Ecuador 21, Guatemala 31, El
salvador 22, Cuba 5, Brasil 19, Bolivia 50, Costa rica 11, México 29, Peru 21,
Venezuela 18, Uruguay 13, Francia 4, Italia 3, Portugal 3, Espafia 4, Suiza 4,
Australia 5, China 20 y Japén 3

En Colombia, segun la OMS, (2005) los principales factores de riesgo
en la aparicion de una enfermada oncoldgica se encuentran el sobrepeso, el
consumo de alcohol y la hepatitis B.

Los estudios epidemiolégicos sobre la mortalidad en centros
hospitalarios en Colombia que ofrecen atencion exclusiva a pacientes con
cancer son escasos. La mortalidad en pacientes del Instituto Colombiano de
Cancerologia justifica un esfuerzo para desarrollar estudios que aborden
diferentes aspectos de la calidad de vida de pacientes terminales. En el afio
2002 se diligenciaron 1.027 certificados de defuncién, de los que 536 (52,2%)
fueron de pacientes que fallecieron en el Instituto Nacional de Cancerologia. La
media de edad de muerte fue 55,3 afos. Las causas basicas de muerte mas
frecuentes fueron el cancer de estomago (10,9%), el cancer de cuello uterino
(10,8%) y el cancer de mama (8,8%). En pacientes pediatricos lo fueron las
leucemias linfoide y mieloide agudas. Durante ese mismo afio, se expidieron
37 certificados de defuncidn de pacientes pediatricos (0-14 afios). La media de
la edad de muerte en este grupo fue de 7,8 afos (DE: 5,2 afios). El mayor

numero de certificados de defuncién pertenecié al sexo masculino con un
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59,5%, proporcion que fue mas alta en forma significativa, que la
correspondiente a hombres adultos. La causa basica de muerte fue oncologica
en 36 pacientes (97,3%) e infecciosa (2,7%). La causa directa de muerte mas
frecuente por tumores solidos fue la progresion de la enfermedad; la sepsis
estuvo presente en 9 (40%) y la trombocitopenia en 13 (60%) de los pacientes
con tumores hematoldgicos.

De igual manera, segun las cifras de mortalidad del Dane 2009,
revisadas por Pardo, Murillo, Pifieros y Castro (2002), se evidenci6 que el
cancer es un problema relevante en el perfil epidemiol6gico de Colombia,
haciendo visible ademas, que en el pais no existe ain conocimiento certero
acerca del comportamiento de la enfermedad en nuestro medio. Estos datos
generales muestran que, después de las enfermedades cardiovasculares y las
muertes violentas, las neoplasias malignas son la tercera causa de mortalidad
en Colombia, y la incidencia estimada para el 2000 fue de 60.883 casos, con
33.178 muertes. En dicho estudio se evidenciaron 4.990 casos nuevos de
cancer. De ellos 359 (7,2%) menores de 17 afios. En el grupo de 0 a 14 afios,
el 32,9% de los casos correspondi6 a leucemias y el 17,6% a linfomas Hubo
58 (53,2%) casos de leucemia en el sexo femenino, y el grupo de edad con
mayor participacion porcentual fue el de 0 a 4 afios (31,2%). Los linfomas
predominaron en el sexo masculino (64,3%) y en el grupo de edad de 10 a 14
afos (35,7%). Los linfomas Hodgkin constituyen el 53,6% y los no Hodgkin el
46,4%. En los Hodgkin, el tipo esclerosis nodular es el mas frecuente, con 16

(28,6%) casos, y en los linfomas no Hodgkin lo es el linfoma de Burkitt, con 14
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(25%). La incidencia calculada para todos los tipos de cancer en Colombia fue
de 223,3/100.000 en hombres y 212,9/100,000 en mujeres

En paises como Venezuela, el cancer en nifios es poco frecuente,
representando 2 % del total del cancer, siendo la segunda causa de muerte en
nifios mayores de 4 afios. Dentro del cancer infantil los tumores sélidos
representan un 70 %, el resto lo constituyen las leucemias.

En México, el cancer infantil como causa de mortalidad ha cobrado una
importancia creciente en los ultimos afios, sin que se haya demostrado un
incremento de su morbilidad. Tratandose de afecciones malignas, las
leucemias registran la mayor incidencia en pediatria.

Por otra parte, debido a la transformacion que se ha venido
presentando en el sector salud y al cambio de modelo biomédico a un modelo
psicosocial, se han desarrollado numerosas investigaciones que permiten
facilitar la medicién de las dimensiones que conforman el estado de salud
mediante cuestionarios o instrumentos diversos. La utilizacién de los
cuestionarios cada vez es més frecuente, tanto en el &mbito de la asistencia
como en el de la investigacién. Junto con las entrevistas, el cuestionario es la
técnica de recogida de datos mas empleada en investigacion, porque es menos
costosa, permite llegar a un mayor niumero de participantes y facilita el analisis.
Las escalas de evaluacion son aquellos instrumentos/cuestionarios que
permiten un escalamiento acumulativo de sus items, dando puntuaciones
globales al final de la evaluacion. Su caracter acumulativo las diferencia de los
cuestionarios de recogida de datos, los inventarios de sintomas, las entrevistas

estandarizadas o los formularios (Fajardo, 2006 & Arribas, 2004)
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Gracias al interés por investigar el impacto de la enfermedad crénica en
la familia y el afrontamiento de los padres, se han propuesto varios modelos
sobre el estrés parental y sus consecuencias con el objetivo de planificar los
cuidados que se les debe ofrecer a las familias. Al mismo tiempo, se han
desarrollado diferentes instrumentos de evaluacion del impacto y del estrés en
padres de nifios que padecen enfermedad cronica. Ejemplos de estos
cuestionarios son el Impact on Family Scale (Stein y Reissman, 1980), el
Coping Health Inventory for Parents (McCubbin et al., 1983), el Parenting
Stress Index (Abidin, 1990), el Pediatric Inventory for Parents (Streisand,
Braniecki, Tercyak & Kazak, 2001), el Family Impact of Childhood Disability
Scale (Trute & Hiebert-Murphy, 2002) o el Perceptions of the Impact of the
Child’s Chronic lliness on the Parents Questionnaire (Katz, 2002). Todos ellos
son instrumentos de evaluacion que ofrecen indicadores sobre el impacto de la
enfermedad en la familia, las estrategias de afrontamiento de los padres ante la
enfermedad de su hijo y/o los niveles de estrés que presentan los padres.

El desarrollo del Pediatric Inventory for Parents (PIP) de Streisand et al.
(2001) tiene como objetivo disponer de un instrumento de evaluacion del
estrés de los padres con relacion al cuidado de un hijo que padece enfermedad
cronica que identifigue especificamente el origen o causa del estrés, los
periodos criticos de la enfermedad y también obtener un indicador sobre la
eficacia de las intervenciones psicologicas dirigidas a disminuir el estrés
parental. Aunque el cuestionario se validoé en poblacion oncolégica, los autores

ponen de manifiesto la necesidad de realizar nuevas investigaciones que
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permitan validar el instrumento en otras poblaciones. (Del Rincon, Remor y
Arrdz, 2007)

Se considera de igual manera que los nifios con diferentes
enfermedades cronicas experimentan estresores comunes como son el dolor,
la hospitalizacion, las visitas médicas, los efectos secundarios de la
medicacion, las posibles limitaciones funcionales y el absentismo escolar, que
a su vez pueden generar estrés en los padres (Ferndndez & Lopez, 2006).

El PIP ha sido desarrollado ademas con el fin de evaluar el estrés de
los padres e identificar las areas relacionadas con el cuidado de un hijo que
padece enfermedad cronica que pueden generar estrés. Se trata de un
cuestionario de evaluacion del estrés relacionado con la enfermedad cronica,
que ha demostrado su utilidad para valorar el nivel de estrés de los padres en
situaciones relacionadas con la enfermedad de sus hijos, y que a su vez puede
identificar con mayor precision el origen del estrés. Streisand et al. (2001)
realizaron el estudio como primera linea de investigacion con relacion a la
enfermedad oncolégica debido a la gravedad de la enfermedad, la variabilidad
del proceso de enfermedad y el apoyo empirico sobre el estrés en padres de
nifios que padecen cancer. El cuestionario se desarrollo generando una lista de
50 situaciones relacionadas con el ambito hospitalario consideradas
potencialmente estresantes para padres de nifios que padecieran cualquier
enfermedad cronica. Basandose en el modelo transaccional de Lazarus y
Folkman (1984), los autores consideraron que era necesario diferenciar entre la
frecuencia de ocurrencia de los estresores y el esfuerzo o grado de dificultad

percibido por los padres. Asi, decidieron que los items se responderian en
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relacion tanto a la frecuencia como al esfuerzo en un formato de respuesta tipo
Likert desde 1 (nada) a 5 (muchisimo). Los items fueron categorizados por
psicologos en cuatro areas (cuidados médicos, comunicacién, funcionamiento
emocional y rol familiar), y revisados por un equipo multidisciplinar,
desarrollandose la version final del cuestionario formado por 42 items
agrupados en las cuatro escalas anteriormente mencionadas y finalmente
evaluados por grupos focales de padres de nifios que padecian enfermedad
oncolégica. Esta escala, se administra de forma en pocos minutos y su
correccion es sencilla. Han sido demostradas sus propiedades psicométricas
en Estados Unidos en poblacién oncoldgica y en Espafia con poblacién de
nifos hemofilicos. (Del Rincon, Remor & Arraz, 2007)

Para conocer el comportamiento psicométrico del PIP en Colombia, es
necesario atender a la necesidad de disponer de instrumentos confiables y
validos para la evaluacion del estrés de padres de nifios con una enfermedad
oncoldgica.

Se ha entendido que debe demostrarse la calidad de toda prueba
psicométrica para cada uso que se haga de una de ellas. Ningun instrumento
puede considerarse de valor a menos que sea una medida confiable y que en
realidad mida lo que pretende medir. No obstante, todas las escalas deben ser
formalmente validadas antes, con el propdsito de conocer de las propiedades
psicomeétricas de ésta en una poblacion especifica. (Eyzaguirre, 2003 &
Oviedo & Campo-Arias, 2005)

Dentro del proceso de validacion tenemos dos componentes para que

una escala cumpla su objetivo: el primero es la validez, que indica si la
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cuantificacion es exacta, es decir que el instrumento mide lo que tiene que
medir y el segundo es la confiabilidad, que alude a si la medicion es estable en
el tiempo. Tanto la validez y la confiabilidad son conceptos interdependientes,
pero no son equivalentes. Un instrumento puede ser consistente (tener una
gran confiabilidad), pero no ser valido; por eso las dos propiedades deben ser
evaluadas simultdneamente siempre que sea posible. La confiabilidad se define
como el grado en que un instrumento de varios items mide consistentemente
una muestra de la poblacion. La medicién consistente se refiere al grado en
que una medida esta libre de errores. El coeficiente de confiabilidad se expresa
con la letra r e indica la fuerza de la asociacion. El valor r varia entre -1y +1,
un valor de 0 indica que no existe relacion entre los dos puntajes, mientras que
un valor cercano a —1 o a +1 indica una relacién muy cercana, negativa o
positiva, respectivamente. Un valor positivo indica que las personas con
puntaje alto en una primera aplicacion de la escala también puntuaran alto
durante la segunda ocasion. Una confiabilidad negativa indica un error en el
calculo o una terrible inconsistencia de la escala. El proceso de validacion de
una escala es un proceso largo y costoso si se necesita comparar con un
patron de referencia. El coeficiente alfa de Cronbach es la forma mas sencilla'y
conocida de medir la consistencia interna y es la primera aproximacion a la
validacion del constructo de una escala. El coeficiente alfa de Cronbach debe
entenderse como una medida de la correlacion de los items que forman una
escala. (Oviedo & Campo-Arias, 2005)

La estimacion de la confiabilidad también puede realizarse a través del

meétodo de dos mitades, que consiste en dividir los items de la prueba en dos
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partes iguales, correlacionar las puntuaciones totales de las dos mitades,
multiplicar el coeficiente obtenido por 2 y dividir por el término 1 0 mas
correlacion de las mitades. (Ruiz, 2011)

Los instrumentos que buscan medir un constructo pueden ser validados
en forma indirecta basandose en la relacion que muestren los items que
componen la escala; es decir, presentan una excelente consistencia interna o
interrelacion entre las preguntas o incisos que hacen parte de la escala. Esto
es, realizar una validacion de un constructo sin un patron de referencia. Si se
disefia una escala que presente una buena consistencia interna en las distintas
poblaciones utilizadas, con un valor de alfa de Cronbach adecuado, es decir,
que los items que la componen guardan una buena relacion entre ellos, se
puede concluir indirecta y casi osadamente que la escala tiene un constructo
valido. (Cronbach, 1951)

El alfa de Cronbach tiene utilidad cuando se usa para determinar la
consistencia interna de una prueba con mas de una dimensién, calculandolo
para cada grupo o subescala y es en analisis mas utilizado para determinar la
confiabilidad, convirtiéndose en una prueba de control de calidad para dar
paso al proceso de validez. (Cronbach, L., 1951, Popham, 2000).

El alfa de Cronbach se refiere al promedio de las correlaciones entre los
items que hacen parte de un cuestionario y también se puede concebir como la
medida en la cual algun constructo, concepto o factor medido esta presente en
cada item. Generalmente un grupo de items que explora un factor comun

muestra un elevado valor de alfa de Cronbach.
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Esta herramienta evalla indirectamente la homogeneidad o la
dimensionalidad de una escala, es decir, unidimensionalidad
multidimensionalidad, o cuantos dominios explora la escala.

Por lo general, un coeficiente de confiabilidad se considera muy alto
cuando va de un rango de .81 a 1. Alto cuando su valor corresponde entre .61
a .80. Moderado .41 a .60 y bajo de .21 a .40. (Ruiz, 2011). Usualmente se
prefieren valores de alfa entre .80 y .90. Sin embargo, cuando no se cuenta con
un mejor instrumento se pueden aceptar valores inferiores de alfa de Cronbach,
teniendo en cuenta siempre presente esta limitacion. (Cortina, 1993)

Para muchos constructos la evidencia de homogeneidad en una escala
es relevante y juzga su validez. Se espera que los items que componen una
prueba estén correlacionados en su dominio y pertenezcan al mismo concepto
tedrico. La calidad general de una escala es determinada para predecir su
comportamiento psicométrico en diversas situaciones. (Cronbach & Meehl,
1955).

Los parametros establecidos en el Document Standards for Educational
and Psychological Testing construed por la American Educational Research
Association (AERA), la American Psychological Association (APA) y el National
Council of Measurement in Education (NCME) describe distintas fuentes de
procedimientos para validar una escala. De acuerdo a las revisiones de
estudio, los estandares de este documento parten de un concepto unitario de
validez que requiere de la acumulacion total de evidencia que respalde el uso
de la escala. Segun la AERA la evidencia debe provenir de los analisis

siguientes: andlisis de los contenidos; esta categoria dice indica relacion con el
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grado en que los items incluidos en la prueba representan bien los contenidos
de la prueba que desea medir. La evidencia de validez correspondiente a esta
categoria, se basa esencialmente en el juicio de expertos que se pronuncian
acerca de la idoneidad de los items incluidos en la prueba. Andlisis de los
procesos utilizados por los evaluados para responder la prueba; en la etapa de
revision preliminar de los items y en la etapa de revision por jueces expertos se
debe analizar la forma en que se responden los items. El andlisis tiene que
proveer evidencia de que la forma de enfrentar el problema planteado responde
al constructo que se esta midiendo. Analisis de la relacion de los puntajes de la
prueba con variables externas a la prueba; entre las variables externas se
incluyen los estudios de validez predictiva que relacionan los puntajes de la
prueba con la medicién de la variable de criterio que se pretende predecir. Los
estudios de validez concurrente también se consideran en esta categoria; estos
estan orientados a encontrar una relacion directa con otros instrumentos que
miden constructos similares. En este sentido, también aporta evidencia la
comparacioén de los resultados con pruebas que miden constructos
relativamente distintos. En el caso de la validacion discriminante, la relacion
entre los puntajes de una u otra prueba debieran ser bajos. Analisis de las
posibilidades de generar la utilidad de la prueba a otros contextos; cuando la
prueba se utiliza en contextos distintos a los originales se debe demostrar que
estos no afectan a la validez del instrumento. Analisis de las consecuencias
producidas por las pruebas; los estandares de la ERA exigen demostrar que el
uso de las pruebas logra los beneficios que su constructores anuncian. De igual

modo deben reunir evidencia de que no producen efectos negativos. Por
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ejemplo, si se asevera que una prueba de admision a la universidad mejorara
los indices de logro académico en la educacion media, se deben conducir los
estudios que lo demuestran. Andlisis de la estructura interna de la prueba; se
debe demostrar el grado en que la totalidad de los items de una prueba y los
componentes de la misma se relacionan con el o los constructos de la prueba.
En los analisis preliminares se analiza la concordancia de cada item con el
constructo de la prueba; en esta nueva instancia se vela por la coherencia
global del instrumento. Por ejemplo si se postula que una prueba mide una sola
dimension, se debe demostrar su homogeneidad.” (Eyzaguirre, 2003, Gomez e
Hidalgo, 2005)

El procedimiento utilizado para identificar la estructura interna de una
escala es el Andlisis Factorial, util como técnica estadistica para observar las
interrelaciones de los items. En este proceso se reduce el nUmero de variables
de la escala a un numero de factores o rasgos comunes que seran
identificados de acuerdo a su valor propio o carga en el constructo, siendo util
este para conocer la dimensionalidad de una escala. (Anastasi & Urbina, 1998,
Osburn, 2000, Perez-Gil, Chacén & Moreno. 2000, Arias, 2008)

Mikulic, (2010) argumenta que a demas del analisis factorial, otra forma
para hallar la evaluacion de validez de constructo de un cuestionario, es hacer
una evaluacion por consistencia interna. La caracteristica esencial de este
método es que el criterio no es otro que la calificacion total del propio
instrumento. En cada reactivo se compara la ejecucion del grupo criterio
superior con el desempefio del grupo inferior. Los reactivos que no logran

mostrar una proporcion significativamente mayor de aciertos en el grupo
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superior que en el inferior se consideran invalidos y se revisan o elimina. En la
elaboracion de estas pruebas, a menudo se correlacionan las calificaciones de
cada subtest con la calificacion total y se eliminan cualquier subtest cuya
correlacion con ésta sea demasiado baja. El grado de homogeneidad de la
prueba tiene relevancia para la validez de constructo porque contribuye a
caracterizar el area de conducta o rasgo que muestra

Una matriz de interrelaciones de los items que componen una escala
provee de formas para dividir el constructo en partes agrupadas, demostrando
que el Analisis Factorial puede ser un método computacional con aplicacién en
diversas investigaciones. (Cronbach & Meehl, 1955)

Herrans, citado por Bernal y Bonilla, (1995) considera que la estructura
factorial de un instrumento permite documentar su validez de construccion
l6gica la cual debe corresponder en esencia con las dimensiones establecidas
en la nosologia del constructo que se mide.

En su articulo Analisis Factorial Exploratorio: Bases Conceptuales y
Metodolégicas, Pérez y Medrano (2010, citando a Martinez Arias 1995), hacen
una descripcion del Analisis Factorial Confirmatorio (AFC) refiriéndose a este
como una técnica ampliamente utilizada en ciencias sociales que posee
especial relevancia en el campo de la psicometria, siendo este ademas un
paso importante para verificar la estructura interna de cualquier escala, asi
como para seleccionar y otorgar significado tedrico a un conjunto inicial de
items de un test es el AFE. Este método multivariado permite agrupar las
variables (items, por ejemplo) que se correlacionan fuertemente entre si, y

cuyas correlaciones con las variables de otros agrupamientos (factores) son
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menores. Aunque las variables utilizadas generalmente son continuas, también
es posible utilizar este método en variables dicotémicas (Khan, 2006, citado por
Pérez y Medrano, 2010).

Segun Kline (2000) y Comrey (1973), citado por los autores, mediante el
AFE la variabilidad de las puntuaciones de un conjunto de variables es
explicada por un numero mas reducido de dimensiones o factores. De este
modo, por ejemplo, una gran cantidad de items de un test puede reducirse a un
namero pequefio de factores o dimensiones que confieran un significado
tedrico a la medicién. Cada uno de estos factores agrupa a los items
intercorrelacionados que son, al mismo tiempo, relativamente independientes
de los restantes conjuntos (factores) de items. Es importante resaltar también,
que al administrar un test a la muestra de la investigacion, y antes de
emprender el andlisis factorial debe determinarse si los items estan
suficientemente interrelacionados para que este método pueda aplicarse
provechosamente.

Una idea de Carroll (1953) leida en la publicacion de Pérez y Medrano
(2010) es que el resultado inicial del analisis factorial es una matriz factorial no
rotada, es decir la matriz de correlaciones de las variables con los factores.
Esta matriz factorial inicial es dificil de interpretar y, en casi todos los casos
donde se extrae mas de un factor, es indispensable obtener una matriz
adicional de factores rotados. Por consiguiente, luego de extraer los factores
iniciales, estos son sometidos a un procedimiento denominado rotacion
(cuando hay mas de un factor en la solucién). El término rotacion proviene de la

representacion grafica y geomeétrica del analisis factorial; en efecto, los factores
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pueden representarse como ejes de referencia y los pesos factoriales
(correlaciones) de cada variable indicarse en los ejes correspondientes. La
rotacion se realiza para que la solucién factorial se aproxime a lo que se
denomina estructura simple, vale decir que cada item tenga una correlacion lo
mas préxima a 1 que sea posible con uno de los factores y correlaciones
proximas a 0 con los restantes factores. El investigador rota los factores con la
finalidad de eliminar las correlaciones negativas importantes y reducir el
namero de correlaciones de cada item en los diversos factores. Naturalmente,
nunca encontramos en los datos empiricos estructuras simples sino una
solucién aproximada a ese concepto teorico. Las rotaciones pueden ser
ortogonales u oblicuas y dos métodos muy empleados son Varimax y Promax,
respectivamente. Las soluciones provistas por los métodos de rotacion oblicua
son mas congruentes con la estructura de las variables psicolégicas que, en
general, se encuentran intercorrelacionadas.

Es importante resaltar también, que al administrar un test a la muestra
de la investigacion, y antes de emprender el andlisis factorial debe
determinarse si los items estan suficientemente interrelacionados para que este
meétodo pueda aplicarse provechosamente (Comrey, 1973, citado por Pérez &
Medrano 2010). Existen algunas pruebas estadisticas que pueden emplearse
con esa finalidad, y las mas utilizadas son el test de esfericidad de Bartlett y la
medida de adecuacion muestral de Kaiser-Mayer-Olikin (KMO). El test de
esfericidad de Bartlett permite evaluar la hipotesis nula que afirma que las
variables no estan correlacionadas, para lo cual compara la matriz de

intercorrelacion de los datos recabados con una matriz de identidad en la que
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todos los términos de la diagonal son unidades y los demas términos son
ceros. Si los resultados obtenidos de dicha comparacion resultan significativos
a un nivel p< .05, se rechaza la hipétesis nula y se considera que las variables
estan los suficientemente intercorrelacionadas para realizar el AFE (Everitt y
Wykes, 2001, citado por Pérez & Medrano 2010). Dado que esta prueba puede
mostrar resultados significativos a pesar de no existir correlaciones
considerables entre las variables, se recomienda la utilizacion adicional de la
medida KMO. Este indice es un promedio de los términos de la diagonal de la
matriz de correlacion de anti-imagen, la cual contiene los valores negativos de
los coeficientes de correlacion parcial de las variables. La logica del indice
KMO es que si las variables comparten factores comunes, los coeficientes de
correlacién parcial deben ser pequefios y por ende los valores de la diagonal
de la matriz deben ser elevados, es decir, si es elevada la proporcion de
coeficientes grandes en la matriz existe mayor interrelacién entre las variables
(Sierra Bravo, 1981). El KMO se interpreta de manera semejante a los
coeficientes de confiabilidad, vale decir, con un rango de 0 a 1 y considerando
como adecuado un valor igual o superior a .70, el cual sugiere una interrelacion
satisfactoria entre los items (Hair, et al, 1999). Sélo después de haber
verificado los supuestos y exigencias del analisis es licito utilizar el AFE en sus
diferentes variantes.

El resultado inicial del analisis factorial es una matriz factorial no rotada,
es decir la matriz de correlaciones de las variables con los factores. Esta matriz
factorial inicial es dificil de interpretar y, en casi todos los casos donde se

extrae mas de un factor, es indispensable obtener una matriz adicional de
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factores rotados (Carroll, 1953). Por consiguiente, luego de extraer los factores
iniciales, estos son sometidos a un procedimiento denominado rotacién
(cuando hay més de un factor en la solucion). El término rotacion proviene de la
representacion grafica y geométrica del analisis factorial; en efecto, los factores
pueden representarse como ejes de referencia y los pesos factoriales
(correlaciones) de cada variable indicarse en los ejes correspondientes. La
rotacion se realiza para que la solucién factorial se aproxime a lo que se
denomina estructura simple, vale decir que cada item tenga una correlacion lo
mas préxima a 1 que sea posible con uno de los factores y correlaciones
proximas a 0 con los restantes factores. El investigador rota los factores con la
finalidad de eliminar las correlaciones negativas importantes y reducir el
namero de correlaciones de cada item en los diversos factores. Naturalmente,
nunca encontramos en los datos empiricos estructuras simples sino una
solucién aproximada a ese concepto tedrico. Las rotaciones pueden ser
ortogonales u oblicuas y dos métodos muy empleados son Varimax y Promax,
respectivamente. Las soluciones provistas por los métodos de rotacion oblicua
son mas congruentes con la estructura de las variables psicolégicas que, en
general, se encuentran intercorrelacionadas.

Una idea de Blalock, (1966) leida en el articulo de Pérez y Medrano
(2010) hace referencia a la idea de que tener una muestra de gran tamafio es
esencial para asegurar que no se presente el menor numero de errores en el
muestreo. De hecho si se trabaja con muestras pequefias aumenta la
probabilidad de que las correlaciones varien de una muestra a otra, se

obtengan factores inestables y los resultados sean engafiosos. Seguidamente
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en el articulo del mismo autor, Tabachnick y Fidell, (2001) y Nunnally y
Bernstein, (1995) argumentan que el analisis factorial debe conducirse
empleando muestras grandes, de aproximadamente 300 participantes, para
obtener resultados utiles y relativamente estables. Se deberia contar
idealmente con 10 participantes por variable (item en el caso de tests), y como

minimo con cinco por item.
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Metodologia

Disefio

El estudio se llevara a cabo realizando una validacion del Pediatric
Inventory for Parents. Puesto que se ha realizado previamente la fase de
traduccion y traduccién a la inversa del cuestionario en el estudio psicométrico
preliminar realizado en Esparia, se llevara a cabo Unicamente la fase de
evaluacion de las caracteristicas psicométricas del instrumento, realizando un
analisis factorial y la evaluacién de la fiabilidad mediante el analisis de
consistencia interna (alfa de Cronbach) de la escala de frecuencias y de
esfuerzo, asi como de cada una de las areas del cuestionario: comunicacion,
cuidados médicos, distrés emocional y rol familiar. Streisand et al. (2001).

El procedimiento estadistico Gtil para identificar la estructura interna de
una escala es el Analisis Factorial. Por medio de este proceso se logra reducir
el nimero de variables de la escala a un numero de factores o rasgos comunes
gue seran identificados de acuerdo a su valor propio o carga en el constructo,
siendo util este para conocer la dimensionalidad de una escala. (Anastasi &
Urbina, 1998, Osburn, 2000, Perez-Gil, Chacén & Moreno. 2000, Arias, 2008)
Con el fin de determinar si los items estan suficientemente interrelacionados
para que la aplicacion de este método sea provechosa, (Comrey, 1973, citado
por Perez y Medrano 2010), se utilizaran el Test de esfericidad de Bartlett y la

medida de adecuacién muestral de Kaiser-Mayer-Olikin (KMO).
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A demas del andlisis factorial, para hallar la validez de constructo de un
cuestionario, se puede realizar una evaluacion por consistencia interna. El
grado de homogeneidad de la prueba tiene relevancia para la validez de
constructo porque contribuye a caracterizar el area de conducta o rasgo que
muestra. (Mikulic, 2010)

Participantes

Se tomaron 104 padres o cuidadores de los nifios con enfermedad
oncolégica de Cartagena como sujetos de estudio, que voluntariamente
aceptaron participar en la investigacion. Estos fueron seleccionados por ser los
acompafiantes permanentes de los nifios durante el tratamiento oncoldgico y
acudir a éste en la ciudad de Cartagena.

Muestreo

Dada las caracteristicas de la investigacion, se realiz6 un muestreo no
probabilistico por conveniencia, dado que el disefio del estudio no requiere una
representatividad de los elementos de la poblacion, sino una cuidadosa
controlada eleccién de sujetos con ciertas caracteristicas especificas
previamente especificadas en el planteamiento del problema. (Hernandez,
Fernandez & Baptista, 2007)

Instrumento

En primera instancia con el fin de recolectar datos sobre los factores
sociodemogréficos de los participantes, se aplico un cuestionario con dicha
informacion (Ver anexo N° 1). Posteriormente se paso a la aplicacion del PIP.
Este es un cuestionario de evaluacion de estrés relacionado con la enfermedad

cronica, que ha demostrado su utilidad para valorar el nivel de estrés de los
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padres en situaciones relacionadas con la enfermedad de sus hijos, y que a su
vez puede identificar con mayor precision el origen del estrés. Como primera
linea de investigacion, Streisand et al. (2001) realizaron el estudio con relacion
a la enfermedad oncoldgica debido a la gravedad de la enfermedad, la
variabilidad del proceso de enfermedad y el apoyo empirico sobre el estrés en
padres de nifios que padecen cancer. Dicho cuestionario se desarrollé
generando una lista de 50 situaciones relacionadas con el &mbito hospitalario,
consideradas potencialmente estresantes para padres de nifios que padecieran
cualquier enfermedad crénica. Basandose en el modelo transaccional de
Lazarus y Folkman (1984), los autores consideraron que era necesario
diferenciar entre la frecuencia de ocurrencia de los estresores y el esfuerzo o
grado de dificultad percibido por los padres.

Un grupo de psicologos fue el encargado de categorizar los items en las
areas de cuidados médicos, comunicacién, funcionamiento emocional y rol
familiar y posteriormente un equipo multidisciplinar hizo la revision de éstas,
desarrollando la version final del cuestionario conformado a partir de 42 items
agrupados en las cuatro subescalas anteriormente mencionadas. Como paso
final en este proceso, se realizaron grupos focales de padres de nifios con
enfermedad oncoldgica quienes se encargaron de evaluar el cuestionario en su
version final. (Del Rincon, Remor, & Arranz, 2007).

El cuestionario presenta una lista de situaciones a las que en ocasiones
se tienen que enfrentar los nifios con enfermedades. Se pide ademas que las
respuestas de cada situacion marcada se refiera los ultimos siete dias de

ocurrencia. Usando una escala de likert se puntud el esfuerzo y la frecuencia
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de la ocurrencia de las situaciones mencionadas en los items de cada
dimension del cuestionario.
Procedimiento

Luego de haber establecido el contacto previo con la Direccion del
Nuevo Hospital Bocagrande, y de obtener la base de datos de los pacientes
que asisten a tratamiento oncoldgico pertenecientes a Comfamiliar EPS, se
procedio a establecer contacto con el area de Psicologia y Oncologia del
hospital, encargados de contactar a su vez a los padres y/o cuidadores de los
pacientes oncoldgicos. A partir de este punto se les dio a conocer a éstos las
caracteristicas, finalidades y pertinencia del estudio con el fin de obtener su
consentimiento en la participacion de la investigacion. Posteriormente se
recolectaron los datos sociodemograficos que permitieron caracterizar la
muestra procediendo luego a la aplicacién del instrumento. (Ver anexo N°2)

Para conocer las propiedades psicométricas del PIP en nuestro
contexto, se utilizo el Andlisis factorial como técnica de identificacién de
estructura interna de la escala, con el fin de reducir el nimero de variables de
la escala a un numero de factores o rasgos comunes que seran identificados
de acuerdo a su valor propio o carga en el constructo, siendo Gtil este para
conocer la dimensionalidad de una escala. (Anastasi & Urbina, 1998, Osburn,
2000, Perez-Gil, Chacon & Moreno. 2000, Arias, 2008). Por su parte, el alfa de
Cronbach tiene utilidad cuando se usa para determinar la consistencia interna
de una prueba con mas de una dimension, calculandolo para cada grupo o

subescala.
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Para hallar la correlacion entre los items antes de realizar el analisis
factorial, se aplico el test de esfericidad de Barlett y la medida de adecuacion
muestra de Kaiser-Mayer-Olikin (KMO). (Comrey, 1973, citado por Perez y
Medrano 2010).

Criterios de inclusion

Como criterios de inclusién, se tuvieron en cuenta: ser padre de un nifio
u adolescente entre los 0 a 17 afios de edad, diagnosticado con una
enfermedad oncolégica pediatrica, acudir como cuidador permanente al
tratamiento médico, consentimiento informado y tener disponibilidad de tiempo.
Consideraciones éticas

El estudio se realiz6 de acuerdo con lo establecido en la Resolucion
08430 de 1993 del Ministerio de Salud de la Republica de Colombia, puesto
no se realizard ninguna intervencion o modificacion intencionada de las
variables bioldgicas, fisioldgicas, sicoldgicas o sociales de los individuos que
participan en el estudio, ni métodos que traten aspectos sensitivos de su
conducta. Como toda investigacion del &rea de la salud, prevaleceran los
criterios del respeto a la dignidad y la proteccion de los derechos y bienestar de

los pacientes.

Se tuvo ademas en cuenta un consentimiento informado (ver anexo 4)
contemplado en el articulo 14 de la misma resolucién, mediante el cual el
sujeto de investigacion, autoriza su participacion en la investigacion, con pleno
conocimiento de la naturaleza de los procedimientos, beneficios y riesgos a que

se sometera, con la capacidad de libre eleccion y sin coaccion alguna. Esta
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autorizacion no debera ser necesariamente escrita debido a la calidad de no

riesgosa de la investigacion.

Analisis de los datos

Los datos del estudio fueron analizados mediante el programa
estadistico SPSS version 19.0. Los resultados obtenidos permitieron conocer
las caracteristicas sociodemogréficas de los cuidadores de los nifios con
enfermedad oncoldgica del Cartagena y tener disponible una herramienta Gtil
de adecuado comportamiento psicométrico para su uso y divulgacion en la

comunidad sanitaria y cientifica.
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Cronograma
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Mes

Mes

Mes

Mes

Mes

Mes

Mes
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Elaboracion
del
anteproyecto
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Procesamiento
y andlisis de la
informacion

Escritura del
informe final

Presentacion
de resultados




VALIDACION DEL PIP EN PADRES Y/O CUIDADORES DE 45
PACIENTES ONCOLOGICOS PEDIATRICOS

Resultados

Se realizé un analisis exploratorio de los datos incluyendo frecuencias,
medias, y porcentajes de las variables sociodemogréficas del estudio. La
muestra estuvo conformada por 104 padres y/o cuidadores (93 madres, 8
padres, 3 tios y 1 abuelo) de nifios con enfermedad oncoldgica. En éste
andlisis, realizado con la herramienta estadistica SPSS 19.0, se obtuvo una
Media de edad de 35.1 afios; el 57.7% de la muestra era de procedencia
urbanay el 42.3% de procedencia rural; un 85.5% de la muestra era de sexo
femenino y un 11.5% masculino. En un 100% el gasto del tratamiento fue
asumido por la Entidad Promotora de Salud (EPS). Con respecto a los gastos
adicionales, el 70.2% incurre en gastos de transporte, el 13.5% alimentacion,
un 6.7% higiene y un 9.6% en otros gastos. En cuanto al parentesco con el
paciente, el 89.4% corresponde a la madre, el 7.7 % al padre, 1.9% tioy el 1.1
% abuelo. En un 71.2% son amas de casa, el 8.7% son empleadas domesticas,
10.6% son secretarias, 7.7% son mensajeros o vigilantes, un 1% son obreros

y 1% restante son estudiantes. (ver tabla 1)
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Tabla 1

Descripcidn sociodemografica de los padres y/o cuidadores
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Ocupacion Frecuencia Porcentaje

Ama de Casa 74 71.2
Emplea doméstica 9 8.7
Secretaria 11 10.6
Mensajero — vigilante 8 7.7
Obrero 1 1.0
Estudiante 1 1.0
Estado Civil

Casado(a) 16 15.4
Soltero(a) 29 27.9
Unién Libre 51 49.0
Separado 8 7.7
Sexo

Femenino 92 88.5
Masculino 12 11.5
Parentesco

Madre 93 89.4
Padre 8 7.7
Tio(a) 2 1.9
Abuelo(a) 1 1.0
Procedencia

Urbana 60 57.7
Rural 44 42.3
Ingreso

Menor al salario minimo 94 90.4
El salario minimo 9 8.7
Entre 750.000 mil y un mill6n de pesos 1 1.0
Gastos adicionales

Transporte 73 70.2
Alimentacion 14 13.5
Higiene 7 6.7
Otros 10 9.6
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Para conocer la estructura de factores (dimensionalidad o nimero de
dominio) de la escala se realizé un andlisis factorial exploratorio mediante el
método de componentes principales. Se calcul6 el coeficiente de esfericidad de
Bartlett para mostrar la correlacion lineal entre los items y el coeficiente de
adecuacion de la muestra de Kaiser-Meier-Olkin (KMO) con el fin de mostrar
que existe correlacion entre dos items cuando se elimina la influencia sobre
ellos de los items restantes. Este se hizo en primera instancia tomando las
subescalas PIP-F y PIP-E por separadas. Los resultados obtenidos de éste
primer analisis arrojaron que las reducciones de los factores no coincidian en
las dos subescalas, es decir, la reduccion de factores en la PIP-F no era la
misma reduccion que el andlisis factorial arrojaba para la PIP-E, aspecto que
afecta directamente a la prueba ya que se reducian en su mayoria los items de
ésta, limitando la recoleccién de la informacion y saliéndose del modelo tedrico
de origen. Luego de este primer andlisis, se prosiguié a un segundo analisis
factorial tomando las cuatro dimensiones (comunicacion, cuidados médicos,
distrés emocional y rol familiar) que contiene el cuestionario en su version
espafiola, de lo cual se obtuvo un resultado similar al del primer analisis por
subescala, es decir la reduccion no concordaba entre las dos subestaclas del
cuestionario. Teniendo en cuenta entonces estos resultados del analisis
factorial, se decidio tomar como indicador para el concepto de validez de
constructo el Alfa de Cronbach (Cronbach & Meehl, 1955, Mikulic, 2010) y se
realizé la reduccion de factores mediante este método aplicandolo a cada una

de las dimensiones del cuestionario. En la dimension de Comunicacion, el alfa
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que se arroj6 fue de .530 para PIP-F y .767 para PIP-E, por lo cual a través de
un analisis de reduccion de items se eliminaron los reactivos 2, 7, 17, 32y 37
para obtener un Alfa de .655 en la subescala PIP-F que se considera
aceptable. En la subescala PIP-E se obtuvo inicialmente un alfa de .767 el cual
a través de la reduccion de los mismos items antes mencionados arrojé un alfa
de .780 considerado como aceptable. (Ver tabla 2,2.1,2.2y 2.3) En la
dimension de Cuidados médicos el andlisis no arrojoé una reduccion de factores
dando como resultado un alfa de .699 para la subescala PIP-F y .736 para PIP-
E, resultados aceptables. (Ver tabla 3y 3.1). En Distrés Emocional el andlisis
tampoco arrojo una reduccion de factores obteniendo un alfa de .771 para la
subescala PIP-F y .812 para PIP-E. (Ver tabla 4 y 4,1). Finalmente se tomo la
cuarta dimension del cuestionario, Rol familiar, el cual en un primer analisis del
alfa de Cronbach arrojo datos de .447 y .576 respectivamente para cada
escala. A través del analisis de reduccion de items, se eliminaron los items 5,
10, 15, 20y 25 para las dos subescalas PIP-F y PIP-E obteniendo un alfa de
.602 y .651 respectivamente, obteniendo puntajes aceptables. (Ver tabla 5, 5.1,

5.2,5.3, 5.4y 6)
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Tabla 2
Analisis de reduccion de items de la dimension de Comunicacion PIP-F
Varianza
dela
escala si Alfa de
se Correlacién Cronbach
Media de laescala elimina elemento- si se
si se elimina el el total elimina el
elemento elemento corregida elemento
Discutir 21,81 24,176 122 532
Hablar con el medico 20,88 23,482 ,123 ,536
Sentirme confundido 21,35 22,287 ,218 ,507
Hablar con la 20,72 21,349 274 ,488
enfermera
Desacuerdo equipo 21,70 20,328 479 427
Sentir que no 21,39 20,591 ,380 ,453
entienden gravedad
Hablar con mi hijo de 20,62 23,346 ,130 ,534
la enfermedad
Hablar con la familia 20,41 23,196 , 142 531
Preocuparme relacién 20,88 21,152 ,294 ,481

con mi hijo

Alfa de N de
Cronbach elementos

,530 9

Tabla 2.1

Segundo Analisis de reduccion de items de la dimension de Comunicacion

PIP-F
Varianza
dela
Media de la escalasi Correlacion Alfade
escala si se elimina elemento- Cronbach si
se elimina el total se elimina
el elemento elemento corregida el elemento
Sentirme 7,18 7,704 435 ,587
confundido
Desacuerdo 7,54 7,960 ,492 ,553

equipo
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Sentir que no 7,23 8,004 ,394 ,615

entienden

gravedad

Preocuparme 6,72 7,504 427 ,593

relaciéon con mi

hijo

Alfa de N de

Cronbach elementos

,655 4

Tabla 2.2

Andlisis de reduccion de items de la dimensién de Comunicacion PIP-

E
Media de Alfa de
la escala Varianzade Correlacion Cronbach
si se la escala si elemento- si se
eliminael seelimina total elimina el
elemento el elemento corregida elemento

Discutir 19,46 40,232 ,162 , 784

Hablar con el 18,88 36,491 277 778

medico

Sentirme 19,09 34,604 ,504 , 736

confundido

Hablar con la 19,13 35,101 572 , 728

enfermera

Desacuerdo 19,35 33,704 ,674 712

equipo

Sentir que no 19,03 34,747 ,520 , 733

entienden

gravedad

Hablar con mi 18,79 37,411 416 ,750

hijo de la

enfermedad

Hablar con la 18,49 36,369 ,402 , 7152

familia

Preocuparme 19,02 34,000 ,596 122

relacion con mi

hijo

Alfa de N de

Cronbach elementos

, (67 9

50
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Tabla 2.3

Segundo Andlisis de reduccion de

Comunicacioén PIP-E

items de

51

la dimensién de

Alfa de

Media de la Varianza de Correlacion Cronbach
escalasi se laescalasi elemento- si se
elimina el se elimina total elimina el
elemento el elemento corregida elemento

Sentirme 6.82 9.219 493 775

confundido

Desacuerdo equipo 7.08 9.645 540 749

Sentir que no 6.76 8.340 674 678

entienden

gravedad

Preocuparme 6.75 8.675 642 697

relacion con mi hijo

Alfa de N de
Cronbach elementos
.780 4

Tabla 3

Analisis de reduccion de items de la dimension de Cuidados médicos PIP-F

Varianza
Media de de la Correlaci6 Alfa de
la escala escala si n Cronbach
si se se elimina elemento- si se
elimina el el total elimina el
elemento elemento  corregida elemento
Llevar a mi hijo al 23,38 27,249 426 ,661
hospital
Ver/comer 24,16 30,022 ,250 ,699
Estar con mi hijo 22,63 28,450 377 ,672
Tomar decisiones 23,69 27,205 374 ,674
Ayudar/higiene 23,38 26,508 ,432 ,659
Cambios Tratamiento 22,86 26,998 ,469 ,652
Ayudar/procedimiento 22,60 29,913 ,309 ,686
S
Acompanfar/tratamient 22,74 27,068 473 ,651

o
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N de
Alfa de elemento
Cronbach S
,699 8

Tabla 3.1

Analisis de reduccion de items de la dimension de Cuidados médicos PIP-E

Varianza
Media de de la Correlacié Alfa de
la escala escala si n Cronbach
si se se elimina elemento- si se
elimina el el total elimina el
elemento elemento  corregida elemento
Llevar a mi hijo al 19,94 32,579 ,533 ,690
hospital
Ver/comer 20,46 33,377 ,466 , 702
Estar con mi hijo 19,46 32,931 ,390 , 718
Tomar decisiones 20,29 35,780 ,295 734
Ayudar/higiene 20,13 32,875 ,433 ,708
Cambios Tratamiento 19,41 33,002 ,458 , 703
Ayudar/procedimiento 19,68 34,995 ,334 127
S
Acompafar/tratamient 19,60 31,369 ,532 ,688
0
N
Alfa de elemento
Cronbach S

, 736 8
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Tabla 4
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Analisis de reduccion de items de la dimension de Distrés Emocional PIP-F

Alfa de
Mediadela Varianzade Correlacién Cronbach
escalasise laescalasi elemento- si se
elimina el se elimina total elimina el
elemento el elemento corregida elemento
Dificultad 39,80 73,367 424 , 754
Dormir
Noticias 39,92 75,567 427 , 755
preocupantes
Ver cambios 39,40 79,175 ,165 776
humor
Esperar 39,22 75,688 426 , 755
resultados
Tratar de no 39,00 75,165 ,360 , 760
pensar
dificultades
Enterarme 39,39 70,862 ,586 , 740
dolor hijo
Ver hijo triste 39,66 73,837 ,529 , 748
Imaginar hijos 39,82 71,626 ,449 , 751
aislado
Anestesiado 39,62 72,414 ,465 , 750
Preocuparme 38,76 76,146 ,281 , 167
consecuencias
Sentirme 39,16 75,614 274 , 769
indefenso
Sentir 39,18 71,063 ,492 747
incertidumbre
Pensar otros 38,39 81,193 , 109 178
nifos enfermos
Acelerado, 39,32 71,850 ,480 , 749
temblores
Sentir  miedo 39,37 77,244 213 74

empeore
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Alfa de N de
Cronbach elementos
71 15

Tabla 4.1

Anédlisis de reduccion de items de la dimensién de Distrés Emocional PIP-E

Varianza Alfa de
Media de la de la Correlaciéon  Cronbach
escala si se escala si elemento- si se
elimina el se elimina total elimina el
elemento el elemento  corregida elemento
Dificultad Dormir 37,29 90,110 ,369 ,804
Noticias 37,24 85,369 ,554 , 791
preocupantes
Ver cambios 37,10 88,496 ,387 ,804
humor
Esperar 36,98 91,670 ,275 ,811
resultados
Tratar de no 36,88 88,550 ,455 , 799
pensar
dificultades
Enterarme dolor 37,08 83,761 ,647 , 785
hijo
Ver hijo triste 37,00 85,417 ,538 , 792
Imaginar  hijos 37,46 83,999 ,626 , 786
aislado
Anestesiado 37,15 88,034 ,486 7197
Preocuparme 36,74 90,854 2712 ,812
consecuencias
Sentirme 36,86 92,552 ,209 ,817
indefenso
Sentir 36,88 85,171 479 797
incertidumbre
Pensar otros 36,25 95,044 ,200 ,814

ninos enfermos
Acelerado, 37,09 90,255 ,356 ,805
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temblores
Sentir miedo 37,02 84,174 527 , 793
empeore
Alfa de N de
Cronbac elemento
h S
,812 15
Tabla 5

Anélisis de reduccion de items de la dimensién de Rol Familiar PIP-F

Alfa de
Mediadela Varianzade Correlacion Cronbach
escalasise laescalasi elemento- si se
elimina el se elimina total elimina el
elemento el elemento  corregida elemento
No poder acudir 26,03 23,795 ,203 411
trabajo
Problemas 25,46 26,562 ,085 ,450
econdmicos
Atender otro 25,76 28,204 -,049 ,490
familiar
Estar lejos 25,65 26,209 ,035 478
familia
Tener poco 25,73 28,218 -,047 ,489
tiempo
Estar en 25,63 22,603 424 ,336
hospital
Sentir 25,78 22,873 ,370 ,352
inseguridad
Perderme 25,55 23,299 ,351 ,361
acontecimientos
Notar cambio 26,43 23,782 ,219 ,405
pareja
Pasar mucho 26,03 23,951 ,248 ,395

tiempo
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N de
Alfa de elemento
Cronbach S
A47 10

Tabla 5.1

Segundo Analisis de reduccién de items de la dimension de Rol Familiar PIP-
F

Varianza
de la Alfa de
Media de la escala si Correlacién  Cronbach
escalasise seelimina elemento- si se
elimina el el total elimina el
elemento elemento corregida elemento
No poder acudir 13,94 16,560 ,219 ,602
trabajo
Estar en hospital 13,55 15,823 429 ,512
Sentir 13,69 16,565 317 ,556
inseguridad
Perderme 13,46 16,445 351 543
acontecimientos
Notar cambio 14,35 15,199 ,366 ,534
pareja
Parar mucho 13,94 16,191 323 ,553
tiempo
Alfa de N de

Cronbach elementos

,595 6
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Tabla 5.2

Tercer Analisis de reduccion de items de la dimension de Rol Familiar PIP-F

Varianza
de la Alfa de
Media de la escala si Correlacién  Cronbach
escalasise seelimina elemento- si se
elimina el el total elimina el
elemento elemento corregida elemento
Estar en hospital 10,90 11,602 416 ,519
Sentir 11,05 11,949 ,338 ,558
inseguridad
Perderme 10,82 12,578 ,280 ,586
acontecimientos
Notar cambio 11,70 10,561 ,409 ,518
pareja
Pasar mucho 11,30 11,570 ,349 552
tiempo
Alfa de N de
Cronbach elementos
,602 5
Tabla 5.3

Andlisis de reduccion de items de la dimension de Rol Familiar PIP-E

Varianza
Media de dela Alfa de
la escala si escala si Correlacion  Cronbach
seelimina seelimina elemento- si se
el el total elimina el
elemento elemento corregida elemento
No poder acudir 25,11 29,824 241 ,554
trabajo
Problemas 24,24 32,243 ,073 ,598

econdmicos
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Atender otro 24,94 29,103 387 520
familiar
Estar lejos 24,50 28,990 ,286 542
familia
Tener poco 24,56 32,657 ,077 ,592
tiempo
Estar en hospital 24,65 27,529 415 ,506
Sentir 25,02 29,262 ,343 ,529
inseguridad
Perderme 24,43 29,141 ,316 534
acontecimientos
Notar cambio 25,46 30,387 213 ,561
pareja
Pasar mucho 25,02 29,767 ,256 ,550
tiempo
Alfa de N de
Cronbach elementos
,576 10
Tabla 5.4

Segundo Analisis de reduccion de items de la dimension de Rol Familiar PIP-

pareja

E
Varianza
de la Correlacio Alfa de

Media de la escala si n Cronbach
escalasise seelimina elemento- si se

elimina el el total elimina el

elemento elemento corregida elemento
Estar en hospital 10,26 12,349 374 ,614
Sentir inseguridad 10,63 12,237 472 ,569
Perderme 10,04 13,455 273 ,658

acontecimientos

Notar cambio 11,07 11,578 ,488 ,557
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Pasar mucho

tiempo

10,63

12,042

424

,589

59

Alfa de
Cronbach

N de
elementos

,651

Tabla 6

5

Reduccion de items por andlisis de consistencia interna

Alfa de Cronbach de

Alfa de Cronbach de

Dimensiones N° items frecuencia Esfuerzo

Comunicacion 9 .530 767

Cuidados

Médicos 8 .699 .736

Distrés

emocional 15 T71 .812

Rol familiar 10 447 413
Reduccién de factores

Dimensiones N° items Frecuencia Esfuerzo

Comunicacion 4 .655 767

Cuidados

Médicos 8 .699 .736

Distrés

emocional 15 71 .812

Rol familiar 5 .602 .651
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Luego de la reduccién de Items, el cuestionario que en su version
espafiola tiene 42 items, queda con 32 items para su uso y aplicacion en los
contextos similares al evaluado. (Ver anexo 3)

Teniendo en cuenta que el Alfa de Cronbach también es un indicador de
confiabilidad, se hizo un analisis por subescala, obteniendo para PIP-F .869 y
para PIP-E .915. (Ver tabla 7) Se tomaron a demas los datos anteriores del
andlisis por dimensiones que soportan de igual manera la confiabilidad de la

prueba.

Tabla 7

Confiabilidad por subescalas

Subescalas Alfa de Cronbach
PIP-F .869
PIP-E 915

Se realizé de igual manera el andlisis de confiabilidad por Mitades de
Guttman, obteniendo para la subescala PIP-F para la primera mitad un alfa de
.804 y .762 para la segunda mitad, con un alfa de .804 para la subescala total,
puntajes considerados como aceptables. En la subescala PIP-E se obtuvo para
la primera mitad un alfa de .885 y para la segunda .855, obteniendo un alfa de

.749 para la subescala total, obteniendo resultados aceptables. (Ver tabla 8)
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Tabla 8

Confiabilidad por dos mitades de Guttman

PIP-F

Primera mitad .804
Segunda mitad .762

Total .804

PIP-E

Primera mitad .885
Segunda mitad .855

Total .749

Posterior a este andlisis, se realizé un analisis de confiabilidad por
mitades de Guttman a los 32 items finales de la prueba obteniendo para la
subescala PIP-F en la primera mitad un alfa de .876 y en la segunda .826, con
un alfa total de .750 para toda la subescala. En cuanto a PIP-E, la primera
mitad arrojé un alfa de .817 y .755 para la segunda mitad, con un alfa total de

777. (Ver tabla 9)

Tabla 9

Confiabilidad por dos mitades de Guttman a los 32 items

PIP-F

Primera mitad .876
Segunda mitad .826

Total .750
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PIP-E

Primera mitad .817
Segunda mitad .855

Total T77

62



VALIDACION DEL PIP EN PADRES Y/O CUIDADORES DE 63
PACIENTES ONCOLOGICOS PEDIATRICOS

Discusién

Con respecto al andlisis de las propiedades psicométricas del
cuestionario, se observo que en el caso de la primera y segunda solucion
factorial los resultados no mostraron suficientes evidencias de validez de
constructo, agrupandose de manera distinta a la forma original del cuestionario
y no guardando sencillez ni légica semantica de agrupacion.

Si bien, los resultados de este estudio no son los esperados segun la
metodologia planteada, es decir no fue posible la reduccion de items por medio
de un Andlisis Factorial, se obtuvo evidencia que reporta que el cuestionario en
general tiene una adecuada consistencia interna, obteniendo un alfa de
Cronbach de .869 para PIP-F y para .915 para PIP-E. De igual manera
teniéndose puntajes de .804 y .749 para cada subescala segun el analisis de
confiabilidad por mitades al cuestionario en su version original y puntajes de
750y .777 para cada subescala en su version reducida de 32 items. Estos
puntajes no se alejan de los obtenidos en los dos estudios preliminares
anteriores. La version de PIP realizada en el estudio espafiol con padres de
pacientes hemofilicos arrojo una buena confiabilidad (.92 y .94 para las
puntuaciones totales de cada subescala) y en su version original del estudio
realizado en Estados Unidos con padres de pacientes oncolégicos se
obtuvieron puntajes de .80 y .96 para cada subescala.

Se puede decir a partir de lo anterior que la escala presenta una buena

consistencia interna en las distintas poblaciones en la que ha sido utilizada, con
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un valor de alfa de Cronbach adecuado, es decir, que los items que la
componen guardan una buena relaciéon entre ellos, pudiéndose concluir a partir
de esto que la escala tiene un constructo valido.(Cronbach, 1951)

A pesar de que el PIP muestra una consistencia interna adecuada para
ser usada con fines de investigacion, se sugiere a la hora de realizar una
validacion de constructo, tomar la opcién de validacion de constructo por
jueces, pues la existencia de dos subescalas para éste cuestionario dificulta un
andlisis factorial, el cual arrojaria un mayor nimero de factores en cada una de
las dimensiones existentes, afectando la originalidad de la prueba y los
fundamentos tedricos en los que se basa.

Se pueden enunciar como limitaciones del presente estudio las
siguientes: En primera instancia, se ha utilizado una muestra de padres y/o
cuidadores de pacientes oncoldgicos, por lo cual no se puede suponer que el
cuestionario se pueda aplicar para otras enfermedades crénicas u otros
problemas de salud, como se plantea en la construccion original del
instrumento validado Estados Unidos, que de igual manera utilizé una
poblacion de padres nifios con enfermedad oncoldgica, lo que sugiere que si el
instrumento fue disefiado inicialmente para enfermedades cronicas, se
planteen investigaciones alrededor de otro tipo de enfermedades de ésta clase
como se realizo en el estudio espafiol con padres de pacientes hemofilicos, con
el fin de conocer el comportamiento psicométrico de este cuestionario para un
grupo de enfermedades mas amplio.

No se pudo acceder a todos los padres y/o cuidadores de los pacientes

gue reciben tratamiento oncolégico en Cartagena, debido a que se dificulté el



VALIDACION DEL PIP EN PADRES Y/O CUIDADORES DE 65
PACIENTES ONCOLOGICOS PEDIATRICOS

acceso a sus residencias, los hospitales no manejan una base de datos
actualizada de los pacientes activos en tratamiento y gran mayoria de estos
pacientes aunque reciben tratamiento en la cuidad, no residen en ella, y es
aqui donde se encuentra quiza la limitacion mas importante en este estudio,
que es el reducido nimero de la muestra, (104 participantes) puesto que para
obtener resultados més estables y ltiles se debe tener una muestra de sujetos
mas grande. Las caracteristicas de la muestra también generaron limitantes.
Segun la informacién sociodemogréfica, se observé que casi el 50% de los
sujetos son de procedencia rural, lo que sugiere una diferencia cultural en los
participantes, y posibles dificultades en la comprension de la formulacion de los
items. A partir de esto se sugiere en estudios siguientes aumentar el nimero
de participantes para no obtener correlaciones que varien de una muestra a
otra, se obtengan factores inestables, los resultados se muestren engafiosos y
se utilice una poblacién homogénea en cuanto a su nivel de escolaridad y
procedencia.

Cuando un cuestionario buscar medir un constructo, éste puede ser
validado en forma indirecta basandose en la relacion que muestren los items
gue componen la escala, como se realizo en este estudio a través de el analisis
de consistencia interna. Sin embargo teniendo en cuenta las limitaciones
mencionadas con respecto a la muestra, se sugiere realizar la validacion de
constructo con un patron de referencia.

Encontramos entonces un cuestionario que a pesar de tener las
limitaciones antes mencionadas, es adecuado para su uso en investigacion,

siendo capaz de recolectar la informacion para la cual fue disefiado,
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respetando las bases tedricas del modelo del cual surge. Se puede utilizar
ademas con fines de intervencién pues ha demostrado su validez de constructo
y consistencia interna, siendo capaz de ayudar a la deteccion de factores
generadores de estrés en padres de nifios con enfermedad oncolégica, lo que
sirve de ayuda al clinico para sugerir planes de tratamiento dirigidos a subsanar
areas especificas relacionadas con el estrés.

Se sugiere que en investigaciones posteriores con el PIP se intente
subsanar estas limitaciones con el fin de aportar evidencias adicionales sobre
las propiedades psicométricas del cuestionario para su uso en nuestro

contexto.
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Anexo N° 1

10. Qué gastos adicionales tiene relacionados con la enfermedad del nifio(a):

Datos Sociodemograficos

Nombre

Edad

Sexo: Masculino. femenino

Ocupacion

Ama de casa
Empleada domestica
Secretaria
Mensajero-vigilante
Obrero

Estudiante

Estado civil
Casado(a)
Soltero(a)
Unién libre
Separado(a)
Viudo(a)

Parentesco con el paciente
Madre

Padre

Tio(a)

Abuelo(a)

Otro

Lugar de origen
a) Urbano
b) Rural

Total del ingreso mensual del hogar:
a) Menos del minimo
b) El minimo
c) Entre el minimo y 750.000 mil pesos
d) Entre 750.000 mil pesos y un millén de pesos
e) Mayor a un millén de pesos
De qué manera financia usted el tratamiento del nifio(a):
a) EPS
b) Funvivir
c) Particular
d) Otros

a) Alimentacion
b) Transporte
c) Higiene

d) Otro
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. Tener dificultades para dormir

. Discutir con miembros de la familia

. Llevar a mi hijo al hospital

. Recibir noticias preocupantes

. No poder acudir al trabajo

. Ver que el estado de animo de mi hijo cambia rapidamente
. Hablar con el médico

. Ver que mi hijo tiene problemas para comer

. Esperar los resultados de una prueba médica de mi hijo
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Anexo N° 2

PIP

A continuacién se presenta una lista de situaciones a las que, en ocasiones, se tiene que
enfrentar los padres y/o cuidadores de nifios con enfermedades. Por favor, escoja para cada
situacion la frecuencia con que ésta le ha ocurrido durante los Ultimos siete dias, usando la
escala del uno al cinco que se le presenta. Después, por favor escoja cuanto es el esfuerzo
gue usted realiza para afrontar cada situacion y de igual manera dele un puntaje de uno a
cinco.

FRECUENCIA ESFUERZO
1=Nunca 1=Nada
Situaciones 2= Raramente 2= Un poco
3= Alguna veces 3= Algo
4= A menudo 4= Mucho
5= Muy a menudo 5= Muchisimo

. Tener problemas econémicos

. Tratar de no pensar sobre las dificultades de mi familia

. Sentirme confundido a cerca de la informacién médica

. Estar con mi hijo durante las pruebas médicas y los tratamientos

. Enterarme de que mi hijo se ha hecho dafio o tiene dolor

. Tratar de atender las necesidades de otro miembro de la familia

. Ver a mi hijo triste o asustado

. Hablar con la enfermera

. Tomar decisiones acerca de los cuidados médicos o tratamiento de mi hijo
. Imaginar a mi hijo aislado de los demas

. Estar lejos de la familia o los amigos

. sentir que estoy como “anestesiado” ante los problemas

. No estar de acuerdo con un miembro del equipo médico

. Ayudar a mi hijo con sus necesidades de higiene

. Preocuparme por las consecuencias a largo plazo de la enfermedad

. Tener poco tiempo para ocuparme de mis propias necesidades

. Sentirme indefenso ante la situacién de mi hijo

. Sentir que la familia no comprende la gravedad de la enfermedad de mi hijo

. Hacerme cargo de los cambios en el tratamiento diario de mi hijo
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. Sentir incertidumbre sobre el futuro
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30.Estar en el hospital durante los fines de semana o las vacaciones

31.
32.
33.
34.
35.
36.
37.
38.
39.
40.
41.
42.

Pensar en otros nifios que han estado muy enfermos

Hablar con mi hijo sobre su enfermedad

Ayudar a mi hijo en la administracién de los cuidados y el tratamiento médico
Notar que el corazén me late aceleradamente, me da sudoracion o temblores
Sentir inseguridad a la hora de disciplinar a mi hijo

Sentir miedo acerca de que mi hijo pueda empeorar o morir

Hablar con los miembros de la familia sobre la enfermedad de mi hijo
Acompafiar a mi hijo durante las pruebas y tratamientos médicos

Perderme acontecimientos importantes en la vida de los miembros de la familia
Preocuparme por cémo amigos y parientes se relacionan con mi hijo

Notar un cambio en la relacién con mi pareja

Pasar mucho tiempo en sitios poco familiares
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21.
22.
23.
24.
25.
26.
27.
28.

. Tener dificultades para dormir

.. Llevar a mi hijo al hospital

. Recibir noticias preocupantes

. Ver que el estado de animo de mi hijo cambia rapidamente
. Ver que mi hijo tiene problemas para comer

. Esperar los resultados de una prueba médica de mi hijo

. Tratar de no pensar sobre las dificultades de mi familia

. Sentirme confundido a cerca de la informacion médica

. Estar con mi hijo durante las pruebas médicas y los tratamientos
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Anexo 3
PIP

A continuacion se presenta una lista de situaciones a las que, en ocasiones, se tiene que
enfrentar los padres y/o cuidadores de nifios con enfermedades. Por favor, escoja para cada
situacion la frecuencia con que ésta le ha ocurrido durante los Ultimos siete dias, usando la
escala del uno al cinco que se le presenta. Después, por favor escoja cuanto es el esfuerzo
que usted realiza para afrontar cada situacion y de igual manera dele un puntaje de uno a
cinco.

FRECUENCIA ESFUERZO
1=Nunca 1=Nada
Situaciones 2= Raramente 2= Un poco
3= Alguna veces 3= Algo
4= A menudo 4= Mucho
5= Muy a menudo 5= Muchisimo

. Enterarme de que mi hijo se ha hecho dafio o tiene dolor

. Ver a mi hijo triste o asustado

. Tomar decisiones acerca de los cuidados médicos o tratamiento de mi hijo

. Imaginar a mi hijo aislado de los demas

. sentir que estoy como “anestesiado” ante los problemas

. No estar de acuerdo con un miembro del equipo médico

. Ayudar a mi hijo con sus necesidades de higiene

. Preocuparme por las consecuencias a largo plazo de la enfermedad

. Sentirme indefenso ante la situaciéon de mi hijo

. Sentir que la familia no comprende la gravedad de la enfermedad de mi hijo

. Hacerme cargo de los cambios en el tratamiento diario de mi hijo

Sentir incertidumbre sobre el futuro

Estar en el hospital durante los fines de semana o las vacaciones

Pensar en otros nifios que han estado muy enfermos

Ayudar a mi hijo en la administracién de los cuidados y el tratamiento médico
Notar que el corazén me late aceleradamente, me da sudoracion o temblores
Sentir inseguridad a la hora de disciplinar a mi hijo

Sentir miedo acerca de que mi hijo pueda empeorar o morir
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Acompafiar a mi hijo durante las pruebas y tratamientos médicos
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29. Perderme acontecimientos importantes en la vida de los miembros de la familia
30. Preocuparme por cémo amigos y parientes se relacionan con mi hijo

31. Notar un cambio en la relacién con mi pareja
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32. Pasar mucho tiempo en sitios poco familiares
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ANEXO 4

Consentimiento Informado

Yo con C.C nUmero

He recibido la informacion referente a la investigacion VALIDACION DEL
INVENTARIO PEDIATRICO PARA PADRES (PIP) EN PADRES Y/O
CUIDADORES DE PACIENTES ONCOLOGICOS PEDIATRICOS DE
CARTAGENA perteneciente a la Universidad Tecnoldgica de Bolivar, por lo
cual acepto voluntariamente participar y contestar el cuestionario que sera

utilizado solo para fines investigativos y académicos.

Firma

c.C



