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RESUMEN

Una de las tareas mas importantes del personal de enfermeria, es educar al
paciente, a la familia y a la comunidad. Enmarcada en este precepto, se realizé
una investigacion descriptiva, de campo, prospectiva y transversal para evaluar
las estrategias de afrontamiento del estrés en padres y/o cuidadores de nifios
oncoldgicos que asisten a la Casa Hogar Sonrisa, en la Isla Telesforo, estado
Anzoategui, durante el afio 2016. La muestra estuvo conformada por 30 padres
y/o cuidadores. Los datos fueron recolectados mediante el cuestionario de
afrontamiento del estrés (CAE), elaborado por Sandin y Chorot (2008), con 42
items, el cual ha sido validado y posee coeficientes de fiabilidad de Crombach
con una media de 0,79. Los resultados evidenciaron que todos los padres y/o
representantes utilizaron diversos tipos de afrontamiento encontrandose la
subescala focalizado en la solucion del problema con 17,32%, autofocalizacion
negativa 17,03%, reevaluacion positiva 16,45%, expresion emocional abierta
15,79%, evitacion 12,39%, busqueda de apoyo social 10,99% y religion 10,03%.
Se dictaron sesiones educativas sobre el cancer y las medidas de afrontamiento
adecuadas para mantener el equilibrio emocional. De igual forma, se disefo
una guia de actividades y estrategias de afrontamiento que fue donada al
personal de la casa hogar, a fin de que puedan educar a los otros padres y/o
cuidadores que asistan a esta fundacion.

Vi



INTRODUCCION

Actualmente, el cancer es una de las enfermedades mas frecuente en las
personas, sin importar su edad. Esta alteracion es definida por la Sociedad
Americana Contra el Cancer (2015), como un conjunto de enfermedades en las
cuales el organismo produce un exceso de células malignas (conocidas como
cancerigenas o cancerosas), con crecimiento y division mas alla de los limites

normales (invasion del tejido circundante y, a veces, metastasis).

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2006), considera esta enfermedad,
como una de las causas principales de mortalidad en todo el mundo,
aumentando su incidencia en un 50%; por eso se estima, que las muertes por
cancer en todo el mundo seguiran aumentando y pasaran de los 11 millones en
2030. Se informa ademas, que en paises subdesarrollados existe la tendencia a
gue los pacientes mueran por cancer a una edad mas temprana y con mayor
sufrimiento; debido principalmente al diagnostico tardio, poco acceso al

tratamiento, su abandono y la recurrencia de la enfermedad.

El cancer infantil presenta caracteristicas propias que lo diferencian del cancer
en los adultos (Polaino, 1991). De acuerdo con la OMS (2006), los tipos mas
frecuentes en los nifios son las leucemias, los linfomas, el tumor cerebral, los
sarcomas de tejidos blandos y de huesos; de éstas, la leucemia linfoblastica
aguda, era considerada fatal hasta hace 30 afos, pero actualmente su tasa de
sobrevida a 5 afios supera el 70%, lo que implica que la mayoria de los
pacientes puede curarse. La leucemia presenta alta ocurrencia y repercute

fuertemente en la vida del nifio y de la familia (Pefa, 2012).

En efecto, sobrellevar una enfermedad crénica, no solamente afecta a quien la
presenta como tal, sino a la familia completa; mas aun cuando el afectado por

esta enfermedad es un nifio 0 nifla ya que se altera el funcionamiento familiar y



el de la comunidad a la que pertenece, pues todos son sensibles a su
sufrimiento (Barrera et al., 2006). En el caso de los cuidadores de personas
con cancer, igualmente se ve afectada su salud y en ocasiones no cuentan con
habilidad 6ptima para desempefiarse frente a sus tareas, ya que sufren diversos

grados de estrés que afectan su integridad.

Sin embargo, el grado de la reaccidn de estrés, mas que depender de los
eventos, dependera del tipo de pensamiento evaluativo que tenga la persona,
pues este se origina cuando las demandas impuestas por la situacién son
valoradas como excedentes a la habilidad de afrontarlas (Lazarus y Folkman,
1985). Asi, las consecuencias negativas del estrés, son reguladas por un
proceso que es denominado afrontamiento, el cual permite hacer frente a estas
circunstancias que muchas veces desbordan y desgastan los propios recursos

de las personas (Cassareto, et al., 2003).

El afrontamiento es un proceso psicolégico dindmico y complejo, definido por
Lazarus (1993), como aquellos esfuerzos cognitivos y conductuales que realiza
un individuo para enfrentarse a una situacion valorada como estresante. Se
presenta como un elemento regulador de la posible perturbacion emocional
ocasionada por eventos estresantes: si es efectivo no se presentara dicho
malestar; pero en caso contrario, podria verse afectada la salud, aumentando

asi el riesgo de mortalidad y morbilidad (Lazarus y Lazarus, 2000; Barra, 2003).

Las estrategias de afrontamiento pueden ser estables a través de diferentes
situaciones estresantes. De hecho, se ha asociado su uso de ciertas estrategias
con el tipo de manejo del estrés, depresién, ansiedad, cancer, sintomas
somaticos y el ajuste general de la persona (Zeidner y Endler, 1996; Barra,
2003; Taylor, 2003; Cassaretto y Paredes, 2006).



El concepto de estrategia de afrontamiento fue definido por Cassaretto et al.
(2003), como un conjunto de acciones puestas en juego para solucionar o
satisfacer unas demandas especificas del estresor, una estrategia especifica
temporal y situacional. Por su parte, Carver et al. (1989), consideran que son
los procesos concretos y especificos que se utilizan en cada contexto y pueden
ser cambiantes dependiendo de las condiciones desencadenantes.

Las estrategias de afrontamiento son entendidas como recursos psicolégicos
gue el sujeto pone en marcha para hacer frente a situaciones estresantes, sin
embargo, no siempre garantiza el éxito, sirven para generar, evitar o disminuir
conflictos en los seres humanos, atribuyéndoles beneficios personales y
contribuyendo a su fortalecimiento (Macias et al.,, 2013). Los procesos de
afrontamiento se pueden presentar de forma individual, pero también aparecen
como mediadores en el ambito social, de esta manera, el grupo familiar puede
utilizarlos para afrontar, ya sea crisis normativas 0 no-normativas, para

mantener, y/o recuperar el equilibrio y garantizar el bienestar de sus miembros.

De acuerdo con Lazarus y Folkman (1985), existen dos estilos para afrontar un
problema, sintetizadas en estrategias especificas, tres para el afrontamiento del
problema y cinco centradas en la emocion. Explica Pefa (2012), que las
primeras se usan para controlar la relacion perturbadora entre la persona y su
circunstancia, la toma de decisiones y/o la actividad directa, favoreciendo una
adaptacién positiva; mientras que las segundas, incluye procesos cognitivos y

conductuales que disminuyen el malestar emocional.

Sandin y Chorot (2003), compararon el afrontamiento del estrés entre individuos
con ansiedad e individuos normales, donde los primeros obtuvieron mayores
puntajes en las dimensiones focalizadas en la emocién y en la evitacion-
escape, mientras que las personas normales las obtuvieron en las dimensiones

centradas en el problema y en la evaluacion. Basado en esto, elaboraron el



cuestionario de afrontamiento del estrés (CAE), para evaluar 7 estilos basicos
de afrontamiento; cuestionario que puede ser utilizado como predictor o

mediador de la influencia del estrés sobre la salud.

La investigacion realizada por Espada y Grau (2012), revela que las estrategias
mas utilizadas por los padres son las activas: centradas en el problema,
regulacion afectiva, busqueda de informacion, busqueda de apoyo social, y
reestructuracion cognitiva; sin embargo, las estrategias pasivas solo se utilizan
en situaciones relacionadas con las recidivas y la muerte. El conocimiento de
estas estrategias resulta de gran utilidad para los diversos profesionales que
atienden pacientes oncoldgicos, entre ellos los de enfermeria, ya que sus
acciones van dirigidas principalmente a la comprension de las reacciones de los

padres, en la comunicacion e interrelacion con ellos y en la orientacion familiar.

En este sentido, las estrategias de afrontamiento de los padres y/o cuidadores,
se consideran como elementos basicos de analisis para conocer los aspectos
que favorecen o entorpecen el proceso de adaptacion a la enfermedad
oncoldgica. Ante este panorama, enfermeria debe tener conocimiento sobre
este tema, pues esto le permite intervenir desde el punto de vista educativo, con

orientaciones y programas que contribuyan a solventar esta problematica.

En el pais operan fundaciones, unidades e instituciones encargadas de atender
a los pacientes que presentan cancer, en los cuales se brindan estrategias para
ayudar a los pacientes y sus familiares a sobrellevar esta enfermedad. Ejemplo
de ello, es la fundacion Casa Hogar Sonrisa, ubicada en la Isla Telésforo, del
municipio Guanta, en el estado Anzoategui, cuyo objetivo es suavizar los
efectos emocionales de la quimioterapia, medicamentos y las largas esperas en
los hospitales; atendiendo y ofreciendo momentos felices a los nifios, nifias y

adolescentes con cancer, provenientes principalmente del hospital José Maria



de los Rios (Caracas), del seguro social Guzman Lander (Puerto La Cruz), y del
anexo pediatrico del hospital Luis Razetti.( Barcelona).

La Casa Hogar Sonrisa, se muestra ante sus visitantes como una acogedora
casa frente al mar de la Isla Telésforo, en Guanta, con un muro bajo y una
bonita puerta que invita a pasar. Alli, la sefiora Ana Marcano (actual
coordinadora de la fundacion), informa que ella fue quien la cre6 después del
fallecimiento de su hijo, el cual sufrio6 de leucemia hace 20 afos. Informa
ademas, que actualmente cuenta con la colaboracién de varias instituciones y la

ayuda mas importante que es la participacion ciudadana.

También cuenta con cinco voluntarias y toda la comunidad de la Isla Telésforo,
con guienes alcanzan, jornada tras jornada, su principal objetivo que es aportar
un dia de recreacion a los nifios, niflas y adolescentes que alli asisten. Para
conseguirlo, organizan diversas actividades deportivas, culturales, bailes, teatro,
dibujos, payasos y paseos por otras islas. Es importante destacar que los
padres y/o cuidadores los esperan, generalmente, sin tener alguna actividad

especifica planificada.

Un estudio exploratorio previo realizado por las autoras de la investigacion,
permitié detectar que la mayoria de las madres que asisten a esta casa hogar,
no estaban preparadas para enfrentar el impacto de la enfermedad oncolégica
de sus nifios, pues manifestaron que no tenian conocimiento sobre la manera
como actuar en esas situaciones, tampoco sabian a donde acudir ni en quien

refugiarse; incluso, no han recibido aun, orientaciones al respecto.

Lo antes citado, resulta preocupante, pues el estrés puede deteriorar la calidad
de vida de los cuidadores, principalmente, en enfermedades oncologicas
sufridas por los nifios. Por ello, brindar apoyo a ellos y a sus familiares, motivo
realizar la presente investigacién, con el objetivo de conocer las estrategias y

estilos de afrontamiento utilizados por padres y/o cuidadores de nifios



oncolégicos que asisten a la Casa Hogar Sonrisa, y posterior a ello, brindar
orientacién adecuada sobre este tema, con el fin de que pueda contribuir a
mejorar la calidad de vida no so6lo de los nifios afectados con cancer, sino

también de su entorno familiar.

Es evidente, que la comunicacion del personal de enfermeria con estos
pacientes y sus familiares resulta esencial para orientarlos sobre las estrategias
de afrontamiento que pueden utilizar ante determinadas situaciones
emocionales y contribuir a satisfacer sus necesidades biopsicosociales. Por lo
tanto, es necesario profundizar sobre el tema, principalmente por la escasa o
nula formacion en esta éarea; por ello, representa un valioso aporte para

enfermeria, ya que puede contribuir a la actualizacién de conocimientos.

Es importante destacar, que la investigacion conlleva la elaboracion de una guia
de actividades y estrategias de afrontamiento elaborado por sus autoras, la cual
sera donada al personal de la Casa Hogar Sonrisa, para que puedan de esta
manera, orientar a otros padres y/o familiares, a cémo enfrentar el diagndstico
de cancer de un hijo o un familiar; tomando en cuenta que las estrategias
pueden ser puestas en practica y ayudarlos a tener una mejor expectativa de

vida.



METODOLOGIA

Area de estudio.

El estudio fue realizado en las instalaciones de la Casa Hogar Sonrisa, ubicada

en la Isla Telesforo, municipio Guanta, del estado Anzoategui.

Tipo de investigacion.

La investigacion fue de tipo descriptiva, prospectiva y transversal, ya que
busco la caracterizacion de un hecho o fenbmeno en un determinado grupo de
personas. La misma, se desarroll6 en un periodo de seis (6) meses, durante el
lapso febrero - julio de 2016.

Poblacién y Muestra.

La poblacion objeto de estudio estuvo conformada por los padres y/o
cuidadores de los nifios oncolégicos que asisten a la Casa Hogar Sonrisa. La
muestra estuvo constituida por 30 padres y/o cuidadores que asistieron a esta
fundacién durante el lapso de estudio. Los mismos, fueron notificados de la
investigacion, haciéndoles firmar el consentimiento informado (Anexo 1), de
acuerdo con las normas de bioética establecidas en la Declaracion de Helsinki
para el trabajo en humanos, adoptada en la Asociacion Médica Mundial (2004).
No se excluyeron participantes, ya que todas las personas aceptaron colaborar

con el estudio.

Identificacién de las estrategias de afrontamiento.

Para identificar las estrategias de afrontamiento asumidas por los padres y/o

cuidadores ante el diagnoéstico de cancer de los nifios, se aplico el cuestionario



de afrontamiento del estrés (CAE), elaborado por Sandin y Chorot (2003),
(Anexo 2). Este cuestionario fue validado por expertos y posee diversos
coeficientes de fiabilidad de Cronbach para las 7 subescalas que lo integran,
coeficientes que variaron entre 0,64 y 0,92 (media = 0,79). Estas subescalas
fueron: 1) Focalizado en la solucién del problema, (2) Autofocalizacién negativa,
(3) Reevaluacion positiva, (4) Expresion emocional abierta, (5) Evitacion, (6)
Basqueda de apoyo, y (7) Religibn. Cada subescalas poseia 6 items,

especificados de la siguiente manera:

Focalizado en la solucion del problema: items 1, 8, 15, 22, 29, 36.
Autofocalizacion negativa, items: 2, 9, 16, 23, 30, 37.
Reevaluacién positiva: items 3, 10, 17, 24, 31, 38.

Expresion emocional abierta: items 4, 11, 18, 25, 32, 39.
Evitacion: items 5, 12, 19, 26, 33, 40.

Busqueda de apoyo social: items 6, 13, 20, 27, 34, 41.

Religion: items 7, 14, 21, 28, 35, 42.

Estos items, tenian diversas opciones de respuestas con una determinada
puntuacién: Nunca=0 puntos, Pocas veces=1 punto, A veces= 2 puntos,
Frecuentemente=3 puntos, Casi siempre=4 puntos. Los resultados permitieron
conocer el tipo de afrontamiento utilizado ante los problemas o situaciones
estresantes asociados con la enfermedad oncoldgica de los nifios objeto de
estudio. Para ello, fueron sumados los valores marcados en cada item de la

subescala a la cual pertenecen.

Informacidn sobre las estrategias de afrontamiento.

Los resultados obtenidos con la aplicacion del cuestionario, fueron informados a

la poblacion objeto de estudio, explicando las estrategias basicas de



afrontamiento y las recomendaciones para disminuir el estrés ocasionado por la
enfermedad oncolégica de los niflos atendidos, mediante dos sesiones
educativas, de 2 horas cada una que trataron sobre: la descripcion de la
enfermedad oncolégica y su afrontamiento por parte del grupo familiar, también
las diversas estrategias de afrontamiento de acuerdo a los estresores
presentados (Anexo 3).

Estas sesiones educativas también fueron impartidas al personal de la
institucion a fin de que pudieran manejar informacion actualizada sobre el tema,

y poder orientar adecuadamente a todas aquellas personas que lo ameriten.

Elaboracién de la guia de actividades y estrategias de afrontamiento.

Las autoras de la investigacion elaboraron una guia de actividades y estrategias
de afrontamiento titulada “Afrontamiento emocional: tu mejor reto”, la cual fue
donada a la institucion, esperando que su personal la utilice como instrumento
para mejorar el nivel emocional de los padres y/o cuidadores de los nifios
oncolégicos que acuden a la Casa Hogar Sonrisa, y de esa manera, promover
el inicio de cambios favorables de conducta que coadyuven a mejorar su

calidad de vida.

Se orientd al personal de la institucién sobre el contenido de la guia, a fin de
que pudieran obtener y transmitir los conocimientos adquiridos a los otros
padres y/o cuidadores que ingresen por primera vez a las instalaciones de la

Casa Hogar Sonrisa, y que ameriten de esta informacion.



RESULTADOS Y DISCUSION

Durante las visitas la Casa Hogar Sonrisa, se realizaron conversaciones
grupales con los padres y/o cuidadores de los nifios oncolégicos, lo cual
favorecio el intercambio de experiencias, en un clima de armonia y familiaridad,
propicio para que ellos manifestaran sus inquietudes, temores y sentimientos

ante el diagndstico del cancer.

Identificacién de estrategias de afrontamiento, utilizadas por los padres

ylo cuidadores, ante el diagndéstico de cancer de los nifios estudiados.

Los padres constituyen el soporte emocional basico del nifio con cancer.
Generalmente, al momento de ser informados del diagnostico, los padres
intentan comprender y muchas veces aprender los aspectos relacionados con
esta enfermedad, esforzandose por entender este proceso patoldgico, sus
explicaciones, comparaciones y procedimientos para la cura de su hijo. Es
probable que se sientan confundidos y solos, pero tienen que tomar decisiones
trascendentales para enfrentar el futuro. Se hace necesario entonces, las
orientaciones médicas y principalmente, el apoyo del personal de enfermeria,
asi como también, el apoyo de organizaciones y de otros padres que han vivido

0 estén viviendo experiencias similares.

La tabla 1, muestra el puntaje obtenido por cada una de las subescalas de
afrontamiento utilizadas por padres y/o cuidadores de nifios oncolégicos,
observandose que la subescala focalizado en la solucién del problema, obtuvo
la mayor puntuacion con un 17,32%, la autofocalizacion negativa 17,03%,
reevaluacion positiva 16,45%, expresion emocional abierta 15,79%, evitacion
12,39%, busqueda de apoyo social 10,99% y religion 10,03%.
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Los resultados obtenidos concuerdan con el estudio realizado por Chacin y
Chacin (2011), quienes encontraron que la estrategia comunmente empleada
por los padres de nifios y adolescentes con cancer fue la centrada en el
problema, dirigidas a definir el problema como tal, y a buscar soluciones

alternativas sobre la base de su costo y beneficio, de su eleccién y aplicacion.

Tabla 1. Estrategias de afrontamiento del estrés utilizadas por padres y/o
cuidadores de nifios oncoldgicos que asisten a la Casa Hogar Sonrisa.

Tipos de estrategias (subescalas) N° %
1. Focalizado en la solucion del problema 507 17,32
2. Autofocalizacion negativa 499 17,03
3. Reevaluacion positiva 482 16,45
4. Expresidn emocional abierta 462 15,79
5. Evitacion 363 12,39
6. Busqueda de apoyo social 322 10,99
7. Religion 294 10,03
TOTAL 2929 100

Los profesionales de enfermeria, junto a otros miembros del equipo de salud
(médicos, psicologos, trabajadores, sociales, voluntarios, entre otros), deben
desde el inicio, brindar apoyo emocional y orientacion, explicando a los
familiares de los nifios afectados por cancer, diversos aspectos sobre esta
patologia, principalmente en que consiste la enfermedad, su tratamiento y
curacién. Esto contribuye a fortalecer su estima y a que afronten de la mejor
manera posible, los obstaculos que puedan presentarse y en general, enfrentar

los aspectos que puedan interferir en la curacion de su hijo.
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La tabla 2, presenta la subescala focalizado en la solucion del problema, donde
se puede observar que todos los padres y/o cuidadores (100%), ponen en
practica este tipo de estrategias. El 21,10%, hicieron frente al problema
mediante soluciones concretas; 19,92% pensaron detenidamente los pasos
para enfrentarse al problema; 17,17% trataron de analizar las causas del
problema para poder hacerle frente; 16,77%, trataron de solucionar el problema
siguiendo pasos bien pensados, 15,19% hablaron con las personas implicadas
para encontrar una solucién al problema, y el 9,86% establecieron un plan de
actuacion y procuraron llevarlo a cabo. Prevaleciendo los criterios, casi siempre
(52,01%), y frecuentemente (24,27%).

Tabla 2. Estrategias de afrontamiento del estrés utilizadas por los padres y/o
cuidadores de los nifios oncoldgicos que asisten a la Casa Hogar Sonrisa.
Subescala: Focalizado en la solucién del problema.

0 1 2 3 4 TOTAL

ITEMS
Ne % N° % N % N° % N° % N° %

1.Traté de analizar las

causas del problema 5 098 5 099 0 00 33 651 44 868 87 17,17
para poder hacerle

frente

8.Traté de solucionar

el problema siguiendo 6 1,18 1 0,20 22 434 O 0,0 56 11,0 85 16,77
pasos bien pensados

15.Estableci un plan

de actuacion 'y 13 256 9 178 12 237 O 00 16 3,16 50 9,86
procuré llevarlo a

cabo

22.Hablé con las

personas implicadas 5 099 1 099 24 473 27 533 20 394 77 1519
para encontrar una

solucion al problema

29.Hice frente al

problema poniendo o 00 o0 00 12 237 27 533 68 134 107 21,10
en marcha varias

soluciones concretas

36.Pensé

detenidamente

pasos a seguir para

enfrentarme a 1 020 4 020 O 00 36 7,10 60 11,83 101 19,92

problema
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TOTAL 30 592 20 4,16 70 13,81 123 24,27 264 52,01 507 100

0=Nunca. 1=Pocas veces. 2=A veces 3=Frecuentemente. 4=Casi siempre

Las estrategias de afrontamiento centradas en el problema se usan para
controlar la relacion perturbadora entre la persona y su circunstancia mediante
la solucion de problemas, la toma de decisiones y/o la actividad directa, es mas,
se puede dirigir tanto al entorno, como a la persona misma, favoreciendo una

adhesién al problema y una adaptacion positiva (Contreras et al., 2007).

Cuando las personas se focalizan en la solucion del problema, tratan de
analizar las causas del problema para poder hacerle frente, tratan de solucionar
el problema siguiendo unos pasos bien pensados, establecen y tratan de llevar
a cabo un plan de actuacién, y hablan con las personas implicadas para
encontrar una solucién al problema. Ponen en practica, la toma de decisiones y
la ejecucion de actividades considerando el entorno social como métodos de
afrontamiento para solventar las situaciones de estrés ocasionados por la
enfermedad de sus hijos, con el fin de adaptarse a los cambios familiares,

sociales y emocionales que esto implica.

Los resultados obtenidos, coinciden con De la Huerta et al. (2006), quienes
afirman que muchos padres de nifios con cancer buscan informacion y solucién
de problemas, acercandose a un profesional para conocer sobre la enfermedad
y crean planes de accion para el cuidado de sus hijos. Pedreira et al. (2001)
coinciden al explicar, que en el diagndstico de la enfermedad, los padres
también buscan informacion para adquirir cierto control sobre la misma,
buscando siempre el soporte y apoyo de otros mecanismos de afrontamiento

como la racionalizacién, aislamiento emocional o evitacion.
Coinciden igualmente, con los resultados de Lazarus y Folkman (1985), quienes

consideran que los padres de los nifios y adolescentes con cancer, afrontan la

enfermedad de sus hijos enfocandose en el problema, es decir, se dirigen a la
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definicion del problema como tal, asi como a la busqueda de soluciones
alternativas sobre la base de su costo y beneficio, y de su eleccién y aplicacion.
Entre las soluciones se encuentran aquellas que van dirigidas a modificar
presiones ambientales, los obstaculos, recursos y procedimientos, incluyendo
cambios motivacionales y cognitivos del sujeto, variar el nivel de aspiraciones,

reducir la participacion del yo, y desarrollar nuevas pautas de conducta.

En la tabla 3, se presentan las estrategias correspondientes a la subescala
reevaluacion positiva, destacando que el 22,85% descubrieron que en la vida
hay cosas buenas y gente preocupada por los demas, y el 21,04% intentaron
sacar algo positivo del problema. Otros intentaron centrarse en los aspectos
positivos del problema, y experimentaron personalmente eso de que “no hay
mal que por bien no venga”, el 14,02% comprobaron que después de todo, las
cosas podian haber ocurrido peor y un 10,02% comprendieron que otras cosas,

diferentes del problema, eran para ellos mas importantes.

Esto evidencia, que los padres y/o cuidadores de los nifios oncolégicos que
asisten a la Casa Hogar Sonrisa, emplearon estrategias de reevaluacion
positiva, para adaptarse fisica y psicolégicamente a las circunstancias que
implica tener un hijo con cancer, permitiéndole tener actitud positiva ante la
vida, aceptando la realidad y fortaleciendo su desenvolviendo social, conyugal y

familiar.

En relacién al tema, Espada et al. (2010), explican que los problemas a los que
tienen que enfrentarse los padres de hijos con cancer son de diferente indole:
emocionales, sociales, psicolégicos, entre otros. Las enfermedades oncoldgicas
suponen un gran reto y los padres deben encontrar fortaleza para salir adelante
y adaptarse a las exigencias de la nueva situacion, lo cual resulta demasiado

estresante; por ello, los padres han intentado solucionar la situacion controlando
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sus emociones negativas, desarrollando competencias y estrategias en el

manejo de la enfermedad.

Tabla 3. Estrategias de afrontamiento del estrés utilizadas por los padres y/o
cuidadores de nifios oncologicos que asisten a la Casa Hogar Sonrisa.
Subescala: Reevaluacion positiva

0 1 2 3 4 TOTAL

ESTRATEGIAS N° % N % N° 9% N° % N° % N° %

3. Intenté centrarme
en los aspectos 1 020 12 240 8 160 3 0,60 56 11,22 80 16,03

positivos del problema

10. Intenté sacar algo 1 020 5 100 O 00 15 3,00 84 16,83 105 21,04
positivo del problema

17. Descubri que en la

vida hay cosasbuenas o 00 1 020 O 00 33 661 80 16,03 114 2285
y gente preocupada

por los demas

24. Comprendi que

otras cosas, diferentes

del problema, eran 14 281 11 220 2 040 3 0,60 20 4,00 50 10,02
para i mas

importantes

31.Experimenté

personalmente esode 9 180 1 020 8 160 30 661 32 641 80 16,03
que “no hay mal que

por bien no venga”

38.Comprobé que

después de todo, las o 00 10 2,00 14 281 42 842 4 080 70 14,02
cosas podian haber

ocurrido peor

25 501 40 8,02 32 641 126 25,2 276 5531 499 100
TOTAL

0=Nunca. 1=Pocas veces. 2=A veces 3=Frecuentemente. 4=Casi siempre

La reevaluacion positiva también fue detectada por Amorocho y Uribe (2014),
como una estrategia utilizada para afrontar el estrés y el nivel de ansiedad en
personas que presentaron un predominio de ansiedad media, seguido del nivel

de ansiedad alta y una tendencia de estrategia de afrontamiento del estrés.

En la tabla 4, se presentan las estrategias correspondientes a la subescala

busqueda de apoyo social utilizadas por los padres y/o cuidadores que
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involucran a familiares o amigos, entre ellas: contarle cémo se sentian
(18,26%), procurar que los escucharan cuando necesitaban manifestar sus
sentimientos (18,05 %), pedirles consejo para afrontar mejor el problema, para
que le ayudaran a pensar sobre él, pedirles que le indicaran el mejor camino a
seqguir (16,18 %), finalmente, hablar con ellos para que lo (la) tranquilizaran
cuando se encontraban mal (15,15 %).

Tabla 4. Estrategias de afrontamiento utilizadas por los padres y/o cuidadores
de los nifios oncoldégicos que asisten a la Casa Hogar Sonrisa. Subescala:
Blsqueda de apoyo social.

0 1 2 3 4 TOTAL

ESTRATEGIAS
N % N % N % N° % NO % NO %

6. Le conte a

cOmMo me sentia

13. Pedi consejo a

parientes 0 amigos g 124 4 083 8 166 36 7,47 24 498 78 16,18
para afrontar mejor

el problema

20. Pedi consejo a

parientes 0 amigos g 187 5 104 6 124 6 124 52 10,79 78 16,18
para pensar sobre

el problema

27.Hablé con amigos
o fliares para que me
tranquilizaran o
cuando estaba mal

1 021 10 207 12 249 30 6,22 20 4,15 73 1515

34. Pedi a algun

amigo o familiar

que me indicara 10 2,07 1 021 8 166 27 560 32 664 78 16,18
cuél seria el mejor

camino a seguir

41. Procuré que

algun familiar o

amigo M 1 o021 9 187 8 166 9 187 60 1245 87 18,05
escuchase cuando

necesité manifestar

mis sentimientos

TOTAL 28 581 35 7,26 58 12,03 117 24,27 244 50,63 482 100

0=Nunca. 1=Pocas veces. 2=A veces 3=Frecuentemente. 4=Casi siempre
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En el afio 2007, Greetings y Stoppelbein (citados por Pefia, 2012), encontraron
ciertos factores que contribuyen a adoptar un mejor afrontamiento cuando se
tiene un hijo con cancer, los cuales se vinculan con la disposicion de un apoyo
familiar, busqueda de apoyo social, comunicacion y cooperacion familiar mas
abierta, mejora de relaciones maritales, tener convicciones religiosas, mayor

cooperacion con los médicos, y mantener unas perspectivas positivas.

Los resultados obtenidos, permiten inferir que los padres y/o cuidadores,
buscaron apoyo social y familiar para expresar sus emociones ante la dificil
situacién del diagnosticado de cancer; buscaron ademas, orientaciones para
solventar los problemas surgidos durante la evolucion y tratamiento de la

enfermedad, que pudieron afectar su salud psicoldgica y emocional.

En la tabla 5, se presentan las estrategias de afrontamiento relacionadas con la
subescala religion, donde se puede observar que todos los padres y/o
cuidadores de los nifios pusieron en practica diversas estrategias religiosas,
donde destaca que la mayoria (24,24%), tuvieron fe en que Dios remediaria la
situacion y rezar (19,26%); otras asistieron a la Iglesia (16,9%), para poner
velas, rezar, 14,93, para rogar que se solucionase el problema (13,41%) y para

pedir ayuda espiritual a algun religioso (11,25%).

Al respecto, Carver et al. (1989), explican, que los padres de los nifios con
cancer emplean la religion como una fuente de soporte emocional y como un
vehiculo para la reinterpretacion positiva y crecimiento de los acontecimientos;
ademas, reorganizan las ideas, en busca de plantear una posicion mas positiva

ante el agente estresor.
En atenciébn a lo antes expuesto, se puede deducir que los padres y/o

cuidadores de los nifios oncolégicos estudiados, practican creencias religiosas,

siendo esto una alternativa para elevar los niveles de esperanza, considerando
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que las préacticas y los dogmas religiosos permiten fortalecer la capacidad de la
persona a tener expectativas positivas ante la vida.

Tabla 5. Estrategias de afrontamiento del estrés utilizadas por los padres y/o
cuidadores de los nifios oncoldgicos que asisten a la Casa Hogar Sonrisa.
Subescala: Religion

0 1 2 3 4 TOTAL

ESTRATEGIAS N % N° % N° 9% N° % N° % N° %

7.Asistialalglesa 5 1,10 5 110 10 2,16 30 650 28 6,06 78 16,9

14. Pedi ayuda
espiritual a algan 13 281 8 173 6 130 21 454 4 086 52 1125

religioso

21. Acudi a la

lglesia para rogar g 173 9 195 6 130 27 584 12 260 62 1341
que se solucionase

el problema

28.Tuve fe en que
Dios remediariala 0 00 1 021 0 00 39 844 72 1558 112 24,24

situacion

35.Recé 5 108 1 021 8 173 39 844 36 7,80 89 19,26

42.Acudi a la

velas o rezar

TOTAL 40 866 32 692 30 6,49 180 38,96180 38,96 462 100

0=Nunca. 1=Pocas veces. 2=A veces 3=Frecuentemente. 4=Casi siempre

En otras palabras, estos padres y/o cuidadores, toman en cuenta la
espiritualidad como una poderosa fuente de fortaleza, situacion que los puede
ayudar a hacer cambios positivos en su estilo de vida y a tomar conciencia que
dichas creencias, actitudes y comportamientos pueden ser un agente positivo
para su salud, ya que a través de la religion pueden enfrentar los problemas

derivados del diagnéstico de cancer en los nifios afectados.

La tabla 6, presenta las estrategias de afrontamiento del estrés utilizadas por
los padres y/o cuidadores de los nifios relacionados con la subescala expresién
emocional abierta, donde se observa que un 27,54% lucharon y se
desahogaron expresando sus sentimientos, 20,4% insultaron a ciertas

personas, 15,42% se comportaron de forma hostil con los demas, 14,32% se
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irritaron con alguna gente, 11,29% agredieron a algunas personas y 11,01%

descargaron el mal humor con los demas.

Tabla 6. Estrategias de afrontamiento del estrés utilizadas por los padres y/o
cuidadores de los nifios oncolégicos que asisten a la Casa Hogar Sonrisa.
Subescala: Expresién emocional abierta.

0 1 2 3 4 TOTAL
ESTRATEGIAS N % N° 9% N° % N° 9% N° % Ne %

4. Descargué mi

demas

11. Insult¢ a 7 193 6 1,65 10 2,75 15 4,13 36 991 74 204
clertas personas

18. Me comporté
de forma hosti 14 386 6 165 12 330 0 00 24 6,61 56 1542

con los demas

25. Agredi a 18 496 8 220 8 220 3 082 4 1,10 41 11,29
algunas personas

32. Me irrité con 17 468 6 165 6 1,65 3 0,82 20 550 52 14,32
alguna gente

39. Luché y me

desahogué 4 1100 2 055 2 055 24 661 68 1873 100 27,54
expresando  mis

sentimientos
TOTAL 77 21,21 37 10,19 48 13,22 45 12,39 156 42,97 363 100

0=Nunca. 1=Pocas veces. 2=A veces 3=Frecuentemente. 4=Casi siempre

Estos resultados revelan que los padres y/o cuidadores de los nifios
oncolégicos que asisten a la Casa Hogar Sonrisas, se han expresado
abiertamente con las demas personas, demostrando en mayor o menor grado,
su represidon sentimental y/o emocional, ocasionada por la situacion de estrés
gue les genera dicha realidad, manifestadas a través de distintas acciones o
conductas inadecuadas, como insultos, irritacion, mal humor y hostilidad; siendo
esta, una forma de expresar su angustia o depresion, lo cual les puede

ocasionar algun tipo de rechazo social.
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En relacion al tema, Méndez (2005), sefala que ciertas familias tienen una base
mas vulnerable a la crisis recurrente de la enfermedad de cancer que otras y la
confrontan con sentido de desesperacion, ambigledad, y pérdida de control
reflejado en una interaccion disfuncional y conflictiva entre los miembros de la

familia y la sociedad.

La tabla 7, muestra las estrategias de afrontamiento del estrés relacionados con
la subescala evitacion, donde se visualiza que todos por los padres y/o
cuidadores de los nifios oncoldgicos ponen en practica estrategias de este tipo.
El 26,71%, trataron de concentrarse en otras cosas cuando se les venia a la
cabeza el problema, el 17,08% procuraron no pensar en el problema, 16,46 %,
intentaron olvidarse de todo, 14,29% salieron al cine, a cenar, a “dar una vuelta”
y olvidar, el 13,04% se volcaron en el trabajo o en otra actividad para olvidarse
del problema, y el 12,42% practicaron algun deporte para olvidar del problema.

Los resultados de la investigacion, evidencian que todos los padres y/o
cuidadores de los nifios oncoldgicos que asisten a la Casa Hogar Sonrisa,
emplean en mayor o menor grado diversas estrategias de evitacion de la
realidad en la que se encuentran inmersos, como una forma de evadir los
problemas psicolégicos y emocionales ocasionados por el diagnéstico de
cancer de los nifios afectados. Es decir, que estos padres y/o cuidadores, en
ocasiones evitaron enfrentar esta situacion, evidencidndose que no han

mantenido una adecuada actitud de afrontamiento al problema.

Estos resultados son similares a los de Soler (1996), quien encontré0 en su
estudio que algunos padres y/o cuidadores de nifios con cancer utilizaban la
estrategia de afrontamiento de la evitacion, manifestando “yo intento quitar eso
de mi cabeza”, o “yo intento no hablar sobre la enfermedad”, situaciones

ocurridas durante los primeros meses posteriores al diagndstico.
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Pefia (2012), presenta estudios similares, donde existe una asociacion entre el
uso de estrategias centradas en la emocién (como una forma de evitar afrontar
directamente el problema), y los altos niveles de estrés como producto de su
mantenimiento. De igual forma, en el afio 1997, Stehbens y Lascari (citados por
Saint y Goya, 2003), explican que los padres, a diferencia de las madres,
utilizan el aislamiento y la negacién, como un proceso de afrontamiento que les
induce a tener una visibn mas favorable, aunque no necesariamente mas

realista, sobre la evolucion de la enfermedad.

Tabla 7. Estrategias de afrontamiento del estrés utilizadas por los padres y/o
cuidadores de los nifios oncoldgicos que asisten a la Casa Hogar Sonrisa.
Subescala: Evitacion

0 1 2 3 4 TOTAL

ESTRATEGIAS N°e 9%  N° % N % N° 9% N° % N° %

5. Cuando me

venia a la cabeza

el problema, g 155 7 2,17 2 0,62 12 3,73 60 18,63 86 26,71
trataba de

concentrarme en

otras cosas

12. Me volqué en

el trabajo o en otra

actividad para 14 4,35 11 3,42 8 2,48 9 280 0 0,0 42 13,04
olvidarme del

problema

19. Sali al cine, a
cenar, a “dar una 15 4,66 8 2,48 8 248 15 466 O 0,0 46 14,29
vuelta” y olvidar

26.Procuré no
pensar  en el 9 280 9 2,80 18 559 3 093 16 4,97 55 17,08

problema

33.Practiqué algun

deporte para 56 807 0 0,0 8 248 6 186 0 00 40 12,42
olvidarme del

problema

40.Intenté 13 404 6 1,86 12 3,73 18 559 4 124 53 1646

olvidarme de todo

TOTAL 82 2547 41 12,73 56 17,38 63 19,57 80 24,84 22 100

0=Nunca. 1=Pocas veces. 2=A veces 3=Frecuentemente. 4=Casi siempre
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En la tabla 8, presenta las estrategias de afrontamiento del estrés relacionadas
con la subescala autofocalizacion negativa, observandose que la mayoria de los
padres y/o cuidadores de los nifios (22,79%), se resignaron a aceptar las cosas
como eran, el 19,39% se dieron cuenta de que por si mismos no podian hacer
nada para resolver el problema, el 17,35% no hicieron nada concreto puesto
que las cosas solian ser malas, el 14,97% se convencieron de que hiciesen lo
gue hiciesen las cosas siempre saldrian mal, el 12.93% se sintieron
indefensos/as e incapaces de hacer algo positivo para cambiar la situacion, y un

12,59% comprendieron que fueron los principales causantes del problema.

En el afio 2000, Roca y Garcia (citados por Pefia, 2012), hallaron que en la
etapa del diagnéstico, los cuidadores reflejaban el uso de estrategias centradas
en la emocidn, principalmente la negacion del problema, adoptando una serie
de pensamientos irracionales y la aparicion de sintomatologia depresiva; sin
embargo, identificaron el empleo de estrategias como la busqueda de apoyo
profesional e informacion sobre la enfermedad, y la estrategia centrada en el

problema.

De igual forma, Carver et al. (1989), refieren que la negacidén es una respuesta
que normalmente surge de la evaluacion primaria, opuesta a la aceptacion. La
capacidad de adaptacién generada por esta estrategia estd muy cuestionada

pues a menudo sugiere, que minimiza el estrés y facilita el afrontamiento.

Los resultados de la investigacion evidencian que existe una cierta relacion con
la aseveracion de los autores citados, ya que los padres y/o cuidadores
emplean una serie de estrategias de autofocalizacion negativa ante la situacion
de estrés que les ha ocasionado sobrellevar la enfermedad de sus hijos, esto
les puede generar baja autoestima, bajo optimismo y depresion, alterando su

estado psicolégico y emocional.
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Tabla 8. Estrategias de afrontamiento del estrés utilizadas por los padres y/o
cuidadores de los nifios oncoldgicos que asisten a la Casa Hogar Sonrisa.
Subescala: Autofocalizacion negativa

0 1 2 3 4 TOTAL
ESTRATEGIAS N° % N° % Ne % N° % N° % N° %

2. Me convenci de que

hiciese lo que hiciese 15 510 7 238 18 612 0 00 4 1,36 44 14,97
las cosas siempre me

saldrian mal

9. No hice nada

concreto puesto que 15 510 8 272 0 00 24 816 4 1,36 51 17,35
las cosas suelen ser

malas

16. Comprendi que yo

causante del problema

23.Me senti

indefenso/a e incapaz

para cambiar la
situacién

30. Me di cuenta de

que por mimismono g 272 13442 8 272 0 00 28 952 57 19,39
podia hacer nada para

resolver el problema

37. Me resigné a
aceptar las cosas 9 3,06 7 238 8 272 15 510 28 952 67 2279

como eran

TOTAL 74 25,16 65 22,1 44 1496 39 13,26 72 24,48 294 100

0=Nunca. 1=Pocas veces. 2=A veces 3=Frecuentemente. 4=Casi siempre

Informacidn sobre las estrategias de afrontamiento utilizadas

Los resultados sobre las estrategias de afrontamiento fueron informados a los
padres y/o cuidadores de los nifios afectados por cancer, y al personal que
labora en la Casa Hogar Sonrisa. Uno de los estresores manifestados por los
padres y familiares al enterarse del diagnostico de cancer de algun hijo o
familiar, fue el desconocimiento de las enfermedades oncoldgicas, lo cual les
ocasiond angustia y desmotivacion. Por ello, se disefiaron e implementaron

sesiones educativas relacionadas al tema.
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La primera sesion educativa se realiz6 en la Casa Hogar Sonrisa,
aprovechando que durante las actividades recreativas de los nifios y durante el
paseo por la isla Telesforo, sus padres estan desocupados. Se establecié como
apertura, la presentacion de las investigadoras con el grupo, y esta actividad
educativa fue de gran importancia en el aprendizaje de los padres y/o
cuidadores presentes ya que durante la misma, se les describi6 la enfermedad
oncoldgica, su sintomatologia y las diversas estrategias de afrontamiento que

pueden adoptar en cada etapa de esta patologia.

Cabe destacar que previo a la actividad educativa, se detect6 mediante
conversaciones con los padres y familiares que ellos tenian poco conocimiento
sobre la enfermedad, y sobre la forma en que podian actuar para enfrentarla.

Se entregaron tripticos para complementar la informacién impartida.

Al finalizar la presentacion de los contenidos, se realizé una ronda de preguntas
y aclaratorias de diversas dudas que tenian los padres y familiares. Dudas que
fueron aclaradas respondiéndole a cada uno de los representantes y dejandolos
con mejores conocimientos, un mayor grado de afrontamiento emocional y gran
motivacion. Para finalizar la actividad del dia, se intercambiaron direcciones y
nameros telefénicos de los padres con las investigadoras. Se planificd la
proxima fecha de la otra sesién educativa, y se realizé un compartir con los
padres y familiares, el cual también fue aprovechado por los nifios a su regreso
de las actividades recreativas.

La segunda sesién educativa se realizé igualmente en la Casa Hogar Sonrisa
en la Isla Telesforo, con los padres y familiares quienes estaban motivados a
escuchar y a entender la presentacion de los contenidos, para lo cual
manifestaron estar muy interesados ya que las investigadoras satisfacian cada
una de las expectativas y/o dudas que tenian. Se explicaron en detalle las

diversas estrategias de afrontamiento de acuerdo a los diferentes estresores
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presentados, el afrontamiento activo y el afrontamiento pasivo, asi como
también, la aplicacion de las estrategias de afrontamiento de acuerdo al
estresor presentado. Al finalizar se realizo igual que la vez anterior, un compartir

para fomentar la socializacion con el grupo.

Se atendieron dos grupos diferentes de padres y/o cuidadores (15 personas
cada grupo) durante las dos visitas que realizaron a la Casa Hogar Sonrisa en
un periodo de seis meses, que fue el lapso estipulado para realizar el estudio. A
ambos grupos se les impartieron las sesiones educativas planificadas. Al
finalizar, los participantes expresaron su agradecimiento y satisfaccion a las
investigadoras por la actividad que realizaron, alegando que fue muy productiva
y de gran ayuda las informaciones compartidas, ya que desconocian sobre la
enfermedad, como podian enfrentarla y como controlar sus emociones. Se

realiz6 un compartir con los representantes y se les agradecié su colaboracion.

Simultanea a la actividad con los padres y/o cuidadores, se impartieron también
las sesiones educativas al personal de la institucion. Adicionalmente se les
orientd sobre la guia de actividades y estrategias de afrontamiento elaborada, a
fin de que pudieran impartir el conocimiento adquirido a los otros padres y/o
cuidadores que visiten las instalaciones de la Casa Hogar Sonrisa, y que

ameriten de esta informacion.

La culminacién de actividades finales en la Casa Hogar Sonrisa, estuvo
enmarcada en una fiesta de despedida muy motivadora, donde se les
entregaron a los nifios obsequios y a los representantes la guia de actividades.
Se le agradeci6 su participacion, y se le agradecio a la sefiora Ana, fundadora
de esta casa hogar, las atenciones recibidas, con la satisfaccion de haber
ayudado a todos los representantes de los nifios oncoldgicos que asisten a esta

casa hogar.
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Elaboracion de la guia de actividades y estrategias de afrontamiento

De acuerdo a los objetivos del estudio, las autoras de la investigacion
elaboraron una guia de actividades y estrategias de afrontamiento titulada
“Afrontamiento emocional tu mejor reto”, la cual fue entregada a familiares de
los nifilos, amigos, voluntarios y demas personal de la Casa Hogar Sonrisa. Esta
guia constituye un refuerzo muy importante que se aspira, sea puesta en
practica por todos los acompafantes de los nifios oncoldgicos, pues ademas de
motivarlos, les brinda herramientas para fortalecer su fe en Dios y mantener la
esperanza. Contiene mensajes como: nunca te rindas, vive suefia y logra,
aprende a ser tolerante, debes conocer el mejor afrontamiento ante las

emociones, siendo un reto de gran fuerza el diagndéstico de cancer de un hijo.

Otros de los temas tratados en la guia estan basados en el afrontamiento y sus
tipos, clasificacion del afrontamiento emocional, el afrontamiento como un reto
ante el diagnéstico de cancer de un hijo, vivencia de los padres ante el
diagnostico, situaciones de estrés que presentan los padres, estrategias de
afrontamiento que asumen los padres para controlar sus emociones
estresantes, involucrando al nifio y familiar a la aceptacién de la enfermedad,
sugerencias para los familiares de nifios con céancer, y como hacer del

afrontamiento un puente de esperanzay fe en Dios.

Cabe destacar que la esperanza en los padres de nifios con cancer es un
aspecto fundamental, ya que permite afrontar de una manera mas adecuada la
enfermedad, el dolor y el contexto que rodea a la persona y a su familia durante
el proceso del diagnostico y tratamiento de esta enfermedad, de manera que la

esperanza se convierte en un eje central del cuidado.

De esta manera, la esperanza representa un tépico importante en el cuidado de

enfermeria ya que mantiene alejados los pensamientos negativos, conduce a
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compartir y fortalecer las relaciones, permite establecer estrategias que ayudan
a inspirar confianza, fe y motivacion, permitiendo brindar un cuidado
multidimensional y promover la inclusion de nuevas estrategias que fortalezcan
las acciones enmarcadas en el cuidado de enfermeria. De hecho, inspirar la
esperanza en los padres, ayuda a disminuir los niveles de ansiedad producidos
por la demanda y la carga del cuidado de su hijo, ya que la familia experimenta
cambios negativos en su salud tanto a nivel fisico como mental, durante la

enfermedad de su hijo.

Por tanto para prevenir que la familia se convierta en un paciente, los
profesionales de enfermeria deben prepararlos para valorar la esperanza en
ellos e intervenir adecuadamente, de manera que se les ayude a fortalecer la
esperanza y la fe. En el Anexo 4, de una manera reducida, la guia de
actividades ya mencionada.
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CONCLUSIONES

La investigacion permitié identificar las estrategias de afrontamiento utilizadas
por los padres y/o cuidadores para disminuir el estrés ocasionado por el
diagnostico de cancer de sus nifios. Evidenciandose que todos los padres y/o
representantes utilizaron diversos tipos de afrontamiento establecidos por
Sandin y Chorot (2003), encontrandose mayormente la subescala focalizado en

la solucion del problema, la autofocalizacion negativa y la reevaluacion positiva.

Las estrategias de afrontamiento identificadas fueron informadas a los padres
y/o cuidadores de los nifios afectados por cancer, y al personal que labora en la
Casa Hogar Sonrisa; por medio de sesiones educativas para mejorar el
conocimiento sobre el cancer y combatir el estrés ocasionado por el diagndstico

de la enfermedad.

Se elabor6é una guia de actividades y estrategias de afrontamiento, a fin de
mejorar el nivel emocional de los padres y/o cuidadores de los nifios
oncolégicos sobre este tema, la cual fue donada al personal que labora en la
Casa Hogar Sonrisa, para que pueda ser utilizada en la orientacién de otras

personas que lo ameriten.
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RECOMENDACIONES

Expandir el horizonte de esta investigacion, para proveer un mejor cuidado de la
salud al establecer acciones educativas dirigidas no solo a disminuir el estrés
producido por la enfermedad oncolégica mediante estrategias de afrontamiento
adecuadas, sino también, para orientar a los nifios afectados por cancer,

fortaleciendo su autoestima y un sentido positivo hacia la vida.

Favorecer la realizacion de investigaciones similares en los establecimientos de
salud donde se atienden nifios con enfermedad oncoldgica, a fin de brindar una

atencion integral y de calidad al individuo, familia y comunidad.

Al personal de la Casa Hogar Sonrisa, que pongan en practica los
conocimientos adquiridos sobre la enfermedad oncolégica y estrategias de
afrontamiento del estrés, impartidas por las autoras de la investigacion, para

mejorar la calidad de atencién brindada.
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ANEXOS

ANEXO 1

UNIVERSIDAD DE ORIENTE
NUCLEO DE SUCRE
ESCUELA DE CIENCIAS
DEPARTAMENTO DE ENFERMERIA

CONSENTIMIENTO INFORMADO

En la Isla Telesforo, del municipio Guanta, en el estado Anzoategui, se realizara una
investigacion intitulada: “Estrategias de afrontamiento del estrés en padres yl/o
cuidadores de nifios con cancer que asisten a la Casa Hogar Sonrisa, en la Isla
Telésforo, estado Anzoategui”.

Yo C.l: ,
domiciliado(a) en de afios de edad,
en uso pleno de mis facultades mentales y en completo conocimiento de la naturaleza,
forma, duracién, propdésito, inconveniente, y riesgo relacionado con el estudio indicado,
después de haber sido informado (a) de formas sencilla y clara por parte de los
investigadores de todo lo relacionado con el trabajo de investigacién declaro:

1. Conocer en detalle lo concerniente a la investigacion.

2. Estar en disposicion de que mi participacion en el estudio, siga
correctamente las atenciones que indique el protocolo de la investigacion.

3. Que la participacién no implique el mayor riesgo para mi salud.

4. Que autorizo a que se realice, cuestionario y/o entrevista para recoger los
datos relacionados con mis caracteristicas personales y educativas.

5. Que los datos suministrados a las investigadoras seran utilizados uUnica y
exclusivamente para lograr los objetivos planteados en esta investigacion.

6. Que el equipo de personas que realizaran esta investigacion coordinada por
la Lcda. Maritza Rojas, me han garantizado la confidencialidad tanto de mi
identidad como a cualquier otra informacion relativa a mi persona a la que
tengan acceso debido a mi participacion en el proyecto antes mencionado.

7. Que mi participacion en dicho estudio no implica riesgo e inconven
alguno para la salud.

8. Que cualquier pregunta que tenga en relacion con el estudio me sera
respondida oportunamente por este equipo de personas.

9. Que bajo ningun concepto se me ha ofrecido ni pretendo recibir ningin

beneficio de tipo econdmico producto de los hallazgos que puedan
producirse en el referido proyecto de investigacion.

Nombre y apellido del participante Firma C.l.
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DECLARACION DEL VOLUNTARIO

Luego de haber leido, comprendido y aclarado mis interrogantes con respecto a
este formato de consentimiento, y por cuanto a mi participacion en este estudio
es totalmente voluntaria acuerdo:

1. Aceptar las condiciones estipuladas en el mismo y a la vez autorizar al
equipo de investigadoras a realizar el referido estudio, para los fines
indicados anteriormente.

2. Reservarme el derecho de revocar esta autorizacion, en cualquier momento
sin que ello conlleve tipo de consecuencia negativa para mi persona

Firma del Voluntario Firma del representante
Nombre y apellido Nombre y apellido

C.I: C.I:

Lugar Lugar

Fecha Fecha

DECLARACION DEL INVESTIGADOR

Luego de haber explicado detalladamente al voluntario(a) la naturaleza del
protocolo mencionado, certifico mediante la presente, que a mi leal saber, el
sujeto que me firma este formulario de consentimiento, comprende la
naturaleza, requerimientos, riesgos y beneficios de la participacion de su
representado en este estudio. Ningun problema de indole médico o de
instruccion ha impedido al sujeto de tener una clara compresiéon de su
compromiso con este estudio.

Por el Trabajo de Grado intitulado: “Estrategias de afrontamiento del estrés en
padres y/o cuidadores de nifios con cancer que asisten a la Casa Hogar
Sonrisa, en la Isla Telésforo, estado Anzoategui”.

Nombres y apellidos: Yoelsy del Carmen Cova Hernandez
Yanetzi Nathaly Peinado Salamanca

Fuente: Oficina Panamericana de la Salud. 1990. Boletin de la Oficina
Panamericana de la Salud.
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ANEXO 2

CUESTIONARIO DE AFRONTAMIENTO DEL ESTRES (CAE)

Nombre Edad Sexo

INSTRUCCIONES: En las paginas que siguen se describen formas de pensar y
comportarse que la gente suele emplear para afrontar los problemas o
situaciones estresantes que ocurren en la vida. Las formas de afrontamiento
descritas no son ni buenas ni malas, ni tampoco unas son mejores o peores que
otras. Simplemente ciertas personas utilizan unas formas mas que otras. Para
contestar lea detenidamente las formas de afrontamiento y recordar en qué
medida usted la ha utilizado recientemente cuando ha tenido que hacer frente a
situaciones de estrés. Rodee con un circulo el nUmero que mejor represente el
grado en que empleé cada una de las formas de afrontamiento del estrés
generado por la enfermedad de cancer que afecta a su familiar.

Aungue este cuestionario a veces hace referencia a una situacion o problema,
tenga en cuenta que esto no quiere decir que usted piense en un unico
acontecimiento, sino mas bien en las situaciones o problemas mas estresantes
vividos recientemente (aproximadamente durante el pasado afio). Las
preguntas presentan las siguientes alternativas de respuesta:

Nunca=0 Pocas veces=1 A veces=2 Frecuentemente=3 Casi siempre=4

¢,Como se ha comportado habitualmente ante situaciones de estrés?

1.Traté de analizar las causas del problema para poder |0 |1 |2 |3 |4
hacerle frente

2.Me convenci de que hiciese lo que hiciese las cosas [0 |1 |2 |3 |4
siempre me saldrian mal

3. Intenté centrarme en los aspectos positivos del 0|12 |3 |4
problema
4. Descargué mi mal humor con los demas 0|12 |3 |4

5. Cuando me venia a la cabeza el problema, tratabade [0 |1 |2 |3 |4
concentrarme en otras cosas

6. Le conté a familiares 0 amigos como me sentia 0|12 |3 |4

7. Asisti a la Iglesia 0|12 |3 |4
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8. Traté de solucionar el problema siguiendo unos pasos
bien pensados

9. No hice nada concreto puesto que las cosas suelen
ser malas

10. Intenté sacar algo positivo del problema

11. Insulté a ciertas personas

12. Me volqué en el trabajo o en otra actividad para
olvidarme del problema

13. Pedi consejo a algun pariente o amigo para afrontar
mejor el problema

14. Pedi ayuda espiritual a algun religioso (sacerdote,
etc.)

15. Estableci un plan de actuacién y procuré llevarlo a
cabo

16. Comprendi que yo fui el principal causante del
problema

17. Descubri que en la vida hay cosas buenas y gente
preocupada por los demas

18. Me comporté de forma hostil con los demas

19. Sali al cine, a cenar, a «dar una vuelta», etc., para
olvidarme del problema

20. Pedi a parientes 0 amigos que me ayudaran a pensar
sobre el problema

21. Acudi a la Iglesia para rogar que se solucionase el
problema

22. Hablé con las personas implicadas para encontrar
una solucion al problema

23. Me senti indefenso/a e incapaz de hacer algo positivo
para cambiar la situacion

24. Comprendi que otras cosas, diferentes del problema,
eran para mi mas importantes

25. Agredi a algunas personas
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26. Procuré no pensar en el problema

27. Hablé con amigos o familiares para que me
tranquilizaran cuando me encontraba mal

28. Tuve fe en que Dios remediaria la situacion

29. Hice frente al problema poniendo en marcha varias
soluciones concretas

30. Me di cuenta de que por mi mismo no podia hacer
nada para resolver el problema

31. Experimenté personalmente eso de que «no hay mal
que por bien no venga»

32. Me irrité con alguna gente

33. Practiqué algun deporte para olvidarme del problema

34. Pedi a algun amigo o familiar que me indicara cual
seria el mejor camino a seguir

35. Recé

36. Pensé detenidamente los pasos a seguir para
enfrentarme al problema

37. Me resigné a aceptar las cosas como eran

38. Comprobé que, después de todo, las cosas podian
haber ocurrido peor

39. Luché y me desahogué expresando mis sentimientos

40. Intenté olvidarme de todo

41. Procuré que algun familiar o amigo me escuchase
cuando necesité manifestar mis sentimientos

42. Acudi a la Iglesia para poner velas o rezar
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OBJETIVO GENERAL:

ANEXO 3

SESIONES EDUCATIVAS

Incrementar

oncoldgica y las estrategias de afrontamiento del estrés.

los conocimientos sobre enfermedad

OBJETIVO ESTRATEGIAS
ESPECIFICO 1 CONTENIDO METODOLOGICAS RECURSOS
eCancer, concepto, tipos y
tratamiento Vi
Describir la égtt:li\llilti?j%?'s del Materiales:
enferlrpgdad elmpacto del diagnostico
oncologica y su en padres entorno
afrontamiento por . _p y = Preparar el Material. -Ploteos
parte del grupo familiar .l i L Lami q
familiar . . 5 mpartir sesiéon -Laminas de
eSituaciones de tension y |  .qcativa. papel bond
estrés o
= Repartir tripticos. -Marcadores
*Recursos disponibles para | = Elaborar conclusiones | -Tripticos
afrontar el impacto de la
enfermedad
. Actividades de los Humanos:
eAfrontamiento:  concepto | participantes:
y tipos -Padres y/o
= Prestar atencion. :
OBJETIVO . cuidadores de
ESPECIFICO2  [CONTENIDO Realizar preguntas. | ¢ nios
- = Intercambio de .-
e Estrategias de o oncoldgicos
- afrontamiento: concepto, | €XPeriencias -Personal de la
dentificar las y clasificacion * Reflexiones
diversas estrategias Casa Hogar
de afrontamiento de e Afrontamiento activo Sonrisas

acuerdo a los
diferentes estresores
presentados.

centrado en el problema

e Afrontamiento pasivo
centrado en la emocion.

eAplicacién de estrategias

de afrontamiento de
acuerdo al agente
estresor

- Autoras de la

investigacion.

NOTA: Las sesiones educativas tendran una duracion de dos horas seguidas,
acorde con la dinamica grupal presentada el dia de la visita.
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ANEXO 4

GUIA DE ACTIVIDADES Y
ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO AL ESTRES

AFRONTAMIENTO EMOCIONAL
... TU MEJOR RETO
T ———
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¢QUE ES EL AFRONTAMIENTO?

Son los procesos que se activa cuando se percibe una amenaza, interviniendo entre la amenaza y los
resultados observados y tiene como objetivo regular el conflicto emocional y eliminar la amenaza.
Siendo necesario evaluar la forma en que los padres estan afrontando la situacion de la enfermedad.

¢QUE SON LAS ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO?

Las estrategias de afrontamiento se refieren a como la gente se maneja ante las demandas de los
sucesos estresantes. Son aquellos esfuerzos cognitivos y conductuales constantemente cambiantes
que se desarrollan para manejar las demandas especificas externas y/o internas que son evaluadas
como excedentes o desbordantes de los recursos del individuo

CLASIFICACION DEL AFRONTAMIENTO EMOCIONAL.

Existen dos clasificaciones, en una primera, se divide entre.

Las formas centradas en el problema: dirigidas a manipular o alterar el problema.

Las centradas en la emocion: dirigidas a regular la respuesta emocional que genera el problema y las
centradas en la evaluacion. La otra clasificacion consiste en las formas afrontamiento activas (o de
aproximacion) y las formas de evitacion. Las primeras, se refieren a aquellos esfuerzos cognitivos o
conductuales para manejarse directamente con el evento estresante. Las formas evitativas consisten

en el no enfrentamiento con el problema o en la reduccién de la tensién a través de conductas de
escape.

AFRONTAMIENTO: UN RETO ANTE EL DIAGNOSTICO DE CANCER

El diagnéstico de un cancer pediatrico supone un gran reto para las familias que tienen que
enfrentarse a diferentes momentos de crisis: diagndstico, tratamiento, regreso a la vida escolar, familiar
y social, recidivas y metastasis, y muerte. Los padres pasan por diferentes etapas: de shock y negacién;
busqueda de sentido, a través de una reestructuracion cognitiva y del andlisis l6gico de los problemas;
afrontamiento de la realidad, aceptando la situacién, comprometiéndose con el cuidado del hijo,
manteniendo la integridad de la familia, buscando apoyo y diciendo la verdad; y desarrollo de nuevas
perspectivas, valorando lo positivo, planificando y teniendo esperanza.

VIVENCIAS DE LOS PADRES ANTE EL DIAGNOSTICO
< Un mundo que se desmorona (pérdida de sus puntos de referencia y del sentimiento de seguridad,
cambios en la vida diaria, y dependencia de otros).
La lucha por sobrevivir (sentimientos de esperanza, centrarse en lo positivo, control para reducir el
caos y no sentirse solos). Los padres pueden sufrir depresion, estrés postraumatico y ansiedad.
Estos sintomas se agudizan en algunas fases de la enfermedad (diagnostico y recidivas); se
mantienen cuando las reacciones ante el diagnostico son mas fuertes; estan relacionados con el
género (las madres son mas vulnerables que los padres), tienen una relacion directa con las
estrategias de afrontamiento utilizadas por los padres y, a su vez, con el ajuste de los hijos. En
muchas ocasiones, tienen conflictos con la familia extensa; temer la pérdida de la normalidad en la
vida familiar, amistades de la familia y del nifio enfermo, ausencia de apoyos de la administracion y
de la escuela, la muerte de otros nifios, y la escasez de ayudas econdmicas.
% Caracteristicas del sistema sanitario: falta de conocimientos y de competencia de los profesionales,
insensibilidad, retrasos en el diagnostico y resultados de las pruebas, y precipitacién en la toma de
decisiones médicas.

X3

¢
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RECURSOS DE AYUDA DISPONIBLES

Ante estas fuentes de tension y estrés, la familia dispone de una serie de recursos psicoldgicos,
personales y organizativos para afrontarlos:
< Capacidades y actitudes del nifio enfermo: responsabilidad, madurez, capacidad para tolerar el
dolor, actitud positiva y sentido del humor.
< Caracteristicas de la familia: apoyo de la familia extensa, creencias religiosas, competencia y
eficacia parental, comunicacion abierta, apoyo de los hijos y sélida relacion marital.
« Comunidad: apoyo de la iglesia, de las amistades, de las asociaciones y redes sociales de
afectados, de la escuela, y de los programas especificos para nifios con cancer.
< Sistema sanitario: médicos competentes y dedicados, apoyo del personal de enfermeria y
trabajadores sociales, horarios flexibles, y ayudas econémicas.

ENTRE LAS ESTRATEGIAS UTILIZADAS POR LOS PADRES DE LOS NINOS PARA
CONTROLAR LAS EMOCIONES ESTRESANTES SE ENCUENTRAN

Los padres de nifios con cancer desarrollan diferentes estrategias de afrontamiento. Estas
constituyen un conjunto de procesos cognitivos, afectivos y comportamentales que utilizan, en este
caso, los padres para solucionar los conflictos de su vida diaria, provocados por la enfermedad de
sus hijos.

% Las estrategias activas pueden ser: dirigidas al problema (el sujeto se enfrenta al problema
regulando su comportamiento para disminuir las consecuencias aversivas que éste le produce), o
dirigidas a la emocion (el sujeto se enfrenta al problema regulando sus emociones, de modo que
las consecuencias aversivas de la situacion probleméatica no le afecten emocionalmente).

< Las estrategias activas son adaptativas y favorecen: la regulacion emocional, la resolucién de
problemas, la autoestima, la integraciéon social, el conocimiento, la construccion de sentido y
desarrollo personal, y son un indicador del grado de resiliencia que tendra la familia ante la
enfermedad. Hacen referencia a los esfuerzos para enfrentarse al suceso conflictivo.

« Las estrategias pasivas o evitativas no son tan adaptativas y son un indicador del grado de
vulnerabilidad de la familia. Suelen ser menos exitosas y hacen referencia a la ausencia de

enfrentamiento o a las conductas de evasion y de negacion.
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< Comunicacion (con el nifio sobre su enfermedad, necesidades y sentimientos, con amigos y
familiares sobre sus emociones, y con profesionales y con otros padres sobre la enfermedad y
tratamientos); blsqueda de apoyo social (percepcion de la predisposicion de amigos y
familiares para ayudarles); y busqueda de sentido (esfuerzos para comprender y dar sentido a
los acontecimientos para enfrentarse a ellos emocionalmente y tener un cierto control sobre la
situacion).

<> Centradas en la valoracion (ser positivo y mantener la esperanza y hacer comparaciones
positivas, confiar en Dios, vivir en el presente, negar lo que esta sucediendo, ver lo bueno de la
experiencia, renunciar al trabajo); centradas en el problema (defender al nifio, buscar
informacion sobre la enfermedad, equilibrar las necesidades de la familia buscando la
normalidad y ser organizados y planificar; y centradas en las emociones: (humor, distraccion,
llorar, buscar y dar apoyo, esconder los sentimientos dificiles y ser fuertes).

g

Afrontamiento cognitivo activo (analisis y valoracion para entender la situacion), afrontamiento
conductual activo (manejar directamente el problema y sus efectos, intentar conocer més sobre
la situacion, tomar acciones positivas, y crear planes de accion), blusqueda de informacion y
solucién de problemas, y estrategias pasivas o evitativas (olvidar la situacion, negarla haciendo
bromas y fantasias optimistas).

INVOLUCRANDO A EL NINO Y FAMILIAR A LA ACEPTACION DE LA ENFERMEDAD.

Ninguna de las personas estan preparadas para escuchar que su hijo tiene una enfermedad
que atenta contra su vida. Es necesario que el personal de salud que estd en contacto con los
nifios y familiares le den apoyo emocional. Ya que surge la idea de fomentar el afrontamiento y
llegar a gran medida a las emociones fuertes de los familiares, mostrandoles que existen diversas
formas de afrontamiento para liberar las malas y fuertes emociones, de una vez involucrarlos a la

aceptacion de la enfermedad para poder manejarla.

Siendo la clave de enfermeria que cuando un nifio esta hospitalizado se le debe prevenir o
minimizar la separacién de sus padres, pues el contacto padre e hijo es beneficioso. Uno de los
mejores sistemas para lograrlo es animar a los padres a quedarse con el nifio y participar en su
cuidado, siempre que sea posible. El personal de enfermeria debe asi mismo ayudar a los padres
a comprender y aceptar la enfermedad, a fin de que los padres liberen sus emociones, manifiesten
sus miedos y puedan reunirse entre miembros familiares a mantener el apoyo y la fe en DIOS
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SUGERENCIAS PARA LOS PADRES Y FAMILIARES DE NINOS CON CANCER.
« Inicialmente se sentira abrumado. Tome tiempo para comprender lo que esta sucediendo y no
actle impulsivamente. Piense detenidamente en los datos médicos y en las experiencias de otros
padres de nifios con cancer.
% Pregunte todo lo que necesite saber sobre la enfermedad y su tratamiento a los médicos. No se
preocupe por repetir sus preguntas. Escriba sus preguntas para no olvidarlas al llegar al hospital.
< Permitase llorar y expresar su tristeza. Evite los extremos. Los nifios desconfian mas de los padres
que intentan engafiarles escondiendo siempre sus sentimientos, pero recuerde que llorar desconsolada
y continuamente interfiere con el aliento, la confianza y la honestidad que su hijo necesita. El alivio que
sienta debe ayudarle a relacionarse con su hijo y a enfrentarse con su propia ansiedad y temor.
« Encuentre modos eficaces de descargar su ira.
% Reconozca que los sentimientos de culpa son una reaccién comdn y normal al cancer infantil;
compartalos con alguien allegado a usted.
< Aprenda mas sobre la enfermedad y su tratamiento, para sentir un mayor control de la situacion.
No permita que sus conocimientos médicos interfieran con el tratamiento que su hijo deba recibir,
siempre que éste sea el adecuado.
% Consulte con su especialista. Evite, en lo posible, hacer la misma pregunta a demasiadas personas.
Puede que obtenga respuestas diferentes de cada especialista, lo cual aumentaré su frustracion.
« Tome parte activa en el cuidado médico de su hijo. Esto le hara sentir un mayor control sobre la
situacion. Su cooperacion con el sistema hospitalario y con el tratamiento médico favorecera la
cooperacion de su hijo con el tratamiento. Demuéstrele lo que es capaz de hacer.
% Busque apoyo en otras personas. Ningun padre puede enfrentarse sélo a esta situacion.
« Intente afrontar la realidad de la situaciébn. Preparese para reacciones negativas de otras
personas. Evite aislarse socialmente.
% Tomese tiempo libre durante el cual no tenga que preocuparse de las tareas del hogar y del
hospital. Intente normalizar la vida familiar en la medida de lo posible. Busquen nuevas maneras de
hacer las cosas que siempre han hecho. Intente no centrarse exclusivamente en la enfermedad, sino

en otras tareas diarias.

o

% No abandone la educacion de sus hijos sanos y vaya a las reuniones escolares.

< Tbémese un dia libre en cuanto su hijo esté mejor, no espere a que se cure; viva el presente;
aprenda a establecer prioridades; disfrute de la interaccién con su familia aqui y ahora; establezca
metas realistas a corto plazo para usted y para su familia; intente que cada dia que pasa sea un dia
bueno; insista en la disciplina y el buen comportamiento de su hijo en el presente, no asuma que
volvera a reinstaurar la disciplina cuando se sienta mejor; intente negociar los roles familiares y

distribuya las tareas familiares de manera apropiada.
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+« Facilite el progreso escolar de su hijo y mantenga el contacto con la escuela. Los padres han de
convertirse también en los educadores de los profesores.

< Escuche cuidadosamente como se siente cada miembro de la familia, qué es lo que cada uno
necesita y como viven la situacion.

% Sea consciente de lo que necesita el nifio de sus padres: disciplina, cuidados, comunicacion,
participacion en su tratamiento y actividades familiares.

% No pierda nunca la esperanza. La curacion es real en muchos tipos de canceres; un nifio no es
una estadistica, cada nifio reacciona de manera diferente a su enfermedad y tratamiento; y se
estan descubriendo nuevos farmacos y formas de tratamiento continuamente.

% No existe una manera Unica y apropiada de enfrentarse a la situacion. Cada familia tiene sus
propias destrezas, todas ellas vélidas siempre que se fomente la adaptacion familiar sin interferir
en el tratamiento.

HAGAMOS DEL AFRONTAMIENTO UN PUENTE DE ESPERANZA Y FE EN DIOS.

La esperanza en los padres de nifios con cancer es un aspecto fundamental, esta permite
afrontar de una manera mas adecuada la enfermedad, el dolor y el contexto que rodea a la persona y
a su familia durante el proceso del diagnostico y tratamiento, de manera que la esperanza se
convierte en un eje central del cuidado. Esto representa un tépico importante en el cuidado del nifio
con cancer ya que mantiene fuera pensamientos negativos, lleva al compartir y fortalecer las
relaciones, permite establecer estrategias que ayuden a inspirar confianza, fe y motivacion,
permitiendo dar un cuidado multidimensional y promover la inclusién de nuevas estrategias que

fortalecen el cuidado del equipo de salud.

Inspirar la esperanza en los padres, ayuda a disminuir los niveles de ansiedad producidos por la
demanda y la carga del cuidado de su hijo. La familia experimenta cambios negativos en su salud
tanto a nivel fisico como mental, durante la enfermedad de su hijo. Para prevenir que la familia se
convierta en paciente, los profesionales de enfermeria deben prepararlos para valorar la esperanza

en ellos e intervenir con ellos de manera que se les ayude a fortalecer la esperanza y la fe.
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“Eres mas valiente de lo que crees, mas fuerte de lo que pareces,

y mas listo de lo que piensas.”

Christopher Robin
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