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Resumen

El céncer es en la actualidad una enfermedad cronica no transmisible que requiere ser
abordada desde una perspectiva interdisciplinar, con el fin de lograr un adecuado
afrontamiento y adaptacion a los hechos relacionados con esta enfermedad. En este sentido,
cabe resaltar que el cancer en los nifios(as) presenta conductas diferentes que en los adultos
en cuanto al tipo, evolucidn, tratamiento y sobrevida. Al conocer el diagnostico y pronostico
la familia junto al infante dan inicio a un proceso donde interviene una busqueda de
estrategias de afrontamiento ante la situacion. Por lo cual, la presente investigacion tiene
como objetivo describir las estrategias de afrontamiento de tres cuidadores primarios de
nifios(as) con cancer de la fundacion Sofiar de la ciudad de Cucuta, desde estrategias
cualitativas, proponiendo a futuro una guia practica que facilite la calidad de vida de cada
uno de ellos desde las areas personal, familiar y social. Se realiz6 bajo el enfoque cualitativo,
de tipo estudio de caso, donde el investigador hace la recoleccion de diversas experiencias
con el fin de describirlas y analizarlas; en una muestra de tres cuidadores primarios de nifios
con cancer de la fundacion Sofar en la ciudad de Cucuta. Se utilizaron técnicas de recoleccion
de informacion como la entrevista semiestructurada, la observacion no participante y la
historia de vida, los cuales permitieron obtener como resultados que los cuidadores primarios
de nifios(as) con cancer utilizan estrategias de afrontamiento combinado, mostrando en

mayor grado la implementacion del estilo de afrontamiento activo.

Palabras claves: Estrategias de Afrontamiento, Cuidado, Cuidadores Primarios, Cancer

Infantil.



Abstract

Cancer is currently a chronic noncommunicable disease that needs to be addressed from
an interdisciplinary perspective, in order to achieve adequate coping and adaptation to the
facts related to this disease. In this regard, it should be noted that cancer in children (as)
presents different behaviors than adults in terms of type, evolution, treatment and survival.
When knowing the diagnosis and | predict the family next to the infant they initiate a process
where a search of coping strategies takes place before the situation. Therefore, this research
aims to describe the coping strategies of three primary caregivers of children with cancer
Foundation Dream of the city of Cucuta, from qualitative strategies, proposing a practical
guide to facilitate future quality of each of them from the personal, family and social areas.
It was carried out under the qualitative approach, of a case study type, where the researcher
makes the collection of diverse experiences in order to describe and analyze them; in a sample
of three primary caregivers of children with cancer from the Sofiar Foundation in the city of
Cucuta. Information gathering techniques were used, such as the semi-structured interview,
the non-participant observation and the life history, which allowed obtaining as results that
the primary caregivers of children with cancer use combined coping strategies, showing to a

greater degree the implementation of the active coping style.

Key Words: Coping Strategies, Care, Primary Caregivers, Childhood Cancer.
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Introduccion

Dentro del &mbito de las enfermedades fisicas, el cancer como enfermedad crénica esta
caracterizada por el crecimiento anormal descontrol de las células, las cuales no limitan su
desarrollo, perjudicando otros 6rganos, siendo asi una de las problematicas que implica la
modificacion de toda la experiencia de vida de la persona que lo padece y de sus cuidadores

primarios.

Por tal motivo el diagndstico influye en el malestar emocional, relacionado con la
utilizacion de las estrategias de afrontamiento, entendidas como los esfuerzos cognitivos-
conductuales que se emplean para manejar o disminuir las tensiones ocasionadas por los
eventos aversivos internos y externos, que las personas presentan en la trayectoria de la vida
cotidiana (Lazarus & Folkman, 1985; citados por Chacin & Chacin, 2011). Igualmente, esta
enfermedad interviene en la afectacion de las conductas diarias, lo cual se encuentra
relacionado con la percepcion de estabilidad en los ambitos social, familiar, laboral,

econémico y salud.

En esta investigacion se abordan las estrategias de afrontamiento en los cuidadores de
nifios con cancer. De esta manera, se entrara a desarrollar los precedentes tedricos del cancer
infantil, las estrategias de afrontamiento y el rol del cuidador primario; asi mismo se expondra

el andlisis de los resultados presentados en la investigacion y sus respectivas conclusiones.

Por ello, esta investigacidn sera de tipo estudio de caso lo que quiere decir que se realiza
a partir de la ejecucion de una entrevista semiestructurada, historias de vida y observacion
no participante, con el fin de conocer las experiencias de los tres participantes para asi

describirlas y analizarlas (Hernandez, Fernandez & Baptista, 2014).
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Problema de Investigacion

Formulacion del problema

¢Cudles son las estrategias de afrontamiento utilizadas por los cuidadores primarios de

nifios(as) con cancer de la fundacion Sofar en la ciudad de Cacuta?

Planteamiento del problema

Todas aquellas personas que ejercen el cuidado de un individuo con alguna afectacion
fisica, psicoldgica o de duracion hospitalaria, se enfrenta a diversas situaciones que generan
niveles de estrés altos, lo cual le exige implementar estrategias de afrontamiento especificas
que afectaran de manera directa o indirecta el entorno en que se encuentra y a la persona que

se esté bajo su atencion.

Al momento de conocer el diagnostico del nifio (a), tanto el (ella) como su familia inician
un proceso de adaptacion que comprende; conocer todo lo relacionado con la enfermedad,
cambios en el estilo de vida, cumplimiento del tratamiento, redes de apoyo, evitacion y
estrategias de afrontamiento, todo dependera de las caracteristicas propias de los individuos
(Chacin & Dos Santos, 2013; citado por Campifio & Duque, 2016). En este mismo sentido,
los cuidadores pasan por diferentes etapas como: negacion, busqueda de sentido, analisis de
la problemética, afrontamiento de la realidad, aceptacion ante la situacién presente y

compromiso con el cuidado del individuo que lo requiere.

Estudios realizados en personas que son cuidadores han reflejado que las acciones de
cuidado generan una gran carga de estrés, produciendo en ocasiones renunciar a sus

actividades diarias y su esfera social, ya que el cuidador presenta un involucramiento
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emocional directo con la persona, debido a que es un familiar con vinculo afectivo
establecido con anterioridad, asi mismo, se enfrenta a diferentes situaciones estresantes
relacionales con la naturaleza de la enfermedad (tratamiento), reacciones del infante (miedo,
imposibilidad de mantener las actividades diarias, prejuicios), reacciones por parte de la
familia (pensamientos invasivos, conflictos, problemas financieros) y caracteristicas del
sistema sanitario (retraso en el diagnostico y resultados de pruebas, precipitacion en las
decisiones medicas) (Lopes, De Mattos, Kurita & De Oliveira, 2004; citado por Alcaraz,
Lastra & Tuberquia, 2015).

Espin & Andersen (2009; citados por Alcaraz, Lastra, & Tuberquia, 2015) sefialan que
en la mayoria de los casos quien asume el papel de cuidador en la familia es la mujer, al ser
la cuidadora de una persona en estado de dependencia su labor llega a ser altamente estresante
debido a las responsabilidades implicadas, puesto que trae consigo consecuencias negativas
tanto fisicas como psicoldgicas que son especialmente graves cuando se trata de un cuidador
primario, el cual no recibe retribucién por su trabajo o un cuidado especifico que le ayude o

facilite el cumplimiento de su rol.

La carga que afrontan estas personas cuidadoras de pacientes dependientes representa
alteraciones a nivel fisico y emocional, cuando se pasa el umbral de las demandas externas
en cuanto a los recursos que debe tener para enfrentar las situaciones estresantes (Zarit, 2002;
citado por Alcaraz & cols, 2015). Esto genera cuestionamientos sobre los recursos con los
que cuenta el cuidador para mitigar los efectos negativos al desempefiar su rol.
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Descripcion del problema

Dentro de las experiencias dolorosas que puedan ser vividas por padres o cuidadores
primarios esta el saber que su hijo tiene cancer, esto implica alteraciones familiares afectando
la unidad y la relacién en los mismos; inicialmente se presenta la negacion ante el resultado
acompariado de ira, rabia, sentimientos de culpa o resentimiento. Un infante diagnosticado
con cancer plantea una situacion problema que involucra maltiples actores como: el nifio que
padece dicha patologia, los hermanos que permanecen con salud, los padres, el equipo
interdisciplinar y la cotidianeidad; tal situacion conlleva problemas psicoldgicos por lo cual
Lazarus & Folman (1985, citado por Chacin & Chacin, 2011) plantean que lo ideal es lograr

un adecuado afrontamiento de la situacion presente.

Identificar los estilos de afrontamiento permite en los cuidadores detectar y reducir los
efectos negativos del evento estresante, reflejando asi bienestar fisico, psicoldgico y
emocional lo cual repercute de manera directa en el infante que requiere del cuidado. El éxito
de dicha adaptacion dependera de la percepcidn que tenga tanto el infante como los miembros
de la familia sobre la enfermedad, la capacidad de expresar lo que sienten, las habilidades
con las cuales afronte los cambios y el apoyo que se tengan mutuamente (Martinez, 2001;
citado por Chacin & Chacin, 2011).

Asi pues, Salkind (1997; citado por Chacin & Chacin, 2011) menciona que es netamente
necesario evaluar el afrontamiento que llevan los padres, dado que esto afectara en gran
medida la adaptacion del infante ante su diagndstico, pronostico y tratamiento, es decir, el
padre influenciara directamente la forma en que el nifio afrente su proceso a nivel emocional,
psicolégico y conductual. Asi mismo, es importante que el equipo interdisciplinario
(médicos, especialistas, enfermeros, psicologos, entre otros) conozca las estrategias de
afrontamiento de los cuidadores de nifios con esta afectacion, ya que, se proporciona una
ayuda integral a la familia en todo el proceso (Siaikeu & Zarraga, 2000; citado por Chacin &
Chacin, 2011).
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Objetivos

Objetivo General

Describir las estrategias de afrontamiento de tres cuidadores primarios de nifios(as) con
cancer de la fundacion Sofiar de la ciudad de Culcuta, desde estrategias cualitativas,
proponiendo a futuro una guia practica que facilite la calidad de vida de cada uno de ellos

desde las areas personal, familiar y social.

Objetivos Especificos

Establecer las estrategias de afrontamiento empleadas frecuentemente por los cuidadores

primarios en relacidon con la fase pronostica en la que se encuentren los nifios(as).

Definir cuéles son los estilos de afrontamiento que presentan los cuidadores primarios

segun la fase pronostica en la que se encuentren los nifios(as).

Disefar una cartilla desde una perspectiva psicoeducativa que proporcione estrategias que
fomenten habitos saludables que fortalezcan la salud mental de los cuidadores primarios de

la fundacion Sofar de la ciudad de Cucuta
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Justificacion

En el marco de la presente investigacion se pretende implementar la utilizacion de
estrategias, las cuales facilitaran la labor eficaz del cuidador, minimizando las posibles
afectaciones negativas que se desencadenen de ello, como: maltrato, cambios en su
comportamiento, produciendo respuestas agresivas o violentas sobre la persona dependiente
de los cuidados. (Dominguez, Infante & Roca, 2012; citado por Alcaraz & cols, 2015). Por
esta razon surge el interés por desarrollar un estudio orientado a conocer la dimensién que
esta situacion acarrea en las personas responsables del cuidado, principalmente, en las

habilidades y dificultades al desempefiar su labor.

Moral & Martinez (2009; citados por Colombo, 2017) reportaron que el estrés en padres
cuyos hijos fueron diagnosticados con cancer es un factor comun e independiente del tiempo
transcurrido desde el diagnéstico y demas procedimientos, un estado de estrés prolongado en
el tiempo aumenta el riesgo de que los padres desatiendan sus propias necesidades

debilitando su estado de salud.

Partiendo de lo anterior, se pretende aportar informacion Gtil la cual permita comprender
a los cuidadores que necesitan apoyo, herramientas que les ayude a sobrellevar la carga y los
cambios (fisicos, psicoldgicos y emocionales) producidos por las situaciones presentes. En
este orden de ideas, es fundamental conocer las estrategias de afrontamiento utilizadas por
los cuidadores y la percepcion que tienen frente a las mismas, con el fin de aportar elementos
para la creacion de propuestas de intervencion de acuerdo a las necesidades que faciliten el

cumplimiento de su labor.

En esta misma linea, Lazarus y Folkman (1984; Alcaraz & cols, 2015) definen
afrontamiento como “aquellos esfuerzos cognitivos y conductuales constantemente

cambiantes que se desarrollan para manejar las demandas especificas externas y/o internas
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que son evaluadas como excedentes o desbordantes de los recursos del individuo”. Siendo
esta una herramienta necesaria para que el cuidador sobrelleve las diversas situaciones

presentes en su desempefio.
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Estado del Arte

Internacionales

Estrategias de afrontamiento en pacientes con cancer del Hospital de Especialidades

“Eugenio Espejo” en el servicio de oncologia.

Autor(es): Wilson Echeverria & Verénica Cruz.
Afo: 2018

Lugar: Ecuador

Resumen:

El objetivo fundamental es describir las Estrategias de Afrontamiento en pacientes con
cancer que acuden al servicio de oncologia del Hospital de Especialidades “Eugenio Espejo”.
Con enfoque cognitivo-conductual, segun Lazarus y Folkman; autores que conceptualizan al
afrontamiento como aquellos esfuerzos cognitivos y conductuales constantemente
cambiantes para mejorar las demandas especificas internas o externas que son evaluadas
como excedentes o deshordantes de los recursos que dispone la persona. Investigacion de
tipo descriptivo, no experimental. Se aplicé el Inventario de Estrategias de Afrontamiento
(CSI), a un total de 47 pacientes con cancer entre hombres y mujeres, se evaluaron las 8
Estrategias y se observd que las mas utilizadas en los pacientes con cancer son
Reestructuracion Cognitiva (REC) y Evitacion de Problemas (EVP) mientras que Resolucion
de Problemas (REP) es la menos utilizada.


http://www.dspace.uce.edu.ec/browse?type=author&value=Echeverr%C3%ADa+Villacreces%2C+Wilson+Oswaldo
http://www.dspace.uce.edu.ec/browse?type=author&value=Cruz+Lucero%2C+Ver%C3%B3nica+Cristina
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Representaciones del Cancer y Afrontamiento en padres y madres de nifios con esta

enfermedad

Autor: Maria Catalina Gastiaburt Cabello
Afo: 2018

Lugar: Perd

Resumen:

La presente investigacion tuvo como objetivo principal valorar las diferencias en el uso
de las estrategias de afrontamiento seglin el componente actitudinal de las representaciones
del cancer. Se trabajo con un grupo de 49 padres y madres de nifios con cancer de un instituto
especializado en oncologia. Para evaluar las representaciones se empled el instrumento Red
de Asociaciones (De Rosa, 2012) y para medir las estrategias de afrontamiento se utiliz6 el
Cuestionario Multidimensional de Estimacion del Afrontamiento (COPE), creado por
Carver, Scheier, y Weintraub (1989) y adaptado por Cassaretto y Chau (2016). Se encontrd
que el grupo de padres y madres que evaluaban negativamente el cancer puntuaron en menor
medida en la estrategia busqueda de soporte social por razones emocionales que el grupo de
padres con una valoracion positiva, asi como aquel con una positiva y negativa de igual
forma. Ademas, se encontraron diferencias significativas en las estrategias de afrontamiento
busqueda de soporte social por razones emocionales segln el sexo; aceptacion y supresion
de actividades competentes segun el nivel de instruccion y, finalmente, supresion de

actividades competentes segun los antecedentes de familiares con cancer.
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Escala de estrategias de enfrentamiento para cuidadores primarios informales de

pacientes con cancer

Autor(es): Fatima Espinoza, Isabel Reyes, Eduardo Velasco, Maria Bravo & Armando

Ramirez.
Afo: 2017

Lugar: México.

Resumen:

Objetivo: Analizar propiedades psicométricas de un nuevo instrumento valido y
confiable, que evalua las estrategias de enfrentamiento en cuidadores primarios informales
(CPI) de pacientes oncoldgicos. El Instrumento de Estrategias de Enfrentamiento en
Cuidadores Primarios Informales (IEECPI), consta de 2 factores (Dirigido a la emocién) y 3
indicadores (Dirigido al problema). Método: Se evalu6 a 20 CPI de pacientes oncoldgicos
mediante un cuestionario de preguntas abiertas, para obtener informacion sobre la
conceptualizacion de las dimensiones tedricas de las estrategias de enfrentamiento
obteniendo 216 indicadores, agrupados en dos categorias (Dirigido a la emocion y al
problema), de los cuales se generaron 55 reactivos que se aplicaron a 255 CPI. Una vez
obtenidos los datos se siguid el procedimiento propuesto por Nunnally y Bernstein (1994) y
el de Reyes-Lagunes, Garcia y Barragan (2008) que consiste en: Analisis de frecuencia de
cada reactivo, para conocer el tipo de distribucién predominante, discriminacion y
direccionalidad de los reactivos, confiabilidad inicial, analisis de correlacion, anélisis
factorial y confiabilidad total y por factores. Resultados: Los resultados muestran de los 55
reactivos iniciales, posterior al analisis estadistico, finalmente se obtuvieron 15 reactivos
divididos en 2 factores (Dirigido a la emocidn evitativo y Dirigido a la emocion emocional
negativo) y 3 indicadores (Dirigido al problema directo, Dirigido al problema revaluacion
cognitiva positiva y Revaluacion cognitiva negativa). Conclusion: El IEECPI, es un
instrumento valido, confiable y culturalmente relevante para evaluar estrategias de
enfrentamiento en CPI de pacientes oncoldgicos y detectar necesidades con necesidad de

intervencion.
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Nacionales

Afrontamiento y adaptacion de cuidadores de nifios y nifias con cancer

Autor: Sandra Milena Campifio Valderrama & Paula Andrea Duque
Ano: 2016

Lugar: Manizales -Colombia

Resumen:

Obijetivo: Identificar la capacidad de afrontamiento y adaptacion de cuidadores de nifios
y nifias con cancer teniendo como referente el modelo de adaptacion de Callista
Roy. Materiales y métodos: Estudio con enfoque cuantitativo de tipo descriptivo y de corte
transversal, cuya muestra estuvo constituida por 23 cuidadoras principales de nifios y nifias
con cancer gue se encontraban hospitalizados o asistian a quimioterapia ambulatoria. Para la
recoleccion de la informacion se utilizo la Escala de Medicion del Proceso de Afrontamiento
y Adaptacion de Callista Roy version abreviada en espafiol. Resultados: EI 100% de los
cuidadores principales eran madres y abuelas. El 56,5% de ellas se presentaba en un
afrontamiento alto y el 43,5% afrontamiento medio. Las cuidadoras que demostraron
afrontamiento alto se ubican en el grupo de las que se encontraban solteras y casadas,
pertenecientes al estrato uno, con nivel de escolaridad bachiller completo y llevaban menos
de un afo a cargo del cuidado. Los resultados por factores de afrontamiento demuestran
reacciones, comportamientos y estrategias utilizadas para hacer frente a los problemas
dificiles mediante un afrontamiento activo. Conclusion: Las caracteristicas del cuidador y las
estrategias utilizadas para conseguir respuestas adaptativas, deben ser aprovechadas por

enfermeria para promover un modelo de cuidado integral donde se aborde no solamente al
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nifio o nifia, sino también a su familia y entorno, con el fin de posibilitar un afrontamiento

integrado.

Estrategias de afrontamiento y la relacion con la calidad de vida en nifios con cancer

y sus cuidadores

Autor(es): Adriana Mufioz Ramirez & Daniela VVasquez Tabares.
Afio: 2013

Lugar: Medellin-Colombia.

Resumen:

La presente investigacion tuvo como objetivo relacionar las estrategias de afrontamiento
y la calidad de vida, en nifios con diagnéstico de cancer y sus cuidadores en la ciudad de
Medellin, Antioquia. Esta investigacion tiene un enfoque cuantitativo y se encuentra dentro
del nivel Descriptivo- correlacional- comparativo, con una muestra intencional conformada
por 15 nifios en edades comprendidas entre cinco y trece afios y 15 cuidadores primarios. Los
instrumentos utilizados fueron la Escala de Estrategia de Coping Modificada (EEC-M) vy el
Modulo general del cuestionario de calidad de vida de la European Organization for Research
and Treatment Cancer (EORTC QLQ-C30). Segun los resultados obtenidos la estrategia de
afrontamiento solucidn de problemas es la més utilizada y la negacion la menos utilizada por
nifios y cuidadores. Con relacion a la calidad de vida se pudo observar que tanto nifios como
cuidadores perciben que su salud no se encuentra afectada, en cuanto a las areas funcionales
percibieron la funcion fisica como la més afectada y la fatiga como el sintoma que se presenta
con mas frecuencia. Se encontraron correlaciones entre las Estrategias de afrontamiento y las

dimensiones de calidad de vida utilizadas por ambas poblaciones.
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Intervencidn Psicologica en familias de nifios con diagnostico de cancer

Autor(es): Ana Maria Escobar Meléndez & Betsy Maxiel Segura Angulo
Ano: 2013

Lugar: Santiago de Cali-Colombia.

Resumen:

Obijetivo. Identificar como perciben los nifios y sus familias el diagndstico de cancer tras
la intervencion psicologica Método. Estudio cualitativo en la que se buscaba por medio de
observacion, entrevistas y talleres con familia de nifios diagnosticados con cancer, indagar
acerca de la estimacion que tienen de la intervencion psicoldgica en el diagnostico
Resultados. La informacion obtenida permitié entender como es la intervencion psicologia
en el diagnostico de cancer con nifios y sus familias, donde se vio la labor que hace el
psicdlogo frente a esta enfermedad, dando a conocer el procedimiento y las actividades a
realizar con los nifios y las familias. Conclusiones. El rol del psic6logo en estas enfermedades
es de gran importancia, porque cada familia, incluyendo al nifio, necesita ayuda externa que
le permita ver como tratar la enfermedad. Los perfiles de las familias de los pacientes
oncolégicos en este caso son numerosos (extensas); esta investigacion apunta a la
intervencion familiar y apoya la adherencia al tratamiento sin embargo requiere ser mas

visualizado el rol del psicélogo.
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Regionales

Estrategias de Afrontamiento en Adultos Jovenes Infectados con el Virus de
Inmunodeficiencia Humana VIH/Sida de la Fundacion Hoasis en la ciudad de Cucuta

Autor(es): Angye Vanessa Hernandez Viasus & Karen Fernanda Penagos Rodriguez
Ano: 2018

Lugar: Pamplona-Norte de Santander

Resumen:

Las infecciones de trasmision sexual, como lo es el VIH/SIDA es una de las
problemaéticas de salud publica que méas perturba a la poblacién, afectando a 36. 9 Millones
de personas que viven con la infeccidén, amenazando la salud fisica y mental de la persona
infectada, debido al impacto que deben enfrentar a los factores estresores fisioldgicos,
econdmicos, socioculturales y psicoldgicos para la adaptacién de su nueva condicion, por lo
que la presente investigacion tiene como objetivo describir las estrategias de afrontamiento
de dos adultos jovenes con VIH-SIDA de la fundacion Hoasis de la ciudad de Cdcuta, desde
una perspectiva cualitativa, proponiendo a futuro lineamientos psicoeducativos para un
modelo de intervencion. Se realiz6 bajo el enfoque cualitativo con un disefio de tipo narrativo
lo que quiere decir que el investigador hace recoleccion de historias de vida y de diferentes
experiencias de ciertas personas para asi poder describirlas y analizarlas; en una muestra de
dos adultos jovenes de 24 - 25 afios de la fundacién Hoasis en la ciudad de Cdcuta, con el
virus de inmunodeficiencia humana VIH/Sida. Se aplicé técnicas de recoleccion de
informacion como la entrevista a profundidad, la observacion no participante y la historia de
vida, que permitieron obtener como resultado que los pacientes con VIH/SIDA utilizan las
diferentes estrategias de afrontamiento de acuerdo a la fase que se encuentra la infeccion, en
esta investigacion hay un mayor grado de utilizacion en estrategia de afrontamiento centrado

en la emocion y combinado.

Palabras Claves: VIH, estrategias de afrontamiento, adulto joven, orientacién sexual,

sexualidad.
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Estrategias de Afrontamiento para la Resolucidn de Conflictos en Adolescentes; una
Revision Teorica
Autor(es): Lisseth Kamyla Rangel Suarez &Yully Andrea Urefia Alarcén

Afo: 2018

Lugar: Villa del Rosario-Norte de Santander

Resumen:

La presente monografia compilatoria contiene una revision teorica. Para dar cumplimiento a
los objetivos y analizar de forma critica las investigaciones que se han realizado a nivel
internacional, nacional y regional sobre las estrategias de afrontamiento para la resolucion de
conflictos en adolescentes desde el afio 2010, mediante una compilacion buscando las
fortalezas y debilidades de dichas investigaciones, su desarrollo cuenta con cuatro momentos
descritos en capitulos: el primero estructura el planteamiento y formulacion de dicha
problematica. Lo anterior permitio analizar las fortalezas y debilidades que se conocieron en
la teoria, contribuyendo de esta manera a la sociedad y al campo de la investigacion.

En el segundo se esbozan los antecedentes y un estudio detallado del estado del arte
mostrando asi, una nocion de los planteamientos del proyecto, por ende, atiende a referentes
que fundamentan la investigacion y es el caso del soci6logo y matematico noruego Johan

Galtung uno pioneros de la investigacion sobre la paz y los conflictos sociales.

Seguidamente el lector, podré verificar en la descripcion del tercer segmento, el disefio
metodoldgico adelantado durante la investigacion y finalizando un cuarto capitulo en donde
se analiza e interpretan resultados por medio de una discusiéon y se concluye el trabajo

investigado.

Palabras claves: Resolucion de conflictos, Estrategias de afrontamiento y adolescentes.
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Marco Tedrico

Pretende ser este apartado una breve descripcion sobre la psicooncologia y la relevancia
de tal profesional en el proceso, asi mismo, todo lo relacionado a las estrategias de
afrontamiento en cuidadores primarios de nifios(as) diagnosticados con cancer, resaltando la
importancia de la labor realizada desde una perspectiva donde se tenga en cuenta los diversos
cambios que experimenta en las situaciones diarias, para ello se considera importante cada
momento, las experiencias vitales, la adaptacion a los cambios y el cancer como tal
abordando generalidades, sintomas, causas, estadisticas, efectos, caracteristicas y el impacto
psicoldgico, igualmente, se tienen en cuenta los aportes de autores importantes, los hallazgos

en sus estudios e investigaciones y sus contribuciones.

Psicologia Oncoldgica

En el transcurso de la enfermedad se presentan vivencias o situaciones nuevas las cuales
requieren de la intervencion del psicooncologo segun la fase en la que se encuentre el
paciente para asi cumplir con el objetivo de proporcionar una mejoria en la calidad de vida
una vez conocido el diagndstico, atendiendo de primera mano tanto al paciente como a su

familia.

La psicooncologia, especialidad de la Psicologia, se encarga de ofrecer atencién
inmediata a los pacientes afectados de cancer, los familiares y al equipo multidisciplinar,
contribuyendo al manejo adecuado de los cambios que genera la enfermedad. La
psicooncologia “se encarga de la prevencion, diagndstico, evaluacion, tratamiento,
rehabilitacion cuidados paliativos y etiologia del cancer, ademas del manejo del paciente y
sus familiares”. (Malca, 2005).
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En esta misma linea, la psicooncologia centra su evaluacion, investigacion e intervencion
en las conductas emergentes con la aparicion del cancer, en actitudes o caracteristicas de
riesgo y protectoras; en el manejo de sintomatologia o de problemas psicol6gicos que pueden
aflorar durante el tiempo que dure el proceso (diagndstico, tratamiento, y las ultimas etapas
de la vida del paciente) y en el seguimiento de los que superan la enfermedad. (Cabrera,
Lépez, Lopez & Arredondo, 2017).

De acuerdo con lo anterior, la psicooncologia se considera una subespecialidad de la
oncologia, que se ocupa de las respuestas emocionales de los pacientes, sus familias y el
equipo médico, incluyendo ademas el estudio de las variables tanto psicoldgicas, sociales
como conductuales que influyen en la prevencion, riesgo y sobrevida de quienes padecen tal
dificultad. Su prop6sito final es aliviar sintomas psiquicos tratando de alcanzar la
humanizacion de los tratamientos, procurando conocer y describir los diversos modos de
afrontamiento de la enfermedad oncoldgica, los factores que influyen sobre ella y las

estrategias terapéuticas Utiles (Malca, 2005).

Intervencién del Psicooncoélogo.

Comprende seis fases principales las cuales son: diagndstico, tratamiento, intervalo libre

de la enfermedad, supervivencia, recidiva y final de la vida (Malca, 2005).

Fase diagnostica: Se caracteriza por un momento de incertidumbre donde el paciente y la
familia se encuentra en un estado de impacto psicolégico lleno de diferentes emociones. Por
medio de esta fase se detectan las necesidades emocionales, psicoldgicas, sociales y
espirituales que presente el paciente y su familia con el fin de realizar un seguimiento

orientandolos en facilitar la percepcion de control sobre la enfermedad.
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Fase de tratamiento: Por los efectos secundarios de los diferentes tratamientos la calidad
de vida del paciente se ve comprometida, los resultados varian mediante la clase del
tratamiento, el tipo de cancer, la evolucion de la enfermedad y las caracteristicas individuales
del sujeto. Tales efectos desencadenan: alteraciones en la imagen corporal, fobias a los
aparatos o instrumentos responsables de suministrar el tratamiento. Debido a esto, se generan
dificultad en la adherencia al tratamiento o abandono del mismo. Es alli donde la intervencién
del psicooncdlogo tiene el objetivo de potenciar estrategias de afrontamiento que permitan la

adaptacion del paciente y su familia.

Fase de intervalo libre de la enfermedad: La incertidumbre de presentar nuevamente la
enfermedad aumenta, puesto que los controles médicos suelen realizarse en esta fase.
Incrementa la angustia, tanto del paciente como de los familiares desencadenando temores.
Por parte del psicooncélogo se inicia un proceso de empatia y comunicacion abordando las
alteraciones emocionales, proporcionando estrategias para promover diversos planes y

actividades que mitiguen tales dificultades.

Fase de supervivencia: Mediante el seguimiento psicoldgico se facilita la adaptacion del
paciente a los resultados fisicos, sociales y psicologicos producto de la enfermedad,
trabajando en la reincorporacion de la vida cotidiana, actividades e intereses del paciente y

de su familia.

Fase de recidiva: En esta fase se produce un choque en el que se experimenta la fase
diagnostica, debido al regreso de la enfermedad. Es comdn que se presenten estados de
ansiedad y depresion en el paciente y la familia, es aqui, donde la intervencion del
psicooncologo aborda tales dificultades junto a estrategias de adaptacién al nuevo estado

patologico.
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Fase final de la vida: En esta etapa el paciente se aborda por medio del tratamiento
paliativo donde su objetivo es cambiar de curar a cuidar, puesto que, con la llegada de este
cambio, las reacciones emocionales del paciente y sus familiares son intensas. La
intervencion psicooncoldgica se basa en mejorar la calidad de vida del paciente detectando y
atendiendo las problematicas psicologicas presentes, control del dolor, apoyo emocional,
proporcionando estrategias de afrontamiento ante la toma de decisiones, por otra parte, junto
con la familia se aborda el proceso de duelo traumatico.

Ademaés de cumplir con estas labores, el psicooncélogo ejecuta otras funciones mas alla
de la prevencion y promocion de la salud como terapia familiar profundizando en el
conocimiento de los procesos psicoldgicos que afectan la adaptacion a la enfermedad y
asistencia a los profesionales de salud, ofreciendo un espacio donde sus temores, dudas y
emociones sean abordados. Cumpliendo con estas funciones, el psicooncologo fomenta
potencia y mejora la calidad de vida de todos.

Con respecto a lo anterior, se evidencia el abordaje de las estrategias de afrontamiento en
las diferentes fases de intervencion del psicooncélogo, por tal motivo es de relevancia hacer
énfasis en tal tematica teniendo en cuenta la definicion de afrontamiento, sus modelos y

contribuciones de autores.

Afrontamiento

En tal sentido, segun Rodriguez, Pastor & Lopez (citados por Maza, 2015), el
afrontamiento es “la respuesta o conjunto de respuestas ante la situacion estresante,
ejecutadas para manejarla o neutralizarla, es decir, se habla de afrontamiento en relacion
a un proceso que incluye los intentos del individuo para resistir y superar demandas

excesivas que se le plantean en su acontecer vital y restablecer el equilibrio”.

El afrontamiento se define como aquel proceso donde un individuo se enfrenta a sucesos

estresores segun los recursos personales con los que cuenta, por lo tanto, Lazarus & Folman
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(1986, citados por Amaris, Madariaga, Valle & Zambrano, 2012) presentan la definicion mas
celebre del concepto la cual ha servido para orientar investigaciones, describiendo el
afrontamiento como “los esfuerzos cognitivos y conductuales que buscan dar respuesta
favorable a demandas especificas externas o internas que son percibidas por una persona
como excedentes o desbordantes de sus recursos personales que conducen a situaciones
amenazantes que producen altos niveles de estrés, mostrando cambios de acuerdo a cada

situacion”.

Asi pues, estos esfuerzos son de orden cognitivo-conductual que evidencian cambios
segun la situacion de estrés percibiendo la misma y la forma de accionar segun factores como
el nivel cognitivo atribuido por la persona, la basqueda del significado ante el suceso, la
confrontacién con la realidad, el manejo de las consecuencias derivadas de las conductas y
la regulacion emocional para mantener un equilibrio (Lazarus & Folman, 1986, citados por
Amaris & cols, 2012).

En efecto, tal proceso de valoracion cognitiva realizado por la persona ante la situacién
estresora tiene como objetivo evaluar las secuelas negativas, identificando las variables
amenazantes del entorno, buscando eliminarlas para asi mejorar su bienestar y calidad de
vida, empleando estrategias que faciliten la adaptacion a las situaciones presentes (Lazarus
& Folman, 1986, citados por Amaris & cols, 2012).

Tipos de Estrategias de Afrontamiento.

Partiendo de lo anterior Carr (2007; citado por Amaris & cols, 2012) basandose en
revisiones tedricas, establece tres tipos de estrategias de afrontamiento, inicialmente postula
el afrontamiento centrado en el problema, donde el individuo se centra en la situacién

resolviendo problemas de forma activa a través de analisis légico, planificacion de
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estrategias, haciendo frente al escenario problematico junto a una actitud independiente y

optimista.

Posteriormente, el afrontamiento centrado en la emocién, el cual esta basado en la
implementacion de estrategias que conlleven a disminuir las consecuencias negativas
producto de la situacion estresora a nivel emocional sin modificar el ambiente directamente,
buscando apoyo social, acompafiamiento de los demés familiares y actividades de agrado con
el fin de exteriorizar sentimientos y realizar una descarga emocional. Seguidamente, un
afrontamiento combinado centrado tanto en el problema como en la emocién, donde ambos

estilos involucran estrategias que facilitan el abordaje de la situacion.

De igual modo, la principal clasificacion de los estilos de afrontamiento fue propuesta
por Lazarus & Folkman (1986, citados por Vasquez & Crespo,2011) donde plantean la
clasificacion de estrategias centradas en el problema, en la emocion y la combinacién de los

mencionados anteriormente:

e La confrontacion: los esfuerzos agresivos para alterar la situacion,
afrontando de manera directa la situacion tomando acciones directas, hostiles o

agresivas.

e La planificacion: pensar y estudiar el problema, analizando y estructurando
los puntos de vistas y posibles soluciones, la reevaluacion positiva, modificando el
significado de la situacion estresante, fijandose a ver el lado positivo de las cosas a

pesar de la situacion que esté pasando.

e El autocontrol: como el esfuerzo para controlar y ocultar los propios

sentimientos y respuestas emocionales.

e Distanciamiento: asilamiento social retirandose de la interaccion social para

afrontar los problemas desde la soledad o huida de los demas.
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e Escape o evitacion apartandose del problema, no pensando en la situacion

estresante, 0 pensar en otra cosa para evitar que afecte emocionalmente.

e Reevaluacion positiva: describe los esfuerzos por modificar el significado
de la situacion estresante, atendiendo especialmente a los aspectos positivos que

tenga o haya tenido, expresando optimismo ante la situacion.

e Aceptacion de la responsabilidad: la persona identifica su propio error en el

problema y trata de corregir la situacion.

e Busqueda de apoyo social: como la forma de acudir a otras personas
cercanas, profesionales o amigos compartiendo la situacion estresante, pero sin

tratar de hacerlas responsables de lo que esté pasando.

Estilos de Afrontamiento.

Cabe resaltar que los estilos de afrontamiento son aquella estructura cognitiva que tiene
cada individuo, construida mediante la predisposicién ante la situacion que produce estreés,
desde un enfoque donde la persona utiliza los tipos de estrategias de afrontamiento segin
el contexto en el que se desenvuelvan habitualmente (Carr, 2007; citado en Amaris & cols,
2012).

El estilo de afrontamiento activo “implica una confrontacion adecuada de las propias
emociones y se encuentra relacionado con un mejor nivel de la funcion inmune, mayor
bienestar y estados afectivos positivos” (Lazarus y Folkman, 1986; citados por Vasquez &
Crespo, 2011).
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Por su parte, el estilo de afrontamiento pasivo, representa “una tendencia a perder el
control sobre la situacion y se pasa a depender de otros; éstos se han relacionado con un
aumento en la severidad del dolor, depresion y elevado deterioro funcional” (Lazarus y

Folkman, 1986; citados por Vasquez & Crespo, 2011).

El estilo de afrontamiento evitativo “no constituye un estilo efectivo en cuanto predice
mas sintomas de depresion, estados afectivos negativos, menor apoyo social percibido vy,
ademas, no protege a los pacientes del malestar psicologico y el distrés emocional, ya que
se asocia con niveles altos de ansiedad y depresion” (Lazarus y Folkman, 1986; citados en
Véasquez & Crespo, 2011).

Para lograr una adecuada adaptacion a los procesos de la vida la persona genera
mecanismos traducidos en estrategias de afrontamiento las cuales le permiten actuar ante los
cambios de su entorno, por tal motivo, se genera la necesidad de mejorar los cuidados
integrales no solo del infante sino también de su cuidador principal para garantizar una
mejoria en su calidad de vida. Desde este punto, es relevante resaltar la labor del cuidador
primario, su rol ante el padecimiento del infante y todos los procesos que seran parte de su

nucleo.

El cuidado

El cuidado es considerado una tarea ardua y de mucha entrega, Segun Waldow (1995;
citado por Ambriz, Villalobos, Gallegos, Xeque, Hernandez & Palomé, 2014) “es el
comportamiento y las acciones que envuelven conocimientos, valores, habilidades y
actividades emprendidas en el sentido de suministrar las potencialidades de las personas
para mantener o mejorar las condiciones humanas en el proceso de vivir y morir”, €s decir,
proporcionar apoyo fisico, practico y emocional a la persona que lo requiera, bajo

responsabilidades diarias o segun lo necesite. Por otra parte, Wade & Kasper (2006, citados
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por Garcia, 2011) definen el cuidar como “aquella relacion existente entre el cuidador (la

persona que entrega cuidado), y la persona cuidada (quien se deja proteger y cuidar) .

Diversas son las personas que intervienen en el cuidado del infante durante el transcurso
de su enfermedad, su familia, médicos, enfermeros, servidores sociales, psicologos, entre
otros, cada uno de los miembros del equipo multidisciplinar, intervienen significativamente
en el proceso, proporcionando soporte y apoyo emocional generando estabilidad en esta red
encargada de cuidado.

Rol y funcidn del cuidador.

En el ambiente hospitalario el cuidado se maneja desde una estrecha relacion entre
cuidador-paciente-médico partiendo de que un cuidador es aquella “persona que asiste o
cuida a otra afectada de cualquier tipo de discapacidad, minusvalia o incapacidad que le
dificulta o impide el desarrollo normal de sus actividades vitales o de sus relaciones
sociales”, es decir, quien facilita la vida, complementando la falta de autonomia de una
persona dependiente en sus tareas diarias como: aseo, desplazamiento y alimentacion.
(Reyes,2001; citado por Rivas & Ostiguin,2010).

Asi mismo, para Pinto, Ortiz & Sanchez (2005; citados por Garcia, 2011) el cuidador es
“aquel que tiene un vinculo de parentesco o cercaniay asume la responsabilidad del cuidado
de un ser querido que vive con enfermedad crénica. El participa en la toma de decisiones,
supervisa y apoya la realizacion de las actividades de la vida diaria para compensar la

disfuncion existente en la persona con la enfermedad”.

Por otra parte, los cuidadores se dividen en formales e informales, siendo los cuidadores

formales “aquellas personas capacitadas a través de cursos tedrico-practicos de formacion
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dictados por equipos multidisciplinarios que brindan atencion preventiva asistencial al

enfermo y su familia. Su campo de accion cubre hogar, hospital y servicios especializados”
(Valderrama, 1997; citado por Garcia 2011).

Los cuidadores formales, deben tener en cuenta unas necesidades de las familias para

cumplir de manera adecuada su rol:

e Necesidades emocionales: En este proceso, la familia necesita
acompariamiento emocional tanto individual como grupal para afrontar los cambios,

puesto que no todas las personas estan preparadas para asumirlos.

e Necesidades de informacion: Antes de conocer el diagnostico, la familia no
cuenta con la informacién necesaria sobre la enfermedad, desconociendo como
ayudar al paciente, es por esto que los médicos y psicologos encargados deben
facilitar a la familia informacion asertiva, practica y util que aumente su seguridad al

momento de cumplir su rol.

e Necesidad de red de apoyo: La red de apoyo suele reducirse o limitarse en el
proceso de la enfermedad, en la mayoria de los casos se presenta la perdida de

amistades lo cual se vuelve complicado de recuperar.

Por otro lado, se encuentran los cuidadores informales, los cuales son los familiares,
amigos, comparieros y voluntarios; estos cuidadores son independientes de las entidades
hospitalarias, sin remuneracion econémica, bajo una relacion personal o de parentesco
(Quero, Palomino & Nigenda, 2009; citado por Ambriz & cols, 2014).

Los cuidadores informales no cuentan con una formacion o capacitacion para su rol, no

son remunerados y tienen un grado elevado de compromiso caracterizado por el afecto y la
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atencion total sin un horario establecido. Estos cuidadores asumen en su totalidad la

responsabilidad del cuidado del enfermo, usualmente siendo los familiares mas cercanos.

Las ventajas de la familia al desempefiar su rol como cuidadora formal generan seguridad
emocional en el paciente, mayor comodidad e intimidad, no obstante, se presentan
desventajas puesto que el cuidador en ocasiones desconoce las especificaciones de las tareas
que debe realizar, no cuenta con un equipo de apoyo, se presentan conflictos familiares y una

sobrecarga.

Cuidador primario.

La red de apoyo mas importante para el infante es su familia, sin embargo,
ocasionalmente una persona de la familia es quien ejerce el rol de cuidador primario durante
el proceso. En investigaciones previas se ha logrado evidenciar que el cuidado genera
diversas problematicas como la preocupacion, la tension que implica cuidar, el tiempo
invertido, el esfuerzo fisico, cambio en la rutina y dificultades familiares (Fl6rez, 1997;
citado por Garcia, 2011).

Todas estas problemaéticas repercuten en la vida del cuidador llevandolo a desgastarse y
asumir su rol con dificultad. Ante este panorama, se refleja la preocupacion por el deterioro
comprometido con la calidad de vida del cuidador al asumir sus tareas, ya que esto traera
consecuencias en el paciente, ante su tratamiento y demas variantes de su proceso en la
enfermedad (Flérez, 1997; citado por Garcia, 2011).

Es alli donde el cuidador por asumir la responsabilidad total de dedicacion a la persona

gue lo necesita empieza a tener alteraciones en los comportamientos habituales, su estilo de
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vida, olvidandose de si mismo, desencadenando una sobrecarga, al mismo tiempo su proyecto
de vida se ve afectado, puesto que, las actividades a las que estaba acostumbrado, no puede
seguirlas realizando, porque no hay tiempo, no cuentan con el presupuesto o no hay quien lo

reemplace en los cuidados (De la Cuesta, 2004, citado por Castro, Solérzano & Vega, 2009).

Asi mismo, el cuidador presenta afectaciones en sus metas propuestas, desde lo
economico y familiar, segun el planteamiento de Di Grillo (2014) las personas atraviesan en
el transcurso de su vida adulta una pauta de conductas relacionadas directamente con los
objetivos que el sujeto se propone cumplir explorando dos dimensiones: las relacionadas con

la vida econdmica o productiva y las que se vinculan con la vida familiar.

La persona ingresa en una fase con capacidades laborales que lo habiliten para su
desempefio y progreso en su trabajo, adquirirdn nuevas habilidades, cursaran estudios,
carreras, obtendréan logros, a su vez habra un punto sus vidas en las que se autodefiniran como
“estable laboralmente”, por otra parte, los sujetos pueden mostrar ganas de obtener bienes
para su confort, desarrollo personal y familiar hasta lograr la satisfaccion de lo que consideran
sus necesidades (Di Grillo, 2014).

En esta misma linea, segin Herrera (2007; citado por Castro, Sol6rzano & Vega, 2009)
los cuidadores tienen una serie de necesidades que en su mayoria no se satisfacen, puesto que
presentan un desgaste fisico-emocional, lo que repercute en el abandono de su autocuidado

y proyecto de vida. Dentro de las necesidades mas presentes en los cuidadores se encuentran:

e Lanecesidad de recibir informacion y formacion sobre la condicion de la persona
que requiere de sus cuidados, ya que en muchos casos el conocimiento se adquiere

de manera empirica.
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e La falta de recursos econdmicos resulta ser una necesidad relevante, puesto que
en ocasiones el cuidador debe abandonar su trabajo o actividades de ingresos, para

dedicarse a tiempo completo al cuidado de quien lo requiere.

e La intervencion psicologica para el cuidador es sumamente necesaria debido a
que puede generar problemas tales como: ansiedad, depresion, irritabilidad,

sentimientos de culpa, conflictos familiares, aislamiento, entre otros.

e La necesidad de disponer de tiempo libre resulta ser una cuestion insatisfecha,
pues no se cuenta con espacios para el ocio, la recreacion y el contacto con la

sociedad.

Como principal cuidador, se hace necesario que el familiar cuente con atencion especifica
por parte de los diferentes profesionales, con el fin de que su rol contribuya a la efectiva
recuperacion de la salud o el mejoramiento de los pacientes en el contexto hospitalario. Asi
mismo mitigar las afectaciones psicoldgicas puesto que puede presentar ansiedad, estrés,

miedo al desempafar su rol y cambios en su rutina.

Por otro lado, la relacion de ayuda del profesional (médicos, enfermeros, entre otros), se
basara en los cuidados de salud de otras personas, desarrollando un proceso interactivo donde
se ofrece ayuda a quien lo necesita, contribuyendo en la efectiva recuperacion o manejo de
la misma. (Martinez, 2009; citado por Ambriz & cols, 2014).

Es importante que dentro del acompafiamiento y orientacidn que recibe el cuidador en el
proceso que atraviesa su hijo(a), sea relevante proporcionarle toda la informacion
correspondiente a la enfermedad como: de que se trata, como se origina, los cambios
presentes, tratamiento, pronostico, todo esto con el fin de evitar supuestos erréneos y conocer

certeramente la enfermedad descrita a continuacion.
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Cancer

El céancer se refiere a “un proceso de crecimiento y diseminacion incontrolados de
células. Puede aparecer practicamente en cualquier lugar del cuerpo. El tumor suele invadir
el tejido circundante y puede provocar metastasis en puntos distantes del organismo. Muchos
tipos de cancer se podrian prevenir evitando la exposicion a factores de riesgo comunes
como el humo de tabaco. Ademas, un porcentaje importante de canceres pueden curarse
mediante cirugia, radioterapia o quimioterapia, especialmente si se detectan en una fase
temprana” (OMS, 2018).

Su etiologia y pronostico resultan inciertos, investigaciones previas indican que ciertos
factores de riesgo estan asociados al aumento en la posibilidad de padecer cancer, mas no
revelan una causa especifica. De acuerdo a lo anterior entre estos se encuentran: la genética,
conductas de riesgo y agentes ambientales. En relacion al pronostico especialistas sefialan
que se trata de un proceso complejo, ya que a partir del tratamiento segun las diferentes

respuestas de cada persona determinaran el proceso frente a la enfermedad (OMS, 2018).

Actualmente el cancer se cataloga como una enfermedad crénica no transmisible (ECNT)
la cual requiere de un abordaje multidisciplinar, con el fin de generar una adecuada
adaptacion y afrontamiento a las situaciones relacionadas con dicha enfermedad. En este
sentido, cabe resaltar que el cancer en los nifios presenta a grandes rasgos diferencias que, en

los adultos, en cuanto al tipo, evolucion, tratamiento y sobrevida.

Cancer Infantil.

El cancer infantil incluye un gran nimero de enfermedades, con unas caracteristicas

particulares y con un comportamiento absolutamente diferente. Sin embargo, todas estas
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enfermedades tienen en comun que se originan a partir del crecimiento anormal de una sola
célula o de un grupo de ellas, que poseen la capacidad de invadir los 6rganos vecinos como
los 6rganos alejados. En los infantes, tal proceso se produce en mayor rapidez, debido a las
células tumorales suelen ser embrionarias o inmaduras, lo cual desencadena un crecimiento

rapido y su vez agresivo (Yélamos, Garcia, Fernandez & Pascual, 2012).

Aproximadamente a nivel mundial 200.000 nifios(as) y adolescentes son diagnosticados
con cancer al afio, de los cuales el 80% residen en paises de ingresos medios-bajos
representando asi el 90% de muertes por esta causa a falta de un diagndstico temprano, falta
de adherencia al tratamiento, prevalencia de desnutricion, escaso apoyo paliativo y acceso

limitado a las terapias requeridas.

En Colombia, las cifras comprendidas entre el afio 2005-2013, muestran que el cancer es
una de las grandes causas de mortalidad en menores de 18 afos, las neoplasias representan
un promedio especifico del 5% en ambos sexos, donde las leucemias reportan en nifios 48.3%
y nifias 47.3%. En el afio 2014 se registraron 19.834 menores atendidos en centros de salud

por diagnostico de cancer (Ministerio de Salud y Proteccion Social, 2015).

Segun el Instituto Nacional de Cancerologia (Observatorio Interinstitucional de Cancer
Infantil, 2011), en Colombia se presentan aproximadamente 2.200 casos nuevos de
diagnostico por cancer infantil, principalmente por leucemia, linfoma infantil, tumores y
trastornos des sistema inmunitario. Se estima que el 50% de nifios logran curarse, siendo este
un aspecto problemaético en cuanto a resultados positivos, donde intervienen diversos factores

relacionados con el diagndstico, prondstico y tratamiento.

Tales cifras son desalentadoras para los nifios de Colombia, puesto que se evidencia que,
en paises desarrollados y centroamericanos, las estadisticas revelan un porcentaje de curacién

entre el 65% al 90%. Por otra parte, se evidencia una prevalencia de mayor nimero de casos
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en zonas como: el Eje Cafetero, Antioquia y Valle del Cauca (Observatorio Interinstitucional
de Céncer Infantil, 2011).

En general, los tipos mas frecuentes de cancer en la infancia se dividen en dos grandes

grupos: las enfermedades hematoldgicas (leucemias y linfomas) y los tumores sélidos.

Enfermedades Hematologicas.

La leucemia es un cancer de la sangre que se origina en la médula 6sea, sustancia que se
encuentra en el interior de los huesos y que produce las células sanguineas (glébulos rojos,
blancos y plaquetas). Se produce por la proliferacion incontrolada de unas células que se
denominan blastos (glébulos blancos inmaduros) que se acumulan en la médula 6sea,
desplazando el resto de células sanguineas, por lo que el nifio presenta sintomas de anemia
(cansancio, palidez) y riesgo de hemorragia (hematomas). La leucemia es el cancer infantil
mas frecuente. Existen varios tipos de leucemia. Las méas frecuentes en nifios son las

leucemias linfoblasticas agudas.

Tipos de Leucemia

Leucemia linfoblastica Es el tipo de leucemia mas comun en los nifios. Afecta a los
aguda (LLA) linfocitos. Un porcentaje importante de nifios con LLA tienen
edades comprendidas entre 2 y 8 afios, pero también pueden

ser mas pequefios 0 mayores.

Leucemia mieloide o Generalmente se presenta en personas mayores de 25 afios,
granulocitica aguda pero también aparece durante la infancia o la adolescencia.
Las células malignas se originan a partir de las células que dan

origen a los neutrofilos.

Leucemia mieloide Es mas rara en nifios. Su caracteristica es la presencia de un

cronica gran namero de neutréfilos inmaduros.

Figura 1. Tipos de Leucemia.
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Los linfomas son canceres que se desarrollan a partir del sistema linfatico, el cual forma
parte del sistema inmunoldgico. Este sistema linfatico se encuentra en una serie de 6rganos
como son el bazo, el timo, los ganglios, la médula 6sea; y otros rganos que contienen tejido
linfoide como las amigdalas, la piel, el intestino delgado y el estmago. Un linfoma puede

desarrollarse en cualquiera de estos 6rganos.

Tipos de Linfoma

Linfoma de Generalmente afecta a los ganglios linfaticos periféricos, en personas
Hodgkin de 10 a 30 afios.

Linfoma no Es mas frecuente en los nifios, con frecuencia se desarrolla en el
Hodgkin intestino delgado o en el mediastino (espacio entre los dos pulmones),
aungue también puede aparecer en el higado, bazo, sistema nervioso,

médula ésea y ganglios linfaticos.

Figura 2. Tipos de Linfoma.

Tumores Soélidos.

La palabra tumor no siempre implica el diagnostico de cancer. Algunos tumores son
benignos y por tanto no cancerosos, mientras que, en otros, las células son muy agresivas
originando tumores solidos malignos. A continuacién, se presentan los tumores sélidos mas

frecuentes en los nifos:

Tumores Sélidos mas frecuentes en Nifos

Tumores del Los tumores cerebrales se clasifican y denominan por el tipo de
sistema nervioso tejido en el cual se desarrollan. Constituyen el segundo tumor mas
central frecuente en los nifios. Pueden aparecer en cualquier edad en la
infancia y en la adolescencia, aunque son mas frecuentes entre los 5
y los 10 afios de vida. Pueden producir convulsiones, cefaleas,
vomitos, irritabilidad, alteraciones de la conducta, somnolencia,

entre otros.
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Neuroblastoma Es un tumor que se origina en las células nerviosas de la glandula
adrenal (es una glandula que se encuentra cerca de los rifiones y el
lugar mas frecuente de estos tumores), del torax, del cuello y de la
médula espinal. Es un tumor que so6lo se desarrolla en nifios,
generalmente por debajo de los 5 afios. Uno de los sintomas mas
caracteristicos es la presencia de una masa y dolor abdominal, pero
ademaés puede acompanarse de diarrea y dolor de huesos.

Tumor de Wilms  Es un tumor maligno que afecta a las células de los rifiones. Ocurre
generalmente en nifios antes de los 10 afios. Los sintomas mas
frecuentes son la presencia de una masa abdominal, fiebre, pérdida

de apetito, presencia de sangre en la orina o dolor abdominal.

Retinoblastoma Es un tumor maligno de la retina. Lo mas frecuente es que este tumor
se desarrolle en nifios menores de 5 afios, aunque puede aparecer a

cualquier edad.

Rabdomiosarcoma Es un tipo de sarcoma de partes blandas que afecta
fundamentalmente a las células de los mdsculos. Aunque puede
ocurrir en cualquier area muscular, las localizaciones mas frecuentes
son cabeza y cuello, pelvis y extremidades. Ocurre mas
frecuentemente en varones y en edades comprendidas entre los 2 y

6 anos.

Osteosarcoma Es la forma de céncer de hueso més frecuente en los nifios.
Generalmente aparecen en los huesos largos del brazo (himero) y
de la pierna (fémur y tibia). Ocurre entre los 10 y 25 afios, y es mas

frecuente en varones.

Sarcoma de Ewing Es otra forma de cancer de hueso. Afecta a una parte diferente del
hueso (la diafisis o parte central del hueso) y suele presentarse en
huesos diferentes a los huesos largos y huesos planos. Al igual que
el osteosarcoma, generalmente se presenta entre los 10 y los 25 afios

y afecta mas a varones que a mujeres.

Figura 3. Tumores Sélidos mas frecuentes en Nifios.
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En cuanto al tratamiento, la quimioterapia suele ser el procedimiento mas comun en los
pacientes pediatricos oncoldgicos, tal proceso consiste en la administracion de diversos
medicamentos, teniendo como funcion la eliminacion de células cancerigenas de crecimiento
rapido, afectando también células sanas (globulos rojos, plaquetas, mucosa oral, tejido renal,
epitelio gastrointestinal), produciendo efectos secundarios en la salud, siendo los mas
habituales los siguientes: nauseas, vomito, diarrea, hemorragias, dolor abdominal y alopecia
(Chacin & Chacin 2011; citado por Gastiaburu, 2018).

Frente a los requerimientos del tratamiento y las consecuencias fisicas, el nifio necesita
la participacion total y activa de su cuidador durante el proceso de la enfermedad, esto implica
transformaciones en el funcionamiento habitual de la familia como demandas fisicas,
econdmicas, sociales, emocionales, una larga estadia hospitalaria o desplazamiento a los
centros de salud. (Grau & Espada, 2012; citado por Gastiaburd, 2018).
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Marco Legal

Ley 1090 de 2006

En consideracion, el codigo de Etica del Psicélogo (Ley 1090 de 2006) y el capitulo 16
referente a la “investigacion cientifica” en los apartados 16.4 y 16.5 propone la importancia
de interrogar el origen de los planteamientos a tratar, donde se debe tener un valor agregado,

impidiendo el plagio de los resultados obtenidos.

Del mismo modo, el cédigo Deontoldgico y Etico del Psicélogo (Ley 1090 de 2006)
manifiesta su importancia en los apartados sobre la responsabilidad con las personas objeto
de estudio, el respeto por los derechos de autor teniendo como prioridad suministrar a los
participantes los objetivos de la investigacion por medio de un consentimiento informado

generando un compromiso entre los investigadores y la informacion de los colaboradores.

Articulo 2°. De los Principios Generales. Los psicdlogos que ejercen su profesion en

Colombia se regiran por los siguientes principios universales:

l. Responsabilidad. Al ofrecer sus servicios los psicologos mantendran los mas altos
estandares de su profesidn. Aceptaran la responsabilidad de las consecuencias de
sus actos y pondran todo el empefio para asegurar que sus servicios sean usados

de manera correcta.

Il. Competencia. EI mantenimiento de altos estdndares de competencia sera una
responsabilidad compartida por todos los psicologos interesados en el bienestar social y en
la profesién como un todo. Los psicologos reconoceran los limites de competencia y las

limitaciones de sus técnicas. Solamente prestaran sus servicios y utilizaran técnicas para los
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cuales se encuentran cualificados. En aquellas areas en las que todavia no existan estandares
reconocidos, los psicélogos tomaran las precauciones que sean necesarias para proteger el
bienestar de sus usuarios. Se mantendran actualizados en los avances cientificos y

profesionales relacionados con los servicios que prestan.

I1l. Estandares Morales y Legales. Los estandares de conducta moral y ética de los
psicélogos son similares a los de los demas ciudadanos, a excepcion de aquello que puede
comprometer el desempefio de sus responsabilidades profesionales o reducir la confianza
publica en la Psicologia y en los psicélogos. Con relacion a su propia conducta, los psicologos
estaran atentos para regirse por los estandares de la comunidad y en el posible impacto que
la conformidad o desviacion de esos estandares puede tener sobre la calidad de su desempefio

como psicologos.

IV. Confidencialidad. Los psicélogos tienen una obligacion bésica respecto a la
confidencialidad de la informacion obtenida de las personas en el desarrollo de su trabajo
como psicélogos. Revelaran tal informacién a los demaés solo con el consentimiento de la
persona o del representante legal de la persona, excepto en aquellas circunstancias

particulares en que no hacerlo llevaria a un evidente dafio a la persona u a otros.

V. Bienestar del Usuario. Los psicologos respetaran la integridad y protegeran el
bienestar de las personas y de los grupos con los cuales trabajan. Cuando se generan
conflictos de intereses entre los usuarios y las instituciones que emplean psicélogos, los
mismos psicologos deben aclarar la naturaleza y la direccionalidad de su lealtad y

responsabilidad y deben mantener a todas las partes informadas de sus compromisos.

Los psic6logos mantendran suficientemente informados a los usuarios tanto del propésito

como de la naturaleza de las valoraciones, de las intervenciones educativas o de los
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procedimientos de entrenamiento y reconoceran la libertad de participacion que tienen los

usuarios, estudiantes o participantes de una investigacion.

VI. Relaciones Profesionales. Los psicélogos actuardn con la debida consideracion
respecto de las necesidades, competencias especiales y obligaciones de sus colegas en la
Psicologia y en otras profesiones. Respetaran las prerrogativas y las obligaciones de las

instituciones u organizaciones con las cuales otros colegas estan asociados.

VII. Relaciones Profesionales. Los psicologos actuaran con la debida consideracion
respecto a las necesidades, competencias especiales y obligaciones de sus colegas en la

psicologia y en otras profesiones.

VIII. Evaluacion de Técnicas. En el desarrollo, publicacién y utilizacion de los
instrumentos de evaluacion, los psicélogos se esforzaran por promover el bienestar y los
mejores intereses del cliente. Evitaran el uso inadecuado de los resultados de evaluacion.
Respetaran el derecho de los usuarios de conocer los resultados, las interpretaciones hechas

y las bases de las conclusiones y recomendaciones.

Ley 1616 de 2013 Salud Mental

El objeto de esta ley es garantizar el ejercicio pleno del derecho a la salud mental a la
poblacion colombiana, priorizando a los nifios, las nifias y adolescentes, mediante la
promocion de la salud y la prevencion del trastorno mental, la atencion integral e integrada
en salud mental en el ambito del Sistema General de Seguridad Social en Salud, de
conformidad con lo preceptuado en el articulo 49 de la Constitucion Politica de 1991 y con
fundamento en el enfoque promocional de calidad de vida y la estrategia y principios de la

atencion primaria en salud, de igual forma se establecen los criterios de politica para la
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reformulacion, implementacion y evaluacién de la Politica Publica Nacional de Salud
Mental, con base en los enfoques de derechos, territorial y poblacional por etapa del ciclo
vital. (Congreso de Colombia, 2013).

Articulo 3°. Salud Mental. La salud mental se define como un estado dinamico que se
expresa en la vida cotidiana a través del comportamiento y la interaccion de manera tal que
permite a los sujetos individuales y colectivos desplegar sus recursos emocionales, cognitivos
y mentales para transitar por la vida cotidiana, para trabajar, para establecer relaciones
significativas y para contribuir a la comunidad. La Salud Mental es de interés y prioridad
nacional para la Republica de Colombia, es un derecho fundamental, es tema prioritario de
salud publica, es un bien de interés publico y es componente esencial del bienestar general y
el mejoramiento de la calidad de vida de colombianos y colombianas.

Articulo 4°. Garantia en Salud Mental. El Estado a través del Sistema General de
Seguridad Social en Salud garantizara a la poblacion colombiana, priorizando a los nifios, las
nifias y adolescentes, la promocién de la salud mental y prevencion del trastorno mental,
atencion integral e integrada que incluya diagndstico, tratamiento y rehabilitacion en salud
para todos los trastornos mentales. EI Ministerio de Justicia y del Derecho, el Instituto
Nacional Penitenciario y Carcelario y las entidades prestadoras del servicio de salud
contratadas para atender a los reclusos, adoptaran programas de atencion para los enfermos
mentales privados de libertad y garantizar los derechos a los que se refiere el articulo sexto
de esta ley; asi mismo podran concentrar dicha poblacién para su debida atencion. Los
enfermos mentales no podran ser aislados en las celdas de castigo mientras dure su

tratamiento.

Articulo 5°. Definiciones. Para la aplicacion de la presente ley se tendran en cuenta las
siguientes definiciones: Atencion integral e integrada en salud mental. La atencion integral
en salud mental es la concurrencia del talento humano y los recursos suficientes y pertinentes

en salud para responder a las necesidades de salud mental de la poblacién, incluyendo la
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promocion, prevencion secundaria y terciaria, diagnostico precoz, tratamiento, rehabilitacion
en salud e inclusion social. La atencién integrada hace referencia a la conjuncién de los
distintos niveles de complejidad, complementariedad y continuidad en la atencién en salud

mental, segun las necesidades de salud de las personas.

Titulo Il Derechos De Las Personas En El Ambito De La Salud Mental

Articulo 6°. Derechos De Las Personas. Ademas de los Derechos consignados en la
Declaracion de Lisboa de la Asociacion Médica Mundial, la Convencion sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad y otros instrumentos internacionales, Constitucion Politica,
y la Ley General de Seguridad Social en Salud son derechos de las personas en el ambito de
la Salud Mental:

1. Derecho a recibir atencion integral e integrada y humanizada por el equipo humano

y los servicios especializados en salud mental.

2. Derecho a recibir informacion clara, oportuna, veraz y completa de las circunstancias
relacionadas con su estado de salud, diagnoéstico, tratamiento y pronostico, incluyendo el
propdsito, método, duracion probable y beneficios que se esperan, asi como sus riesgos y las
secuelas, de los hechos o situaciones causantes de su deterioro y de las circunstancias
relacionadas con su seguridad social.

3. Derecho a recibir la atencion especializada e interdisciplinaria y los tratamientos con

la mejor evidencia cientifica de acuerdo con los avances cientificos en salud mental.

4. Derecho a que las intervenciones sean las menos restrictivas de las. Libertades

individuales de acuerdo a la ley vigente.
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5. Derecho a tener un proceso psicoterapéutico, con los tiempos y sesiones necesarias
para asegurar un trato digno para obtener resultados en términos de cambio, bienestar y
calidad de vida.

6. Derecho a recibir psicoeducacion a nivel individual y familiar sobre su trastorno

mental y las formas de autocuidado.

7. Derecho a recibir incapacidad laboral, en los términos y condiciones dispuestas por

el profesional de la salud tratante, garantizando la recuperacion en la salud de la persona

8. Derecho a ejercer sus derechos civiles y en caso de incapacidad que su incapacidad
para ejercer estos derechos sea determinada por un juez de conformidad con la ley 1306 de

2009 y demas legislacion vigente.

9. Derecho a no ser discriminado o estigmatizado, por su condicion de persona sujeto

de atencion en salud mental.

10. Derecho a recibir o rechazar ayuda espiritual o religiosa de acuerdo con sus creencias.

11. Derecho a acceder y mantener el vinculo con el sistema educativo y el empleo, y no

ser excluido por causa de su trastorno mental

12. Derecho a recibir el medicamento que requiera siempre con fines terapéuticos o

diagnosticos.
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13. Derecho a exigir que sea tenido en cuenta el consentimiento informado para recibir

el tratamiento.

14. Derecho a no ser sometido a ensayos clinicos ni tratamientos experimentales sin su

consentimiento informado.

15. Derecho a la confidencialidad de la informacién relacionada con su proceso de

atencion y respetar la intimidad de otros pacientes.

16. Derecho al Reintegro a su familia y comunidad. Este catadlogo de derechos debera
publicarse en un lugar visible y accesible de las Instituciones Prestadoras de Servicios de
Salud que brindan atencion en salud mental en el territorio nacional. Y ademas debera
ajustarse a los términos sefialados por la Corte Constitucional en la Sentencia T-760 de 2008

y demas jurisprudencia concordante.

Ley 33 de 2009

El congreso de Colombia decreta y reconoce al Cuidador Familiar en casa para personas

en estado de dependencia

Articulo 1° Objeto. La presente ley tiene por objeto reconocer la figura juridica del
cuidador familiar en casa, refiriéndose a personas que estan a cargo de familiares que por su
situacion fisica, mental, intelectual o sensorial dependen de otro para realizar las actividades

esenciales de la vida diaria.
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Articulo 2°. Definiciones. Para efectos de la presente ley se entendera como:

Cuidador Familiar. El cuidador familiar a que se refiere esta ley sera la persona que siendo
conyuge, compafiero o compariera permanente de la persona dependiente o teniendo un
parentesco hasta el quinto grado de consanguinidad, tercero de afinidad o primero civil con
la misma, demuestre que le presta ayuda permanente para las actividades de la vida diaria,
sin recibir una contraprestacion econdémica por su asistencia y que por su labor de cuidador

se ve impedido de desemperiarse laboralmente.

Paragrafo. Para efectos de la proteccion derivada de la presente ley no se podra reconocer

mas de un cuidador por persona dependiente.

Dependiente Permanente Total. Persona que, por su condicién fisica, mental, intelectual
o0 sensorial, o por razones de edad, se encuentre limitada en su autonomia o independencia
de manera permanente, generando la necesidad de atencion de parte de otra persona para
realizar las actividades esenciales de la vida diaria.

Paragrafo. La dependencia permanente total sera calificada por la Junta de Invalidez que

corresponda, de conformidad con el Decreto 2463 de 2001.

Actividades de la Vida Diaria. Para efectos de la presente ley se entenderan como
actividades de la vida diaria aquellas indispensables para llevar una vida digna y en las cuales
la persona con dependencia requiere asistencia permanente, tales como bafiarse, preparar
alimentos, alimentarse, vestirse, trasladarse, acceder a los servicios de salud o hacer las
necesidades fisioldgicas, asi como actividades instrumentales como desplazamiento y ayuda

para realizar trdmites tendientes a satisfacer las necesidades basicas.
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Articulo 3°. Registro de cuidadores. Las secretarias de salud de cada municipio llevaran
el registro de los cuidadores familiares, donde conste por lo menos la identificacion plena de
la persona dependiente y del cuidador y el lugar de residencia de ambos. Para acceder a los

beneficios como cuidadores, sera indispensable acreditar la inclusion en este registro.

Los Concejos Municipales y Locales de Discapacidad de conformidad con la Ley 1145
de 2007, haran seguimiento del registro de cuidadores y del cumplimiento de la presente

normatividad.

Articulo 4°. Derechos del cuidador familiar. El sistema de salud en el cual se encuentre
inscrito el dependiente permanente total, garantizard a su cuidador familiar debidamente
registrado como tal, acceso a politicas de apoyo instrumental, apoyo emocional y apoyo

social.

Para efecto del presente articulo se entendera lo siguiente:

Apoyo instrumental: Acceso a elementos, medios y mecanismos que garanticen el

bienestar del dependiente permanente y permitan cumplir la funcion de cuidador.

Apoyo emocional: Acceso a programas que garanticen la estabilidad sicoldgica y el
entendimiento de su situacién y la de la persona a quien cuida y el enfrentamiento de retos,
temores y duelos, asociados con la funcion de cuidador.

Apoyo social: Acceso a planes de recreacion, socializacion y esparcimiento.


https://legislacion.vlex.com.co/vid/ley-organiza-sistema-discapacidad-dictan-60054108
https://legislacion.vlex.com.co/vid/ley-organiza-sistema-discapacidad-dictan-60054108
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Articulo 5°. Capacitacion de los cuidadores familiares. Ademas de los apoyos
mencionados en el articulo anterior, el Sistema de Salud al cual se encuentre afiliado el
dependiente permanente total, debe garantizar una capacitacion permanente a los cuidadores
familiares en casa sobre la enfermedad o padecimiento de la persona a su cuidado, asi como

en técnicas de cuidar en el hogar, primeros auxilios y manejo de medicamentos.

Articulo 6°. Derechos en salud del cuidador. El cuidador familiar que por sus propios
ingresos no tenga acceso al sistema contributivo en salud como cotizante, tendra prelacion
para su inscripcion en el sistema subsidiado de salud, siempre y cuando pertenezcan a los

niveles 1, 2 y 3 del Sisbén.

Sin embargo, si la persona dependiente permanente total pertenece al sistema contributivo
en salud como cotizante y no tiene inscritos beneficiarios mayores de edad, como cényuge,
compafiero o compafiera permanente, padres o hijos estudiantes, podra inscribir como
beneficiario con todos los derechos y deberes, a su cuidador familiar siempre que se acredite

la dependencia econémica.

Articulo 7°. Beneficios pensionales. El cuidador familiar, debidamente registrado y
acreditado como tal, en el evento de no ser pensionado ni tener ingresos que lo obliguen a
cotizar al Sistema General de Pensiones, tendra derecho a ser beneficiario del Fondo de
Solidaridad Pensional en la Subcuenta de Solidaridad, acreditando los requisitos exigidos

para ser beneficiario.

Sin embargo, en los casos en que por razon de la edad el cuidador manifieste la
imposibilidad de participar como cotizante a través de la subcuenta de solidaridad del Fondo
de Solidaridad Pensional, podréa ser beneficiario en el mismo fondo a través de la subcuenta

de subsistencia, acreditando Unicamente el requisito de edad exigido para este beneficio.
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Articulo 8°. Prelacion en servicios sociales prestados por el Estado. Cuando el cuidador
familiar no tenga ingresos propios ni acceso a los Sistemas de Seguridad Social, se
garantizara la prelacion de estos para ser inscritos en los planes de alimentacion, educacion,

vivienda y recreacion ofrecidos por el Estado.

Articulo 10. Ampliacion de los planes obligatorios en tareas de cuidadores. EI Consejo
Nacional de Seguridad Social en Salud, o quien haga sus veces, incluira tanto en el sistema
contributivo como en el sistema subsidiado, los insumos y elementos de caracter clinico, que
faciliten la actividad de los cuidadores familiares, respecto al apoyo que deben prestar a las
personas con dependencia permanente total en los cuidados de la vida diaria. EI Consejo

Nacional de Discapacidad velara por esta incorporacién y hara seguimiento de la misma.

Articulo 11. Vigencia. La presente ley rige a partir de su publicacion y deroga las normas

que le sean contrarias.

A continuacion, se presentan las bases normativas que ordenan el cumplimiento de estas
competencias a cargo del sector salud y exclusivas para el desarrollo del Observatorio
Nacional de Cancer — ONC Colombia:

ONU AG66/L.1 Declaracion Politica de la Reunion de Alto Nivel de la Asamblea General
sobre la Prevencion y el Control de las Enfermedades No Transmisibles. Establece la
necesidad de reforzar, segin proceda, los sistemas de informacion para la planificacion y
gestion de la salud, lo que incluye reunir, desglosar, analizar, interpretar y difundir datos y
elaborar registros y encuestas nacionales de poblacion, cuando corresponda, para facilitar

intervenciones apropiadas y oportunas en favor de toda la poblacion.

Naciones Unidas A/RES/64/265. Prevencion y control de las Enfermedades No

Transmisibles. A través de la cual establece la necesidad de observar y monitorear las



Estrategias de Afrontamiento en Cuidadores Primarios 58

condiciones en que viven las personas y su estilo de vida influyen en su salud y calidad de
vida y que las enfermedades no transmisibles mas destacadas estan relacionadas con factores
de riesgo comunes: el consumo de tabaco, abuso del alcohol, una dieta no saludable, la
inactividad fisica y los carcindgenos ambientales, consciente de que estos factores de riesgo
tienen determinantes economicos, sociales, de género, politicos, de comportamiento y
ambientales, y destacando, a este respecto, la necesidad de dar una respuesta multisectorial

para luchar contra las enfermedades no transmisibles.

Ley 1384 de 2010

Ley Sandra Ceballos, por la cual se establecen las acciones para la atencion integral del
cancer en Colombia. Ordena la creacion del Sistema de Informacion, a través del
establecimiento de los Registros Nacionales de Cancer en adultos, basado en registros
poblacionales y registros institucionales; Establece el Observatorio de Cancer como parte del
Sistema de Vigilancia en Salud Pablica; consagra la necesidad de captar datos de diversas
fuentes, asi como efectuar las adaptaciones necesarias al actual SIVIGILA para la captura,
procesamiento, almacenamiento y consulta de la informacion que capta en cancer, en trabajo
conjunto del Ministerio de Salud y Proteccién Social y el Instituto Nacional de Salud, bajo
la asesoria del Instituto Nacional de Cancerologia, con el fin de generar informacion vélida,
confiable y representativa para el pais, que sea explotada a través de la aplicacion de métodos
estadisticos y modelos epidemioldgicos que incrementen la investigacion y generen

evidencia cientifica apta para la vigilancia en salud pablica.

Ley 1388 de 2010

Por el derecho a la vida de los nifios con cancer en Colombia. Define como objeto la
disminucion significativa de la tasa de mortalidad por cancer en los nifios y personas menores

de 18 afios. En el Capitulo Il1: Informacidn, Registro e Investigacion. Para el desarrollo de la
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garantia establecida en el articulo 3° de esta ley, ordena crear el Registro Nacional de Cancer
Infantil, con el propdsito de captar la mayor cantidad posible de datos desde el registro del
diagndstico, seguimiento al acceso al sistema de salud hasta la evolucion del tratamiento del
paciente. Enfatiza sobre la necesidad de establecer el Sistema Nacional de Informacion para
el control de la atencion de cancer infantil, articulado y sintonizado con el Sistema Integrado
de Informacién de la Proteccion Social — SISPRO y en cumplimiento a las demas normas
que lo complementan, para aumentar el monitoreo, seguimiento y control de la prestacion
integral de servicios de salud a la poblacién de nifios y personas menores de 18 afios con
cancer e incrementar el uso de la informacion disponible en la generacion de estudios

cientificos relacionados con cancer en el pais.

Ley 1733 del 8 de septiembre de 2014. “Ley Consuelo Devis Saavedra”

Mediante la cual se regulan los servicios de cuidados paliativos para el manejo integral
de pacientes con enfermedades terminales, cronicas, degenerativas e irreversibles en

cualquier fase de la enfermedad de alto impacto en la calidad de vida.
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Marco Contextual

La Fundacién Sofiar es una entidad sin &nimo de lucro que cuenta con 25 afios de
trayectoria en la region, nacio con el fin de proveer acompafiamiento integral a los nifios,
nifias y adolescentes durante el proceso diagnostico-tratamiento del cancer cubriendo
aspectos medicos, psicoldgicos y ludicos. Asi mismo, se encarga de apoyar al nacleo familiar
de los infantes, con el fin de que el impacto emocional de la enfermedad sea mitigado para

asi continuar con su objetivo primordial que es “el apoyo integral”.

Actualmente, tiene su ubicacion en la ciudad de Cucuta en la Avenida 11E No. 5AN-71
del barrio Guaimaral en el tercer piso de la E.S.E. Hospital Universitario Erasmo Meoz.
Cuenta con lineas de atencién al usuario como: nimero de contacto PBX: (57) 574-2506,
namero de celular: 320-3094-385, via electronica: sonarcucuta@gmail.com y pagina web

https://www.fundacionsofiar.com

Por otra parte, la Fundacién Sofiar, tiene como misién brindar apoyo integral a los nifios,
nifias, adolescentes y a sus familias durante y después del diagnostico, apoyo integral
traducido en soporte nutricional, apoyo psicosocial, auxilio de transporte, medicamente no
oncoldgico, trabajo social, actividades ludico-recreativas, entre otros, para contribuir a la
solucion de sus problemas. Del mismo modo, se proyecta a ser reconocida en 2020 como la
fundacion lider de la regién en el acompafiamiento integral al nifio con cancer y a sus

familias.

La Fundacion Sofiar cuenta con un equipo de trabajo conformado por Pilar Serrano Hellal,
representante legal, cuenta con 17 afios de trabajo hacia la nifiez con diagndstico de cancer;
Marild  Alvarez, directora administrativa, encargada de coordinar las funciones
administrativas de la fundacion; y Ludy Molina, secretaria auxiliar contable, quien esta a

cargo de los procesos contables y financieros.


mailto:sonarcucuta@gmail.com
https://www.fundaciónsoñar.com/
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Metodologia

En el presente apartado se establecen las especificaciones correspondientes a la
metodologia utilizada en el proyecto, el cual contiene el tipo de investigacion, disefio de la
investigacion, poblacion, muestra, categorias de analisis, instrumentos, técnica,

procedimiento y validez.

Tipo de investigacion

Esta investigacion es de tipo cualitativo la cual “se enfoca en comprender y profundizar
los fenémenos explorandolos desde la perspectiva de los participantes en un ambiente
natural y en relacion con el contexto” asi pues, el enfoque cualitativo busca comprender a
los individuos desde los acontecimientos que los rodean, sus vivencias, perspectivas,

opiniones o significados que tengan de su realidad (Hernandez, Fernandez & Baptista, 2014).

Disefio de Investigacion.

El disefio de esta investigacion es de estudio de caso, definido como “un proceso
cuantitativo, cualitativo o mixto que analiza profundamente una unidad integral para
responder al planteamiento del problema, probar hipotesis y desarrollar teoria”™
(Hernandez, Fernandez & Baptista, 2014). Asi mismo, Mertens (2005), concibe el estudio de
€caso como “‘una investigacion sobre un individuo, grupo, organizacion, comunidad o

sociedad, que es visto y analizado como una entidad”.

Se haréa la recoleccién de datos en un tiempo y periodo determinado, es decir, estudio

transversal recolectan datos en un solo momento, en un tiempo Unico. Su propdsito es
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describir variables y analizar su incidencia e interrelacion en un momento dado (Hernandez,

Fernandez & Baptista, 2014).

Poblacion.

Cuidadores primarios de nifios con cancer pertenecientes a la fundacion sofiar de san José

de Clcuta.

Muestra.

La muestra de este estudio es de 3 cuidadores primarios que cumplan con los requisitos

antes mencionados.



Categoria de Analisis

* El componente
cognitivo esta
orientado al manejo de
las situaciones
estresantes, desde
procesos individuales,
donde si bien el sujeto
recibe influencia o
guia externa, es el
sujeto mismo quien
define  su  propia
orientacion para
manejar las situaciones
problematicas en su
diario vivir, con ello
concreta el tipo de
estrategia a utilizar al
afrontar los eventos
criticos en su realidad,
regulando sus
tensiones, para asi
garantizar su bienestar.

Figura 4. Categoria de analisis.
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* El componente

conductual esta
asociado a la forma en
como los sujetos se
movilizan para lidiar
con la situacion
estresante, cuidandose
y protegiéndose del

malestar presente
llevando a cabo
acciones que

contribuyen a tolerar la
situacion problematica,
lo que supone una
busqueda de apoyo con
el fin de desahogarse
del momento de estres
puntual como
mecanismo para hacer
frente a la situacion.

Componente

Emocional

 Este componente se
direcciona a la
regulacion de los
aspectos

emocionales e
intenta mantener el
equilibrio  afectivo
del sujeto,
dependiendo de la
forma en que el
individuo construye
la situacion a partir
de valores, creencias,

compromisos y
objetivos,

determinados por sus
procesos de

razonamiento  para
lograr una respuesta
emocional adecuada
ante la situacion
generadora de estreés.
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Técnicas de recoleccion de informacion

Entrevista semiestructurada.

La entrevista es uno de los procedimientos més empleados al momento de recolectar
datos, ya sea desde un modelo cuantitativo o uno cualitativo. Segun Bonilla & Rodriguez
(citados por Pérez, Méndez & Sandoval, 2007) “es una interaccion en la cual se reconocen
diferentes realidades y percepciones, donde el investigador intenta ver las situaciones de la
forma como la ven sus informantes, y comprender por qué se comportan de la manera en

que dicen hacerlo”.

La entrevista como técnica cualitativa se caracteriza por su flexibilidad para dar matices
a la informacion verbal al incorporar la comunicacion no verbal, para Valles (2002), la
entrevista estd basada en la préctica de conversaciones en situaciones naturales de la vida

diaria y hace énfasis en los ingredientes basicos como lo son la conversacion y el dialogo.

Historia de vida.

Es un método de recoleccion muy utilizado en la investigacion cualitativa, se pude llegar
a realizar tanto de manera individual como grupal la manera de realizar una historia de vida
es obteniendo documentos, registros, por medio de entrevistas en donde se pide a uno o varios
individuos que narren sus experiencias de una manera cronoldgica, en términos generales o
sobre aspectos especificos como el trabajo, sobre su educacidn o sobres su relacion de pareja

entre otras (Hernandez, Fernandez & Baptista, 2014).
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Observacion no participante.

Se trata de una observacion realizada por agentes externos que no tienen intervencion
alguna dentro de los hechos; por lo tanto, no existe una relacion con los sujetos del escenario;
tan sélo se es espectador de lo que ocurre, y el investigador se limita a tomar nota de lo que

sucede para conseguir sus fines (Campos & Lule, 2012).

La observacion cualitativa implica profundizar en las situaciones sociales y mantener un
papel activo, estar atento a los detalles, sucesos, eventos y las interacciones de los individuos.
Los propdsitos principales de este instrumento de investigacion es el de explorar distintos
ambientes, contextos, subculturas y aspectos de la vida social; describir comunidades,
contextos y ambientes, comprender procesos, vinculaciones entre personas y sus situaciones
o circunstancias, los eventos que suceden a través del tiempo, identificar problemas y generar

hipotesis para futuros estudios (Hernandez, Fernandez & Baptista, 2014).

Por otro lado, en esta investigacion se utilizara el método de observacién no participante,
este se refiere a que el investigador no se mezcla en las actividades desarrolladas por la
poblacion objeto de estudio, solo hace registro de lo que ocurre en el contexto natural del
mismo (Garcia & Quintanal, 2014).

En la aplicaciéon de esta técnica, el investigador registra lo observado, mas no hace
preguntas orales o escritas a los participantes involucrados que le permiten obtener datos
necesarios para el estudio o fenémeno que esta estudiando. Es importante hacer hincapié en
que esta técnica se complementa con la entrevista u otro tipo de técnica de recoleccion de

datos. Dependiendo del tipo y alcance de la investigacion.



Andlisis de Informacién
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CATEGORIA

COMPONENTE COGNITIVO

PARTICIPANTE

RESPUESTAS

ANALISIS

N° 1

¢Piensa que no necesita la ayuda de alguien mas?

“Pues ayuda psicoldgicamente si es buena para mi, porque
al principio cuando la diagnosticaron, para mi fue muy
duro, terrible que le digan a uno -su hija tiene cancer- y el
médico me lo dijo sin un poco de tacto, quede traumada,
me colocaron en control con un psicélogo, aparte de eso

cuento con el apoyo de mi actual pareja”.

N° 2

¢Piensa que no necesita la ayuda de alguien méas?

“Claro que si, es indispensable el apoyo de las personas, de
la familia, de gente particular, de un psicélogo, es
demasiado importante, eso juega un papel muy importante

para uno poder sobrellevar la situacion, claro que si”.

N° 3

¢Piensa que no necesita la ayuda de alguien méas?
“El proceso que yo vivi, si se necesita, claro, porque es algo
que usted piensa que solo le pasa a los demas, uno nunca

espera algo asi, aunque el proceso de mi hija ahora ella es

Teniendo en cuenta lo expuesto por Malca (2005),
de acuerdo a las fases de intervencion psicoldgica,
al momento de estar en la etapa diagnostica se inicia
un proceso de incertidumbre lleno de emociones
donde es preciso detectar las necesidades presentes
en el cuidador. Asi pues, se evidencia en los tres
participantes la importancia de contar con apoyo
psicoldgico, lo cual les permite tener un adecuado
seguimiento orientandolos y facilitando la

percepcion de la enfermedad.
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sobreviviente, pero en el momento que yo Vivi €so, es
muchisima la ayuda psicoldgica que uno necesita, para

saber sobrellevar esa situacion”.

CATEGORIA
COMPONENTE COGNITIVO
PARTICIPANTE RESPUESTAS ANALISIS
N° 1 ¢A pesar de la magnitud de la situacion, tiende a sacar Segun lo propuesto por Lazarus & Folman (1986,
algo positivo? citados por Amaris &; cols, 2012) las personas

“Pues si, porque uno aprende muchas cosas, con la realizan un proceso de valoracion cognitiva ante la
enfermedad de la nifia aprendi mucho, a darle valor a la situacion estresora con el fin de eliminar las secuelas
vida, la fortaleza que ella tenia en cada cosa que le debian negativas y amenazas del entorno para asi mejorar

hacer y siempre con una sonrisa en su cara me hacia ver su bienestar y calidad de vida. De acuerdo a lo

que teniamos que luchar juntas por salir adelante” anterior se puede evidenciar en las respuestas
N° 2 ¢A pesar de la magnitud de la situacion, tiende a sacar proporcionadas por los participantes que a pesar de
algo positivo? la magnitud de la situacion y teniendo en cuenta la

“Si, todo, todo porque, como se dice que detras de una fase de sobrevida en la que se encuentran sus hijos,
prueba vienen cosas grandes y si he encontrado cosas muy manifiestan un pensamiento positivo.

grandes a pesar de la situacion”.

N° 3 ¢A pesar de la magnitud de la situacién, tiende a sacar

algo positivo?

CATEGORIA
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“Claro que si, a darle mas valor a la vida, apreciar muchas
cosas, muchas veces no apreciamos tantas cosas y en el

momento que uno pasa por eso valora muchas cosas”.

CATEGORIA

COMPONENTE COGNITIVO

PARTICIPANTE

RESPUESTAS

ANALISIS

N° 1

¢ Intenta conseguir mas informaciéon sobre el problema
acudiendo a profesionales?

“Si, cuando conoci el diagnéstico de la nifia empecé a
buscar informacion, ya que yo pensaba que el cancer solo
les daba a los adultos, tampoco sabia que era un tumor o si
era algo malo, después recibi informacion mas confiable

por parte de los médicos, pediatras y el psicélogo.

N°2

¢ Intenta conseguir mas informacién sobre el problema
acudiendo a profesionales?

“Si, claro, yo ya tenia mas o menos conocimiento de la
enfermedad, porque mi hermano muri6 de lo mismo, ya
tenia conocimiento pero de igual manera uno siempre
quiere lo mejor para los hijos, obviamente, pero yo hable
con la oncdloga y yo le dije que si necesitadbamos algo de
cuarto nivel, que yo trataba de buscar, pero la doctora me

Teniendo en cuenta las respuestas generadas por los
participantes se puede evidenciar lo expuesto por
Carr (2007; citado por Amaris &; cols, 2012) donde
se desarrolla la estrategia de afrontamiento centrada
en el problema puesto que ellos tuvieron un
razonamiento logico al momento de enfrentar el
diagnostico de resolviendo las

sus  hijos,

problematicas de forma activa e independiente.

Por otro lado, el acompafiamiento de profesionales

de la salud (médicos, pediatras, psicologos)
permitio un desarrollo adecuado de la estrategia
mencionada puesto que, segun Martinez (2009;
citado por Ambriz & cols, 2014) al momento de

ofrecer ayuda a quien lo necesite se estara
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dio mucha fuerza, me dio a entender de que ella estaba contribuyendo a un adecuado manejo de la
muy centrada en lo que iba a tratar con la nifia, entonces enfermedad y efectiva recuperacion de la misma.
me quede con ella, porque me dio mucha seguridad,

muchisima seguridad me transmitio”.

N°3 ¢ Intenta conseguir mas informacion sobre el problema
acudiendo a profesionales?
“No acudi a otros profesionales, yo empecé a buscar en
internet, leia todo lo que encontraba, en ese momento quise
saber de medicina para comprender mejor la situacion,
pero uno se siente tan impotente y a la vez quisiera hacer
de todo. Pero entre mas buscaba y mas leia me iba
enloqueciendo de saber lo que mi hija tenia, fue ya después
que llegaron los resultados de los andlisis que me dijeron
verdaderamente que era lo que tenia la nifia, deje de buscar
en internet y empecé a seguir cada una de las indicaciones

de los médicos”.

COMPONENTE COGNITIVO

PARTICIPANTE RESPUESTAS ANALISIS

N° 1 ¢ Cual es su opinidn frente a la mejoria de su hijoconel En las respuestas dadas por los participantes, se

tratamiento recibido? puede evidenciar que se encuentran en las fases de
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“Estoy contenta porque ha evolucionado bastante bien, al intervalo libre de la enfermedad y de supervivencia,
comienzo fue dificil por las quimioterapias y pasaba mucho donde Malca (2005), expresa que son etapas de

tiempo hospitalizada, pero ya se encuentra mejor, aunque incertidumbre y miedo por presentar nuevamente la

queda el miedo, por si vuelve a recaer”. enfermedad, también son fases donde se realizan
N° 2 ¢ Cuél es su opinion frente a la mejoria de su hijo con el con mayor rigurosidad los controles médicos.
tratamiento recibido? Es por esto que se evidencia en los participantes

“Gracias a Dios, pues Dios primeramente que ha obrado cierta angustia o temor ante el posible regreso de la
sobre ella y mi hija esta super bien, hace 10 dias salieron enfermedad en sus hijos, pero a la vez tranquilidad
los examenes de médula, después del trasplante de un afio por la mejoria que hasta el momento presentan.

y estd limpia la médula, ella esta super bien, para la gloria

de Dios todo”.

N° 3 ¢ Cudl es su opinion frente a la mejoria de su hijo con el
tratamiento recibido?
“Estoy muy agradecida, el tratamiento para ella fue lo
mejor, la quimioterapia para ella fue como volver otra vez
a la vida, las quimios son algo muy fuerte, a muchos nifios
la primera quimio los debilita méas, pero para mi hija fue
como darle vida otra vez. Me acuerdo tanto que ella no
comia y después que le aplicaron la primera quimio, eso

ella empezo a reir, fue como inyectarle vida”.

Tabla 1. Matriz de Entrevista Semiestructurada de categoria: Componente Cognitivo.
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CATEGORIA

COMPONENTE CONDUCTUAL

PARTICIPANTE

RESPUESTAS

ANALISIS

N° 1

¢ Trata de comportarse como si nada hubiese pasado?
“Me pasa por tiempos, que olvido lo que paso, la
enfermedad de la nifia, pero uno tiene que volver a la
realidad, aunque ella estd bien en este momento, pero

siempre estd el miedo a que vuelva a recaer”.

N° 2

¢ Trata de comportarse como si nada hubiese pasado?
“Yo, si, hay que superar eso, porque no nos podemos
quedar ahi en que ella estuvo enferma, no, hay que pasar
la pagina, los cuidados si obviamente siguen siendo los
mismos, pero hay que seguir adelante”.

N° 3

¢ Trata de comportarse como si hada hubiese pasado?
“Si, pues a veces, si porque aunque haya pasado tiempo,

cualquier gripa, cualquier cosa yo soy como paranoica”.

Aqui se pueden evidenciar posturas similares,
teniendo en cuanto la fase en la que se encuentran
(intervalo libre de la enfermedad y de
supervivencia), reflejando la incertidumbre por una
recaida, pero a la vez expresando lo postulado por
Lazarus & Folman (1986, citados por Amaris &;
cols, 2012) donde el individuo se hallara satisfecho
consigo mismo y con sus logros en la medida que
estos excedan lo que pensaba lograr, ya que se
encuentran en un momento de mejoria en sus hijos,
cuando por la magnitud de la enfermedad las

posibilidades generalmente son otras.

CATEGORIA

COMPONENTE CONDUCTUAL

PARTICIPANTE

RESPUESTAS

ANALISIS

N° 1

¢Descarga su mal humor con los demés?
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“En ocasiones descargo mi mal caracter con los demas, a
veces no soy capaz de controlarme y reacciono de mala

manera’.

N° 2 ¢Descarga su mal humor con los demés?
“No, no, siempre le he dado gracias a Dios de que no he

sido asi con los demas”.

N° 3 ¢Descarga su mal humor con los demas?
“No, en ese momento lloraba muchisimo, me la pasaba
llorando, me encerraba, no hablaba con nadie, vivia
encerrada, no queria que me preguntaran nada, vivia triste,

no esperaba pasar por esa situacion”.

Teniendo en cuenta las respuestas dadas por los
participantes se puede evidenciar que segun lo
propuesto por Lazarus & Folkman (1986, citados
por Vasquez & Crespo,2011) cada cuidador opto
por una estrategia diferente: el N°1 utiliz6 la
confrontacion, a través de esfuerzos agresivos para
alterar la situacion, afrontando de manera directa la
situacion con acciones hostiles o agresivas. Por su
parte el N°2 implemento el autocontrol, donde la
estrategia implica un esfuerzo para controlar las
propias respuestas emocionales. Por otro lado, el
N°3 empled el distanciamiento como estrategia,
asilandose socialmente para afrontar los problemas
desde la soledad o huida de los demas.

CATEGORIA
COMPONENTE CONDUCTUAL
PARTICIPANTE RESPUESTAS ANALISIS
N° 1 ¢Pide consejo u orientacion a algun familiar o amigo En las respuestas generadas por los cuidadores se

para afrontar mejor las situaciones?

puede evidenciar segin lo postulado por Carr
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“Si, cada vez que se presenta algo que no puedo manejar o (2007; citado por Amaris & cols, 2012) un

no sé qué hacer hablo con mi pareja y el me ayuda a tomar afrontamiento centrado en la emocion, donde cada

una mejor decision, €l es un gran apoyo” uno de los participantes implemento estrategias con
N° 2 ¢Pide consejo u orientacion a algin familiar o amigo el fin de disminuir las consecuencias negativas
para afrontar mejor las situaciones? producto de la situacion estresora a nivel emocional

“Si, muchas veces he optado por hablar, pues con la sin modificar el ambiente directamente, buscando
persona que me siento mas confiada para contarle mi apoyo social y acompafiamiento de los familiares
situacion, mis cosas, claro, es que uno lo necesita, porque para asi realizar una descarga emocional.

uno no se puede guardar todo adentro y es bueno uno

siempre como desahogarse con alguien”.

N° 3 ¢Pide consejo u orientacion a algun familiar o amigo
para afrontar mejor las situaciones?
“Pues en ese momento conté con el apoyo de mi pareja

para afrontar mejor la situacion”.

Tabla 2. Matriz de Entrevista Semiestructurada de categoria: Componente Conductual.
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CATEGORIA

COMPONENTE EMOCIONAL

PARTICIPANTE

RESPUESTAS

ANALISIS

N° 1

¢ COmo se siente con la situacion que esta atravesando
su hijo actualmente?

“Me siento tranquila por la mejoria que ha tenido la nifia,
pero a veces uno se siente un poco preocupado por si
vuelve a recaer. En estos dias ha tenido dolor nuevamente,
pero los médicos me dicen que no piense lo peor, que tenga

fe en que todo va estar bien”.

N° 2

¢ Como se siente con la situacidn que esta atravesando
su hijo actualmente?

“Me siento muy aliviada en este momento, pues, porque
todas las cosas ya se han encaminado a mejor, pasamos por

momentos dificiles pero ya se puede ver la luz”.

N° 3

¢ Como se siente con la situacion que esta atravesando
su hijo actualmente?
“Muy tranquila porque ella estd bien, pero siempre

cualquier cosita lo tiene a uno atemorizado”.

Segun lo propuesto por Lazarus & Folkman (1986,
citados por Vésquez & Crespo,2011) de acuerdo a
las estrategias de afrontamiento centrado en la
emocién, se puede ver en las respuestas de los
participantes la implementacion de la estrategia:
Reevaluacion Positiva, donde cada cuidador
modifico el significado de la situacion estresante,
atendiendo especialmente a los aspectos positivos,

expresando optimismo ante la situacion.
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CATEGORIA

COMPONENTE EMOCIONAL

PARTICIPANTE

RESPUESTAS

ANALISIS

N° 1

¢Procura guardar para si mismo sus emociones?
“Expreso mis emociones con mi actual pareja, €l es quien
me ha acompafiado en todo el proceso y es quien me ayuda

a manejar todo”.

N° 2

¢Procura guardar para si mismo sus emociones?
“Pues, no todo el tiempo, cuando es un dolor muy fuerte,
algo asi a veces me controlo, me lo reservo y después

hablo, pero si en el momento trato de guardarlo para mi”.

N° 3

¢Procura guardar para si mismo sus emociones?
“Si, no soy de expresar si estoy triste 0 me pasa algo, no
soy de contarlo, siempre he tenido esa dificultad, y yo sé

que debo cambiar eso”.

De acuerdo a las respuestas generadas por los
participantes se puede evidenciar que el N°1 y N°2
optaron por implementar la estrategia: Busqueda de
apoyo social, acudiendo a otras personas cercanas
compartiendo la situacion estresante, pero sin

tratar de hacerlas responsables de lo que esté

pasando.

Desde otra perspectiva el N°3 considero adecuado
el uso de las estrategias: Distanciamiento y Escape,
apartandose de la interaccion social, evitando el

problema o situacion estresante.

CATEGORIA
COMPONENTE EMOCIONAL
PARTICIPANTE RESPUESTAS ANALISIS
N° 1 ¢(Expresa la rabia que siente sin medir las En lasrespuestas manifestadas por los cuidadores se

consecuencias?

hace evidente que en el participante 2 no se presenta
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“No soy cuidadosa en la forma como expreso mi rabia, en alteracién alguna, reflejando regulacion en sus

ocasiones no me controlo o no aguanto lo que siento y emociones, de modo que no presentara

exploto de mala manera con los demas” consecuencias  adversas de la  situacion
N° 2 ¢Expresa la rabia que siente sin medir las problematica. Por otra parte, los participantes 1-3

consecuencias? evidencian lo contrario en la regulacion de sus

“No, no soy impulsiva”. emociones permitiendo que las situaciones adversas
N° 3 ¢Expresa la rabia que siente sin medir las los afecten emocionalmente.

consecuencias?

“Si, eso si, cuando me la sacan no me mido”.

CATEGORIA
COMPONENTE EMOCIONAL
PARTICIPANTE RESPUESTAS ANALISIS
N° 1 ¢Manifiesta su estado emocional en frente de su hijoo En cuanto a las respuestas generadas por los
hacia él? cuidadores, se puede evidenciar un afrontamiento

“En frente de la nifia no muestro mi estado emocional, con centrado en la emocion, segun lo postulado por Carr

ella siempre cuido mi comportamiento” (2007; citado por Amaris & cols, 2012), el cual esta
N° 2 ¢ Manifiesta su estado emocional en frente de su hijo o basado en la implementacion de estrategias que
hacia él? conlleven a disminuir las consecuencias negativas

“No, 6sea de dolor y eso, no, nunca. Por el proceso de producto de la situacion estresora a nivel emocional

cancer no porque yo siempre fui muy fuerte delante de ella sin modificar el ambiente directamente, buscando
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y siempre trate de transmitirle mucha fortaleza y ella se apoyo social, acompafiamiento de los demas

llen6 de mucha valentia”. familiares, actividades de agrado con el fin de
N° 3 ¢ Manifiesta su estado emocional en frente de su hijo o exteriorizar sentimientos y realizar una descarga
hacia é1? emocional.

“Yo evitaba derrumbarme delante de ella, era dificil verla

y controlar las lagrimas. Trataba de que ella no me viera De acuerdo a esto, se puede evidenciar segin lo

llorar y mas cuando uno ve que la estan canalizando, eso manifestado por los participantes que realizaron su

es horrible, pero trataba de ser muy fuerte por ella”. descarga emocional, contribuyendo esto a no
manifestar su estado emocional frente a sus hijos o

€n su contra.

Tabla 3. Matriz de Entrevista Semiestructurada de categoria: Componente Emocional.
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HISTORIA DE VIDA

PARTICIPANTES

RESPUESTAS

ANALISIS

N°1

¢En su proyecto de vida como se ha visualizado a
nivel personal?

“Complicado porque se me estancaron los suefios,
porque estaba estudiando y me toco salirme, el trabajo
que tenia me toco dejarlo, igual los suefios son
pasajeros, primero los hijos y la salud de ellos, a veces
uno no esta preparado para lo que va pasar, uno se
imagina que va tener casa, formar una familia, un
trabajo estable, pero uno no sabe que va pasar, ni
siquiera con la vida de uno, pero bueno, estoy
retomando mis estudios, hasta hace una semana volvi
a estudiar, a validar el bachillerato y espero iniciar una

carrera y mejorar mi calidad de vida y la de mi hija”

N° 2

¢En su proyecto de vida como se ha visualizado a
nivel personal?

“No pues yo ahorita quiero estudiar, no pude estudiar
pues, nunca hay que ponerle obstaculos a la vida de

uno, pero si quiero prepararme, estudiar y trabajar,

En este apartado se evidencian conductas relacionadas
directamente con los objetivos que el sujeto se propone
cumplir, segun lo plantea Di Grillo (2014) la persona
explora dos dimensiones: econdmica y vida familiar,
en las que el individuo tiene como metas el cursar una
carrera, obtener logros, para asi conseguir un trabajo y
con ello tener estabilidad econémica. Es asi como se
concluye que lo referido por el autor tiene
concordancia con las respuestas por parte de los
cuidadores ya que manifiestan su pensamiento de
poder estudiar, y obtener diferentes logros, llegando
asi a poder conseguir la autorrealizacién de las metas

propuestas.
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tener un mejor empleo para darle mejor calidad de

vida a mis hijos, porque son cuatro”.

N° 3

¢En su proyecto de vida como se ha visualizado a
nivel personal?

“Me quedaron muchas metas por cumplir, a causa de
la enfermedad de la nifia, no pude ejercer la carrera,
porgue en ese tiempo pues cuando me gradué estaba
embarazada y cuando nacié yo tenia trabajo, pero
resulto la enfermedad de ella y entonces no pude, pero

es algo que quedo ahi por cumplirse y en eso estoy”.

HISTORIA DE VIDA

PARTICIPANTES

RESPUESTAS

ANALISIS

N° 1

¢Qué actividades realiza para si misma y que
tiempo le dedica a las mismas?

“No, mi tiempo todo es para Valery, en el médico, en
las consultas, en la fundacion, solo estoy para ella,
llevandola al colegio o cuando vamos a la iglesia, las

dos estamos muy entregadas a las cosas de Dios”

N° 2

¢Qué actividades realiza para si misma y que

tiempo le dedica a las mismas?

En general, teniendo en cuenta las respuestas de los
participantes se puede evidenciar lo propuesto por
Herrera (2007; citado por Castro, Solorzano & Vega,
2009), donde se presentan una serie de necesidades
que en su mayoria no se satisfacen, por ende, se refleja
un abandono del autocuidado y del proyecto de vida.
Es alli autor tiene

donde lo referido por el

concordancia con las respuestas de los participantes ya
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“En cuanto a dedicarme tiempo a mi misma, casino lo que expresan una falta de dedicacion a su propio
hago y sé que me hace mucha falta porque uno se cuidado y a actividades para si mismos.

encierra mas en las cosas, las obligaciones, los

quehaceres, los hijos, el trabajo y casi no hay espacio

para uno y uno cuando es mujer las obligaciones no le

dejan tiempo a uno mismo”.

N° 3 ¢Qué actividades realiza para si misma y que
tiempo le dedica a las mismas?
“Actividades para mi, no, siempre esta uno repartido,
en la mafiana trabajando y la tarde pendiente de la
nifia, a veces llego a la casa y duermo un rato o le
ayudo a la nifia con las tareas, pero que yo diga asi de

salir o compartir con mis amigas o tiempo para mi no,

€so no”.
HISTORIA DE VIDA
PARTICIPANTE RESPUESTAS ANALISIS
N° 1 ¢ Genera espacios de recreacion familiar, cudlesy con Teniendo en cuenta las respuestas proporcionadas
qué frecuencia lo hace? por cada uno de los cuidadores, se logra evidenciar

“Como le decia, mi tiempo es solo para estar pendiente que la fase en la que se encuentran los hijos de los

de la nifia, que este bien, a veces salimos a caminar o al participantes es la de “supervivencia” lo cual
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parque y a las reuniones que organiza la fundacion para evidencia una adaptacion al nuevo estado donde

los nifios”. reflejan la reincorporacion de la vida cotidiana,

N° 2 ¢ Genera espacios de recreacion familiar, cualesy con actividades e intereses del paciente y de la familia.
qué frecuencia lo hace?
Si, claro, por ejemplo los domingos en las tardes salimos
al parque, a comer helado, trata uno de siempre
compartir con ellos, igual yo siempre he tratado de

compartir con ellos la mayor parte del tiempo.

N° 3 ¢ Genera espacios de recreacion familiar, cuélesy con
qué frecuencia lo hace?
“Eso si, a ratos salimos, compartimos, vamos al parque
0 a andar bicicleta pero méas que todo en las actividades
que hace la fundacién para los nifios, siempre vamos”.
Tabla 4. Matriz de Historia de Vida.
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OBSERVACION NO PARTICIPANTE

PARTICIPANTE N°1 N°2 N°3 ANALISIS
CATEGORIA
Activo-Cognitivo Se evidencia un ajuste a EI participante refleja un Se logra observar que el En general se puede
nivel de pensamientoenla pensamiento coherente ala participante  tiene  un observar que los
relacién a la enfermedad fase en la que se encuentra pensamiento  coherente, participantes tienen

de su hija, sus
pensamientos se
relacionan a su estado de

superacion.

su hijo, sus pensamientos
se basan en un nuevo
cambio acorde al progreso

de su hija.

aceptando la  realidad
segun la fase pronostica de

su hija.

pensamientos similares
debido a la fase en la que

se encuentran sus hijos.

Pasivo-

Conductual

Se observa que tiene una
conducta acorde a su edad
y su estado, se encuentra
retomando sus estudios,
mantiene una relacion
buena con los comparieros

de la fundacion.

Se evidencia una conducta
acorde a estado y edad, ya
que su trabajo le permite
estar cerca de sus hijos, se
observa una buena relacién
con los demas miembros

de la fundacion.

El participante esta
retomando lo
correspondiente  a  su
formacion como
profesional lo cual refleja
una conducta acorde a su
estado y edad, mantiene
las

buena relacién con

personas de la fundacion.

Dentro de los
participantes se puede
evidenciar que este estilo
no se presenta en
ninguno de ellos en
cuanto a los
comportamientos  que

tienen en la entrevista.

Lenguaje No
Verbal

Se logra identificar que el
participante tiene buena

El  participante refleja

disposicion al realizar la

Se logra identificar que el

participante mantiene

De

observado en la conducta

acuerdo a lo
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presentacion, que €S
acorde a su edad, muestra
interés por participar de la
entrevista, tiene buena
postura corporal, lo que
evidencia su disposicion y
atencion para responder a

las preguntas.

entrevista, fluidez verbal,
buena postura, vestimenta

acorde a su género y edad.

contacto visual, su postura
muestra interés frente al
tema tratado, su
presentacion personal es

adecuada.

no verbal de los
participantes en cuanto a

las gesticulaciones y la

postura para la
entrevista, cada
participante  mostraba

confianza al responder a
las preguntas y una
buena disposicién ante el

proceso.

Actitud

El  participante  tiene
buena actitud para la
realizacion de la
entrevista, participando
activamente de la misma,
emocionalmente se
muestra estable, y tiene
buena

expresion  para

responder a las preguntas.

Se logra evidenciar una
participacion activa por
parte del cuidador, asi

mismo  buena  actitud,
emocionalmente estable y

con buena expresion.

El participante muestra
interés por el tema,
participa de la entrevista de
manera directa,
emocionalmente estable,

con buena actitud.

En cuanto a la actitud,
los participantes
evidencian interés por
participar de la
entrevista, se les facilita
tener una buena
comunicacion con las
personas, se refleja el
interés por la entrevista y

por el tema.

Tabla 5. Matriz de Observacion No Participante.
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Los resultados que a continuacion se presentan son el reflejo de la aplicacion de las técnicas de recoleccion de informacion como

son: entrevista semiestructurada, historia de vida y la observacion no participante.

CATEGORIA ENTREVISTA HISTORIA DE VIDA OBSERVACION NO ANALISIS
SEMIESTRUCTURADA PARTICIPANTE
COMPONENTE En el grupo de respuestas En cuanto al grupo Segin lo observado se Segun lo planteado por
COGNITIVO  se ve muy marcado que los respuestas de los puede constatar que, por Carr (2007; citado en
participantes al momento participantes se logra una parte, el tiempo es una Amaris, & cols, 2012)

de conocer el diagndstico
de sus hijos implementaron
las estrategias de

afrontamiento centrado en

el problema como la
valoracion cognitiva,
confrontacién y
planificaciones de

soluciones, especialmente
a lo que se refiere a la
tal,

enfermedad como

evidenciar un conjunto de

metas y logros pendientes

por parte de ellos,
traduciéndolos en
pensamientos de poder

estudiar, alcanzar logros,
cumplir metas y generar
una estabilidad para si

mismos y sus familias.

variable  para  generar
estrategias de
afrontamiento en cuanto a

la situacion problema, ya

que el cuidador debe
asumir un proceso de
habituacién ante el
transcurso de la

enfermedad de su hijo, por
otra parte, el

acompafiamiento u

las estrategias de
afrontamiento centrado
en el problema son
aquellas que tiene como
fin resolver la situacion
de manera activa a través
de la implementacion de
analisis I6gico,
planeacion de estrategias
y confrontacion de la

situacion, todo esto por
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asumir ese diagnostico, las
emociones 0 pensamientos
que se despertaron frente al
diagnostico y el tener que
aprender a manejar la
nueva situacion presente,
de acuerdo a esto se puede
verificar en las respuesta de
cada  uno de los
participantes de  esta
investigacion, que

coinciden en afirmar que

contaron con
acompariamiento de
diversos especialistas
(médicos, pediatras,

psicdlogos) permitiéndoles
tener un apropiado
seguimiento, orientacion y
facilitando la percepcion de

la enfermedad y a su vez

orientacion que reciba sera
de vital importancia para
sobrellevar adecuadamente

la problematica.

medio de una actitud de
optimismo que permite
que la persona tenga una
adecuada adaptabilidad
frente a la situacion.
Teniendo en cuenta lo
anterior, se logra
describir que las
implicaciones derivadas
al recibir la noticia del
diagnostico de cancer en
sus hijos son los
detonantes para que las
personas no logren
desarrollar estrategias de
afrontamiento centradas
en el problema en la fase
diagnostica como lo son
la  confrontacion vy
planificacién de

soluciones, que permiten
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realizando un adecuado
afrontamiento centrado en

el problema.

generar esfuerzos
cognitivos-conductuales
y pensamientos logicos
para modificar o sobre
llevar la  situacion

estresora.

No obstante, gracias al
acompafiamiento  que
recibieron los
participantes en todo el
proceso de la
enfermedad de sus hijos,
desde la fase diagnostica
hasta en la que se
encuentran actualmente
se concluye, que este
tipo de estrategia se
desarrolla

adecuadamente.
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COMPONENTE En el

CONDUCTUAL

conjunto  de
respuestas generadas por
los participantes se logra
evidenciar similitudes en
cuento a la fase pronostica
en la que se encuentran sus
hijos, puesto que cada uno
se encuentra satisfecho con
los resultados y los logros
obtenidos a lo largo del
proceso de la enfermedad,
por otro lado se presentan
diferencias muy marcadas
entre cada participante
segun la fase diagnostica,
donde el 1 opt6 por la
confrontacion a través de
acciones agresivas, el 2
utilizo el autocontrol ante

sus respuestas emocionales

Teniendo en cuenta el
conjunto de respuestas

proporcionadas por los
participantes se evidencia
que estdn  retomando
actividades como trabajar
y estudiar, con el fin de
cubrir ciertas necesidades
de realizacién, pero a su
vez se refleja un total
abandono de su

autocuidado.

Segin lo observado, se
puede inferir una conducta
totalmente activa por parte
de los participantes, puesto
que, por la fase prondstica
en la que se encuentran sus
retomar

hijos  pueden

aquellas propdsitos
planteados dentro de sus

proyectos de vida.

Las personas que se
convierten en cuidadores
muestran un  estado
ambivalente en cuanto a
sus conductas, como el
distanciamiento y
evitacion con las
personas, 0 en ocasiones
el autocontrol ante las
respuestas emocionales,
esto reflejado en la fase
diagnostica de los hijos
de los participantes.
Concomitante a esto,
actualmente los infantes
se encuentran en la fase

de intervalo libre de la

enfermedad donde las
conductas de los
cuidadores son
contrarias a las
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y el 3 distanciamiento y

aislamiento social.

anteriormente

mencionadas.

De acuerdo a lo anterior,
se puede constatar lo
postulado por Lazarus &
Folkman (1986; citados
por Amaris & cols,
2012) donde el individuo
se hallard satisfecho
€oNnsigo mismo y con sus
logros en la medida que
estos excedan lo que
pensaba lograr, ya que se
encuentran  en  un
momento de mejoria en

sus hijos.

En conclusion, estas
estrategias fueron

desarrolladas en los
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participantes en un
periodo transitorio que
sirve para disminuir la
tension causada por los
diferentes estresores
aumentando  asi, su
adaptacion de manera
més adecuada a las

circunstancias.

COMPONENTE De acuerdo a lo

EMOCIONAL

relacionado con las
estrategias de
afrontamiento centrado en
la  emocion en las
respuestas dadas por los
participantes, se logra
verificar las implicaciones
emocionales que tuvieron
frente a la fase pronostica
de sus hijos como lo son:

la tranquilidad y

Segin lo observado, se
puede evidenciar en los
participantes un cambio en
su estado emocional, en
cuanto a las conductas
reflejadas, esto basado en
la fase pronostica de sus

hijos.

Actualmente los hijos de
los participantes se
encuentran en la fase de
intervalo libre de la
enfermedad lo cual
supone una combinacion
de emociones, por una
parte, esta la tranquilidad
ante la mejoria que
presentan, pero por otro
lado se mantiene la

incertidumbre ante la
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optimismo, pero a su vez reincidencia de la

mantienen la angustia e enfermedad.

incertidumbre por miedo a

que sus hijos tengan una De esta manera, Lazarus

recaida. y  Folkman, (1986;
citados por Vésquez &
Crespo, 2011) refieren
que de acuerdo a las
estrategias de
afrontamiento centrado
en la emocion y
mediante el uso de la
reevaluacion positiva, se
implementan
esfuerzos por modificar
el significado
de la situacion
estresante, atendiendo
especialmente a los

aspectos positivos que
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tenga o haya tenido,
expresando  optimismo

ante la situacion.

Asi se concluye, que los
participantes

implementan tal
estrategia dandole un
nuevo significado a la
situacion producto de
estrés, centrandose
especificamente en los
aspectos positivos con
una actitud optimista
frente a la nueva

realidad.

Tabla 6. Matriz de triangulacion de instrumentos.
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Discusion

A través de la presente investigacion fue posible entender detalladamente el desarrollo
del proceso de afrontamiento de los cuidadores primarios de nifios(as) con cancer de la
Fundacién Sofiar de la ciudad de Cucuta, para esto se realiz6 un arduo proceso investigativo-
tedrico en torno a los estudios elaborados sobre el cancer infantil, estrategias de

afrontamiento, el cuidado y el rol del cuidador en el proceso de la enfermedad.

En relacion a la formulacion del problema o pregunta de investigacion: ¢Cuéles son las
estrategias de afrontamiento utilizadas por los cuidadores primarios de nifios(as) con cancer
de la fundacion Sofiar en la ciudad de Cucuta? La pesquisa permite dar respuesta a tal
interrogante por medio de los instrumentos utilizados donde se evidencia que las estrategias
de afrontamiento empleadas por los cuidadores corresponden a un afrontamiento
combinando, donde segun lo postulado por Carr (2007; citado por Amaris & cols, 2012), es
un afrontamiento centrado tanto en el problema como en la emocion, donde ambos

involucran estrategias que facilitan el abordaje de la situacion.

Respecto a los objetivos planteados, se encaminaron a comprender las estrategias y estilos
de afrontamiento de los participantes segun la fase pronostica en la que se encuentran los
nifios(as), para asi disefiar una cartilla que proporcione estrategias que fomenten habitos
saludables en los cuidadores primarios de la fundacién Sofiar, puesto que, esto les permitira
comprender la necesidad de apoyo, de generar un adecuado afrontamiento ante las
situaciones estresoras para contribuir apropiadamente en los &mbitos cognitivo, conductual

y emocional.

De acuerdo a lo anterior, se puede evidenciar un afrontamiento combinado en los
participantes en cuanto a la fase diagnostica y la fase de intervalo libre de la enfermedad en

la cual se encuentran los infantes actualmente, a su vez se presenta un estilo de afrontamiento
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activo en ellos, esto como resultado de la intervencion psicolégica y del acompafiamiento
constante de especialistas como meédicos y pediatras en el transcurrir del proceso de la

enfermedad de los nifios.

El proyecto de investigacion se trabajo desde el enfoque cualitativo con un disefio de
estudio de caso donde se implemento la aplicacion de tres instrumentos para la recoleccion
de la informacidn, los cuales fueron: la entrevista semiestructurada, la historia de vida y la
observacion no participante. La entrevista semiestructurada fue aplicada de manera
individual a los participantes, con el fin de reconocer sus pensamiento, emociones y
conductas relacionadas ante su rol como cuidadores y las estrategias de afrontamiento

empleadas por los mismos.

En cuanto a la entrevista semiestructurada realizada a los participantes, se indago sobre
la necesidad de contar con la ayuda de alguien més, encontrdndose que es indispensable la
ayuda por parte de la familia, los amigos y los especialistas que intervienen en el proceso.
Como lo refiere Malca (2005), al momento de estar en la etapa diagnostica se inicia un
proceso de incertidumbre lleno de emociones donde es preciso detectar las necesidades
presentes en el cuidador.

Lo anterior se debe tener en consideracion, puesto que, como principal cuidador, se hace
necesario que el familiar cuente con atencion especifica por parte de los diferentes
profesionales, con el fin de que su rol contribuya a la efectiva recuperacién de la salud o el
mejoramiento del paciente en el contexto hospitalario. Asi mismo mitigar las afectaciones
psicolégicas puesto que puede presentar ansiedad, estrés, miedo al desempafiar su rol y

cambios en su rutina.
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Una vez, tanto el paciente como el cuidador conocen el diagnostico inician un proceso de
asimilacién y de cambios que se generan en la familia los cuales implican afectaciones en
todos los dmbitos de desarrollo personal y estructural, en donde la comunicacion y la
economia son los principales ejes involucrados, no obstante, para los participantes de la
investigacion la confrontacion de la enfermedad en sus hijos fue variante segin su la
estrategia empleada por los cuidadores, cada sujeto opto por una estrategia diferente, entre
ellas: la confrontacién mediante acciones hostiles o agresivos, el autocontrol ante las
respuestas emocionales y el distanciamiento o aislamiento social (Lazarus & Folkman, 1986;

citados por Vasquez & Crespo, 2011).

Lo anterior se puede explicar por medio del modelo de estrategias de afrontamiento,
donde segun Carr (2007; citado por Amaris & cols, 2012) el primer estilo de afrontamiento
centrado en el problema se basa en un proceso de valoracion de la situacion estresante, es
decir la persona realiza una evaluacion primaria donde realiza una apreciacion del momento
que esta viviendo, de la situacion problematica por la que esta pasando y de esta manera cae
en cuenta de la responsabilidad que tiene como cuidador, a partir de ahi el cuidador primario

realiza una asimilacion de la situacion y por ende comienza a confrontar y planear soluciones.

De esta manera, se tiene en cuenta que las estrategias de afrontamiento en los
participantes lograron llevarse a cabo adecuadamente, por medio del acompafiamiento que
recibieron de diferentes especialistas (médicos, pediatras y psicologos) desde el momento
que conocieron el diagnéstico de sus hijos y a medida que fueron avanzando el en proceso
de la enfermedad, esto se puede observar en los participantes al momento de expresar la

importancia del acompafiamiento constante en todas las fases.

Asi mismo, se pueden identificar estrategias de afrontamiento dirigidas a la emocion
en los participantes. Carr, (2007; citado por Amaris & cols, 2012), se basa en la busqueda
de estrategias que permitan disminuir rapidamente los efectos negativos de la situacion

estresora a nivel emocional, sin llegar a confrontar directamente la situacion o planificar
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estrategias para modificar el entorno, entre ellas se menciona:

Reevaluacion positiva: detalla los esfuerzos por transformar el significado de la
situacion producto de estrés, atendiendo especificamente a los aspectos positivos que
tenga o haya tenido, expresando total optimismo ante la situacioén (Carr, 2007; citado por
Amaris & cols, 2012). Conforme a lo anterior, entre los participantes se logré evidenciar
que actualmente sus hijos se encuentran en la fase de intervalo libre de la enfermedad, lo
cual refleja en ellos fortaleza, tranquilidad y superacion ante la situacion, pero a su vez
manifiestan temor ante la reincidencia de la enfermedad en los infantes segun lo expresa
Malca (2005) tal fase constituye incertidumbre ante presentar nuevamente la enfermedad
aumentado la angustia, tanto del paciente como de los familiares desencadenando

aprensiones.

Segun Carr (2007; citado por Amaris & cols, 2012), describe como estrategias de
afrontamiento combinado a aquellas centradas en el problema y la emocion, facilitandose
mutuamente. Asi mismo, se identificaron los recursos que los participantes usaron para
hacer frente a la problematica, destacando la busqueda de apoyo social, perteneciendo
esta al afrontamiento combinado. De acuerdo a la situacion, los participantes mencionan
haber reaccionado de la siguiente forma: buscando informacion certera por parte de los
especialistas, ayuda por parte de la fundacion Sonar y acompafiamiento por parte de sus

redes de apoyo, para sobrellevar el proceso.

Mediante los resultados de la investigacion se demuestra que son las mujeres quien por
naturaleza innata asumen en su calidad el rol como cuidadoras sin dimensionar su
afrontamiento, no obstante, los participantes efectuaron adecuadamente su afrontamiento
desde diversas estrategias mediante el acompanamiento de profesionales, asi mismos
daban por hecho un cambio en su proyecto de vida, a pesar de las circunstancias en torno
al rol establecido, sin embargo, el estado actual de los infantes les permite reemprender
sus planes trazados (Espin & Andersen, 2009; citados por Alcaraz, Lastra & Tuberquia,

2015).



Estrategias de Afrontamiento en Cuidadores Primarios 96

En esta misma linea, el atravesar la situacion estresora motiva a buscar ayuda, puesto
que, dentro de los cambios se presenta malestar emocional, descuido del autocuidado,
cambios en su diario vivir, deseando un paso rapido por el proceso de la enfermedad en
sus hijos y a su vez asumiendo cada fase con optimismo. En cuanto a los participantes,
sus hijos se encuentran en una fase pronostica no tan problematica, lo cual les permite

retomar su proyecto de vida.
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Conclusiones

Desde el inicio de una enfermedad crénica, como lo es el cancer, los nifios(as) dependen
de los cuidados que proveen los adultos. Cuando se elige el cuidador principal o primario, es
generalmente la madre quien asume este rol y es alli donde se inicia un proceso lleno de
cambios tanto para el infante como para el cuidador. Es por esto que se refleja la necesidad
de desarrollar estrategias y estilos de afrontamiento que permitan un adecuado paso por tal

proceso.

Se logra identificar que la estrategia de afrontamiento utilizada con mayor frecuencia por
los participantes es la correspondiente a la estrategia de afrontamiento combinado, puesto
que al momento de conocer el diagnéstico de sus hijos y contando con el acompafiamiento
de los diferentes especialistas, lograron desarrollar una confrontacion y planificacion de
posibles soluciones, como también un control emocional y cognitivo, permitiéndoles
modificar la situacion estresora por medio del apoyo social, creando pensamientos 16gicos
que les facilitaron mitigar aquellas emociones y conductas generadoras de malestar.
Siguiendo con lo anterior, los resultados obtenidos por los cuidadores reflejan que con el
transcurrir del tiempo han implementado el autocontrol, reevaluacion positiva y retomado los

pendientes en sus proyectos de vida.

Por otra parte, en cuanto a los estilos de afrontamiento mas utilizados por los participantes
se logra evidenciar que en todos se presenta el estilo activo, puesto que sus hijos estan en una
fase pronostica denominada intervalo libre de la enfermedad, lo cual les permite una
confrontacién adecuada de sus emociones y de la problematica que atravesaron. En lo que
corresponde a los estilos de afrontamiento pasivo y evitativo, los participantes no cumplen
con estos, pues, han retomado sus proyectos de vida, sin depender de otros y cuentan con

mayor facilidad al momento de expresar sus emociones sin necesidad de evitarlas.
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Asimismo, se logra concluir que no todas las personas que cumplen el rol de cuidador de
un nifio con cancer tendran la misma perspectiva ante la problemaética, es alli donde influye
la fase en la que se encuentren los infantes, la red de apoyo, el acompafiamiento del equipo

interdisciplinar, la personalidad y la inteligencia emocional.

Es importante reconocer que el diagnéstico de cancer afecta la calidad de vida de la
persona enferma, del cuidador y de su ndcleo familiar. A través de las diversas situaciones
por las cuales pasan se inicia un proceso donde se utilizan recursos psicologicos y sociales
que, de forma grupal o individual constituyen respuestas mas viables desde su perspectiva
para cada evento estresor. ES por esto, que se requiere de un acompafiamiento integro en
donde se le permita fortalecer cada una de las areas que se ven afectadas por el diagnéstico
del infante. El apoyo interdisciplinario es un eje clave para mantener la calidad de vida y el
bienestar psicoldgico del paciente y su familia. Por otro lado, es relevante reforzar y resaltar
la importancia que tiene el cuidador en su rol, puesto que, es quien regularmente se deja de

lado, sin tener en cuenta los cambios que enfrenta continuamente para dar cumplimiento a su

papel.

En cuanto a la poblacién y muestra abordada se puede concluir que fueron muy
colaboradores, receptivos y participativos, contribuyendo asi al desarrollo de la
investigacion. El proyecto ejecutado se enmarca como una investigacion de la cual se espera
tenga continuidad, ya que, al proporcionar esta evidencia, se hace exclusiva la continuacién
y el trabajo intensivo para aquellas poblaciones vulnerables que requieren de la intervencién
psicoldgica, en cuanto a los estilos de afrontamiento para asi interferir en el proceso de

bienestar en las areas psicoldgica, personal, familiar y social.
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Recomendaciones

De acuerdo a los resultados obtenidos en la investigacion, es pertinente formular las
siguientes recomendaciones para aquellos psicologos en formacion que deseen realizar

investigaciones con la poblacion mencionada anteriormente:

Cabe resaltar que los hijos de los participantes se pueden encontrar en diferentes fases de
la enfermedad, lo cual puede dificultar el acercamiento a los cuidadores por los procesos que
atraviesan segun la etapa, por lo tanto, para proximas investigaciones se debe tener en cuenta

el acceso a la poblacion y las técnicas o instrumentos de recoleccion de informacion.

En esta misma linea, se deben mencionar las limitaciones que se presentaron en el
proyecto para que futuros psicologos en formacidn tengan en cuenta el tiempo, la disposicion
de los cuidadores, el desplazamiento a los sitios de encuentro para la aplicacion de los
instrumentos, las eventualidades como citas de rutina con los especialistas y actividades

programadas por la fundacion.

Por otra parte, las fortalezas del proyecto se centran en la importancia de describir las
diversas estrategias y estilos de afrontamiento en los cuidadores primarios de nifios(as) con
cancer, para tener un marco referencial para futuras investigaciones, asi mismo se resalta la

colaboracidn de la fundacion y la amabilidad de sus coordinadores.

Igualmente, se recomienda la creacion de camparfias encaminadas a la ensefianza para los
cuidadores primarios, puesto que no cuentan con una formacién adecuada para el rol que van
a desempefiar, asimismo campafias que resalten la importancia de los cuidadores en el papel

lideran.
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Apéndices

Apéndice A. Entrevista Semiestructurada.

Componente Cognitivo

Pregunta

Respuesta

¢Piensa que no necesita la ayuda de alguien

mas?

¢A pesar de la magnitud de la situacion, tiende a

sacar algo positivo?

¢Intenta conseguir mas informacion sobre el

problema acudiendo a profesionales?

¢ Cual es su opinidn frente a la mejoria de su hijo

con el tratamiento recibido?

Componente Conductual

Pregunta

Respuesta

¢Trata de comportarse como si nada hubiese

pasado?

¢Descarga su mal humor con los demas?

¢Pide consejo u orientacion a algun familiar o

amigo para afrontar mejor las situaciones?

Componente

Emocional

Pregunta

Respuesta

¢Como se siente con la situacion que esta

atravesando tu hijo actualmente?

¢Procura guardar para si mismo sus emociones?

¢Expresa la rabia que siente sin medir las

consecuencias?

¢ Manifiesta su estado emocional en frente de su

hijo o hacia él?




Estrategias de Afrontamiento en Cuidadores Primarios 106

Apéndice B. Historia de Vida.

Historia de Vida

Pregunta Respuesta

1 ¢En su proyecto de vida como se ha

visualizado a nivel personal?

2 ¢Qué actividades realiza y que tiempo le

dedica a las mismas?

3 ¢Genera espacios de recreacion familiar,

cuéles y con qué frecuencia lo hace?

Apéndice C. Observacion no Participante.

Observacion No Participante

Obijetivo de la Observacion Temas a observar
Analizar la conducta del cuidador primario v Activo-Cognitivo
por medio de la técnica psicoldgica: v’ Pasivo-Conductual
observacion no participante con el fin de v Lenguaje no verbal
identificar su comportamiento a nivel v Actitud
cognitivo, conductual y emocional.

Descripcion de la Observacion

Analisis




