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PROBLEMA O NECESIDAD: El cancer afecta a los nifios y su dinamica familiar trayendo
consigo cambios en diferentes aspectos de la vida como son: fisico, social, psicologico y
espiritual, lo que genera afectacion en su total bienestar(1). Por lo tanto, el diagnostico del
cancer sigue siendo un tabu para muchos, lo cual la hace una enfermedad mucho mas dificil
de afrontar, puesto que, al ser diagnosticada es asociada con la muerte, es por ello que el
afrontamiento es entendido como “un esfuerzo cognitivo y conductual orientado a manejar,
reducir o tolerar las demandas externas e internas que aparecen y generan estrés”(2). Por esto,
y teniendo en cuenta que los principales cuidadores de los nifios con diagndstico de cancer
se encuentran en su nucleo familiar (1), se requiere un correcto afrontamiento conductual
frente a la enfermedad o diagndstico del cancer por parte del cuidador principal. Con lo cual,
es fundamental que, durante todo el proceso de diagndéstico y tratamiento del nifio con cancer,
se involucre a su familia y principalmente a la persona quien asume el rol de cuidador
principal, dado a que el nifio por su desarrollo cognitivo no dimensiona las situaciones de
tristeza, dolor, enfermedad o muerte, por lo cual todo este tipo de situaciones son trasmitidas

y vividas por el cuidador principal.

METODO: El presente estudio tiene un enfoque cualitativo, con lo cual se pretendi6 conocer
la realidad de una situacion de acuerdo con los datos que son obtenidos en los cuidadores
principales; asi mismo se comprendid los diferentes significados que expresan las personas
y se conocio las perspectivas que los individuos del momento en que se encuentran, en donde
se tuvieron diferentes puntos de vista puesto que fueron varios cuidadores (3). Tal grupo de
personas corresponde a los cuidadores principales pertenecientes a la Fundacion Pequefios
Discipulos de Jesus, quienes comparten la misma situacion, lo que genera diferentes
reacciones y maneras de sobrellevar la enfermedad, siendo importante obtener este
conocimiento para asi tener una mejor comprension de las acciones de los cuidadores. El
método de recoleccion de la informacion se hizo por medio de entrevistas no estructuradas,
se grabaron y se transcribieron para mayor veracidad. Los datos obtenidos se analizaron por
medio del programa ATLAS TI version 7.5, el cual es un software utilizado para

investigaciones cualitativas, lo que ayuda a organizar, agrupar y gestionar los datos, a partir
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de categorias y de cada una de ella permite identificar sus interrelaciones y aspectos

relevantes.

RESULTADOS: Se realizé un analisis de la informacion en el programa ATLAS TI de las
entrevistas no estructuradas realizadas a 6 cuidadores principales de la Fundacién Pequefios
Discipulos de Jesus, donde se encontraron 3 categorias principales de las cuales se
desprendieron subcategorias: significados (cancer, cuidado espiritual, afrontamiento,
desconocimiento, y conocimiento), factores de afrontamiento (apoyo externo, econémico,
personal, espiritual, fisico y emocionales o personales) y las estrategias de afrontamiento
(aceptacion, temor, distractores, estrés, espiritual y aislamiento) puede evidenciar en la
primera categoria y subcategoria sobre el significado de cancer que en la mayoria de los
cuidadores se refieren al cAncer como una enfermedad conocida, relacionada con la muerte
y se puede demostrar que la percepcion cambia a partir del diagnéstico de su familiar debido

a que se interesan mas por investigar sobre la enfermedad y buscar otras opciones.

CONCLUSIONES: Se observd que los cuidadores tienen una percepcion negativa del
cancer, el afrontamiento conductual lo comprenden como la manera de implementar
estrategias para afrontar las situaciones que se presentan durante el proceso de la enfermedad.
Seguidamente en los diferentes factores que se relacionan con el proceso de afrontamiento
se obtuvo que los cuidadores principales presentaban alteraciones y dificultades en lo fisico,
emocional, econdémico, familiar y espiritual; obtenidos durante el desarrollo de la enfermedad
de su familiar, por las diferentes cargas y roles que cumple, en donde se detalla el estado de
salud se deteriora, los lazos sociales se pierden por el aumento de actividades y la
disminucion del tiempo libre, y referente a lo econémico se presentaron dificultades por la

falta de tiempo para cumplir con las labores.



INTRODUCCION

Con el pasar de los afos, el cancer ha sido una enfermedad que sigue siendo desconocido
para muchas personas, por ende, es una patologia que en muchas ocasiones es dificil de
sobrellevar y més si se trata de cancer infantil, lo que trae retribuciones importantes en su
entorno familiar, en el presente estudio se plantea la importancia de un afrontamiento
conductual positivo en los cuidadores principales de los nifios con cancer de la Fundacién
Pequefios Discipulos de JesUs, para lo cual se planteo el objetivo principal que es describir el
afrontamiento conductual del cuidador principal del nifio con cancer en la Fundacion
Pequefios Discipulos de Jesus 2019 y por consiguiente los objetivos especificos los cuales
son: describir el significado de céancer y afrontamiento manifestado por el cuidador,
identificar los factores personales, familiares, econémicos, psicoldgicos y espirituales que
influyen en el proceso de afrontamiento y describir las estrategias de afrontamiento que
manifiesta el cuidador ante el diagnostico de cancer del nifio, durante el transcurso de trabajo
se desarrollaron diferentes capitulos los cuales se obtuvieron por medio de bdsqueda
bibliogréfica, el capitulo 1 corresponde al planteamiento del problema y justificacion,
capitulo 2 marco tedrico donde se desarrollan los marcos, conceptual, referencial, legal,
disciplinar e institucional, capitulo 3 metodologia, capitulo 4 analisis de la informacion,

capitulo 5 discusion, capitulo 6 conclusiones.
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1. CAPITULO 1. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

1.1  DESCRIPCION DEL PROBLEMA

El término cancer pediatrico o infantil se utiliza para nombrar un “grupo de neoplasias que
se presentan en los nifios, en un rango de edad entre 0 a 19 afnos”(4). En Colombia, se
presentan 1.322 casos nuevos de cancer en menores de 18 afios y segun el Instituto Nacional
de Cancerologia (INC), “se registran alrededor de 500 muertes anuales por cancer en menores
de 14 afios”(5). Por otra parte, en el 2016, segun el Departamento Administrativo Nacional
de Estadisticas (DANE), se registraron “559 muertes por cancer en el grupo de 0 a 14 afios y
279 en el grupo de 15 a 19 afios en Colombia” (4) . Teniendo en cuenta que los tipos de
canceres infantiles mas frecuentes en Colombia son la “leucemia linfoide aguda (46,67%);

linfomas (9,71%); tumores de sistema nervioso central (9,61%), entre otros” (4) .

Por otro lado, en el departamento de Antioquia se evidencia que para el 2016 se informaron
“176 casos de cancer infantil (10,3%), y la tasa de mortalidad fue del 1,0% por cada 100.000
menores de 18 afios” (4). Segun la Secretaria de Salud de Medellin para el mismo afio, se
notificaron 70 casos de nifios, nifias y adolescentes con diagnostico de cancer, y 44 residen
en Medellin (4).

Con todo y lo anterior, el ser humano ha tenido el concepto de que la enfermedad es una
etapa por la que consecuentemente se pasa a lo largo de la vida, en las cuales se manifiestan
cambios de salud tanto fisica como mental; estos son procesos alteran el ciclo de la vida de

cualquier ser humano. En otro contexto, asi como todo ha ido cambiando y evolucionando,
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hoy en dia las personas se ven enfrentadas a una enfermedad en particular como es el cancer,
que, a pesar de todo el desarrollo tecnol6gico, clinico y cientifico, todavia en la mayoria de
las ocasiones vence una batalla la cual se libra dia a dia por la salud y el bienestar de la

persona.

Desde la antiguedad, ya se habia descrito la palabra cancer; por esto, se puede comprender
gue no es una enfermedad nueva (6), sin embargo, este diagndstico sigue siendo un tabu para
muchos, lo cual la hace una enfermedad mucho maés dificil de afrontar, puesto que, al ser
diagnosticada es asociada con la muerte, donde, en la mayoria de los casos es de muy mal
prondstico para el paciente y su ndcleo familiar, por esto es de suma importancia llevar un

proceso de esta patologia de una manera apropiada.

Segun el Instituto Nacional del Cancer esta enfermedad se define como “un crecimiento
tisular causado por la proliferacion de células anormales con capacidad de invadir y destruir
otros tejidos. Puede originarse a partir de cualquier tipo de célula en cualquier tejido
corporal” (6). En la actualidad el cancer afecta a los nifios y su dindmica familiar trayendo
consigo cambios en diferentes aspectos de la vida como son: fisico, social, psicologico y

espiritual, lo que genera afectacion en su total bienestar (1).

Se debe resaltar que es una enfermedad que con el transcurso de los afios ha aumentado de
manera significativa, con lo cual ha representado nuevos retos para la disciplina de
Enfermeria, no solo para brindar un cuidado integral al paciente, sino también para abordar
a su cuidador principal, puesto que, durante el proceso de diagndstico y tratamiento, su
entorno familiar decae si no hay un adecuado afrontamiento. Cabe decir que esta enfermedad
se debe afrontar con una perspectiva conductual por lo que la disciplina de Enfermeria
cumple un papel importante durante todo el proceso, en vista de que se requiere de personas

que se enfoquen en realizar un cuidado que abarque la persona y su entorno, dado que el

11



paciente no es el Unico involucrado en esta situacion; por lo que es importante tener un
afrontamiento conductual eficaz que vaya desde lo comportamental hasta lo emocional para

poder suplir o ayudar al menor a tener una mejor respuesta al tratamiento.

Es por ello que el afrontamiento, éste es entendido como “un esfuerzo cognitivo y conductual
orientado a manejar, reducir o tolerar las demandas externas e internas que aparecen y
generan estrés” (7). Por esto, y teniendo en cuenta que los principales cuidadores de los nifios
con diagndstico de cancer se encuentran en su nucleo familiar (1), se requiere un correcto
afrontamiento conductual frente a la enfermedad o diagnostico del cancer por parte del
cuidador, debido a que el menor por la etapa del desarrollo en que se encuentra, no magnifica
ni discrimina los procesos fisicos y emocionales, por ello, todo este conjunto de situaciones

es transmitido asumido por la persona que desempefia el rol.

De lo anterior, existen factores que evitan un afrontamiento conductual efectivo ante el
diagnostico del cancer en un familiar, primero se encuentra el nivel educativo, el cual es
considerado un punto importante para lograr afrontar los cambios que se presentan en el
proceso de enfermedad; otro, es el estrato socioecondmico, perjudicando al cuidador
principal sumando una preocupacion nueva como obligaciones econdmicas, laborales y
personales; estos elementos se necesitan equilibrar para lograr un mejor proceso de

diagnostico y tratamiento en el menor (1).

Cabe sefialar que el ciclo normal de la vida del menor se ve alterado por esta enfermedad,
esto trae consigo la inestabilidad emocional, psicologica, espiritual y fisica a su entorno
familiar, asociando los maltiples cambios que pueden ocasionar este tipo de situacién como
son: la adaptacion a nuevos estilos de vida ,cambios en la alimentacién, las hospitalizaciones
prolongadas, los tratamientos por largo tiempo, el manejo de los efectos secundarios y de la

baja autoestima, alteradas durante el proceso de la enfermedad (8).
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Un estudio titulado afrontamiento y adaptacion de cuidadores de nifios y nifias con cancer,
realizado por un grupo de Enfermeras en la Universidad Cat6lica de Manizales (1) manifiesta
que el cancer debe ser abordado desde una perspectiva interdisciplinar con el fin de lograr un
mejor afrontamiento y adaptacion de todos los hechos relacionados con esta patologia. Si
bien, aun falta mucho trabajo mancomunado entre las instituciones de salud, el Gobierno
Nacional y el Ministerio de Salud, para poder brindar a la nifiez mejores condiciones de vida,
teniendo en cuenta que existe la resoluciones 1477 de 2016 (9), cuyo fin es definir los
parametros para la reorganizacion de la oferta de servicios oncologicos y permitir que los
nifios con cancer sean atendidos oportunamente, se deben reforzar las estrategias y protocolos
para que el vinculo familiar del paciente siempre tenga una estabilidad que pueda contribuir

de manera positiva al tratamiento contra el cancer.

Es por ello, que el objetivo de la investigacion es describir el afrontamiento conductual del
cuidador principal del nifio con céancer, dado que estos experimentan una escala de
sentimientos ante a la noticia del diagnostico asociado a todos los procedimientos que
requiere este proceso, haciendo que abandonen su rol en el hogar. Por esto el enfrentamiento
debe manejarse eficazmente para lograr una adaptacion efectiva ante la situacion de estreés,
ansiedad y tristeza que genera una enfermedad como el cancer, logrando que el tutor pueda
cumplir con todas las obligaciones como madre, padre, abuela, etc. Por esto, se quiere brindar
herramientas a la disciplina de enfermeria que permitan mitigar el impacto ante el

padecimiento.
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1.2  JUSTIFICACION

Hoy en dia el cancer es un problema de salud publica, debido a su alta incidencia en la
poblacion pediatrica y al déficit del sistema de salud actual en cuanto al diagndstico oportuno
(10). Por esto, su dictamen es considerado un punto critico durante el proceso de salud-
enfermedad, el cual involucra a la persona y su entorno, para favorecer la recuperacion del
paciente; teniendo en cuenta que desde la disciplina de enfermeria se debe de trabajar para
brindar un cuidado integral que mejore el afrontamiento de las personas que hacen parte del
paciente. Por ello, este proceso debe ser fundamental en el cuidador principal, puesto que con
él se puede lograr una buena recuperacion, adherencia al tratamiento o el de tener una muerte

digna.

Por otro lado, segln un estudio sobre la sobrecarga del cuidador de pacientes en cuidados
paliativos (11), la carga de la persona a cargo abarca dificultades en el rol y las alteraciones
asociadas en la salud emocional y fisica; esto puede ocurrir cuando las demandas de la
personas enferma exceden los recursos, por esto, es de suma importancia obtener resultados
que permitan demostrar que al tener un afrontamiento eficaz en el cuidador principal del nifio
con enfermedad oncologica, se esta previniendo el desarrollo de otras enfermedades tanto
fisicas como emocionales, puesto que; también se afecta su mundo al momento de enfrentar

las diferentes situaciones que se desarrollan durante el proceso de la enfermedad.

Lo cierto es que, las estrategias de afrontamiento hacen referencia a “procesos cognitivos y
conductuales que contribuyen al manejo de situaciones amenazantes, de las emociones y
otros eventos como la incertidumbre, la pérdida del sentido de la vida y el miedo a la muerte
y al dolor” (11). Con lo mencionado anteriormente, se debe resaltar el beneficio que

representa el incluir al cuidador en el tratamiento del nifio con cancer dentro del plan de
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tratamiento, brindandole y ayudandole a que construya estrategias que le permitan confrontar
todas las situaciones a las que conlleva el diagnostico de una enfermedad terminal y mas
cuando se trata de un nifio. Toda la carga emocional que causa el cancer es transmitida
instantaneamente a la persona que asume el rol de cuidador principal, dado a que al desarrollo

cognitivo del menor no magnifica ni discrimina situaciones de enfermedad, fuerza ni dolor.

Ademas, la palabra cancer se relaciona con la muerte; y esta percepcion puede desencadenar
situaciones de ansiedad y estrés, con lo cual enfermedad se asocia a tratamientos agresivos,
incapacidades graves o prolongadas e intenso dolor, ademas de una serie de trastornos fisicos
y emocionales; asimismo de modificaciones sobre el estilo de vida, las costumbres y la vida
laboral y familiar. A lo anterior hay que afiadir que el factor econémico pasa a ser otro motivo
de preocupacidn, pues los tratamientos y costos de la enfermedad casi siempre superan la
capacidad del paciente y su familia (12). Dado esto y entendiendo que segun el tipo de cancer
y la fase en la que se encuentre, se define el tratamiento que en la mayoria de casos son de
tiempo prolongado, por el cual, el cuidador principal experimenta y se ve enfrentado a
diferentes situaciones que lo desestabiliza de forma general y que con el pasar del tiempo va
generando un desgaste fisico y mental, debido a que la mente del ser humano nunca se
encuentra preparada para el afrontamiento de situaciones dificiles o que causen dolor o

desestabilidad emocional.

De igual forma, cada sujeto tiende a la utilizacion de estilos de afrontamiento que domina o
por aprendizaje o por hallazgo fortuito en una situacion de emergencia. Las estrategias de
afrontamiento pueden ser adaptativas y no adaptativas, las primeras reducen el estrés y
promueven la salud a largo plazo, las segundas reducen el estrés a corto plazo. Los
tratamientos utilizados para el cancer se caracterizan por ser agresivos, trayendo consigo
repercusiones fisicas o dificultades no solo para quien la padece, sino para todos aquellos
que de manera directa o indirecta estan ligados durante todo el proceso de enfermedad del

paciente, pudiendo ser el causante del desarrollo de enfermedades o cronicidad de otras
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enfermedades de base, causando asi un problema bifocal, dado a que el cuidador es parte
fundamental en el tratamiento, por esto es indispensable investigar sobre los procesos de
afrontamiento en el cuidador principal, el cual como se mencioné anteriormente si no lleva
un proceso eficaz ante el diagndstico de cancer en el nifio, todos los procesos siguientes se

van a ver afectados.

1.3 PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢Como es el afrontamiento conductual del cuidador principal del nifio con cancer en la

Fundacién Pequefios Discipulos de Jesus en el periodo 2019?

1.4  OBJETIVO GENERAL

Describir el afrontamiento conductual del cuidador principal del nifio con cancer en la

Fundacién Pequefios Discipulos de Jesus en el periodo 2019.

1.5 OBJETIVOS ESPECIFICOS

Describir el significado de cancer y afrontamiento manifestado por el cuidador.

Identificar los factores personales, familiares, econémicos, psicologicos y espirituales que

influyen en el proceso de afrontamiento.

Describir las estrategias de afrontamiento que manifiesta el cuidador ante el diagnostico de

cancer del nifio.
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1.6  VIABILIDAD

La investigacion fue viable dado que se conto con el apoyo de la Universidad, el respaldo de
la Facultad de Ciencias de la Salud de Enfermeria y soporte del docente tutor, por otra parte,
se obtuvo el permiso de la Fundacion Pequefios Discipulos de Jesus, para realizar la
investigacion en los cuidadores principales de nifios con cancer, ademas se suma los recursos

humanos para la realizacién de la investigacion.

1.7 DELIMITACIONES

La investigacion se realizo en la Fundacion Pequefios Discipulos de JesUs, donde acogen a
los pacientes pediatricos con diagnostico de cancer y su cuidador principal durante todo el

proceso del tratamiento.

1.8  LIMITACIONES

Durante la investigacidn se pueden presentar imprevistos que en algin momento determinado
dificulten el desarrollo normal de esta, como puede ser el no completar la entrevista en toda
su totalidad, la no participacion de los cuidadores principales por factores, como su nivel de

escolaridad, estrés, cambios en el estado de &nimo.
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2. CAPITULO 2. MARCO TEORICO

21 MARCO CONCEPTUAL

Afrontamiento: Es un proceso en constante cambio, que hace referencia a como las
condiciones del contexto sociocultural determinan la interaccion del sujeto con él mismo y
su entorno (13). El afrontamiento es el medio donde se ponen en marcha los recursos
disponibles y se seleccionan las respuestas més adecuadas para hacer frente a las demandas

estresantes, asi como para suprimir el estado emocional del estrés.

Roy redefine (14) el proceso de afrontamiento y adaptacion como los patrones innatos y
adquiridos de las formas de manejar y responder al ambiente cambiante en las situaciones de
la vida diaria y los periodos criticos mediante comportamientos directamente enfocados a

alcanzar el dominio, la supervivencia, el crecimiento y la trascendencia.

Céncer: “Es un crecimiento tisular causado por la proliferacion continua de células anormales
con capacidad de invasion y destruccion de otros tejidos, puede originarse a partir de

cualquier tipo de célula en cualquier tejido corporal” (6).

El cancer no es una sola enfermedad, sino que incluye un gran nimero de enfermedades, con
unas caracteristicas particulares y con un comportamiento absolutamente diferente entre si.
Sin embargo, todas estas 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 tanto los 6rganos vecinos como los érganos alejados.

Cuidador principal: Es aquel individuo que dedica la mayor parte del tiempo medido en

numero de horas al dia al cuidado del familiar enfermo. Es la persona familiar o cercana que
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se ocupa de brindar de forma prioritaria apoyo tanto fisico como emocional de manera

permanente y comprometida a la persona que se encuentre enferma (15).

Se identifica como aquel cuidador principal familiar reconocido como primordial agente que
da asistencia basica a los pacientes en su condicion de enfermedad cronica. Es el apoyo
continuo que lo asiste en lo cotidiano y quien asume las principales decisiones sobre su
cuidado (16).

Cancer Infantil: Término que se usa para describir un tipo de neoplasia que se presentan entre
el nacimiento y los 18 afios de edad (4). El cancer infantil es muy poco frecuentes y pueden
ser distintos al cancer que desarrollan los adultos por la manera en que se forman y diseminan
las células cancerigenas, el modo en que se tratan y la manera en que responden al tratamiento
(17).

Segun la Asociacion Espafiola contra el cancer definen el cancer infantil no es una sola
enfermedad, sino que incluye un gran numero de enfermedades, con unas caracteristicas
particulares y con un comportamiento absolutamente diferente entre si. Sin embargo, todas
estas enfermedades tienen en comin que se originan a partir del crecimiento anormal de una
sola célula o de un grupo de ellas, que poseen la capacidad de invadir tanto los érganos

vecinos como los érganos alejados (18).
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2.2 MARCO REFERENCIAL

2.2.1 Relacion del cancer y afrontamiento

2.2.1.1 Calidad de vida, impacto y experiencia de los cuidadores

El vinculo entre cancer y afrontamiento se inicia en el momento en que el paciente es
diagnosticado. Esta enfermedad es considerada cronica no transmisible y a pesar de que las
probabilidades de curacion en nifios es mas alta que en un adulto, en el momento de conocer
el diagnostico se pierde la esperanza de vida de las personas, lo que dificulta que exista una
conducta positiva ante ésta (1). En un estudio sobre las experiencias de cuidadores familiares
(16), donde se revisaron 18 articulos de tipo cualitativo, se refiere al cancer como una

enfermedad catastrofica, relacionada con la muerte.

En la misma investigacion se afirma que el proceso de enfermedad involucra al nifio y
cuidador, dando desarroll6 multiples emociones que son dadas al momento de conocer el
diagndstico, las cuales se acompafian de los diferentes deberes que se inician en ese preciso
instante en el que se encuentran, desde procedimientos médicos hasta los cambios en el estilo
de vida. De lo anterior se detalla como el cuidador inicia cambios en su vida tanto personal
como familiar al instante de conocer la noticia, pues no solo se vera afectado el paciente sino

su familiar quién sera su apoyo durante todo el tratamiento (1).

En realidad, los cuidadores principales no cuentan con la capacidad de afrontar estos
procesos, como se evidencia en un estudio sobre la calidad de vida de los cuidadores
familiares (17), donde mencionan que no estan formados para brindar una estabilidad, esto

se adquiere de forma innata sin ninguna preparacion, por esto es importante mantener un
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equilibrio en la vida para ofrecer un cuidado integral, esto se hace con un afrontamiento
conductual eficaz. Por otro lado, “se aprecia mayor vulnerabilidad y riesgo de insuficiencia
del rol por la sobrecarga de funciones aparte de la labor de cuidado, como la formacién

educativa y las relaciones de pareja existentes.” (17).

Por lo anterior, se puede afirmar que el impacto de la enfermedad afecta la salud del cuidador,
especificamente en sensacion de salud y fatiga; la calidad de vida se ve afectada en las
dimensiones fisica, psicoldgica y social ; aunque en cuidadores de nifios, el mas afectado es
el bienestar psicoldgico dado que la persona encargada, no esperaba una enfermedad a tan
temprana edad; como se demuestra en una investigacion realizada con el objetivo de
examinar el impacto de los sintomas del cuidador familiar (11), se evidencia que hubo
variables que alteran al cuidador principal como las relacionadas con el suefio, el apoyo

social, depresion, fatiga, asociandose a mayor carga.

2.2.2 Estrategias de afrontamiento conductual

Las personas cuando se enfrentan a una situacién estresante en sus vidas, generan un cambio
donde se puede reaccionar de manera diferente, al respecto, Pérez y Gonzélez, en su articulo
referente a la relacion del apoyo social, las estrategias de afrontamiento y los factores clinicos
y sociodemograficos en pacientes oncoldgicos (19), observaron que el nivel de
afrontamiento de los pacientes fue alto en la evitaciéon comportamental (52.4%), evitacion
cognitiva (48.8%), religion (56.1%) y refrenar el afrontamiento (69.5%)”; también se
destacaron valores donde “mas de la mitad (57.3%) del total de pacientes se ubican en el
nivel medio en la escala busqueda alternativa (64.6%), reaccion agresiva (69.5%),
reevaluacion positiva (54.9%), busqueda de apoyo social (69.5%) y por medio de escalas de
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conformismo utilizadas en el estudio lograron evaluar el control emocional (46.3%),

evitacion emocional(64,6%)” (19).

En conclusién con los resultados del estudio anterior, se hall6 que las estrategias de
afrontamientos utilizadas en la mayoria de los participantes son la evitacion comportamental,
evitacion cognitiva, religion y refrenar el afrontamiento (19). Tomando lo anteriormente
dicho, de acuerdo con el mundo que rodea al cuidador principal, éste reaccionara ante la
situacion que vive con diferentes estrategias, lo que coinciden con lo expuesto por la teorista
Callista Roy en su Escala de Adaptacion y Afrontamiento donde la capacidad de autocontrol

de la problematica se da de acuerdo al tipo de estrategias utilizadas (14).

Dentro de este contexto, se inicia con las estrategias activas de afrontamiento y centradas en
el problema, que han mostrado una mayor efectividad para reducir el impacto del estrés sobre
el cuidador, fomentando de esta manera la prevencién de enfermedades y el cuidado de su
salud (14). Por esto es importante tener en cuenta a la hora brindar una educacion al cuidador,
que éste no solo debe cuidar del familiar enfermo, sino también responder a sus deberes en
la vivienda y los diferentes gastos que conlleva la enfermedad, en donde se puede tornar

dificil en momentos puesto que, se puede dificultar labores familiares y personales.

Ahorabien, las personas no cuenta con la capacidad de enfrentar esta situacion que considera
como conflictiva directamente y esto hace que su comportamiento se dirige a la emocion o
negacion, lo que causa que vea el suceso incontrolable; por otro lado, hay estrategias variadas
que pueden ir de negacion a basqueda de apoyo social; enfocadas en la lo cognitivo y
comportamental, donde la persona percibe tener una solucion y poder controlarla, con una
vision diferente ante el problema (20). Como se evidencia en un estudio sobre afrontamiento
y adaptacion de cuidadores familiares, donde se utilizé las escala de medicion de proceso de

afrontamiento y adaptacion de Callista Roy, en el que se encontré que con respecto a las
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estrategias de afrontamiento un 69,1% se sienten bien, creyendo que manejan los problemas
lo mejor que pueden, un 58,7% aceptan los problemas, y un 51,3% buscan otros medios para

enfrentar la situacion (14).

2.2.3 Factores que influyen en el afrontamiento conductual

2.2.3.1 Factores psicologicos, economicos, personales, familiares y espirituales

El cancer en nifios, es una situacion que involucra, no solo al paciente sino a su familia
especialmente al cuidador principal quien casi siempre es la progenitora, como pudieron
corroborar Campifio y Duque en su investigacion sobre el afrontamiento y adaptacion de
cuidadores (1), donde el “100% de las participantes eran madres y abuelas quienes asumieron
el rol de cuidadores principales desde el momento en que los nifios(as) fueron diagnosticados
con cancer” Ademas, los cuidadores enfrentan el impacto de la enfermedad con reacciones
exageradas desarrollando estrés durante proceso. También se demostré que el estrés que se

presente ante el cuidado brindado, se asocia a cambios en la salud psicolégica y fisica (1).

A proposito del estrés, una investigacion sobre trastornos afectivos y evitacion experiencial
en padres y familiares de nifios con cancer (21), permiten conocer los diferentes porcentajes
y el valor de cada una de las emociones que se desencadenan en el progenitor cuando se
enfrenta al cuidado de su hijo con cancer, asi 40.6% de los participantes muestran un alto
grado de depresion y un 37.5% trastorno ansioso”, esto se puede relacionar con varias causas
que van desde el control de emociones hasta la relacion con el entorno y la situacion que se
esta afrontando, por esto, el entorno del menor se ve afectado y puede tener repercusiones

negativas durante el diagndéstico de la enfermedad y el tratamiento.
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De lo anterior, se puede colegir que, dependiendo de mdaltiples factores como la edad, nivel
economico, factores personales, familiares, espirituales, entre otros, la persona contara con
la capacidad de actuar de manera correcta, lo que favorece tener un buen proceso de la
enfermedad. Por el contrario, hay otras con las que no se lograr obtener resultados favorables
para el paciente y el familiar; por esto es relevante que se intervenga al cuidador junto con el

paciente para que se apoyen mutuamente y sobrelleven mejor el proceso de la enfermedad.

Asimismo, Guerra y Angulo (22), establecieron que la edad de los cuidadores estuvo en los
rangos entre de 51 y 72 afios respectivamente. Prevalecio el sexo femenino, el nivel primario
de escolaridad, seguido del nivel medio y el estado civil casado. La mayoria se desempefiaba
como amas de casa, siendo los conyuges y las hijas las que predominaron como cuidadores,
y habian dedicado al cuidado del paciente un periodo inferior a 1 afio. También se encuentra
que el grado de sobrecarga de los cuidadores primarios de pacientes con cancer fue intensa
(60 %) y tuvieron nivel bajo de autoestima (48 %) (22); lo que indica que el cuidado de los

familiares prevalece con afectacion en lo fisico y emocional.

En consonancia con lo anterior, Rojas Picon (20), reafirman que el nivel educativo es un
factor que afecta todo el proceso de la enfermedad como se encontrd en esta investigacion,
es aqui en donde se evidencia que, si el cuidador no cuenta con la capacidad de terminar sus
estudios, puede ser frustrante para él, creando diferentes conductas durante éste proceso,
ademas dependiendo del nivel académico que tenga serd mas facil o dificil entender el

transcurso de la enfermedad y como afrontarlo de manera dptima.

Se puede inferir entonces que muchos factores se ven involucrados en el afrontamiento del
cuidador ante la enfermedad del que cuida, entre los que se encuentra la edad, género,

religion, educacion, nivel socioecondmico; tales condiciones afectaran las diferentes esferas
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del cuidador principal, en las que incluye lo social, espiritual, fisico, psicoldgico. Lo que

influye en el proceso de la enfermedad tornandose mas largo y en el estado de salud de ambos.

23 MARCO INSTITUCIONAL

La investigacion se desarroll6 en la Fundacién Pequefios Discipulos de Jesus la cual es una
entidad no gubernamental, sin &nimo de lucro, presta apoyo econémico, social y espiritual a
nifios y adolescentes de bajos recursos, los cuales llegan a tratamiento de cancer desde zonas
alejadas de diferentes departamentos de Colombia. La Fundacion tiene por mision garantizar
apoyo econdmico, social y espiritual a la poblacién infantil y sus familias de escasos recursos
afectados por el cancer, beneficidndose con servicios de alojamiento y orientacion integral,

apuntando al mejoramiento de su calidad de vida (23).

Por esta razon la investigacion se acerco a las familias que alli acogen para describir como
ha contribuido el apoyo de la fundacion durante toda la etapa de la enfermedad, observando

los beneficios que esta ha traido tanto para el nifio como para el cuidador principal.

En cuanto a la vision la institucién para el 2015, querian ser lideres en la proteccion vy el
cuidado de nifios enfermos de cancer bajos recursos economicos que garantice la realizacion
eficaz de su tratamiento y el acompafiamiento integral de sus familiares (23) Es importante
esta Ultima parte, puesto que, por el desarrollo del proyecto durante el proceso de enfermedad
el nifio siempre debe tener un acomparfiamiento total de su cuidador principal en este caso,

gracias a esto, la enfermedad se va a sobrellevar de manera efectiva.
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24  MARCO LEGAL

En la investigacion se tendré en cuenta la Resolucion 8430 de 1993, la cual establece normas
cientificas, técnicas y administrativas para la investigacion en salud (24), donde en el Articulo
11, nombra las categorias para las investigaciones; se clasifico como investigacion con riesgo
minimo, porque la obtencion de datos se realiz6 con intervenciones mediadas por entrevista,
conversacion, cuestionarios entre otros; lo cual puede tener el riesgo de modificar alguna
variable emocional, fisica o social en el cuidador, debido a que se tomaran temas que pueden

ser sensibles para éste a la hora de tratarlos.

Por otra parte, segun el articulo 12, la investigacion se suspendera de inmediato si se observa
algun riesgo o dafio para la salud del investigado o por orden de el mismo. En el Articulo 15
nombran el consentimiento informado donde se present6 informacién sobre el proyecto de
forma clara, concisa los objetivos, los procedimientos a proseguir, molestias 0 riesgos,
beneficios, la libertad de retirarse en cualquier momento si creen que se perjudican, la

seguridad no ser identificados y la confidencialidad de la informacion (24).

Durante la investigacién y recoleccion de datos, como profesionales de Enfermeria, segun el
Consejo Internacional de Enfermeria (CIE) (25), se mantuvo la confidencialidad de
informacion personal y discrecion al ser compartida. Por ende, toda declaracion que se realizé
por los cuidadores principales es totalmente confidencial no revelaron sus nombres. Ademas,
el CIE, también nombre la participacion activa de Enfermeria al desarrollar conocimientos
basados en la investigacion favoreciendo la practica basada en pruebas (25). Lo cual es
indispensable investigar para la profesion, gracias a esto se aportaran conceptos nuevos a la

disciplina que ayude a un cuidador integral (26).
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Complementando lo nombrado anteriormente, se tomara la ley 911 del 2004, por la cual se
dictan disposiciones de responsabilidad deontoldgica para el ejercicio de la profesion de
Enfermeria en Colombia (27), donde se evidencia en el capitulo IV, articulo 29 y 30, se debe
salvaguardar la dignidad, integridad de las personas, como un principio ético fundamental,
ademas, durante la investigacion no se realizar ni participaran personas juridicamente
Incapaces, privadas de la libertad, por los cuales no se otorga libremente su consentimiento

tomando esto como falta grave.

En Colombia se cuenta con diferentes estrategias que ayudan a los nifios con cancer durante
el proceso de diagnostico y tratamiento, la Ley 1388 de 2010 (28), donde se mencionan el
apoyo que necesitan los menores y sus familiares, puesto que se debe ver como un todo para
su recuperacion; el principal objetivo es disminuir la tasa de mortalidad de cancer en menores
de 18 afios garantizando la prestacion de todos los servicios necesarios para su diagnéstico y

tratamiento aplicando los protocolos y guias correspondientes.

La ley en su capitulo 1V, contempla el apoyo al menor con cancer incluyendo los servicios
de un hogar de paso sin costos, y una ayuda psicosocial de acuerdo con las necesidades que
tenga cada paciente. En contexto, los familiares tienen derecho a recibir tratamiento de apoyo
de manera gratuita durante el diagndstico y el tratamiento. Gracias a esto se evidencia que el
cuidador principal esta incluido en los derechos del menor para una buena recuperacion
durante el proceso de enfermedad, por ende, es indispensable que se tenga un proceso de
afrontamiento conductual eficaz y como se evidencia en la Ley, Colombia se enfoca en el

paciente y el familiar brindado un apoyo integral.
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2.5 MARCO DISCIPLINAR

La investigacion se centrard se centrd en el Modelo de Adaptacion realizado por Callista Roy
quien nacid en los Angeles California el 14 de octubre de 1939, comenzé su carrera en 1963
y en 1966 realizd un master en Enfermeria de la Universidad de California, luego obtuvo
masters y doctorado en Sociologia, también fue becaria de posdoctorado en Enfermeria de

neurociencia en la Universidad de California en San Francisco (29).

Roy durante sus estudios realiz6 el Modelo de Adaptacion por medio de la gran capacidad
de recuperacion de los nifios y su capacidad de adaptarse a cambios fisico y psicoldgicos,
durante el desarrollo de la teoria, dio significado a dos grandes palabras que se relacionan

con mucha afinidad a la investigacion:

Procesos de afrontamiento: “son modos innatos o adquiridos de actuar ante los cambios

producidos en el entorno” (29).

Mecanismos innatos y adquiridos de afrontamiento: el primero hace referencia a que son
determinados genéticamente, suelen verse como procesos automaticos, el segundo concepto
se crean por medio de métodos como el aprendizaje, experiencias vividas (29). Con respecto
a esto, durante el transcurso de la investigacion se observara mucho los procesos adquiridos
puesto que, ante el diagndstico del cancer la persona no tiene conocimiento sobre esto, por

lo tanto, debe de aprender a sobrellevar todo lo que la enfermedad trae consigo.

Ademas de esto, Roy define los componentes del meta paradigma de la siguiente manera:

Persona: es un sistema holistico y adaptable, definido como un todo que funciona para un
propdsito concreto. Comprendiendo a las personas como individuo y grupos incluyendo las
familias, ademas la definio como el foco principal de la Enfermeria, es un sistema de

adaptacion complejo y que actua para mantener la capacidad de adaptacion (29).
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Entorno: es el conjunto de todas las condiciones y circunstancias para el desarrollo de las
conductas de las personas donde se incluye los estimulos focales, contextuales y residuales.
El entorno engloba factores internos y externos, los cuales pueden ser negativos o positivos,
por lo que un cambio en el entorno lleva a requerir un aumento de energia para conseguir
adaptarse (29).

Salud: para Roy es el estado y el proceso de ser y de convertirse en un ser integrado y
completo, es un reflejo de la adaptacion, también nombra que “la salud no consiste en librarse
de la muerte las enfermedades, la infelicidad y el estrés, sino que es la capacidad de

combatirlas del mejor modo posible (29).

Enfermeria: es una profesion que se dedica a la atencion sanitaria y que se centra en los
procesos humanos vitales, da importancia a la promocion de la salud de los individuos, por
consiguiente, Roy define a la Enfermeria como la ciencia y la practica que amplia la
capacidad de adaptacion y mejora la transformacion del entorno, por lo tanto, el objetivo de
la profesion es mejorar el nivel de adaptacion en cada uno de los cuatro modos de adaptacion
(29).

A la luz de este modelo se puede afirmar que el cuidador principal del nifio que padece cancer
debe adoptar un nuevo estilo de vida, es decir, debe adaptarse, tal como lo describe Roy, con
el propdsito de lograr si no una recuperacion del nifio, una mejor calidad de vida mientras se
encuentra enfermo y para ello, el cuidador principal debe propiciar un entorno positivo, al
respecto Roy aclara que no es librarse de las enfermedades ni del estrés, si no afrontarlos del

mejor modo posible para asi favorecer el proceso de salud enfermedad del nifio.
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En cuanto a Enfermeria, se necesitan crear estrategias o programas los cuales permitan incluir
al cuidador dentro del plan de tratamiento, buscando disminuir el impacto psicolégico,
personal, familiar y espiritual, con objetivos que coadyuven a la adaptacion de tratamientos
y nuevos estilos de vida que deben adoptar los pacientes y sus cuidadores, debido a las

repercusiones que trae consigo el diagnostico y tratamiento del cancer.

Al respecto, en un estudio sobre el analisis de los conceptos del modelo de adaptacion de
Callista Roy, de la Universidad de la Sabana (30), nombran el mecanismo de afrontamiento,
donde este opera el sistema adaptativo para enfrentar los estimulos basdndose en diferentes
respuestas del cuerpo. Otro sistema es el cognitivo el que ayuda a interpretar los estimulos
del ambiente internos y externos, y con base a experiencias y conocimientos se desencadena
una respuesta ante estos factores. EI modelo de Callista Roy, permite enfocar el cuidado en
la disminucion de respuestas inefectivas, en este caso, amortiguar los factores que afecten al

cuidador principal a un buen afrontamiento.

Por otra parte, un estudio de la Universidad Nacional de Colombia, referente a el modelo de
adaptacion de Roy en un ensayo clinico controlado, que involucra a los cuidadores familiares
de pacientes cronicos (31), alli mencionan que el cuidado de enfermeria se basa en la
adaptacion de la persona dentro de su situacion de vida; ademas aluden los componentes
abstractos, estimulo ambiental, procesos de afrontamiento y los modos adaptativos. En este
mismo orden se identifican tres tipos de estimulos: focal (el individuo confronta de manera
inmediata), contextual (contribuye a las respuestas del individuo) y residual (factores
desconocidos que afectan a la persona) que se consideran en constante cambio; en donde los
estimulos ambientales estan relacionados con los procesos de afrontamiento y a su vez con

los modos de adaptacion.
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En cuanto a los procesos de afrontamiento, se habla de innatos los cuales son determinados
genéticamente y tiene respuesta a canales basicos quimicos, endocrinos que procesan la
situacion de forma automatica e inconsciente y procesos adquiridos que son “respuestas
deliberadas de aprendizaje”. Por ultimo se tiene los modos de adaptacion los cuales mejorar
la respuesta ante cualquier estimulo del entorno, se divide en fisioldgico o fisico, auto
concepto (sentimientos de la persona), funcion del rol (atencién en el desarrollo de las
actividades de un individuo), identidad de grupo e interdependiente (relaciones

interpersonales) (31).
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3. CAPITULO 3. METODOLOGIA

3.1 TIPODE ESTUDIO

El presente estudio tiene un enfoque cualitativo, con lo cual se pretendié conocer la realidad
de una situacién de acuerdo con los datos obtenidos por los cuidadores principales; asi mismo
se comprendio los diferentes significados que expresan las personas y se conocié las
perspectivas que los individuos del momento en que se encuentran, en donde se tuvieron

diferentes puntos de vista (3).

El estudio se realizO con base a herramientas etnograficas, en términos generales, “se
comprende desde una triple acepcion: como enfoque, método y texto”, como “enfoque la
etnografia es una concepcion y practica de conocimiento que busca comprender los
fendmenos sociales”, como método, esta abierto de investigacion en terreno donde se habla

de observacidn participante y entrevista no dirigidas” (32).

La etnografia como método, parte de un desconocimiento de la realidad y se aproxima a ella
para conocerla, en segundo lugar el investigador se propone interpretar/describir una cultura
(32). La etnografia como enfoque pretende vincular teoria e investigacion para asi favorecer
nuevos descubrimientos, ademas propone una vinculacion del investigador con los sujetos

de estudio, llevando al investigador a ser uno méas que aprehende la I6gica de la vida social

Las herramientas etnograficas que se desarrolld, buscé estudiar el modo de vida de un grupo
de individuos, en este caso los cuidadores principales de nifios con cancer, mediante la
observacion sobre el comportamiento, pensamiento e interaccion de un problema en

especifico, para asi describir creencias, motivaciones, perspectivas y como varian de acuerdo
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con las circunstancias, es decir “describe las multiples formas de vida de los seres

humanos”(33).

Tal grupo de personas corresponde a los cuidadores principales pertenecientes a la Fundacion
Pequefios Discipulos de Jesus, quienes comparten la misma situacion, lo que genera
diferentes reacciones y maneras de sobrellevar la enfermedad, siendo importante obtener este
conocimiento para asi tener una mejor comprension de las acciones de los cuidadores,
quienes se encuentran pasando por una situacién que se torna dificil debido a sus
repercusiones personales y familiares. Asi, cada persona expresé su situacion y experiencia
de vida, debido a que cada una se manifiesta de manera diferente, segin sus creencias, lugar
de procedencia, su situacion personal y familiar en la que se encontraba al momento del

diagnostico del nifio.

3.2 POBLACION

Durante el transcurso de la investigacion se abordd la poblacién que corresponde a 6
cuidadores principales de los nifios con céncer que habitan en la Fundacion Pequefios
Discipulos de Jesus, puesto que solo ellos cuentan con las diferentes caracteristicas y

similitudes en cual al fendmeno de estudio.

3.3 CATEGORIAS

Durante la busqueda bibliogréafica, se pudo evidenciar que el cancer y el afrontamiento tiene
un vinculo desde el diagnostico de la enfermedad, por esto y basandose en el objetivo

principal se desprendieron 2 categorias principales:

33



Afrontamiento conductual: Se le Ilama afrontamiento a los mecanismos que las personas

ponen en marcha en el momento de presentar situaciones que generan estres.

Céncer: “Es un crecimiento tisular causado por la proliferacion continua de células anormales
con capacidad de invasion y destruccion de otros tejidos, puede originarse a partir de

cualquier tipo de célula en cualquier tejido corporal”(34).

Ahora bien, de las 2 principales se desplegaron subcategorias favoreciendo responder a la

pregunta planteada y a cumplir tanto el objetivo general como especificos:

1. Acepciones del cancer: Afrontamiento, cancer y cuidado espiritual
2. Factores que influyen durante el proceso de afrontamientos: Personal, familiar, apoyo
externo, creencia, emocional.

3. Estrategias de afrontamiento: Aislamiento, aceptacion, religion, distractores.

34 RECOLECCION DE LA INFORMACION

Para la obtencion de datos, se tomaron en cuenta los cuidadores principales, quienes se
encontraban en la Fundacion Pequefios Discipulos de Jesus. EI método de recoleccién de la
informacion se hizo por medio de entrevistas no estructuradas (ver anexo 2), las cuales se
caracterizan por ser mas flexibles y abiertas, los objetivos de la investigacion rigen las
preguntas, pero el encuestador completa su contenido, orden y profundidad. se realizaron
preguntas con base en el problema, los objetivos y las categorias, para asi modificar un orden
y una direccion, esta entrevista no estructurada a su vez se debe adoptar a la entrevista
focalizada puesto que el investigador decide hacia cuales asuntos especificos del problema

se quiere dirigir sin estar sujeto a un cuestionario (33).
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Las entrevistas no estructuras que se realizaron fueron grabadas y se transcribieron para
mayor veracidad. La codificacion de los datos se realizd para eliminar informacion
irrelevante; primero se estimaron segmentos de contenido los cuales se analizaran y

compartiran y luego se inducen categorias a las cuales se les asignara un codigo.

Se identificaron los cuidadores por medio de un codigo el cual es las iniciales de los nombres
y numero de entrevista; por otro lado, se cont6 con diarios de campo los cuales fueron la guia
de observacion en donde se plasmaron las expresiones faciales, emocionales y sentimiento

que expresaron durante la entrevista (ver anexo 3).

3.5 ANALISIS DE LA INFORMACION

Los datos obtenidos fueron analizados por medio del programa ATLAS TI version 7.5, el
cual es un software utilizado para investigaciones cualitativas, lo que ayuda a organizar,
agrupar y gestionar los datos, a partir de categorias y de cada una de ella permite identificar

sus interrelaciones y aspectos relevantes.

36 ASPECTOSETICOS

De acuerdo con la Resolucién 8430 de 1993 (24) relacionado con investigaciones en salud,
se tuvo en cuenta que, durante la recoleccion de los datos se dio la proteccion de los derechos
del investigado. Ademas, se conto con un consentimiento informado donde se especifico la
autorizacion de la participacion, sus beneficios y riesgos. A parte de lo anterior, segun el
Cadigo de Nuremberg (35), en el numeral 1, menciona el consentimiento voluntario esencial

(ver anexo 1), lo cual indica que la persona investigada debe tener la capacidad legal para dar
35



el consentimiento de forma libre, por otro lado también se establecio la libertar de retirarse
en cualquier momento durante la entrevista y la seguridad de no ser identificado manteniendo

la confidencialidad de la informacién.

En la Resolucion 8430 (24), en el Articulo 11, clasifica las categorias para las
investigaciones; por lo cual se nombra esta investigacion con riesgo minimo, puesto que la
obtencion de datos se realiz6 con intervenciones mediadas por entrevista; lo cual puede tener
el riesgo de modificar algunas variables emocionales en el cuidador, debido a que se tomaron
temas que pueden ser sensibles para éste a la hora de tratarlos. Ademas, segun el articulo 12,
la investigacion se suspendera de manera inmediata si se observa algun riesgo o dafio para la
salud del participante o por orden de el mismo. En este mismo contexto el Cédigo de
Ndremberg (35), en el numeral 9, nombra la finalizacion de la entrevista si durante esta, se
llega a un estado mental o emocional donde sea imposible continuar, asi mismo si el
investigador puede terminar la entrevista si hay razones para esto, puesto que puede causar

alguna lesion al sujeto investigado.

Por otro lado, se conservd el anonimato de los entrevistados por medio de la identificacion
con las iniciales de los nombres y el orden de las entrevistas, sin dar a conocer su nombre,
éstas seran principalmente guardadas en un computador y luego se conservaran por 1 afio,
periodo en el que se llevd a cabo el desarrollo de la investigacion; la informacion fue

manipulo solo por el asesor principal y los estudiantes que realizaron la investigacion.

Segun la Declaracion de Helsinki (36), nombra en su apartado comités de ética de
investigacion que todo estudio debe enviarse para aprobacién a un comité de ética de
investigacion antes de comenzar el estudio, donde este debe considerar las leyes y/o
reglamentos del pais donde se realiz0 la investigacion; por otra parte, se tomo toda clase de

precaucion para guardar la intimidad de la persona que participe en la investigacion.
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Asi mismo se tomaron aspectos de los principios generales en el nimero 15, donde habla de
asegurar compensacion a las personas que por la participacion en la investigacion se les
afecte su salud, por medio de una indemnizacion en caso tal que se presente; en riesgos,
costos y beneficios se tiene consignado que la investigacion es de riesgo minimo (36).
Ademas, en el apartado grupos y personas vulnerables se implementd en el estudio dado que
se consignan nuevos conocimientos referente al afrontamiento conductual que facilitd la
comprension del fendmeno y asi mismo saber cobmo abordar a esta poblacion. También en la
privacidad y confidencialidad se tomo las debidas precauciones para salvaguardar la

informacién (36).
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4. CAPITULO 4. ANALISIS DE LA INFORMACION

Se realiz6 un anélisis de la informacién en el programa ATLAS TI de las entrevistas no
estructuradas realizadas a 6 cuidadores principales de la Fundacion Pequefios Discipulos de
Jesus, donde se encontraron 3 categorias principales de las cuales se desprendieron
subcategorias significados (cancer, cuidado espiritual, afrontamiento, desconocimiento, y
conocimiento), factores de afrontamiento (apoyo externo, econémico, personal, espiritual,
fisico y emocionales o personales) y las estrategias de afrontamiento (aceptacion, temor,
distractores, estrés, espiritual y aislamiento); se pudo evidenciar en la primera categoria y
subcategoria sobre el significado de cancer que en la mayoria de los cuidadores se refieren
al cancer como una enfermedad conocida, relacionada con la muerte (ver gréfico 1), aunque
otros cuidadores manifiestan no conocer el cancer infantil ni sus retribuciones en la vida tanto
del menor como la familiar, se puede demostrar que la percepcion cambia a partir del
diagnostico de su familiar debido a que se interesan mas por investigar sobre la enfermedad
(ver gréfico 2) y buscar otras opciones tanto en el tratamiento como ayuda para sobrepasar
el proceso de enfermedad, los cuidadores en este caso manifiestan el buscar la fundacion

como apoyo (ver gréafico 1).

Por otra parte, sobre afrontamiento conductual, en la que los cuidadores definen el
afrontamiento como el saber sobrellevar una enfermedad o situacién, pero al momento de
preguntar por el afrontamiento ante la enfermedad del menor refieren tener un proceso no
eficaz ante la enfermedad, puesto que manifiestan cambios de vida tanto personal como
familiar en su totalidad, dejan muchos aspectos de la vida diaria por encontrarse al cuidado
absoluto del menor, llevando a esto a la disminucion del afrontamiento conductual. (ver

gréfico 1).
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En cuanto a la segunda categoria sobre factores que influyen durante el proceso de
afrontamientos se evidencio que los factores que mas afecta todo el proceso son el personal
0 emocional, econdmico y espiritual (ver grafico 4 y 5), donde en el factor personal se puede
deducir que los cuidadores dejan de lado su vida para centrarse en el cuidado diario de los
menores, llevando asi a pensamiento negativos los cuales pueden afectar la vida diaria y el
cuidado que brindan a los menores, ademas manifiestan que aunque sus vidas cambiaron

siempre van a estar al frente de la situacion.

En cuanto al factor espiritual, se pregunt6 a los cuidadores referente a la consideracion de
cuidado espiritual, en la que respondieron que es el confiar en Dios y mantener con el nifio
durante todo el proceso de tratamiento y por ultimo, donde ademas se evidencio que es un
factor positivo para el afrontamiento dado que también es tomado como una estrategia de
afrontamiento, llevando a producir un estado de ayuda para el cuidado del menor, por altimo,
el factor econdmico es una de las preocupaciones que mas manifiestan los cuidadores puesto
que refieren dejar sus ocupaciones para estar al cuidado del menor, dado que en la mayoria
de los cuidadores no cuentan con trabajo estable dado la gran demanda que genera el cuidado
del menor y el Gnico apoyo econdmico que tienen se encuentran dentro del vinculo familiar

y la fundacién (ver grafico 4y 5).
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Seguidamente, en la ultima categoria el objetivo es conocer todas las estrategias de
afrontamiento que tiene o tuvieron los cuidadores principales (ver gréfico 6), y se encontrd
que el estresarse, el aislamiento, los distractores y la busqueda de Dios son las estrategias
mas utilizadas por los cuidadores, donde se puede analizar que los cuidadores que se recluyen
al conocer el diagndstico tiene un afrontamiento negativo y disminuye el cuidado brindado
al menor, manifestando que al menor presentar alteraciones en la salud optan por encerrarse
con él y no salir, en cuanto al estrés, es utilizado como una estrategia puesto que se sienten
impotentes al inicio de la enfermedad al no tener claro la patologia y el posible pronostico,
se observa que el estrés los lleva a tener miedo de la muerte de su familiar ante lo referido
por el médico, llevando a que los cuidadores lleguen a un estado de depresion que en
ocasiones no llega a importar, referente a esto se pregunta si en alguna ocasion visitaron o

Ilegaron a tener terapia psicoldgica lo cual la mayoria responde que nunca busco ayuda.

En cuanto a los distractores, se evidencia que las personas se refugian en hablar con las demas
madres sobre la enfermedad y asi poder educarse o conocer para poder brindar un cuidado
integral, ayudando a otras personas en su misma situacion y el mantenerse ocupado en otras
actividades. Otra estrategia es la aceptacion de la enfermedad donde se observa que los
cuidadores luego de conocer el diagndstico del menor se enfrentan a esta y comienzan a
conocer mas sobre la enfermedad, aceptan todo el proceso por el cual esta pasando el menor,
Ilevan esto a un afrontamiento positivo; y por ultimo la busqueda de Dios, es la estrategia
maés utilizada por los cuidadores, donde al refugiarse en Dios, leer la biblia, ir a la iglesia

mejoran el proceso de cuidado y su afrontamiento (ver grafico 6).
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solo me dirigo a lzs actividades que
taalizam

[2:37] sov nouy cravante an Dios

[3:26]1a palahra da Dios para quems..

I palabra da Dios para qus me de mes

pero en laiglasis, fua Dios quisn me tranquilidad.
quito Ja stz ds emerguray doler, ! —%
1 1 [2:29] bz dfado que Dios leveslm.

b dejado qua Dios llavael mando

\‘\\ LY

[7:39] Mucho porqua ha sido la fuarza.

Mucho porque ha sido |a fuerza pasano
fangims

L4
soy muy eravants an Dios [748] Laar la biblia v safugiarma en.
] Lzar [a biblia rafugiarme en Dios”
[3:22] cravantes anDios, 5
seeyentss en Diss [7:31] comocar de Dios
Y cangesr dz Dios
[7:69] Orando 2 Dias, ir ala iglesia,
Orando a Dios, ira la iglasia




5. CAPITULO 5. DISCUSION

Inicialmente dando respuesta a la pregunta planteada para el desarrollo de la investigacion,
con base en la metodologia y el programa ATLAS TI, se logré por medio de las entrevistas
realizadas a los cuidadores principales cumplir con el objetivo, donde se determind el
afrontamiento conductual de cada cuidador; tomando los resultados arrojados con el enfoque
de tres categorias principales relacionadas con cancer y afrontamiento, ademas en la primera
categoria se encontrd que los cuidadores tienen un concepto de cancer similar refiriéndose
como una enfermedad y muerte, asi mismo se relaciona con un estudio sobre experiencias de
cuidadores familiares realizado por Gonzales y Maya (16) en donde los cuidadores de
mujeres con cancer definen ésta patologia con la muerte ademas alli mismo se refieren que
el desconocimiento los lleva desarrollar sentimientos de tristeza y depresion influyendo en el
proceso de cuidado; en este mismo estudio (16), refiere que después del diagnostico de la
enfermedad los cuidadores manifiestan buscar sobre la enfermedad y su prondstico, como se
puede evidenciar en este estudio los cuidadores se interesan por adquirir conocimientos luego
del diagndstico del nifio y asi disminuir la carga de ansiedad que se presenta y cambiar el

concepto que tienen sobre la enfermedad.

Por otro lado, el afrontamiento al cual los cuidadores lo definen como sobrellevar diferentes
situaciones, se evidencia en otro estudio sobre el manejo de las situaciones amenazante (19);
durante los resultados se identifico que los cuidadores presentan alto grado de incertidumbre
frente a la enfermedad al inicio debido a que la percepcion frente a la enfermedad cambio
para algunos lo que llevaba a presentar miedo a la muerte de su familiar e impedia obtener

conocimiento sobre el diferente proceso.

Seguidamente se encuentra la segunda categoria donde se identificaron los factores que

influyen en el afrontamiento, a lo que los cuidadores presentan alteraciones a nivel emocional



manifestadas por la depresion, la falta de interés por las cosas, el cambio de vida tanto a nivel
social como personal y la invasion del llanto, igualmente esto se relaciona con un estudio
sobre trastorno afectivos y evitacion experiencial el padres y familiares de nifios con cancer
realizado por Nastoyashchaya (21), en donde los participantes presentaron depresion al

enterarse del diagnostico del nifio.

Ahora bien el factor econdmico sobresale en el proceso, se presentd mas relevancia porque
la mayoria de los cuidadores expresaron tener dificultades en cuanto a lo econémico y laboral
por el abandono de sus ocupaciones para brindar el cuidado del nifio; relacionando esto con
dificultad para un afrontamiento adecuado, dado que, aparte de pensar en su familiar y el
diagnostico, desarrollan pensamientos de preocupacion lo que impide que se brinde un
cuidado eficaz y una respuesta ante el tratamiento, porque lo que presenta 0 manifiesta el
cuidador se ve reflejado en el nifio, aunque en el estudio se identificaron que se suman los

gastos durante la enfermedad como otra preocupacion.

Continuando con los factores sobresale el espiritual, se evidencio que la creencia y fe frente
a algo o alguien favorecen el proceso, porque brindan fortaleza y tranquilidad como se
evidencid en un estudio cualitativo sobre afrontamiento del cancer (12), donde la religion o
creer en alguien ayuda a superar o afrontar el cancer de una mejor manera. Por otro lado, se
encuentra el apoyo social, en donde no se evidencio alteraciones porque los cuidadores
cuentan con apoyo de sus familiares, aunque se encuentran lejos de sus hogares, afectando
asi el afrontamiento por miedo a la soledad y a lo desconocido, como se evidenci6 en un
estudio sobre afrontamiento y adaptacion de cuidadores de nifios con cancer (1), donde

informan los cambios que trae consigo el cancer principalmente en la dinamica familiar.

También se detall6 en el factor personal que los cuidadores contaban con pareja estable en

donde el proceso y que en ocasiones la vida emocional queda en segundo plano por estar al
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cuidado del menor, aunque otros cuidadores manifiestan que no afecta la vida emocional o
de pareja, comparandolo con otro estudio sobre la vida de cuidadores de paciente con cancer
(17), se evidencia que a la separacion de pareja se encuentran en vulnerabilidad llevando a

un afrontamiento ineficaz.

No obstante, otro factor para el afrontamiento conductual y cuidado del familiar, es el fisico
en donde los cuidadores presentaron alteraciones como el cansancio, debilidad, pero sin
embargo no dejaban de brindar el cuidado a su familiar, a lo que hace relacién con un estudio
sobre el impacto del cancer (8), afirmando que el diagnostico de la patologia trae consigo

cambios en la vida, genera consecuencias en el estado de salud del cuidador como la fatiga.

Los factores estan inmersos en el modelo de adaptacion de Callista Roy (31), quien define
en entorno que los factores son el conjunto de todas las condiciones y circunstancias para el
desarrollo de las conductas de las personas incluyendo estimulos focales, contextuales y
residuales. El entorno engloba factores internos y externos, que pueden ser negativos o
positivos, por lo que un cambio en el entorno lleva a requerir un aumento de energia para
conseguir adaptarse, se puede evidenciar que los factores que mas se ven afectados en los
cuidadores son econdmico, personal y espiritual, los cuales pueden ser positivos como los
factores espirituales o negativos como los cambios en la vida personal, social y familiar o lo

econdmico el cual es el factor mas preocupante para los cuidadores principales.

También se dio respuesta, a las diferentes estrategias que el cuidador implementa en las que
tomaron mayor relevancia y respuestas semejante refiriéndose a la creencia religiosa lo que
les ayuda en el proceso como fortaleza, asi mismo en los cuidadores se evidencio que aceptan
la enfermedad de su familiar, lo que favorece el afrontamiento, porque presentan una actitud
positiva de tranquilidad para continuar con el proceso; en la mayoria de los cuidadores no se

presento tremor para enfrentar la enfermedad, aunque también se identifico cuidadores que
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eludian las circunstancias por medio de diferentes actividades como salir y otros que
manifiestan que sus hijos antes les brindan compafiia y apoyo en los momentos que en los
que identifican cambios de &nimo, a lo que se encontré que los nifios durante esos cambios
presentaron deterioro de su proceso, siendo importante el control de las emociones para

favorecer todo con el familiar debido a que impide avanzar.

Ademas, se evidencio que el estrés se presento en los cuidadores en alto grado; los cuidadores
también presentan aislamiento pero en menor nivel debido a que al inicio del diagndstico no
querian saber de nadie, pero a medida que afrontan la situacion y el apoyo social se llenan de
fortaleza y confianza para junto con su familiar utilizar estrategias de socializacién para
evadir el tema; por Gltimo la que mas implementan desde el inicio es la parte espiritual

porque asi manifiestan sentirse seguros y confiados de que todo saldra bien.

Del parrafo anterior se cita el estudio con base a la escala de medicion de proceso de
afrontamiento y adaptacion de Callista Roy (14), encontraron que la aceptacién prima como
estrategia mas utilizada en momentos de crisis y seguidamente, evitacion por medio de la
religion lo que se relaciona con lo obtenido en los resultados de ésta investigacion. Cabe
mencionar que la mayoria de los cuidadores eran madres, lo que lleva a que el proceso sea
con mas carga para ese cuidador que se encuentra lejos de su hogar y familia como lo
relaciona un estudio sobre afrontamiento del cuidador principal (1), en donde el 100% de los

participantes eran madres.

Por altimo, se recomienda realizar estudios enfocado en la efectividad del tratamiento en el
nifio y la aparicién de recaidas en los nifios; ademas se debe tener presente desde la disciplina
de enfermeria abarcar un cuidado completo y de complemento en donde se involucre al

cuidador debido a que es una pieza importante en la evolucion del nifio por ende debe
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encontrarse estable para poder que el tratamiento cumpla el efecto deseado y el nifio no

presente alteraciones ni recaidas.
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6. CAPITULO 6. CONCLUSIONES

Se observé que los cuidadores tienen una percepcion del céncer negativa y con el
afrontamiento conductual lo comprenden como la manera y estrategias que implementan para
afrontar las situaciones que se presentan durante el proceso de la enfermedad. Seguidamente
en los diferentes factores que se relacionan con el proceso de afrontamiento se obtuvo que
los cuidadores principales presentaban alteraciones y dificultades en lo fisico, emocional,
economico, familiar y espiritual; principalmente dados en el desarrollo de la enfermedad de
su familiar por las diferentes cargas y roles que cumple, en donde se detalla el estado de salud
se deteriora, los lazos sociales se pierden por el aumento de actividades y la disminucién del
tiempo libre, y referente a lo econémico se presentaron dificultades por la falta de tiempo

para cumplir con las labores.

Referente a lo emocional, en la mayoria se identificd que presentaban estados de depresion
los cuales se reflejaban en su familiar enfermo, de soledad porque se encontraban lejos de
sus familiares y frente cuidado espiritual se observé que los cuidadores tienen fe y confianza
en una creencia religiosa, la cual al inicio era interrogada al tomarla con negacion, luego
durante todo lo afrontado su confianza aumentaba y era su creencia la fuerza para seguir

fortaleciendo su fe.

Por dltimo, en la categoria sobre las estrategias de afrontamiento se evidencia que los
cuidadores utilizan como estrategia el aislamiento, como una manera de hacer duelo frente a
una situacion catalogada como dificil e inesperada, la cual los ayudaba en el desahogo de una
noticia que tomaban como triste y dolorosa, pero con el pasar del tiempo al conocer mas
sobre la enfermedad y situacion de salud del menor comprendia que debia afrontarla de

manera positiva, porque sus acciones repercuten positiva o negativamente en todo el proceso
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del nifio. Con ello los cuidadores implementaron actividades de ocio y participaban juntos en
buscar momentos de distraccion los cuales les ayudaran a despejar sus pensamientos de

preocupacion, estrés, desespero y fragilidad.

Con lo mencionado anteriormente cabe resaltar que el apoyo que se brinda a los cuidadores
en cualquier momento del diagndstico o el tratamiento, marca un punto de partida para
efectuar un afrontamiento conductual positivo, en el cual el cuidador encuentra un alguien o
un algo que en su momento de fragilidad genera confianza, creando un cimiento el cual le
permite reanimar sus sentimientos y pensamientos logrando adaptarse de una manera mas

rapida a un proceso de cambios grandes o repentinos.

Considerando los resultados de la presente investigacion, se puede concluir que esta da
respuesta a los objetivos planteados, que desde el trabajo que desempefian los profesionales
de enfermeria se deben tener presente las percepciones de los pacientes y sus familiares frente
a una enfermedad como el c&ncer, definida como catastrofica, la cual debe ser tratada con un
enfoque holistico, buscando lograr un afrontamiento conductual eficaz, en el nifio y su

cuidador principal.

Es importante reconocer que este tipo de investigaciones ayudan a la profesion de enfermeria
a seguir creciendo como ciencia, fortaleciendo sus bases en el cuidado del ser humano,
rectificando su importancia dentro del proceso salud- enfermedad que presenta al ser humano

en todo su ciclo vital.
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8. ANEXOS

ANEXO 1

CORPORACION UNIVERSITARIA ADVENTISTA DE COLOMBIA
FACULTAD DE CIENCIAS DE LA SALUD
PROGRAMA DE ENFERMERIA

Usted, esta invitado a participar en una investigacion del programa de Enfermeria de la
Corporacion universitaria adventista, titulada “AFRONTAMIENTO CONDUCTUAL DEL
CUIDADOR PRINCIPAL DEL NINO CON CANCER EN LA FUNDACION PEQUENOS
DISCIPULOS DE JESUS, MEDELLIN 2019, éste estudio sera realizado por: Javier
Alexander Yepes Toro, Sara Garcia Rojas, Katherine Bermidez Castafieda, responsables de

la investigacion, quienes estaran disponibles para contestar cualquier inquietud.

El objetivo principal de esta investigacion es: “Describir el afrontamiento conductual del
cuidador principal del nifio con cancer en la fundacién Pequefios Discipulos de JesUs periodo
2019.”

Su participacién es voluntaria, los datos hallados s6lo seran utilizados con fines
investigativos. Si usted lo desea, puede negarse a participar o puede retirarse del estudio en
cualquier momento sin necesidad de justificarse. Para llevar a cabo esta investigacion, le
informamos que se realizaran los siguientes procedimientos, ninguno de los cuales implicara

un gasto.

Se realizara una entrevista, en la cual se le pedira que nos cuente cuél es su percepcion sobre
el tema, esta tendra una duracion aproximadamente de 20 minutos. La participacion en estas
actividades no involucra ninglin pago o compensacion. Los estudios de investigacion como
éste, sOlo originan conocimientos que pueden ser aplicados para ayudar a mejorar las
estrategias utilizadas en el manejo de situaciones dificiles y fortalecer las herramientas del

cuidado implementadas por el personal de enfermeria. De acuerdo con la Resolucién 8430
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de 1993 relacionada con investigaciones en salud, se tendrd en cuenta que, durante la
recoleccion de los datos se debe respetar la dignidad y proteccion de los derechos del

investigado.

Se garantiza que sus datos personales se mantendran en completa privacidad y anonimato.
Todos los datos y documentos de este estudio se mantendran archivados durante 1 afios u
hasta la finalizacion de este por los investigadores, periodo después del cual seran eliminados.
Los resultados de esta investigacion pueden ser publicados, sin identificar a los participantes,
en medios de difusidn con objetivos académicos, dando cumplimiento integro al principio de

confidencialidad.

Este consentimiento informado sera firmado en dos copias, quedando una en su poder y otra
en el poder del investigador responsable. A continuacién, se indican los datos de contacto de
los investigadores responsables, para aclarar dudas e inquietudes siempre que usted lo

encuentre necesario.

. Javier Alexander Yepes Toro
. Teléfono:
. Correo electronico:

Firma del investigador

. Sara Garcia Rojas
. Teléfono:

. Correo electronico:
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Firma del Investigador

. Katherine Bermtidez Castafieda
. Teléfono:
. Correo electronico:

Firma del Investigador

Declaro haber leido el presente documento, estar de acuerdo con lo expuesto y autorizar la

participacion, bajo mi responsabilidad, en este estudio.

Nombre:

CC:

Firma del Participante

Medellin de 20
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ANEXO 2
INSTRUMENTO PARA LA RECOLECCION DE DATOS

AFRONTAMIENTO CONDUCTUAL DEL CUIDADOR PRINCIPAL DEL NINO
CON CANCER EN LA FUNDACION PEQUENOS DISCIPULOS DE JESUS,
MEDELLIN 2019

OBJETIVO GENERAL:

Describir el afrontamiento conductual del cuidador principal del nifio con cancer en la

Fundacion Pequefios Discipulos de Jesus en el periodo 2019.

OBJETIVOS ESPECIFICOS:

Describir el significado de cancer y afrontamiento manifestado por el cuidador.

Identificar los factores personales, familiares, econémicos, psicologicos y espirituales que

influyen en el proceso de afrontamiento.

Describir las estrategias de afrontamiento que manifiesta el cuidador ante el diagndstico de

cancer del nifio

NOTA ACLARATORIA: El presente estudio es de tipo cualitativo con un enfoque
etnogréfico, el cual se realizara con entrevistas semiestructuradas, las cuales segiin Sampieri,
en el libro sobre Metodologia de la Investigacion, “las entrevistas semiestructuradas se basan
en una guia de asuntos o preguntas y el entrevistador tiene la libertad de introducir preguntas
adicionales para precisar conceptos u obtener mayor informacion” el instrumento de
recoleccion es una orientacion para los investigadores, el cual ademas de pasar por manos de

expertos, debe ser evaluado por el comité de ética de la Corporacion Universitaria Adventista.
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Segun la declaracion de Helsinki y el codigo de NUremberg, esta informacidon se obtiene para
fines académicos, donde se mantendra presente el principio de confidencialidad, guardando
siempre la identidad de los participantes, por lo cual se identificaran las entrevistas con las

iniciales de los participantes y nimero de la entrevista.

1. DATOS SOCIODEMOGRAFICOS:

a. Parentesco:

b. Edad:

C. Sexo:

d. Estado civil:

e. Ocupacion:

f. Nivel educativo:

g. Lugar de residencia:

h. Nivel socioeconémico:

I. Religion:

J. Tiempo que lleva el nifio con la enfermedad:
K. Cuanto tiempo lleva al cuidado:
l. Edad del nifio:
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Describir el significado de cancer y afrontamiento manifestado por el cuidador.

¢Qué entiende usted por cancer?
¢ Cbémo consideraba el cancer antes de tener un familiar con esta enfermedad?
¢Después de comenzar este proceso cambio su percepcion sobre el cancer?

¢Cuando se entero del diagndstico del cancer en su familiar, se interesd por conocer mas
sobre la enfermedad?

¢ Qué entiende por afrontamiento?
¢ Como a afrontado la enfermedad de su familiar?

¢ Cuales han sido las mayores dificultades que se han presentado en el cuidado de su familiar?

Identificar los factores personales, familiares, econdémicos, psicoldgicos y espirituales
que influyen en el proceso de afrontamiento.

¢Considera que cuenta con los recursos fisicos, emocionales y econémicos necesarios para
ofrecer el cuidado que requiere su familiar?

¢Ha recibido apoyo por parte de su familia (amigos, padres,)?

¢ Qué cambios se han presentado en su vida (laboral, personal, familiar, espiritual) desde que
diagnosticaron a su familiar?

¢Han cambiado sus condiciones de salud desde que estéa al frente del cuidado de su familiar?

¢Cuenta con alguna red de apoyo, econdmica, social, familiar, que le ayuden en el proceso
de la enfermedad o tratamiento de su familiar enfermo?

¢Piensa que el demostrar tranquilidad o serenidad, puede verse reflejado de manera positiva
en el menor durante el tratamiento y diagndstico?

¢ Qué considera usted como cuidado espiritual?

¢ Profesa alguna creencia religiosa? como ha ayudado durante todo el proceso del nifio.

¢En algin momento de este proceso, puso en duda su fe o se llegd a ver alterada de alguna
manera?

¢Asistio o llegd a buscar terapia psicologica?

¢Asistio o busco terapia espiritual?
62



Describir las estrategias de afrontamiento que manifiesta el cuidador ante el
diagnostico de cancer del nifio.

Los momentos en que su familiar presenta cambios en el estado emocional. ;Cémo reacciona
usted (estrés, preocupaciones, cambios de animo, aislamiento)?

En el tiempo que lleva de cuidador principal del menor; en los momentos del proceso en que
ha sentido preocupacion ¢qué estrategia utiliza para distraerse de esta situacion?

¢ Qué estrategias implementa para que el estado de &nimo de su familiar no afecte el suyo ni
genere cambios en el cuidado que brinda?

¢Considera que su comportamiento, estado emocional, sentimental o fisico ha cambiado
durante el proceso de la enfermedad de su familiar?

¢Realiza algun tipo de actividad fisica?
¢Ha implementado estrategias que lo fortalezcan personal y espiritualmente?

¢La falta de recursos econémicos ha sido una preocupacion en algin momento de este
proceso? y como lo ha sobrellevado?
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ANEXO 3

GUIA DE OBSERVACION

PREGUNTAS OBJETIVO 1

ENTREVISTADO (Cuidador Familiar): Cddigo

ITEMS A OBSERVAR

Si

NO

1. Manifiesta sentirse sorprendido

Presenta expresion facial de tristeza

Manifiesta interés por el tema

Demuestra disposicion en las preguntas

Realiza dispensacion de la pregunta

o gl Al w| P

Manifiesta estar preocupado

PREGUNTAS OBJETIVO 2

Sl

NO

1. Manifiesta capacidad para brindar el cuidado

2. Expresa tener apoyo familiar

Manifiesta satisfaccién con los cambios de su vida

Manifiesta control de emociones

Manifiesta su creencia religiosa

Manifiesta tranquilidad

N o g MW

Manifiesta agotamiento

PREGUNTAS OBJETIVO 3

Sl

NO

1. Reconoce los cambios de animo en el familiar

Expresa presentar alteracion en el estado de salud

Expresa cambios es su comportamiento

Expresa interés por realizar diferentes actividades distractoras

Manifesto desagrado

o ol Bl | D

Manifiesta expresion de disgusto

TOTAL DE ITEMS
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ANEXO 4

Medellin

02 de Agosto de 2018

Sefiora:

Liliana Tuberquia Vargas

Directora.

Fundacién Pequefios Discjpulos de JesUs

Asunto: Solicitud de permiso

Cordial Saludo.

La Corporacién universitaria Adventista es una entidad que promueve la investigacion en contexto,
es por tal, el proceso formativo de los educandos es integral y busca que sean profesionales
competentes, éticamente responsobles y poseedores de cultura investigativa; para que dicho
desarrollo sea eficaz, se solicita manera respetuosa a esta fundacion la autorizacién para el desarrollo
del proyecto de investigacion de los estudiantes: Sara Garcia Rojas, Katherine Bermudez Castaneda
y Javier Alexander Yepes Toro, dei programa de Enfermeric, guienes son asescrados por el docente
Milton Jara.

La investigacién a desarrollar lleva por titulo “Afrontamiento del Cuidador Principal del Nino con
Cancer”, se requiere de la fundacion Pequenos Discipulos de Jesus, permitir 1a recoleccion de los
datos: dicha intervencion se considera de riesgo minimo segun la ley 8430 de 1993. La recoleccion se
realizaré entre Agosto de 2018 y junio de 2019. Se garantiza desde el cédigo deontoldgico de
investigacion el retorno de informacion a la fundacién al terminar el andlisis y discusion tedrica de la
investigacion.

Agradecemos su apoyo.

Suvo Gocia Loyase edhatoe Goimeter <.

Katherine Bermudez

Sara Garcia Ro,
Estudiante-Investigadora

Plex ondct Veypcs

Alexander Yepes Toro

Estudiante-Investigadora 7/w/£ {(MD

Dr. Teresita Marrugo
Directora de investigaciéon FCS

”)M ammas. /o berio O
T
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