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Resumen

Objetivo: Describir los efectos de la terapia de
aceptacion y compromiso en la evitacion expe-
riencial (EE) y la calidad de vida relacionada con
la salud (CVRS) percibida en madres de nifios con
enfermedades cronicas.

Materiales y métodos: Se utilizo un disefio expe-
rimental de caso unico A-B-A. Se aplico una in-
tervencion breve basada en terapia de aceptacion
y compromiso en seis madres de nifios con enfer-
medades cronicas. Se aplicaron el Cuestionario de
Aceptacion y Accion (AAQ-II) y el Cuestionario
de Calidad de Vida Pediatrica (PedsQl).

Resultados: En el analisis Tau-U se identifica
significancia estadistica (0.03) en el decremento
de evitacion experiencial en comparaciones linea
base vs tratamiento en tres participantes, y en las
madres que presentaban puntuacion inicial clinica
de EE mostraron un puntaje estadisticamente sig-
nificativo (0.04) al comparar linea base y segui-
miento. Se identifico en las mismas participantes
la evidencia estadistica en el aumento de CVRS
de sus hijos, al comparar linea base y tratamien-
to (0.03) y en la comparacion linea base y segui-
miento (0.04).

Conclusiones: Las madres mostraron decremento
en evitacion experiencial y aumento en la calidad
de vida percibida en sus hijos, identificando la re-
levancia de los procesos centrales para el aumento
de flexibilidad psicologica que contribuye al mane-
jo de enfermedades cronicas infantiles, influyendo
en areas esenciales de la vida de nifios y nifias.

Palabras Claves: Enfermedad cronica; Calidad
de vida; Terapia de aceptacion y compromiso.

Abstract

Objective: To describe the effects of Acceptance
and Commitment Therapy (ACT) on experiential
avoidance (EA) and perceived health-related qua-
lity of life (HRQoL) in mothers of children with
chronic illnesses.

Materials and methods: A single-case, repea-
ted-measures A-B-A experimental design was
used. An ACT-based intervention was administe-
red to six mothers of children with chronic illnes-
ses. Acceptance and Action Questionnaire (AAQ-
II) and the Pediatric Quality of Life Questionnaire
(PedsQl) were administered.

Results: In the Tau-U analysis, statistical signi-
ficance (0.03) was identified in the decrease in
experiential avoidance in baseline vs. treatment
comparisons in three participants, and in mothers
who presented a clinical baseline score of EE
they showed a statistically significant score (0.04)
when comparing baseline and follow-up. Statis-
tical evidence was identified in the same partici-
pants in the increase in HRQoL of their children,
when comparing baseline and treatment (0.03) and
in the comparison baseline and follow-up (0.04).

Conclusions: Thit mothers showed a decrease in
experiential avoidance and an increase in their
children's perceived quality of life. This identi-
fies the relevance of core processes for increasing
psychological flexibility, which contributes to the
management of chronic childhood illnesses and
influences essential areas of children's lives.

Keywords: Chronic illness; Quality of life;
Acceptance and commitment therapy.
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Introduccion

Uno de los retos actuales en los servicios de salud dedicados a la atencion de nifios y nifias es la
incidencia de enfermedades cronicas en esta poblacion. Una enfermedad cronica tiene una duracion
mayor a tres meses, impacta en las actividades cotidianas del infante, requiere de atencion médica
especializada que puede dificultar y limitar areas importantes de su vida y la de sus familias'.

Unas de las enfermedades cronicas infantiles que resaltan es la diabetes mellitus tipo 1, la cual es una
enfermedad auto inmunitaria de las células productoras de insulina lo que conduce a la deficiencia
de esta hormona. El tratamiento es a lo largo de la vida y requiere de cuidados estrictos, entre ellos:
la administracion de insulina, el monitoreo de glucosa en sangre y modificaciones conductuales re-
lacionadas a estilo de vida. De no llevar a cabo el tratamiento de forma integral pueden ocurrir con-
secuencias como la hiperglucemia y cetoacidosis diabética lo que puede significar un riesgo para la
vida del infante?.

Los padres asumen la responsabilidad de cuidar a su hijo o hija con diabetes mellitus tipo 1, lo que
provoca demandas y cambios importantes desde la deteccion de la enfermedad que continua a lo largo
de su vida®. Lograr un control de la enfermedad puede ser desafiante, provocando diferentes compli-
caciones que pueden dificultar aspectos de la calidad de vida de nifios y nifias®.

A su vez, otra enfermedad con relevancia en poblacion infantil es el cancer. En México se registran
anualmente 7 mil casos de enfermedad onco-hematologica en la infancia’. Dicha enfermedad, se
caracteriza por el desarrollo de células anormales que se dividen, crecen y multiplican provocando
alteraciones importantes, su indice de mortalidad se relaciona en gran medida por la falta de deteccion
y atencion oportuna, asi como el ingreso econdémico del pais en donde se desarrolle®.

La deteccion del cancer infantil se describe como un acontecimiento estresante que impacta notable-
mente en la calidad de vida del nifio o nifia y de sus responsables principales. En el contexto pedia-
trico, madres y padres requieren afrontar desafios para brindar el tratamiento necesario ain con el
impacto que ellos mismos presentan en diferentes areas de su vida’.

La calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) es la percepcion relacionada con el grado de bien-
estar que las personas sienten sobre su vida y se compone de diferentes dimensiones principalmente:
fisico, psicologico, social®. El impacto en la CVRS constituye una de las principales consecuencias
de las enfermedades cronicas por lo que su atencidon constituye un reto importante®. La obtencion de
la percepcion puede identificarse mediante cuestionarios, los reportes pueden encontrarse dirigidos a
nifos y nifias, y también existen instrumentos dirigidos a madres y padres para evaluar la percepcion
que ellos tienen sobre la calidad de vida de sus hijos o hijas!’.
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Madres, padres de nifios y nifias con enfermedades cronicas son susceptibles a presentar alteraciones
psicoldgicas como lo son: estrés, pensamientos obsesivos, evasion, inseguridad, desanimo y reper-
cusiones en areas importantes de su vida!'. Situaciones adversas pueden incluir eventos privados,
ante ello puede generarse una estrategia de defensa que consiste en evitar o suprimir pensamientos,
emociones, sensaciones, recuerdos o patrones conductuales que se relacionan con malestar, conocido
como evitacion experiencial (EE)'. Se ha demostrado en madres y padres de nifias y niflos con enfer-
medades cronicas la relacion entre EE, alteraciones psicologicas y calidad de vida's.

Con relaciéon a lo anterior, resulta relevante evaluar los efectos de las intervenciones sobre las
variables anteriormente mencionadas, cuyo objetivo es disminuir la evitacion experiencial y por ende
aumentar la flexibilidad psicologica, propdsito de la terapia de aceptacion y compromiso (ACT).

Materiales y M¢étodos

Se utilizo disefio de caso unico (N=1) con réplicas A-B-A. Participaron seis madres de infantes con
enfermedad cronica presente (tres madres de hijos con diabetes y el resto con diagnostico de cancer
infantil). Las edades de las madres oscilan entre los 26-47 afios, la mayoria de los nifios y nifas se
encuentran entre los 9 y 12 afios de edad y solo uno de ellos en etapa preescolar. Tres madres que
tienen un hijo o hija con diabetes mellitus tipo 1 en tratamiento con insulina; el tiempo de diagndstico
oscila entre los 2 a los 9 afios. Tres madres tienen un hijo o hija con cancer infantil en tratamiento con
quimioterapia; el tiempo transcurrido a partir del diagndstico es de 1 a 3 afios.

Cuestionario de Aceptacion y Accion (AAQ-II)'. En su adaptacion en poblacion mexicana'® incluye
7 items con puntuaciones entre 1-7, la fiabilidad psicométrica es de a= 0.89. Los puntajes mas altos
indican niveles de evitacion experiencial a menor puntaje mayor flexibilidad psicoldgica.

Cuestionario sobre Calidad de Vida Pediatrica (PedsQl)', consta de 23 items que examinan los as-
pectos de la esfera fisica que se refiere a la habilidad del infante para ejecutar actividades de la vida
diaria apropiadas de su edad y sintomatologia fisica (8 items), area emocional que evalta el estado
afectivo del paciente (5 items), area social (5 items) y rendimiento escolar, el cual incluye la capaci-
dad de la nifia o nifio para continuar en forma habitual con sus actividades escolares (5 items). Las
opciones de respuesta van de 0 = Nunca a 4 = Casi siempre. Se aplicé la adaptacion y traduccion en
poblacidén mexicana con una confiabilidad de 0=0.90 en el reporte dirigido a madres y padres de nifios
con enfermedad cronica.

El proyecto se sometié a evaluacion ante el comité de ética de la Institucion. Una vez aprobado se
difundié informacion sobre el programa de intervencion a los responsables de los servicios corres-
pondientes de un hospital publico de Ciudad Obregoén, Sonora. Las madres que aceptaron participar
acudieron de forma presencial, firmaron el formato de consentimiento informado y se inici6 con la
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evaluacion pretest utilizando el Cuestionario de Aceptacion y Accion y el Cuestionario sobre Calidad
de Vida Pediatrica reporte de madres. Se imparti6 el programa de intervencion iniciando con una se-
sion sobre Educacidn para la Salud y las siguientes se encuentran basadas en los fundamentos teoricos
y técnicas de la terapia de aceptacion y compromiso. El objetivo de cada sesion corresponde a los
procesos centrales para el aumento de la flexibilidad psicologica en el siguiente orden: 1) Generar el
proceso de desesperanza creativa y construir aceptacion, 2) Hacer contacto con los valores y llevar-
los a la accion comprometida, 3) Defusion cognitiva y contacto con el momento presente, 4) Hacer
contacto con los valores y llevarlos a la accion comprometida, 5) Evaluar la meta y post evaluacion.
El programa como los materiales fueron disefiados para esta poblacion. Las técnicas utilizadas fueron
metaforas, ejercicios de atencion plena y en cada actividad se incluyeron auto registros ademas de
guias que incluyen ejercicios de apoyo.

El programa de intervencion incluy6 cuatro sesiones, se realizoé una por semana con una duracion de
60 minutos. Al finalizar el programa de intervencion se aplicaron los instrumentos para la post evalua-
cidn y el seguimiento a uno y dos meses. Los datos se capturaron en una base de Excel para realizar
el analisis visual de la trayectoria de las puntuaciones e identificar los cambios. También se realiz6 el
analisis tau-U mediante la calculadora de la padgina web Single Research!’.

Resultados

La figura 1 muestra la trayectoria de puntuaciones antes y posteriores del programa de intervencion
en la evitacion experiencial de madres de nifios y nifias con diabetes mellitus tipo 1, la figura 2 de
madres de nifios con cancer infantil. En la primera figura, se puede identificar a la P2 y P3 (madres de
infantes con diabetes) muestran puntuacion clinica para evitacion experiencial (<29). Al igual que en
la figura 2, la P1 y P2 (madre de nifa y nifio con cancer infantil). A través del analisis por trayectoria,
se puede observar un decremento en las puntuaciones posterior a la primera sesioén en la mayoria de
las participantes, en donde las madres ya habian recibido educacion para la salud sobre la enferme-
dad de su hijo o hija, sobre la salud emocional de madres a cargo y se habia iniciado con el primer
proceso de aumentar la flexibilidad psicolégica generando el proceso de desesperanza creativa y
construyendo aceptacion. El decremento continu6 con mayor notoriedad posterior a la tercera sesion
de intervencion en ambos grupos, en donde ademas de las anteriores ya se habia otorgado el entrena-
miento para la defusion cognitiva y el contacto con el momento presente; el contacto con los valores
e identificar las acciones comprometidas que las guiaban a ellos. Es posible notar un incremento en
las puntaciones en el seguimiento a un mes en la P1 madre de nifio con céncer (puntuacion 30), y en
el seguimiento a dos meses P2 (puntuacion 29).

Con relacion a los datos de calidad de vida percibida por madres de nifias y nifios con diabetes,
se identifica en las figuras 3 y la figura 4 un incremento en la calidad de vida percibida en todas
las participantes posterior a la sesion 1 en donde hasta en ese momento se aplicaron las sesiones
correspondientes a educacion para la salud, generar desesperanza creativa y construir aceptacion, en
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las participantes 2 y 3 se percibe un ligero decremento en la calidad de vida percibida al finalizar la
sesion 3 para continuar con el aumento al finalizar el programa de intervencion en el seguimiento
postest, seguimiento a un mes y mejorando aun mas en el seguimiento a dos meses.

Figura 1. Evitacion experiencial en madres de nifios y nifias con DM tipo 1
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Nota: LB= linea base, Seg = seguimiento.
Fuente: Elaboracion propia.

Figura 2. Evitacion experiencial en madres de nifios y nifias con cancer infantil
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Figura 3. Calidad de vida percibida por madres de nifios y nifias con DM tipol
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Figura 4. Calidad de vida percibida por madres de nifios y nifias con cancer infantil
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La tabla 1 muestra que la intervencion fue clinicamente significativa en la evitacion experiencial y
en la calidad de vida de infantes percibida por las madres en ambas variables, al comparar la fase de
linea base vs la fase de tratamiento en la P3 y en la P5. Al igual que en la comparacion de la fase de
linea base vs fase de tratamiento en la P3.

Tabla 1. Tau-U Evitacion experiencial y calidad de vida de nifios y nifias percibida por sus madres

Fases del Valores Diabetes mellitus tipo 1 Cancer infantil

HETENT G P1 P2 P3 P4 P5 P6
E.E S -3 -12 -12 -3 -12 -8
Linea Base vs TAU -0.2500 -1 -1 -0.2500 -1 -0.6667
B P-valor 0.5959  0.0339*  0.0339* 05959  0.0339*  0.1573
C.v S -4 -1 -12 -6 -12 -4
Linea Base vs TAU -0.333 -0.8333 -1 -0.5000 -1 -0.3333
Tratamiento P-valor 0.4795 0.8597 0.0339* 0.2888 0.0339* 0.4795
E.E S 0 -2 -3 -9 4 -6
Intervencion TAU 0 -0.1667  -0.2500 -0.7500 0.3333 -0.5000
Vs P-valor 1 0.7237 0.5959 0.116 0.4795 0.2888
Seguimiento

C.v S -9 -2 ) -4 -3 -4
Intervencion TAU -0.7500  -0.1667  -0.1667 -0.333 -0.2500 -0.3333
Vs P-valor 0.1116 0.7237 0.7237 0.4795 0.5959 0.4795
Seguimiento

E.E S 1 -9 -9 -9 -7 -9
Linea Base vs TAU 0.111 -1 -1 -1 -0.778 -1
Tratamiento P-valor 0.8273 0.0495*  0.0495* 0.0495* 0.1266 0.0495*
C.v S -5 -3 -9 -5 -9 -4
Linea Base TAU -0.5556 9 -1 0.5556 -1 -0.4444
Vs P-valor 0.2752 0.5127 0.0495* 0.2752 0.0495* 0.3827
Tratamiento

Nota: Las puntuaciones marcadas con *, indican significancia clinica (p < 0,05). E.E (evitacion experiencial), C.V (calidad de vida).
Fuente: elaboracion propia.
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Discusion

El presente estudio tuvo como por objetivo evaluar los efectos del programa de intervencion breve
basado en ACT en la evitacion experiencial y en la calidad de vida de nifios y nifias con enfermedad
cronica percibida por sus madres.

Los resultados muestran una disminucion en la evitacion experiencial a partir de la aplicacion de
técnicas que corresponden al proceso de generar desesperanza creativa y construir aceptacion, coin-
cidiendo con el aumento de calidad de vida en nifios y nifias desde la perspectiva de sus madres. En
dicho proceso se intervino con la intencion de que puedan reconocer la disfuncionalidad de las estra-
tegias utilizadas para controlar o evitar eventos privados displacenteros. En lugar de ello, se entren6
a las madres en estrategias que incluyan las experiencias actuales, los pensamientos y emociones
displacenteras que surgen a partir de ellas, aumentando una postura y actitud con mayor apertura y
flexibilidad.

El dejar de llevar a cabo estrategias de control sobre las situaciones y sobre los eventos privados
displacenteros, puede motivar a realizar acciones relacionadas con el tratamiento médico y cuidados
para la salud que propicien un mayor control de la enfermedad y brindar atencion a otras areas impor-
tantes en la vida de nifios y nifas.

La atencién a procesos transdiagnosticos como lo es la evitacion experiencial y su contraparte el au-
mento de flexibilidad psicologica puede tener contribuciones importantes, lo anterior, derivado a que
el aumento de flexibilidad psicoldgica se encuentra relacionado con la salud mental de participantes
que experimentan situaciones adversas, independientemente del tipo de enfermedad y de sintomato-
logia asociada'®.

La terapia de aceptacion y compromiso puede continuar implementandose en madres, padres y cui-
dadores principales de nifios con enfermedades cronicas para promover el aumento de flexibilidad
psicoldgica en ellos y beneficiar a la calidad de vida subjetiva'®. Es posible identificar una mejora en
la actitud de las madres al describir sus experiencias, aumento de empatia ante sus vivencias internas
y permite que puedan actuar con consciencia tomando aspectos importantes como los valores y la
identificacion de acciones que les permitan vivir en congruencia con ellos®.

Conclusiones

Las contribuciones de la presente investigacidon consisten en continuar mostrando los beneficios y
alcances de centrarse en procesos transdiagnosticos en madres de nifios con diferentes enfermedades
cronicas. Aunque la diabetes mellitus tipo 1 y el cancer representan enfermedades distintas, se ha iden-
tificado que ambas representan un impacto importante en la vida de cuidadores responsables y requie-
ren de atencion especial lo cual puede tener impacto en las diferentes areas que componen la calidad
de vida relacionada con la salud.
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El abordar los procesos centrales de ACT puede contribuir a la aceptacion de la situacion que viven
actualmente y los diferentes eventos desafiantes relacionados con el manejo de la enfermedad cronica,
teniendo la posibilidad de que las estrategias se utilicen a lo largo del proceso y contribuya al desarrollo
de recursos internos como lo es la resiliencia.

Para futuras investigaciones se recomienda incluir la evaluacion de los procesos de ACT y con ello te-
ner una medicién y correlacion precisa con otras variables que se encuentren relacionadas en el aumen-
to de sintomas emocionales impactando en la calidad de vida percibida en las madres a cargo de cuidar
a un hijo o hija con enfermedad cronica. Asi como también se considera importante que los programas
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