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Dedicado a las familias que atraviesan experiencias de dolor,

Y que redescubren - en estas - nuevos significados de crecimiento y amor.
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Resumen

La naturaleza crénica del cancer infantil genera un impacto devastador en la
familia, sobre todo en los hermanos, cuyas necesidades quedaran
inevitablemente relegadas no solo por los padres, sino también por el equipo
sanitario, en la literatura los llaman “los olvidados”. El presente trabajo tuvo por
objetivo describir los estilos y estrategias de afrontamiento de los hermanos
supervivientes al cancer atendidos por un programa de aulas hospitalarias en el
Instituto Nacional de Enfermedades Neoplasicas (INEN) en Lima, Perd. Se
empled un enfoque cualitativo de disefio fenomenoldgico, se realizé un muestreo
tedrico, y se entrevistaron a 4 participantes (16-18 afios). Para el andlisis de
informacion se empled el programa ATLAS.ti.8. Los hallazgos sugieren la
constante influencia entre los estilos de afrontamiento con las variables que
pertenecen a la ecologia social del cancer infantil. Resaltando la influencia de los
estresores familiares tales como las demandas psicosociales de la misma
enfermedad, el apoyo social percibido, el aspecto socioecondémico, y la relaciéon
con el equipo sanitario. Finalmente, se realiza la propuesta de un programa

psicosocial para dicha poblacién.

Palabras clave: cancer infantil, hermanos, estilos y estrategias de

afrontamiento, disefio fenomenologico.
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Abstract

The chronic nature of childhood cancer generates a devastating impact on the
family, especially on siblings, whose needs will inevitably be relegated not only
by the parents, but also by the healthcare team, in the literature they are called
"the forgotten ones". The objective of this work was to describe the styles and
coping strategies of cancer survivors attended by a program of hospital
classrooms at the National Institute of Neoplastic Diseases (INEN) in Lima, Peru;
For this, the theories that have studied the influence of illness in the family were
integrated into a comprehensive model. A qualitative approach of
phenomenological design was used, a theoretical sampling was carried out, and
4 participants (16-18 years old) were interviewed. The ATLAS.ti.8 program was
used to analyze the information. The findings suggest the constant influence
between the coping styles with the variables that belong to the social ecology of
childhood cancer. Highlighting the influence of family stressors such as the
psychosocial demands of the same disease, the perceived social support, the
socioeconomic aspect, and the relationship with the healthcare team. Finally, the

proposal of a psychosocial program for said population is made.

Keywords: childhood cancer, siblings, coping styles and strategies,

phenomenological design.
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l. CAPITULO I: Planteamiento de problema
Actualmente, segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), el cancer
es considerado como una de las principales causas de mortalidad entre la
poblacion infantojuvenil a nivel mundial (Organizacibn Mundial de la Salud,
2017). Entendiendo a esta enfermedad como una afeccion persistente o con
recurrencia incurable de sintomas que duran mas de tres meses (American

Academy of Pediatrics, 2017; Cox, 2018).

Al ser el cancer una enfermedad de naturaleza cronica trastoca indudable
y profundamente la vida de los/as pacientes, afectando a los entornos mas
préximos como el &mbito familiar (Rodriguez-Ocasio, 2014). Siendo considerada
esta patologia como una de las enfermedades mas retantes que un infante o
adolescente puede enfrentar cuando el que padece es un familiar; pero sobre
todo cuando es un hermano (Fujiki, 2016). Es por ello la importancia de
considerar a toda la familia cuando se habla sobre el cuidado de un nifio con una
enfermedad crénica (Rodriguez-Ocasio, 2014; Velleman, Collin, Beasant &

Crawley, 2016).

Sin embargo, los avances en medicina en los ultimos 20 afios han
mejorado enormemente, encontrando tratamientos para nifios con
enfermedades crénicas que alguna vez se consideraron intratables (Cox, 2018).
En el pais, el porcentaje de recuperacion en el céncer infantil es
aproximadamente de 60%; vy, si bien el gobierno peruano ha logrado obtener
considerables avances en la atencion del cancer pediatrico; aun asi, este pais
se encuentra todavia bastante lejos de algunos paises desarrollados, donde el

indice es mayor al 80% (Rodriguez-Ocasio, 2014).
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En el Perd cada afo se detectan 1,800 casos de céncer infantil; sin
embargo, no se puede negar las favorables estadisticas que sugieren un
incremento en los niveles de supervivencia de los pacientes infantiles y
adolescentes en las ultimas décadas en el Pera (Ministerio de Salud [MINSA],
2019). La mejoria de estos hallazgos ha revelado un aumento en los
supervivientes a mediano y largo plazo, quienes, a su vez, requieren de
tratamiento y atencion complementaria (Cipolleta, Marchesin & Benini, 2015;

Organizacion Panamericana de la Salud [OPS], 2017).

En consecuencia, con la mejora de los indices de supervivencia, millones
de nifios ahora viven mas tiempo de lo registrado previamente (Cox, 2018;
Rodriguez-Ocasio, 2014). Segun la Real Academia de la Lengua Espafiola
(2010), el vocablo sobrevivir o supervivir significa ‘Seguir existiendo después de
la muerte de alguien, de la desaparicion de algo o de un suceso’. Y en términos
epidemioldgicos, un nifio/a o adolescente se considera sobreviviente de cancer

luego de permanecer cinco afios libre de enfermedad.

No obstante, al existir ain brechas en la mayoria de las regiones del pais
en el acceso a servicios sanitarios, disponibilidad de tratamiento especializado,
entre otras dificultades, se evidencia la existencia de desigualdades en la
atencion del cancer infantil en el interior del pais que hacen falta restituir.

(Organizacién Panamericana de la Salud [OPS], 2017)

Un claro ejemplo de ello en el Pera es el hecho que la mayoria de los
hospitales, donde se imparte el tratamiento oncologico especializado quedan en
la capital Lima; y el 90% de los pacientes provienen de las regiones del pais no
tienen familia en esta provincia que los pueda apoyar bien con los donantes; o

con el lugar donde se puedan quedar; o turnandose al menos 1 vez a la semana
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en los cuidados en el hospital del menor enfermo (Ministerio de Salud [MINSA],
2019). Las significativas bajas tasas de supervivencia se relacionan con aquellos
menores que se encuentran en contextos caracterizados por sistemas sanitarios
poco desarrollados y escasos recursos (Organizacion Panamericana de la salud,
2017), donde uno de cada dos nifios diagnosticados de cancer en estos

entornos, fallece.

De cualquier forma, como se ha mencionado, la situacion de enfermedad
supone nuevos desafios y oportunidades que todos los profesionales que asisten
a pacientes pediatricos oncoldgicos deben asumir; y por tanto también implica
nuevos retos para los familiares cuidadores (Rodriguez-Ocasio, 2014). Por lo
gue resulta innegable el profundo e importante impacto en la relacion especifica
entre el niflo y la familia, convirtiéendose esta en un receptor del estrés
relacionado con la enfermedad, asumiendo la mayor responsabilidad de la

adaptacion psicosocial del nifio. (Velleman, Collin, Beasant & Crawley, 2016)

Por otro lado, las relaciones entre hermanos son vinculos familiares
fundamentales, ya que comparten no solo una herencia genética; sino también
un entorno cultural y experiencias tempranas comunes; siendo la infancia el
periodo donde los hermanos estan emocional y fisicamente cercanos, pasando
mas tiempo entre ellos que con otros miembros de la familia (Tregidgo & Elander,

2019).

La literatura menciona algunas dificultades a nivel de comunicacién
intrafamiliar, y la poca atencion (por parte de los padres y el sistema sanitario) a
sus necesidades socioemocionales (Deavin, Greasley, Dixon, & DCclin, 2018).
En algunos casos, son los hermanos quienes se someten a procedimientos

meédicos de trasplante celular como parte del tratamiento para la enfermedad del
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nifio enfermo, implicando aspectos ético-sociales (Gerhardt, Lehnmann, Long &
Alderfer, 2015). La relacion fraternal bajo esta situacion supone desafios Unicos;
y debido a ello, estos parientes se suelen encontrar expuestos a un nivel de

distrés significativo (Deavin, Greasley, Dixon & DCclin, 2018).

En primer lugar, es usual que, debido a las necesidades que presenta el
nifio/a diagnosticado/a, las rutinas diarias hasta ese momento, los estilos de
cuidado, y la cotidianeidad en si de la vida de los hermanos/as cambie sustancial
y radicalmente (Rodriguez-Ocasio, 2014). Al respecto, Lizasodin (como se cito
en Universidad de Navarra, 2017) afirma que mas de un 50% de los hermanos
sanos presentan dificultades emocionales que se traducen en apatia, y estado
de é&nimo negativo; siendo los adolescentes quienes muestran mayor

vulnerabilidad a estos problemas frente a los menores.

Por su parte, Kuo & Kent (2017) concluyeron que los hermanos son
excepcionalmente vulnerables al trastorno por estrés postraumatico (TEPT)
durante los primeros meses después del diagndstico. Realizaron un estudio
donde reportaron que, en su muestra, durante los primeros 2 meses, el 23% vy el
43% de los hermanos tuvo trastorno de estrés postraumatico parcial (TEPT)
segun los criterios del Manual Diagnostico y Estadistico de los Trastornos

Mentales de la Asociacion Americana de Psiquiatria DSM-IV.

De esta forma, el diagndstico de enfermedad no es solo impacto para los
padres y el paciente pediatrico, sino también para los hermanos, influyendo
directamente sobre la construccién de su psicologia, afectividad y estilo de
afrontamiento. Este impacto, a su vez, esta relacionado al tipo de tumor
detectado; tratamientos médicos administrados; momento evolutivo del menor y

la familia; sistemas de apoyo particulares a cada familia y persona; y el estilo en
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el que cada familiar suele afrontar las dificultades inherentes al ciclo vital; y un

sinfin de otros elementos (Universidad de Navarra, 2017).

Por lo tanto, la experiencia con el cancer difiere en cada paciente y en
cada familia (Bernal, Miley, y Suarez, 2018). A medida que un nifio o adolescente
es expuesto a la situacion de enfermedad de un hermano, surge la necesidad de
procesar una serie de experiencias y cambios nuevos, desarrollando estrategias
de afrontamiento que les permita lidiar con dicha situacién (Caprino & Riccardi,

2017).

De este modo, los hermanos tienen muchas estrategias y recursos que
usan para manejar los cambios que resultan de la enfermedad de sus hermanos.
Por ejemplo, Comprender y estar al tanto de la situacion de enfermedad puede
fomentar mayor empatia hacia los miembros de la familia en general; y mitigar
sentimientos desagradables naturales de la situacion, como los celos que
pueden acaecer debido al desequilibrio en la atencién parental por las nuevas

atenciones y necesidades requeridas. (Deavin, Greasley, Dixon & DCclin, 2018)

Asimismo, se emplean una variedad de técnicas cognitivas vy
conductuales identificadas como mecanismos de defensa que se activan cuando
una persona se afronta a una situacion demandante, que sugiere emplear
recursos personales de afrontamiento. Al respecto, la literatura revisada muestra
gue los hermanos usan estrategias de afrontamiento activas, muchos también
emplean el afrontamiento pasivo (por ejemplo, distanciamiento del suceso), que

se ha relacionado con resultados mas pobres. (Caprino & Riccardi, 2017)

Bajo una perspectiva dinamica de analisis (Macias, Orozco, Valle y

Zambrano, 2013), se entiende el proceso de afrontamiento como aquella variable

Tesis publicada con autorizacion del autor
No olvide citar esta tesis




UNIVERSIDAD

¥ TESIS CIENTIFICA

que comprende doble dimension, las cuales son influyentes entre si: la

dimension de estrategias individuales; y las estrategias familiares.

Las estrategias de afrontamiento familiar tienen una naturaleza grupal y
estan fundamentadas en los esfuerzos y acciones de los miembros de la familia,
desde cada rol correspondiente en el manejo del evento generador de distrés en
el sistema familiar (Cipolleta, Marchesin, & Benini, 2015). Mientras que, el
afrontamiento individual, es un proceso dinamico donde se ven implicadas
evaluaciones personales que se plantea el individuo, para poder resolver las
demandas externas en situaciones generadoras de estrés (como lo es tener un
hermano con cancer), este recurso sera particular segun la persona y el contexto

donde se manifieste (Macias, Orozco, Valle y Zambrano, 2013).

No obstante, si bien en la literatura se observa el interés por investigar el
impacto en el nifio enfermo (Cox, 2018; Deavin, Greasley, Dixon & DCclin,2018),
las percepciones de los padres sobre el nifio enfermo y / o el estrés de estos,
son pocos los estudios que han examinado el impacto de la enfermedad crénica

en los hermanos.

Asi pues, a lo largo del tratamiento brindado, el foco estara
inevitablemente en el niflo con el diagnostico oncolégico, encontrandose los
hermanos sanos en una posicion vulnerable (Kuo & Kent, 2017). Por lo que estos
se tienden a encontrar relegados/as a un segundo plano ya que aumenta la
demanda de atencion del hijo/a enfermo (Cox, 2018). Ademas, los hermanos/as
son los menos atendidos en los servicios profesionales, apoyo voluntario e
investigaciones debido a que no se identifican como pacientes primarios

(Rodriguez- Ocasio, 2014).
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En el Perd en concreto, este proceso de adaptacion familiar es
ampliamente conocido por el personal sanitario en los hospitales, por lo que se
ejecutan programas que atienden a la familia de los pacientes pediatricos; sin
embargo, no existe un servicio especializado para los hermanos sanos (Deavin,
Greasley, Dixon, & DCclin,2018). Aunque la injerencia del profesional sanitario
debe abarcar la atencion no solo de los nifios enfermos y sus padres, sino
también hacia la de estos parientes como parte del sistema mas proximo del

paciente (Velleman, Collin, Beasant & Crawley, 2016).

A medida que los pacientes pasan gradualmente a la supervivencia, los
roles y las demandas de los cuidadores cambian. Por lo que, la transicion
temprana puede ser incierta y abrumar a las familias con una sensacion de
incertidumbre sobre el futuro. La familia puede reflexionar sobre el pensamiento
de recurrencia o una malignidad secundaria. Desafortunadamente, no se han
realizado estudios sobre cuidadores hermanos en estos periodos de transicion

(Kuo & Kent, 2017).

Son diversos los autores que postulan que los nifios pueden experimentar
consecuencias positivas y negativas si tienen un hermano con una condicion de
salud cronica (Velleman, Collin, Beasant & Crawley, 2016). En cuanto al aspecto
positivo, se reporta la aceptacion de la situacién, descubriendo nuevas
conductas o rutas “prosociales” que facilitan una adecuada comprension de sus
necesidades, habilidades y roles a desarrollar segun los cambios suscitados por

la situacion de enfermedad (Deavin, Greasley, Dixon & DCclin, 2018).

Asimismo, mencionan que este desarrollo se desplegara siempre y
cuando exista una retroalimentacion positiva y el reforzamiento de

comportamientos para que sean asumidos como parte de su rol, resultando una
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caracteristica “positiva” internalizada sobre su identidad, resaltando el rol del

ambiente familiar. (Caprino & Riccardi, 2017)

De esta manera, los hermanos alteran su comportamiento para satisfacer
sus propias necesidades y las de la familia, asumen tareas y habilidades que los
incluyen en los objetivos actuales de cuidado de la familia (Cipolleta, Marchesin
& Benini, 2015). No obstante, diversos estudios demuestran que los hermanos
que adaptan su comportamiento para volverse mas <prosociales>, todavia
experimentan altos niveles de angustia (p. ej., depresion); pero también pueden

demostrar resultados resilientes (Velleman, Collin, Beasant & Crawley, 2016).

En cuanto a las consecuencias negativas para los hermanos, se incluyen
tanto dificultades a nivel de internalizacion, la cual se refiere a experimentar por
ejemplo fuertes reacciones emocionales que pueden afectar el bienestar
emocional y social, como depresion, ansiedad, sentimientos de exclusion, falta
de atencion de los padres y su vida social, percepciones publicas negativas e
impacto en las relaciones entre pares (Cipolleta, Marchesin & Benini, 2015); y
experimentar mayor angustia mas cerca del momento del diagndstico (Deavin,
Greasley, Dixon & DCclin, 2018). Como también se mencionan problemas de
externalizacién (por ejemplo, problemas de comportamiento, sociales y de

agresion).

Al respecto, Jackson (Caprino & Riccardi, 2017; Velleman, Collin, Beasant
& Crawley, 2016) descubridé que las principales preocupaciones presentadas por
los hermanos giraban en torno a temas como la "dilucion aparente de la atencion
0 preocupacion de los padres”, un cambio en la relacion de hermanos,
restricciones a las actividades familiares, deterioro de las relaciones entre pares

y el asesoramiento médico incierto o contradictorio dado a la familia. Cuando la
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expresion de los sentimientos y necesidades de estos hermanos se ve
obstaculizada por las brechas cada vez mayores en la comunicacion con sus
sistemas de apoyo, esto puede llevar a los sintomas clinicos a menudo
informados como desajustes (es decir cambios de humor, actitudes desafiantes,
bldsqueda de atencién y somatizaciones) (Cipolleta, Marchesin & Benini, 2015;

Kuo & Kent, 2017).

Por otro lado, algunos autores como Deavin, Greasley, Dixon & DcClin
(2018) sugieren que puede manifestarse una aparente “autosuficiencia
emocional” tras el aumento de los comportamientos “prosociales” por parte de
los hermanos sanos, lo que puede conllevar a una percepcién del hermano como
funcional y subestimar o sobreestimar sus necesidades emocionales (Kuo &

Kent, 2017).

Asimismo, estos autores citan como ejemplo la falta de accién que
concierne a la Asociaciéon Americana de Pediatria, la cual destaca la importancia
de una atencion integral centrada en la persona: lo cual implica al paciente y la
familia; mas no especifica los riesgos y/o recomendaciones especificas para los

hermanos (Deavin, Greasley, Dixon & DCclin, 2018).

Asi pues, aunque los hermanos son competentes en la creacion de una
identidad prosocial positiva, en ciertos momentos, dado el impacto emocional
inevitable, su capacidad para identificar otros atributos personales positivos
puede verse disminuida, o distorsionadas por otros procesos emocionales

(Cipolleta, Marchesin & Benini, 2015).

Finalmente, en algunos paises se estan tomando cartas en el asunto con

resultados positivos. Por ejemplo, desde el 2013, en algunos hospitales de

Tesis publicada con autorizacion del autor
No olvide citar esta tesis




UNIVERSIDAD

¥ TESIS CIENTIFICA

Suecia se han establecido grupos conformados por profesionales, cuyo objetivo
es brindar atencién y apoyo psicosocial, exclusivamente, a los hermanos en seis
unidades de oncologia pediéatrica. Las principales funciones consisten en brindar
contencion a los hermanos de nifios con cancer a través del acompafiamiento
terapéutico durante el proceso de enfermedad, la supervivencia y el duelo

(Rodriguez- Ocasio, 2014).

Desde esta perspectiva y relacionandolo con la investigacion, se identifica
que la vida cotidiana del hermano de un nifio con cancer se ve afectada,
viéndose este obligado a enfrentar una serie de cambios, sobre el cual va a a
construir su propia realidad de acuerdo con los miedos, ansiedades,
preocupaciones y experiencias que se van dando. Ademas, dicho afrontamiento
lo realiza practicamente solo, ya que la atencién de los padres como del personal

sanitario, esta dirigida hacia el nifio enfermo. (Bernal, Miley, y Suarez, 2018)

Por lo que, surge entonces la siguiente interrogante, ¢Como son los
estilos de afrontamiento empleados por los hermanos de los nifios supervivientes

al cancer segun sus propias percepciones?

Justificacion

A fin de efectuar el presente estudio se propone la realizacion de una
investigacion cualitativa, entendiendo que “estilos de afrontamiento” es un
constructo que, si bien pueden ser cuantificado con una serie de indicadores
especificos, también requiere ser estudiado de manera comprensiva, basandose
en las vivencias que caracterizan a cada persona, y que solo podrian ser
informadas a partir de la investigacion profunda de las percepciones de dicha

vivencia. (Kuo & Kent, 2017)
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En la literatura, la investigacion cualitativa ha sido el enfoque empleado
para entender las experiencias de los hermanos, explorar las demandas de
tratamiento, la dinamica familiar, y las percepciones en torno a ello (Deavin,
Greasley, Dixon & DCclin, 2018). Aunque, existe poca exploracion cientifica
sobre las experiencias vivenciadas por los hermanos de los pacientes pediatricos
oncolégicos que se encuentran en fase de transicion de enfermedad a remision,

considerados como supervivientes. (Cipolleta, Marchesin & Benini, 2015)

Para el logro del objetivo propuesto, se plantea un disefio fenomenoldgico
el cual permitira profundizar sobre las percepciones respecto a las estrategias y
estilos de afrontamiento de los nifios que tienen un hermano superviviente a la
enfermedad oncologica; ya que las circunstancias descritas resaltan la
necesidad de abordar el cancer pediatrico a través de la perspectiva de los
hermanos (Tregidgo & Elander, 2019). Ademas, resulta importante conocer el
punto de vista de los padres sobre el impacto del cancer en las vidas de los

hermanos sanos.

Asimismo, existe investigacion que evidencia que, con la intervencién
psicolégica temprana, los hermanos informaron un mejor bienestar psicosocial,
un mejor conocimiento médico y un mejor apoyo social (Kuo & Kent, 2017).
Siendo la funcion del equipo sanitario encargado, el cuidado médico que debe
extenderse mas alla del control del cancer hacia un tratamiento psicosocial para

el nifio y sus hermanos. (Rodriguez-Ocasio, 2014)

Por lo que, al explorar en los estilos empleados para afrontar esta
situacion de enfermedad cronica en los hermanos de los nifios con cancer, se
busca facilitar a proveer cuidados médicos y profesionales mas sensibles y

comprensivos en el tratamiento y apoyo psicosocial brindado a los nifios con
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diagnostico oncolégico, asi como a sus hermanos. Faciltando mayor
profundidad en la comprension del personal sanitario-educativo, y otras
personas encargadas del cuidado de estos menores, para asi poder otorgar una
atencion psicosocial holistica, efectiva, a través de la implementacion de
programas psicoeducativos, con el objetivo de fomentar estilos y estrategias de
afrontamiento que aseguren un adecuado ajuste y adaptacion a dicha situacion.

(Kuo & Kent, 2017; Tregidgo & Elander, 2019)

Viabilidad

Para la realizacion del presente estudio se realiz6 un analisis FODA, el cual,
segun Lépez y Cano (2018) es una técnica para analizar problemas en el
contexto de la planificacion con el fin de resolver un problema tomando en cuenta
las fortalezas y debilidades, que son factores internos; asi como las
oportunidades y amenazas, referentes a factores externos. En este sentido, se
lleva a cabo esta técnica para demostrar la viabilidad del estudio.

En primer lugar, respecto a las fortalezas detectadas, el investigador cuenta
con recursos intelectuales en metodologia que garantizan la realizacion de un
estudio 48 que cumpla la rigurosidad cientifica; asimismo, la motivacion por
investigar es la principal herramienta que impulsa al desarrollo y culminacién del
estudio; y finalmente, se cuenta con los recursos econémicos necesarios para
efectuar la investigacion.

En segundo lugar, se ha logrado identificar que, el acceso y permiso hacia
la base de datos del programa de aulas hospitalarias “Aprendo contigo” de la
sede del “Instituto Nacional de Enfermedad Neoplasicas” para la seleccion de los
participantes; el asesoramiento brindado por parte de la institucién educativa

“Universidad Cientifica del Sur”; y el hecho de no haber investigaciones locales
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de enfoque cualitativo con dicha poblacién, son oportunidades en la realizacion
del presente trabajo.

Por otro lado, respecto a las debilidades, se detecta la poca experiencia en
investigaciones cualitativas por parte de la investigadora, lo que puede conllevar
a errores; sin embargo, este aspecto se ve reforzado con la oportunidad del
asesoramiento. Por ultimo, al ser la investigacion voluntaria, se corre el riesgo
gue no existan participantes interesados en participar, 0 que acepten y luego
desistan del proceso, lo cual se percibe como principal amenaza; el rechazo por
parte del comité ético y de jurados también es una amenaza latente.

Por otro lado, son escasas las investigaciones existentes que exploren los
estilos de afrontamiento empleados por esta poblacién en el contexto peruano,
con las particularidades que la distinguen de otra sociedad. Kuo, Kent (2017) y
Lizasoain (como se cité en Universidad de Navarra, 2017) concuerdan en que,
al existir este vacio de investigacion con hermanos en el campo pediatrico
oncoldgico, se los denomina como “los olvidados” (Rodriguez-Ocasio, 2014). De
hecho, son diversos los investigadores/as identificaron que las familias que han
participado en estudios desean hablar sobre sus experiencias y ser escuchadas
(Bernal, Miley y Suarez, 2018); por lo que, brindarles la oportunidad de
expresarse sobre sus vivencias facilita el entendimiento y asimilacion de los

cambios de vida por los que estan pasando.

2. Capitulo Il: Marco Teérico

2.1. Bases tedricas y/o enfoques

2.1.1 Cancer infantil
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La patologia del cancer engloba a una considerable cantidad de
enfermedades que comparten la principal caracteristica la cual radica en el
desarrollo y proliferacién incontrolable de células cancerigenas (o malignas) en
el organismo humano; ya que el tumor suele invadir a todo tejido proximo a
este, lo cual puede generar metastasis en areas que se encuentran distantes,
dentro del organismo (Organizacion Mundial de la Salud, 2017). En condiciones
normales, es decir, de no enfermedad; a penas las células crecen, se
segmentan y perecen de una forma determinada; en los primeros afios de vida
esta division celular suele ser mas rapida, ya que se efectda unicamente para

sustituir células desgastadas y/o subsanar posibles dafios.

Por el contrario, las células malignas contindan proliferandose, y/o
deteriorando a los tejidos sanos; asimismo, estas se suelen propagar mediante
el torrente sanguineo y/o el sistema linfatico hacia nuevos tejidos en otras

partes del organismo (Torrado, 2015).

El cancer infantil es distinto a la experiencia vivenciada por un adulto,
requiriendo un tratamiento holistico especifico, diversos investigadores en
muchos estudios han tratado de identificar las causas del cancer infantil, pero
son muy pocos los canceres causados meramente por factores ambientales o

relacionados con el modo de vida en los nifios (Bernal, Miley, y Suarez, 2018).

Asimismo, un aspecto destacable son las medidas de prevencion del
cancer infantil, la cual debe mantener el foco en las conductas que impidan
gue desarrollen canceres prevenibles cuando sean adultos; es decir, un estilo

de vida saludable. (Organizaciéon Mundial de la Salud, 2017)
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Por otro lado, las tipologias del céncer infantii mas frecuentes son
respectivamente: las leucemias con 30%, y el 22% de los tumores de sistema
nervioso central; continuando con 13% de los linfomas; 12% de sarcomas

0seos; 9% de neuroblastomas; y 5% en tumores renales (Peris, 2015).

2.1.1.1 Aspectos biol6gicos
Como se menciono lineas arriba, el cancer infantil tiene una etiologia
condicionada por diversos factores, entre ellos los medioambientales (fisicos,
quimicos y biolégicos) y los genéticos (Torrado, 2015). Por un lado, la
predisposicién bioldgica individual constituye una piedra angular; asimismo,
se ha evidenciado una relacion entre factores genéticos y medioambientales;

asi como la existencia de factores de riesgo.

Sin embargo, las investigaciones epidemiolégicas no han logrado
detectar aquellos riesgos contextuales especificos (Scheurer, Bondy &
Gurney, 2011). Por otro lado, las campafias contra el cancer Infantil se basan
y sustentan en el diagndstico y tratamiento oportuno, debido a que todavia no

se ha logrado identificar la prevencion primaria o secundaria (Peris, 2015).

Respecto al tratamiento, Denny & Sakamoto (2011) mencionan que el
mas utilizado con nifios es la quimioterapia, caracterizandose por ser
procedimientos muy intensivos, largos y agresivos; en paralelo se aplican
otros tratamientos como la cirugia y radioterapia. Los métodos hasta el
momento descritos generan sustanciales efectos secundarios tales como:
nauseas, vomitos, anemia y alopecia; por lo que se suelen realizar continuas
hospitalizaciones y particulares cuidados en la atencion en el hogar del menor
enfermo (Alvarez, Marquez, Gash, Alfaro, Tassara, Delis y Vazquez, 2002).

En todo el proceso de enfermedad como del tratamiento se implican estados
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emocionales tanto en los nifios como en sus familias, a los cuales deberan

afrontar.

Por otro lado, al cancer Infantil se le puede considerar como una
enfermedad de naturaleza cronica, ya que es una afeccion que se puede
controlar en cierta medida, mas no curar (Torrado, 2015). Si bien han
aumentado las posibilidades de “curacion” o recidiva de la enfermedad
oncoldgica; y con esto obtener una vida lo mas normalizada posible para los
pacientes y sus familias, han surgido también nuevos desafios en la fase de
supervivencia para los involucrados, lo cual genera una nueva linea de
investigacion, en la cual no se ha profundizado lo suficiente aun. (Gonzalez &

Carrién, 2005)

Finalmente, un aspecto importante a considerar es que se suele presentar
con frecuencia, tras el tratamiento recibido, secuelas importantes que pueden
necesitar constante e indefinido tratamiento médico (Hudson, Ness, Mulrooney,
Chemaitilly, Krull & Robison, 2013). Debido a ello, es importante que el
tratamiento médico se centre también en disminuir los efectos adversos de lo

brindado (Gatta, Botta, Rossi, Aareleid, Bielska-Lasota & Clavel, 2014).

2.1.1.2 Aspectos psicosociales
En las ultimas décadas del siglo pasado, el autor Caplan (como se cito en
Cox, 2018) ya describia al cancer infantil como un cambio brusco en la vida del
paciente, que involucra a todo el sistema familiar, escuela, sociedad, y también
al sistema sanitario donde se desenvuelve el menor; por lo que, si se presenta
algun problema en la adaptacion ante diversas situaciones, la dificultad se podra
interpretar como una inadecuada interaccion de factores tales como la proteccion

de defensa del yo y el dominio de la realidad exterior, los cuales son sustanciales
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para un adecuado ajuste psicolégico (Hudson, Ness, Mulrooney, Chemaitilly,

Krull y Robison, 2013).

De esta manera, debido a los cambios a los que se ve expuesta su
cotidianeidad, o “el dia a dia” de la familia tras el diagndstico, los integrantes se
encontraran en posible riesgo psicosocial en el curso del desarrollo de la
enfermedad y de los procedimientos médicos efectuados (Goldbeck, 2001).
Respecto al primer afio de tratamiento, existe alta probabilidad de experimentar
cambios en la esfera econdmica, relacional (separaciones o divorcios), escuela,
casa, trabajo (Gonzalez & Carriébn, 2005). Es por ello por lo que, resulta
especialmente necesario prevenir y reconocer a toda aquella familia que
manifieste desde un inicio (que puede ser al momento del diagndstico, o antes)
particulares dificultades en la adaptacion (Gatta, Botta, Rossi, Aareleid, Bielska-

Lasota & Clavel, 2014).

2.1.2 Enfermedad y familia: influencia mutua

A continuacion, se realizard un andlisis comprehensivo sobre las
teorias propuestas respecto a la relaciéon de influencia mutua de la enfermedad
y familia desde el inicio de los estudios al respecto:

Tabla 1

Aportes teoricos sobre la influencia entre enfermedad y familia
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Modelo Autor Afo  Descripcion

1968 El autor postula que “la familia es un
grupo social de individuos

interdependientes que

Teoria interactian relacionados unos con los
General olros, ya sea legalmente o por
de Sisterma consentimiento. un cambio cualquiera

de los miembros de la familia afecta a

los otros miembros, lo que a su vez

Ganzdler. 1887 11 Otras lineas ted afecta al primero en una cadena circular
Steinglass y sobre la influencis de influencia (causalidad circular, no
Reiss negativa) que pued lineal). Desde esta perspectiva, cuando
durante el curse de un miembro enferma, todos padecen la

enfermedad”.

Los autores centraron sus intereses en

MeCubbin y explorar acerca del impacto de la
Patterson enfermedad en la familia, valorando
como el aumento significative de estrés

1983 puede dafiar a cada miembro v a la

unidad en su conjunto.
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El foco del estudio radicd en como las

Campbell, 2003 - )
familias pueden aportar beneficios; o
por el contrario, resultar dafinas para la
salud integral de sus miembros.

Por otro lado, postularon en gue los
2002 programas de  inlervencidn se

Weihs, Fisher y desarrollen en base a faclores de

Baird proteccién y riesgo.

En la enfermedad fisica infantil, el

impacto, la influencia y la dependencia
Academy of 2003 , ) -

sobre el Americar sisterna familiar
Pediatrics,

resulta aldn mas destacable. El
bienestar y la salud de los nifios estan
intimamente relacionados al aspecto
de salud fisica, emocional, y estilo de

crianza

Nota: Datos tomados de Hudson, Ness, Mulrooney, Chemaitilly, Krull y

Robison (2013).

A continuacion, se expondra a modo de sintesis, las bases teoricas
gue han aportado a una mejor comprension del ambito de la enfermedad
infantil. En primer lugar, se empezara describiendo brevemente a los modelos
gue investigan el distrés producido tras el impacto de la enfermedad sobre el
sistema familiar, y los procesos resilientes vinculados; posteriormente, se
profundizara en el modelo psicosocial de enfermedad de Rolland. (como se
cito en Torrado, 2015)

Tabla 2

Modelos tedricos sobre la influencia entre enfermedad y familia
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Modalo Bautor ARn Diamcrineidn
Rolland en 1984 (citado por Torrado, 2015) realizd un

modelo sistémico para el campo psicoeducativo.
Esta teoria se desarrolla desde un enfoque orientado
a las fortalezas. (Rolland, 2012; citado por Tomrado,
2015}, percibiendo las relaciones familiares como un

recurso potencial gue posibilita el crecimiento

Modelo Rolland 1984 (Rolland y Walsh, 2005; citado por Torrado, 20158) v
psicosocial de no sdlo las vulnerabilidades vy riesgos. Asimismo, el
la enfermedad models psicosocial de enfermedad estd compuesto

por tres dimensiones (Torrado, 2015):
1) las caracteristicas propias de la patologla y

De:las demandas psicosociales asociadas a esta
Oro Tipolegla Psicosocial de la Enfermedad;
pue 2) Las fases temporales en que se desamolla.

mar gyestiones relativas al funcionamiento familiar.

A El hecho precipitante v sus efectos sobre el
sistermna (dolor, angustia, miedo).

B. Recurzos de la familia para afrontar la situacion.
Ya sean personales familiares o extra familiares y a
su vez afectivos, econdmicos, consejo vy conducta.
C. A es la definicidbn que se tiene del hecho
precipitante. Burr amplia el modelo afadiendo dos

variables mas.

D. El poder regenerative de la familia, es decir, la
capacidad de recobrarse o salir de la crisis. Que
supone el evaluar los recursos del sistema familiar
tanto intemas como extemas. También hay que
analizar como ha afrontado la familia otras crisis y su
capacidad de reorganizacian.

E. La wulnerabilidad familiar. Todos los miembros
estdn expuestos a suffir a parlir de sucesos que

pueden provocar la crisis.

Tesis publicada con autorizacion del autor

No olvide citar esta tesis




UNIVERSIDAD

¥ TESIS CIENTIFICA

En el Modelo de Respuesta de Ajuste vy
Adaptacién Familiar {The Family Adjustment and
Adaptation Response-FAAR Model) se destaca los
procesos mediante los cuales las familias equiparan
laz demandas del exteror con sus capacidades,
donde se wen implicados diversos significados
familiares.

Cuando la familia estd en crigis estos procesos

facilitaran obtener un nivel funcional de ajuste para

Modelo de lograr la adaptacion familiar (Patterson, 1988; 1991,
respuestas de [Patierson 1983- 2002; Torrado, 2015).

ajuste ¥ 1991  En relacién a este modelo, Patterson (1991;
adaptacitn citado por Torado, 2015) detectd nueve procesos
familiar relacionados a una adecuada adaptacidén en las

familias con nifics con

enfermedades cronicas: balancear la enfermedad
con otras necesidades familiares, establecer limites
claros, fomentar el

desamolle de habilidades comunicativas,
Catalogar con un significado positivo a la situacion,
conservar la flexibilidad de |los familiares. presenvar
la unidad familiar, implicar esfuerzos actives de
afrontamiento, aprovechar de los apoyos sociales,
Yy también desarrollar relaciones de colaboracion

con los profesionales. (Tomrado, 2015)

Nota. Datos tomados de Hudson, Ness, Mulrooney, Chemaitilly, Krull y

Robison (2013); y Torrado (2015).
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En sintesis, estos sistemas familiares atraviesan etapas o ciclos de
ajuste-crisis-adaptaciéon como reparo frente a los cambios producidos por la
enfermedad; asi como a las transiciones propias del ciclo vital, segun el
modelo de Rolland en 1984 (como se citdé en Torrado, 2015). Es por ello por
lo que resulta fundamental la inclusién de la familia en intervenciones

preventivas y de tratamiento en enfermedades crénicas y/o graves.

2.1.2.1 Familias oncoldgicas

Desde la teoria eco-sistematica la familia se percibe como una totalidad
distinta a la suma de las partes de cada integrante, dandose transformaciones
constantes en la estructura y funcionalidad del sistema en el acompafiamiento
en el proceso de enfermedad al nifio con el diagndstico oncoldgico (Gatta, Botta,

Rossi, Aareleid, Bielska-Lasota & Clavel, 2014).

2.1.2.1.1 Crisis familiares

Desde la mirada sistémica (Sandoval, 2015) cuando sucede una crisis, el
sistema se ve inmerso a una situacion tanto de peligro, por verse enfrentado a
un evento estresante que supone cambios; pero también apela a la oportunidad

de aprendizaje de la nueva experiencia.

Por otro lado, Hernandez (como se cité en Ceberio, 2011) postula la
existencia de factores influyentes y determinantes en estas crisis de indole
familiar: interferencias en el desarrollo de la capacidad para ejercer roles y
funciones; en toma de decisiones y resolucién de conflictos, virando el objetivo

de supervivencia familiar hacia el foco de supervivencia individual, las personas
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mas vulnerables en la familia tendran que ser, inevitablemente, cuidadas. De
este modo, el sistema familiar va revelando la dinamica frente a las

adversidades. (Peris, 2015)

Asi pues, las crisis familiares comprenden a aquellas naturales del ciclo

vital familiar, como aquellas que suscitan aleatoriamente.

a. Crisis familiares normativas

Segun Erikson (como se citd en Sandoval, 2015) la personalidad, en
cuanto a su dimension moral, se desarrolla en el transcurso del ciclo vital en ocho
estadios: “confianza vs desconfianza, autonomia vs verguenza y duda, iniciativa
vs culpa y miedo, laboriosidad vs inferioridad, identidad vs confusion de roles,
intimidad vs aislamiento, generatividad vs estancamiento, integridad vs
desespero”. Donde, en cada etapa, pueden manifestarse crisis evolutivas, como
parte del desarrollo normal de cualquier persona. Caplan (como se cité en Cox,
2018) menciona que estas pueden ser una circunstancia generada
subjetivamente, y est4 asociada tanto al crecimiento fisico como psiquico

evolutivo, por ejemplo, las transiciones en cuanto a tareas segun el rol.

De este modo, el desarrollo constituye un conjunto de transiciones, que
contemplan cambios emocionales y en el estatus de la familia también. Siendo
naturales, inevitables y necesarias tanto de manera individual como familiar

(Ceberio, 2011).

Muerte

Bowen (como se citdo en Torrado, 2015) explica la implicancia de este
evento natural (el deceso) a nivel del sistema de relaciones abierto y cerrado.

Menciona que en enfermedades cronicas estan presentes tres sistemas
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cerrados: En el primero actla el paciente, quien intuye la muerte pero no lo
comunica; en el posterior es la familia la que recibird la informacion del médico y
de otros actores, y con preparacion previa de esta, se la transmiten al paciente;
finalmente, el Ultimo sistema contempla al personal sanitario como emisor de la
comunicacién médica, quienes deberan tener en cuenta al sistema cerrado
médico-familia-paciente a la hora de comunicar a los familiares, asegurando la

intencion del mensaje. (Goldbeck, 2001)

De este modo, la muerte es un suceso bioldgico del ciclo vital, donde se
da fin al mismo (Torrado, 2015), por lo que estara cargado de emotividad; sobre
todo, en las personas que sobreviven a esta, requiriendo la elaboracion de las
mismas, la cual se realiza a través del proceso de duelo (Sandoval, 2015).
Afrontar la posibilidad de muerte suele resultar muy doloroso, por lo que suelen
desplazar las emociones experimentadas hacia otras personas. Por ejemplo,
pueden proyectar emociones de culpa u hostilidad hacia otros hijos, personal
sanitario, hermanos, o conyuge. Este fendmeno descrito puede generar un
aislamiento del nifio en cuestion respecto a actividades particulares; ademas, la
incertidumbre experimentada de muerte puede generar estilos sobreprotectores

en la crianza (Grau y Fernandez, 2010).

b. Crisis familiares paranormativas

Las crisis paranormartivas o también conocidas como circunstanciales, se
originan tras los sucesos excepcionales que las personas no tienen como
vaticinar como son las muertes sorpresivas e inesperadas productos de eventos
imprevistos como lo son los accidentes, desastres naturales, y enfermedades
subitas (Sandoval, 2015). Estas se caracterizan por su prontitud de aparicion, la

urgencia, el potencial riesgo, pero también la oportunidad; aunque, el principal
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atributo de esta crisis es el caracter independiente en relacion de la edad o etapa

de desarrolla de las personas involucradas.

Separacion

Bowlby (1985) diferencia el concepto de separacion con pérdida; la
primera definicion hace referencia a la imposibilidad de acceso temporalmente,
mientras que la segunda se refiere a una inasequible y permanente accesibilidad.
Al respecto, algunos estudios mencionan (Torrado, 2015) la diferenciacién de
conductas de nifios hospitalizados y sus familiares, con los que no han
atravesado por este proceso; encontrando resultados de mayor ansiedad y
apego a las figuras parentales que antes de la aparicién de la enfermedad

crénica en un miembro infantil de la familia.

El cancer requiere tratamientos que comprenden momentos de
internamientos, en ocasiones prolongados, lo cual implica un aislamiento social
por parte del nucleo familiar al menos; mientras que para el resto del circulo
social que acompafia a la familia, como la familia extensa, puede resultar un
detonante ansioso, sin tener conocimiento ni guia de coémo actuar en ese
momento. Aunque, paradojicamente, la familia nuclear necesite (Goldbeck,

2001).

Enfermedad

El hecho que un miembro de la familia tenga una enfermedad crénica,
implicara atravesar el proceso de duelo debido a la pérdida de la salud, el cual
empieza con el diagnéstico. Contemplando diversas respuestas emocionales:
minimizar la enfermedad, negacion, sobreproteccién, ansiedad de separacion,

ira, decepcion, angustia, resentimiento, culpabilidad y fatiga emocional. La
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familia atravesara un ajuste psicosocial; de hecho, cada etapa de la enfermedad

supone demandas especificas (Grau y Ferndndez, 2010).

2.1.2.1.2 Afectacién segun las etapas de la enfermedad

a. Faseinicial

Esta puede iniciarse anticipadamente al diagnéstico formal,
experimentando los familiares incertidumbre, sospechas y la sensacion que algo
no va bien, asi como vulnerabilidad (Grau y Fernandez, 2010); por lo que estos
pueden necesitar reafirmar la sensacidon de control, requiriendo guia en este
proceso. Desde el enfoque sistémico, en esta fase el sistema familiar, como el
paciente podrian realizar las siguientes funciones: entendimiento psicosocial de
la enfermedad; concebirse como una unidad familiar y funcional; y la creacion de
un significado al evento que les toco transitar, con el fin de potencializar la

percepcion propia del manejo. (Sandoval, 2015)

b. Fase croénica

Comprende el periodo desde el diagndstico y adaptacidon, se caracteriza
por el avance de la enfermedad y su adherencia a la cotidianidad de la familia,
siendo denominado por algunas personas que experimentan ello como “de larga
travesia” (Grau y Fernandez, 2010). Se activan mecanismos para la mantencion
de la existencia del sistema, asi como necesidades, intentando llevar un estilo
de vida lo mas normalizado posible, atn en condiciones extraordinarias (Pereira,

2007).

Por otro lado, Sandoval (2015) menciona que el tratamiento del cancer

suele ser poco exitoso, este proceso fomenta una toma de conciencia sobre el
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pronadstico, ocurriendo en el paciente y la familia un duelo anticipado, otorgando

distintos significados a la circunstancia.

Segun Bowen (como se citoé en Torrado, 2015) resulta valioso permitir que
el paciente con la enfermedad pueda expresarse, y realza el rol del personal
sanitario para inducir a que la familia pueda hablar con naturalidad temas como

la muerte.

c. Faseterminal

Implica periodos de angustia, y elaboracion de la pérdida (de la salud del
nifio enfermo, o de la vida en si), ya que predomina la sensacion de lo inevitable:
el fallecimiento del nifio enfermo (Grau y Fernandez, 2010). En esta etapa, la
familia suele abandonar toda esperanza o posibilidad de cura, y el rol del equipo
sanitario se centra en el cuidado emocional y fisico, conocido como calidad de

vida (Ceberio, 2011).

d. Hospitalizacion

Esta fase es considerada como un momento critico de afrontar por el
sistema familiar, donde la participacion de los padres respecto al cuidado del
menor hospitalizado resulta vital, quienes tienen la necesidad de colaborar en la

recuperacion del hijo enfermo (Grau y Fernandez, 2010).

De este modo, los padres asumen un papel de cuidador primario, el cual
puede recaer en una figura, usualmente la madre, o en ambas figuras,
turnandose entre si para los horarios de cuidado. Pasando mas tiempo en el
entorno hospitalario que en casa, lo cual implica reorganizar los cuidados en

torno a los demas hijos, quienes suelen quedarse bajo el cuidado de otro familiar,
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cuando son pequefios; y de asumir nuevos roles y quedarse a cargo de

actividades del hogar, para los hermanos mayores (Sandoval, 2015).

e. Tratamientos, recidivas y secuelas

Si bien el cancer comprende distintas tipologias, un aspecto en comun
son los efectos desagradables del tratamiento administrado. Considerando que
estos son agresivos, largos, costosos, se genera angustia e inquietud de
supervivencia tanto en el nifio enfermo como en sus familiares (Grau y
Ferndndez, 2010; Rubio, 2002). El tratamiento puede comprender distintas
modalidades, como la quimioterapia, radioterapia y cirugia, cuyo objetivo es

curar la enfermedad y prolongar la vida del paciente.

Cuando llega al momento de la remision, aparecen distintas emociones
que un inicio pueden resultar hasta antagonicas, por ejemplo, se experimenta
esperanza a una desaparicién completa de la enfermedad, como de curacién,
pero también se vivencia el miedo hacia una reapariciéon, conocido este

fendmeno como sindrome de Damocles (Ovelar, 2019).

Sin embargo, también pueden ocurrir las reapariciones, por lo que algunos
autores mencionan que el ajuste socioemocional a las recidivas puede ser mas
complejo a medida que aumenta el tiempo de remision (Grau y Fernandez,

2010).

Por otro lado, la visibilidad de las secuelas del tratamiento genera un
impacto variable en cada persona, algunos son visibles como la caida de cabello,
amputaciones de algun miembro, lo cual puede ser vivenciado de manera

estigmatizante (Ceberio, 2011); sin embargo, los sintomas subjetivos pueden ser
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negados o minimizados por quien lo experimenta; no obstante, es frecuente que

en el sistema familiar haya posiciones distintas al respecto (Ovelar, 2019).

2.1.2.1.3 Reestructuracién en la dindmica familiar

Acorde a Grau y Fernandez (2010), debido a que el tratamiento resulta un
desafio, inevitablemente ocurre una reestructuracion en la vida familiar. Donde
cada miembro reaccionara segun el nivel de vulnerabilidad y resiliencia personal
y familiar. El sistema familiar en aras de manejar las demandas de enfermedad
y afrontar esta situacion, va a generar estrategias familiares que permitan el
equilibrio de las nuevas funciones, por ejemplo, respecto al rol de cuidador
primario, y a la rigidez o flexibilidad de las interacciones familiares. Asi pues, la
enfermedad puede tener un impacto disruptivo en la vida familiar, habiendo
cambios especificos en torno a las rutinas familiares, roles y funciones, estilos

de alimentacion (Rubio, 2002).

a. Nuevos roles y funciones en la jerarquia familiar

De la misma forma como la enfermedad se adapta a la enfermedad,
también lo hard a la vida cotidiana, segun la etapa especifica. Uno de los
cambios mas dificiles y arraigados que atraviesa el sistema implica reestructurar
roles y funciones de cada miembro, por lo que, cuando es un adulto el que
enferma el impacto estructural es mayor, que cuando un nifilo enferma, aunque

el impacto emocional puede ser mas devastador (Grau y Fernandez, 2010).
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Segun Quesada, Justicia, Romero y Garcia (2014), cuando es un nifio
pequefio el que enferma, los familiares pueden experimentar el deseo que el
menor realice toda actividad que se ve interferida cuando esta internado, o bajo
algun tratamiento; esta actitud sobreprotectora puede generar que el nifio tenga
dificultades en cuanto la aceptacion de normas y reglas con los mismos padres.
Sin embargo, cuando enferma un adolescente, la necesidad de autonomia es lo
que se afectarda, ya que, se le puede someter a un estilo de crianza no acorde a
su estadio evolutivo, generandose conflictos al verse en la obligacién de negociar

la autonomia obtenida en etapas mas tempranas. (Grau y Fernandez, 2010)

b. Rigidez en lainteraccién familiar

Debido a que la situacion de enfermedad oncolégica infantil es un suceso
inesperado, la familia atravesara algunas dificultades para adaptarse; sobre
todo, cuando se cambia de una fase a otra (Grau y Fernandez, 2010). De este
modo, el nuevo estilo de vida reduce el tiempo de ocio y esparcimiento de los
miembros de la familia, llevando muchas veces hacia un aislamiento, el cual se

relaciona a la estigmatizacion o rechazo de la enfermedad (Ovelar, 2019).

Por ejemplo, algunas exclusiones emocionales pueden suscitar respecto
a la relacion del cuidador primario y el nifio enfermo, estos desarrollan una
relacion estrecha donde el resto de la familia puede quedar excluido,
usualmente, suele pasar con los hermanos, experimentando resentimiento estos

altimos (Grau y Fernandez, 2010; Rubio, 2002).
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Por otro lado, el estilo de crianza de sobreproteccion puede provocar
ademas que en el nifio enfermo se confirmen esquemas de vulnerabilidad y

fragilidad en su supervivencia.

Respecto a la interaccion de la familia con el personal sanitario, la falta de
informacion de la enfermedad puede generar desconfianza en los padres. Por lo
que es importante que la comunicacion sea abierta, clara y oportuna (Vega,

Villagran, Nava y Soria, 2013).

2.1.2.1.4 Respuestas emocionales de los hermanos sanos

Si bien la existencia de un nifio con diagnostico oncoldgico en la familia
es un factor potencial de perturbacion familiar, los miembros de la familia
afrontaran la situacion influenciados por diversos factores, como el tratamiento,
la enfermedad, las reacciones del nifio enfermo, y también segun las emociones
y recursos propios; lo que significa que las reacciones del nifio enfermo como la
de cada integrante, ya sea padres o hermanos, son interdependientes

(Rodriguez, 2017).

Se suele experimentar tanto emociones agradables como desagradables,
como el deseo de ayuda y superacion; aunque también angustia, impotencia,
agresividad, culpa, injusticia, miedo, y ambivalencia (tener emociones
contradictorias como desear una recuperacion y por otro lado desear la muerte).
Por lo que puede ocurrir un resquebrajamiento psicoldgico, observando sintomas

de depresion, por ejemplo (Fujiki, 2016).

Respecto a la emocién de la culpabilidad, especificamente puede
observarse que los hermanos sanos pueden experimentarla al alegrarse de no

ser ellos quienes estan enfermos. En algunos casos, los padres pueden estar
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tan enfocados en los cuidados al nifio enfermo que pueden posponer las
necesidades emocionales de los hijos no enfermos, fomentandose la sensacion
de desplazamiento, celos y hostilidad para con el nifio con diagnéstico. Sin
embargo, esta respuesta emocional estd correlacionada negativamente con
brindar informacion clara y abierta por parte de los padres (Grau y Fernandez,

2010).

Ademas, aquellos hermanos que presenten la capacidad de comprension
en su totalidad de la enfermedad oncoldgica experimentaran preocupacion al ver
al nifio enfermo manifestar signos propios de la patologia, generando un impacto
emocional que pueden desarrollar dificultades de la conducta, fracaso escolar; y
mas usualmente, presentar sintomas como cefaleas, dolores de estobmago, u
otra sintomatologia que pueda requerir visita al médico. También proyectaran
miedo de ser ellos, u otros seres amados, quienes puedan enfermar también

(Kawalaski y Haz, 2003).

El sistema familiar, y los miembros, como los otros hermanos, van a
afrontar y adaptarse a la enfermedad segun su sistema de creencias, asi como
de la cultura donde se encuentren, por ejemplo, en algunas culturas son los
padres los que reciben la comunicacion directa de los doctores, 0 en otras son
las mujeres las mas vinculadas al cuidado primario del nifio con diagndstico
(Delage, 2010). Es decir, cada sistema responde de manera singular frente a la
misma situacion, aunque atraviesen el mismo proceso adaptativo (negacion, ira,

pacto, depresién y aceptacion).

Sin embargo, es importante reconocer las competencias que poseen las
personas frente a situaciones, que fomentan un adecuado afrontamiento; una

familia con resiliencia sera capaz de poder movilizar recursos propios, asi como
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a los sistemas de apoyo y poder afrontar la circunstancia (Grau y Fernandez,

2010).

Si bien la resiliencia es considerada como la capacidad de poder
sobreponerse a la adversidad, esta se desemboca de la interaccion de procesos
sociales y personales que van a facilitar la consecucion del bienestar psicolégico
y fisico. Sin embargo, especificamente en el caso de la enfermedad croénica, las
familias con resiliencia sera las que logren adaptarse dentro del sistema
hospitalario como fuera del mismo, manteniendo una comunicacion abierta tanto
con la familia como con el personal sanitario, disponiendo de recursos
econdémicos y de apoyo social. Esta suerte de factores facilita la comprension de
la enfermedad como una oportunidad de superacion, empleando estrategias
resolutivas, y enfocadndose en el aspecto positivo de lo que va aconteciendo, por
ejemplo, agradecer por el hecho de tener vida. (Gonzales, Reyna y Cano, 2009;

Grau y Fernandez, 2010)

La resiliencia familiar (Grotberg, 2001) es entendida como la influencia
mutua entre proceso personales y familiares que se retroalimentan en el
transcurso del tiempo, se puede identificar en pequefios procesos como:
Discriminacién de los problemas y sus limitaciones, comunicacion abierta sobre
estos, analisis de recursos familiares y personales, y la constante reorganizacion
de las estrategias empleadas. Por lo que, los factores que van a determinar esta
capacidad de resiliencia familiar son: el desarrollo personal e interpersonal,

estratégicos y de vision:

Tabla 3

Factores determinantes de la resiliencia familiar
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Desarrollo Desarrollo Estratégicos De vision
individual interpersonal

Habilidad Habilidad para Habilidad para Habilidad para
personal respecto desarrollar determinar fomentar:

a empatia metas

-ldentidad y rol -Valores,
-Flexibilidad -Apoyo mutuo -Planificacion de propdsitos y
cognitiva y -Estilo de estrategias expectativas.
conductual comunicacion -Capacidad -Optimismo y fe
-Autoestima y -Sentido reflexiva

autoeficacia humoristico -Solicitar

-Capacidad de -Capacidad de recursos de

rescatar aspectos introspeccion apoyo

positivos en una individual y -Evaluacion de

circunstancia colectiva resultados

poco agradable.

Nota: Datos tomados de Grau y Fernandez (2010).

2.1.3 Afrontando el cancer pediatrico

2.1.3.1 ¢Qué es el afrontamiento?

Existen diversos modelos tedricos que explican este mecanismo de
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respuesta. En primer lugar, bajo el enfoque médico, el proceso de
afrontamiento se analiza desde el nivel fisiolégico, mas concretamente de la
habilidad de cada persona frente a la situacion estresante, con el de impedir,
huir o dominar dicha adversidad. Segun el paradigma psicodinamico, se
contemplan a los mecanismos de defensa como un conjunto de estrategias
que abarcan desde los mecanismos mas primitivos hasta los mas
evolucionados, siendo esta capacidad el recurso mas organizado del “yo”
(Macias, Orozco, Valle y Zambrano, 2013). Finalmente, desde la perspectiva
cognitivo sociocultural, el afrontamiento es un esfuerzo cognitivo y conductual
en constante cambio, el cual se fundamenta como un intento por manejar las
demandas internas y/o externas percibidas como desbordantes al recurso del
individuo en cuestion, enfatizando en el papel del contexto. (Grau y Fernandez,

2010)

Segun Vega, Villagran, Nava y Soria (2013) el afrontamiento es un
proceso dinamico el cual implica evaluar y reevaluar constantemente bajo
distintas situaciones que demanden estrés y las estrategias empleadas para
lograr sus propaositos.

Por otro lado, diversas investigaciones realizadas sobre el estudio del
afrontamiento han conllevado a definir estrategias y estilos, aunque estos
constructos se encuentran intimamente relacionados, son distintos. Por un
lado, Fujiki (2016) reconoce a los estilos de afrontamiento como tendencias
personales que conllevan a la accion al sujeto ante distintas adversidades;
determinando las estrategias de afrontamiento a emplear y su estabilidad en

el tiempo y diversas situaciones.
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2.1.3.1.1 Afrontamiento familiar

Al ser comunicados los padres y hermanos del diagnéstico oncoldégico,
suscitan reacciones naturales de shock y panico, esta es considerada por
algunos autores como (Quesada, Justicia, Romero y Garcia, 2014) fase de
desintegracion, ya que se suele experimentar consecutivamente sentimientos de
culpa, sintomatologia depresiva, angustia y algunas dificultades internas que
pueden interferir con capacidad cognitivas como toma de decisiones, solucion
de problemas, o el manejo de situaciones cotidianas. Sin embargo, poco a poco
van pasando a la fase de ajuste y acomodacion socioemocional a la enfermedad;
hasta llegar a la etapa donde se integra la enfermedad del hermano enfermo a
la cotidianidad, conocida esta como la fase de integracion. (Grau y Fernandez,

2010; Quesada, Justicia, Romero y Garcia, 2014; Walsh, 2004)

Figura 1

Fases de afrontamiento familiar de la enfermedad pediatrica
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N Fase de
desintegracion

Fase de
reintegracion

Nota: La figura muestra el proceso de afrontamiento. Fuente: Justicia, Romeroy

Garcia (2014).

Asi pues, la familia pone en marcha sus recursos y estrategias de
afrontamiento, estos Ultimos considerados procesos que, debido a su naturaleza
grupal, se diferencian con los procesos de afrontamiento individual (Walsh, 2004).
Sin embargo, McCubbin, Hunter & Dahl (como se cité en Grau y Fernandez, 2010)
mencionan que este proceso se fundamenta también en los esfuerzos cognitivos y
comportamentales de los miembros que tienden a buscar el manejo del evento que
genera el distrés en el grupo. Por lo que, el afrontamiento frente a situaciones que
generan estrés de familia como organismo, puede diferir al hacer frente a

situaciones de indole personal.

En cuanto a la dinAmica familiar, se entiende que los procesos interactivos
se determinan segun las funciones designadas a cada integrante de la familia.

Al respecto, Bertalanffy (como se citd en Macias, Orozco, Valle y Zambrano,
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2013) planted que el grupo familiar es contemplado como un sistema que se
constituye por un conjunto de individuos vinculados en base a las relaciones
parentales, que implican a su vez lazos afectivos y/o bioldgicos, cuya estructura
se basa en una jerarquia especifica, donde cada integrante asume roles
determinados, normas y reglas, transmitidos segun la sociedad en donde se

encuentre y desarrolle.

Cabanyes (2010), identifico tres estilos de afrontamiento, a los que
denomind como: 1) estilo basado en el problema, 2) estilo basado en las
emociones; y 3) estilo basado en la evasion o menos funcional. Por otro lado,
a nivel familiar, las estrategias de afrontamiento comprenden dos areas: La
primera se refiere a la subjetividad que se construye por la familia, considerada
COmMo un organismo en si mismo; mientras que la segunda hace referencia a la

naturaleza de los procesos interactivos del afrontamiento de la familia.

Sin embargo, es menester comprender que, las estrategias de
afrontamiento en familias no se crean en un momento determinado; por el
contrario, estas se transfieren en el tiempo. Asimismo, estas se fundamentan
en la interaccién de la unidad y la capacidad de adaptacion familiar (Macias,

Orozco, Valle y Zambrano, 2013).
Tabla 4

Clasificacion de las estrategias de afrontamiento familiar

Estrategias de afrontamiento familiar

e Reestructuracion. Capacidad familiar referente a redefinir los eventos
estresantes con el fin de facilitar su manejo.

e Evaluacion pasiva. Se refiere a asumir situaciones probleméticas
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con aceptacion, lo cual minimiza la respuesta reactiva.

e Atencion de apoyo social. Responder de forma activa en la consecucion

de soporte familiar, social, y de la sociedad en si.

e Demanda de apoyo espiritual. Capacidad familiar para buscar soporte
espiritual.

e Movilizacion familiar. Destreza familiar para conseguir recursos en la

comunidad y aceptar ayuda.

Nota: Datos tomados de Macias, Orozco, Valle y Zambrano (2013).

2.1.3.1.2 Estilos de afrontamiento

Actualmente, existen diferentes modelos tedricos que pretenden
exponer explicativamente las respuestas adaptativas y funcionales empleadas

por las personas ante situaciones adversas. (Fujiki, 2016)

En primer lugar, durante la década de los 30 y 40 del siglo XX, hay diversos
estudios que se basan en un enfoque médico sobre el afrontamiento,
explorando dichos procesos desde el nivel fisiologico. Estos modelos
proponen que la supervivencia depende, generalmente, de la habilidad de
cada persona para poder darse cuenta que el contexto donde se desenvuelve
puede resultar manejable y vaticinable, con el propésito de obstaculizar, evitar
o controlar a los agentes estresores. (por Macias, Orozco, Valle y Zambrano,

2013)
Desde el paradigma psicodinamico (del psicoanalisis), se
conceptualiza al afrontamiento como el grupo de pensamientos y acciones

reflexivas, concordantes a la realidad, para solucionar dificultades, y con ello
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disminuir el distrés (Bernal, Miley y Suarez, 2018). Ademas, bajo este enfoque,
se contemplan a los mecanismos de defensa como aquellas estrategias que

implican desde los mecanismos primitivos; hasta los mas evolucionados.

Posteriormente, Lazarus y Launier (como se cité en Macias, Orozco,
Valle y Zambrano, 2013) postularon que el afrontamiento es el conjunto de
esfuerzos psiquicos basados en accion con el propdsito de lidiar con
demandas externas e internas que pueden sobrepasar la capacidad de la

persona en cuestion.

Luego, en 1986 Lazarus y Folkman (como se cité en Macias, Orozco,
Valle y Zambrano, 2013) plantean desde un enfoque cognitivo sociocultural,
que el afrontamiento se basa en intentos cognitivos y conductuales en
continuo cambio, desarrollados con la finalidad de afrontar las demandas
ambientales o internas, que pueden ser evaluadas por la persona como

desbordantes a sus propios recursos.

Desde esta perspectiva, se entiende al afrontamiento como un
mecanismo dinamico; es decir, en constante cambio, el cual indica como las
condiciones socioculturales establecen la interaccion del individuo con él
mMismo y su contexto, interaccion con naturaleza de influencia mutua sobre las
variables personales y situacionales (Galindo y Milena, 2003). A su vez, esta
definicion se basa en una perspectiva cognitiva- fenomenologica,
mencionando que la conminacion a la integridad propia es percibida y
evaluada de diferente forma segun la etapa; desembocando en distintas

formas y/o estilos de afrontamiento). (Bernal, Miley y Suarez, 2018)

Segun Lazarus & Folkman (como se citd en Macias, Orozco, Valle y
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Zambrano, 2013) el afrontamiento emerge de la interaccion y de los hébitos
rutinarios, siendo el aspecto social del ser humano enfatizado por la postura
de estrategias de afrontamiento individual. Se detectd también la presencia
de un tipo de afrontamiento activo-conductual; y en contraposicion, el activo-
cognitivo; los cuales estan asociados negativamente con el distrés; es decir,
que los individuos con estas estrategias tienden a afrontar la situacion de
enfermedad con un estilo positivo y activo, asi como resguardarse

mentalmente de la perturbacién. (Cipolleta, Marchesin & Benini, 2015)

Asi pues, las aptitudes cognitivas que no se centran a la solucién de
la problemética fomentan en las personas actitudes y cogniciones pasivas
relacionadas estrechamente al distrés emocional, de este modo, no se
protegen de la perturbacién emocional generada por el distrés psicolégico, el
cual es provocado a su vez por la enfermedad. (Macias, Orozco, Valle y

Zambrano, 2013)

Se pueden definir como aquellos recursos psicolégicos utilizados por
el sujeto en cuestion frente a situaciones demandantes; de este modo, las
estrategias de afrontamiento funcionan para evadir o reducir dificultades o
conflictos; aunque ello no implique el éxito necesariamente, si pueden
fortalecer algunos aspectos personales. (Cipolleta, Marchesin & Benini, 2015;
Quesada, Justicia, Romero y Garcia, 2014)

Algunos autores consideran dos categorias imprescindibles (Macias,
Orozco, Valle y Zambrano, 2013), estas son la aproximacién y la evitacion.
Respecto a la primera, esta incluye aquellas estrategias cognitivas y
conductuales respecto a la cercania con el evento estresor; sin embargo, el estilo

evitativo implica el empleo de estrategias cognitivas o conductuales cuyo objetivo
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es escapar ya sea del evento generador de estrés como de las emociones

desagradables que este conlleva.
Figura 2

Estilos de afrontamiento al momento del diagndstico

Enfermedad
Estrategias de
Evitacion escape y
L [ evitacion Emociones
AFRONTAMIENTO geganvas
erivadas
DEL

DIAGNOSTICO Enfermedad
Estrategias de ——————

cercania

Emociones
negativas

derivadas

Aproximacion _l

L

Nota: La figura ilustra dos tipos de afrontamiento a la hora del diagndstico

oncoldgico infantil. Fuente: Justicia, Romero y Garcia (2014).

En adicion a ello, McCubbin, Cauble y Patterson (como se citd en
Velleman, Collin, Beasant & Crawley, 2016) sugieren que los mecanismos de
afrontamiento se evidencian tanto de forma individual como también como
facilitadores en el contexto social. Es asi que, desde la familia se extiende el
empleo de las estrategias empleadas para lidiar con crisis normativas o
paranormativas (particulares a cada realidad), con el fin de conservar, y/o
recuperar el equilibrio, el cual a su vez asegurara de alguna forma el bienestar
de cada miembro (Macias, Orozco, Valle y Zambrano, 2013; Velleman, Collin,

Beasant & Crawley, 2016). Asi pues, los autores Lazarus y Folkman (como se
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cité en Macias, Orozco, Valle y Zambrano, 2013) plantearon 3 tipos estilos de

afrontamiento:

1. El estilo de afrontamiento basado en el problema: su funcion
radica en el manejo de la fuente de distrés, se tiende a emplear cuando el
estimulo es percibido como modificable; asi pues, se encuentra mas asociado
con los procesos cognitivos, ya que el individuo comienza a elaborar
racionalizaciones respecto a la situacion, pudiendo dilucidar propuestas de
solucion ante la problematica.

2. El Estilo de Afrontamiento centrado en la Emocion: consiste en
reajustar las emociones estresantes relacionadas al evento estresor; y
prevalece en los casos donde el individuo percibe que el evento estresor no
puede ser cambiado. De esta manera, se manejan las emociones que se
generan entorno a la misma persona, en funcién a dicha situacién; es decir,
la perturbacion emocional recae sobre la persona, aunque ayuda a mantener
la esperanza y moral.

3. El otro estilo es denominado como evitativo o menos funcional,
hace referencia a una respuesta evitativa o de huida al evento generador de
estrés; asimismo, se evidencia su asociacibn a estados psicolégicos
negativos que generan distrés y ansiedad, resultando ser poco util y
funcional.

Fujiki (2016) postula que, son diversas las divulgaciones cientificas que
han evidenciado hallazgos donde hay mayor utilidad en el empleo de
estrategias focalizadas en el problema, ya que se relacionan con un mayor
bienestar. En sentido contrario ocurre cuando las personas optan por emplear

estilos basados, ya sea en las emociones o en el escape conductual o
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cognitivo, incrementandose la sensacion de malestar (Kuo & Kent, 2017). No
obstante, vale precisar que, el estilo de afrontamiento menos funcional puede
resultar util en ciertas ocasiones, pero en general, interfiere con el afronte

funcional al estimulo estresor (Cox, 2018).

De esta manera, los conceptos recién descritos, demuestran que no
existe un estilo ideal de afrontamiento, ya que la eficacia del empleo de cada
modo estara determinado a largo plazo y por las consecuencias en un contexto
en particular (Cipolleta, Marchesin & Benini, 2015). Pese a ello, habra
individuos que emplearan la negacion como un estilo de respuesta ante
situaciones de adversidad, experimentando sosiego emocional ante el primer
evento amenazante; sin embargo, pueden vivenciar en repetidas ocasiones
vulnerabilidad en otras situaciones parecidas en momentos posteriores. Por
otro lado, las personas que suelen afrontar la amenaza de manera vigilante
pueden experimentar en un inicio, mayor malestar emocional, aunque en los

préximos eventos vivenciaran menor perturbacion (Kuo & Kent, 2017).

2.1.3.1.3 Estrategias de afrontamiento

Lazarus y Folkman (como se cité en Macias, Orozco, Valle y Zambrano,
2013) identificaron diversos estudios que concordaban en mencionar, con
especial relevancia, tres aspectos fundamentales sobre las estrategias
individuales, cuya clasificacibn se basa segun a quién se dirijan: (1) La
valoracion, la busqueda de una significacion y de lo acontecido; (2) la

problematica, que confronta la realidad contemplando los posibles resultados;
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y (3) el estado emocional, que opera como una suerte de regulador de los

aspectos emocionales, intentando conservar el balance emocional.

Asimismo, Fujiki (2016) realiza un aporte sustancial al identificar

estrategias (13) asociadas a los estilos de afrontamiento respectivos.

Tabla b

Clasificacion de estrategias del estilo de afrontamiento basado en el problema

Estrategias de afrontamiento basado en el problema

Afrontamiento activo: reacciones de respuesta que busca manejar

activamente la dificultad.

e Planificacién: consiste en la construccion cognitiva de estrategias
que favorezcan el control de la situaciéon detonante del distrés.

e Supresion de actividades competentes: implica el postergar
acciones que obstaculizan el afrontamiento del problema.

e Postergacion del afrontamiento: se refiere que el individuo aguarda el
momento propicio para lidiar con la dificultad.

e Bulsqueda de apoyo social por razones instrumentales: solicitar

orientacion.

Nota: Datos tomados de Fujiki (2016).
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Tabla 6

Clasificacion de estrategias del estilo de afrontamiento basado en la emocién

Estrategias de afrontamiento basado en la emocién

Busqueda de apoyo social por razones emocionales: recurrir a

otras personas, en busqueda de apoyo moral, y ademas con el fin
de expresar las dificultades emocionales.

e Reinterpretacion positiva: radica en enfocar el evento generador de
distrés como un evento de aprendizaje.

e Aceptacion: consiste en asumir que el evento detonante de estrés no
puede ser rectificado.

e Negacion: significa evadir o rechazar la existencia del problema.

e Acudir a la religion: buscar orientacion en una guia que ayude a

reinterpretar la problematica desde otra perspectiva.

Nota: Datos tomados de Fujiki, (2016).
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Tabla 7

Clasificacion de estrategias del estilo de afrontamiento evitativo o menos

funcional

Estrategias de afrontamiento evitativo o menos funcional

e Enfocar y liberar emociones: implica la predisposicion de
enfocar la cOlera experimentada para después canalizarla.

e Desentendimiento conductual: implica dejar de realizar acciones para
mitigar al estresor.

e Desentendimiento mental: radica en realizar actividades con el objetivo

de distraer la mente, olvidandose del problema.

Nota: Datos tomados de Fujiki (2016).

2.1.3.2 Afrontamiento de los hermanos sanos

Es usual que los hermanos del paciente infantil con cancer se vean
significativamente impactados, siendo la convivencia especialmente compleja.
Diversos autores coinciden en que alteraciones emocionales 'y
comportamentales pueden presentarse, no siendo excluyendo una a la otra; es
decir, pudiendo pasar por todas las fases, o permaneciendo en dos o tres en

particular. (Quesada, Justicia, Romero y Garcia, 2014)
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Tabla 8

Respuestas adaptativas y desadaptativas de los hermanos sanos

Respuestas desadaptativas Respuestas adaptativas
Intrapersonales Interpersonales Mayor madurez
Culpabilidad Celos, rebeldia contra emocional,

Abatimiento las normas. responsabilidad y
Y deseos de enfermar cooperacion.

Fomenta el rendimiento
escolar y académico,
buscando satisfacer y
buscar una atencién
positiva por parte de los

papas.

Nota: Datos tomados de Quesada, Justicia, Romero y Garcia (2014).

El sistema familiar (hermanos y padres) transita por las mismas etapas de shock
inicial y miedo ante la situacion de enfermedad, pasando poco a poco a la etapa
de ajuste (Quesada, Justicia, Romero y Garcia, 2014). En situaciones donde el
foco de atencion parental es exclusivo al nifio enfermo, pueden surgir en los
hermanos sentimientos de abandono, envidia y celos; pero también mas
independencia y autonomia. La culpabilidad también aparece y puede generar
algunas conductas disfuncionales como dificultades escolares, somatizaciones

(cefalea, dolor de estbmago, etc.). No obstante, si los padres logran atender de
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la misma forma a sus hijos, y los hermanos tienen la capacidad para comprender
la enfermedad, estos pueden desempeiar un rol sobreprotector sobre el nifio

enfermo. (Kuo & Kent, 2017)

2.1.3.2.1 El proceso deresiliencia en el transcurso de la enfermedad

oncoldgica

Es innegable que la circunstancia del céncer pediatrico afecta la
estabilidad emocional de cualquier familiar o persona que atraviese esta
situacién (Vinaccia y Orozco, 2005). De hecho, para muchas personas, el cancer
es considerado como “el emperador de todos los males” (Mukherjee, 2011), en
comparacion con otras enfermedades cronicas, esta estigmatizacion viene de
datos estadisticos que la respaldan de algin modo. Sin embargo, este evento no
solo activa sensaciones desagradables, sino también procesos que pueden
suscitar a un crecimiento a partir de la adversidad (Acinas, 2014; Quiceno y

Vinaccia, 2011, Vidal Boixader, 2012).

Muchos autores en los ultimos afios (Quesada, Justicia, Romero y Garcia,
2014) proponen al modelo de resiliencia, donde se enfoca en la capacidad que
tienen las personas para lograr sobreponerse ante la adversidad, adaptandose
a sus actividades habituales a pesar de los efectos de los eventos estresores,
como lo es la enfermedad oncologica pediatrica (Cerezo, 2013); a su vez, se
puede correlacionar a la resiliencia con variables como bienestar, calidad de vida

e inteligencia emocional.

De este modo, la vida familiar se ve trastocada por la enfermedad, el
funcionamiento del sistema se ve afectado de distintas maneras (Rodriguez,

2017), constituyendo un probable evento desestabilizador de la familia (Grau y
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Fernandez, 2010; Rubio, 2002). No obstante, aun cuando se vaticinan diversos
efectos de impacto negativo, como incertidumbre del prondstico, secuelas de
tratamientos, y reestructuracion familiar; cabe la posibilidad de esta otra mirada
a esa crisis vital que representa la enfermedad oncoldgica en la vida familiar

(Rodriguez, 2017).

Es indudable la afectacion que supone esta circunstancia en el desarrollo
vital, aunque el impacto sera particular en cada persona, ya que existe una
valoracion particular y personal que jugard un papel crucial en el impacto de
dicho evento. Para ello, es importante tomar en cuenta de peculiaridades de esta

enfermedad (Sandoval, 2015):

- La enfermedad acarrea consigo otros elementos estresantes como son
los efectos del tratamiento, prondstico, etc.

- Angustia a la reaparicion del tumor.

- Tiempo prolongado de la experiencia de enfermedad, en comparaciéon a
otros eventos de tal naturaleza.

- Cada céancer en particular tendra limitaciones y efectos de distinta forma

y magnitud.

Por su parte, Ochoa, Sumalla, Maté, Castejon, Rodriguez, Blanco y Gil (2010)
hallaron que tanto las personas supervivientes al cancer, como sus familiares,
sugieren niveles de crecimiento personal. En la misma linea, Broche y Medina
(como se citdé en Rodriguez, 2017) indican que el cancer contempla el proceso
de reestructuracion vital, el cual es complejo de transitar, por lo que resulta
importante entender los cambios, aprendizajes y transformaciones que

experimentan los sujetos involucrados.

Tesis publicada con autorizacion del autor
No olvide citar esta tesis




UNIVERSIDAD

¥ TESIS CIENTIFICA

Al respecto, Alamo, Caldera, Cardozo y Gonzales (2012), identificaron en 100
pacientes adultos de cancer que no habian logrado conseguir enriquecer sus
vidas, dificultades para relacionarse, poca asertividad y autoestima; por lo que,
estos autores mencionan fomentar capacidades favorecedoras de resiliencia
como pertenecer a redes de apoyo donde puedan expresarse, empatizar, y crear

vinculos significativos.

Asimismo, Baca (2014) estudia en 80 pacientes adultos una correlacion
proporcional entre los niveles de resiliencia y el apoyo social percibido,
concluyendo que las redes de referencia fomentan el desarrollo de habilidades
de afrontamiento, y brindando también contencion emocional. Walsh (2004)
recopila informacion de distintos referentes e indica la relevancia del afecto, la
calidez, el apoyo afectivo, la estructura, y limites sanos dentro de la vida familiar.
Destacandose asi el vinculo familiar como un factor trascendente en el

afrontamiento de la enfermedad. (Rodriguez, 2017)
a. Factores de resilienciay factores de no resiliencia

Segun Cabanyes (2010), en la literatura se describen a los factores de
riesgo o de no resiliencia, ya sean rasgos personales o del ambiente, que
acentuan la ocurrencia de respuestas poco adaptativas frente a adversidades. Y
a los factores de proteccion o de resiliencia, aquellas variables personales o
contextuales que fomentaran la capacidad de afrontamiento a dificultades. A su
vez, estos dos tipos de factores se pueden categorizar en dos grupos (Cabanyes,

2010):
Tabla 9

Factores de resiliencia y de no resiliencia
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Factores de resiliencia o proteccion

Factores de no resiliencia o riesgo

1) Recursos personales: inteligencia,

capacidad de resolucion de
problemas, planificacién, autoeficacia
elevada, introspeccion, habilidades
socioemocionales, apego seguro, alta
autoestima, y adecuados
mecanismos de defensa.

2) Dinamica relacional saludable con
uno o ambos padres.

3) Contexto social propiciador (pares,
escuela, familia extensa, etc.),
referente a la existencia de una red
social que avale al sujeto en caso de

pérdida de las figuras protectoras

(papas).

1) Dinamica familiar trastocada:

enfermedades, trastornos cronicos, o
de de los

muerte algunos

progenitores; extensos periodos de
ausencia de los progenitores;
violencia familiar, etc.

2) Factores ambientales y sociales,
como el status socioeconémico,
salubridad de vivienda, paro, etc.

3) Enfermedades cronicas que
comprometan la salud, como alguna
condicion mental o el cancer.

4) Amenazas ambientales como
desastres

naturales, guerras,

depresiones econdmicas, etc.

Nota: Datos tomados de Theis (2003).

Delage (2010) postula que no es recomendable considerar en términos

absolutos estos factores, debido a que cada sistema familiar dispondra, segun

su particularidad, de distinta carga efectiva para cada factor. Asimismo, Kalawski

y Haz (2003) mencionan que al hablar de resiliencia, es necesario considerar a

los factores de riesgo en relacion a los de proteccion, precisando qué es lo que

promueve la resiliencia en si. Por ejemplo, un factor que proteja a una persona

de no realizar un acto vandalico no tiene necesariamente que protegerlo de una

depresion. Concluyendo que, todo factor que posibilita un proceso de resiliencia
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es un factor de proteccién, y todo factor que imposibilita este proceso es de

riesgo (Rodriguez, 2017).

Por otro lado, Grotberg (2001) categoriza a los factores de resiliencia de

la siguiente manera:

Tabla 10

Factores de resiliencia de Grotberg

Factores de resiliencia

Apoyo externo “Yo tengo” -Individuos dentro vy
fuera del nucleo familiar.
-Limites en la conducta.
-Personas que fomentan
la autonomia.
-Modelos positivos.
-Accesibilidad a
educacion, salud,
servicios sociales.
-Estabilidad familiar.

Fuerza interior “Yo soy” -Un individuo aceptado
por los circulos sociales
donde se desarrolla.
-Usualmente tranquilo y

con disposicion.
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-Una persona capaz de
lograr lo que se propone.
-Responsable.

-Un individuo seguro de

si mismo, con confianza

y optimismo.
Capacidades “Yo puedo” -Producir nuevas ideas.
interpersonales y de -Iniciar 'y culminar
resolucion de conflictos tareas.

-Ser humoristico.
-Expresar emociones e
ideas.

-Encontrar una solucion
a las dificultades.
-Regular mis emociones
y conducta.

-Solicitar ayuda cuando

lo requiera.

Nota: Datos tomados de Grottberg (2001).

De este modo, son diversos los autores que mencionan aquellos factores
gue potenciaran competencias resilientes (Cabanyes, 2010; Pereira, 2007). Sin
embargo, es importante considerar a la literatura en cuanto a la investigacion de
la resiliencia, encontrando que estos autores resaltan el influjo de distintos

factores (Rodriguez, 2017).

Tabla 11
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Pilares de la resiliencia

Autores Pilares de resiliencia

Introspeccion
Independencia
Capacidad para relacionarse
Suarez Ojeda (1997) Iniciativa
Humor
Creatividad
Moralidad
Autoestima consistente
Confianza
Grotberg (2001) Autonomia
Iniciativa
Competencia

Identidad

Sistema familiar de creencias (sentido
de adversidad, trascendencia y
espiritualidad).

Walsh (2004) Rasgos de organizacion (flexibilidad,
recursos sociales y econdmicos).
Procesos comunicativos (apertura,

claridad, resolucion colaborativa)

Autoestima familiar
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Identidad cultural
Suarez, Ojeda y Autler (2006) Humor
Gestion

Espiritualidad

Red de apoyo social
Sentido de vida

Vanistendal (2006) Aptitudes y sensacion de control
Autoestima

Sentido de humor

Actitud fomentadora de esperanza
Delage (2010) Comportamiento protector familiar

Reflexiéon de adversidad

Nota: Datos tomados de Rodriguez (2017).

De esta manera, estas aportaciones descritas, en cuanto a los factores
promotores de la capacidad resiliente, se pueden sintetizar en 3 grandes
elementos influyentes en este proceso: competencias individuales, motivacién

vital, y la afectividad (Rodriguez, 2017).

2.2. Antecedentes
a. Antecedentes internacionales
Finalmente, Marqués, Araujo y Sa (2018) realizaron el estudio “El

impacto de la enfermedad oncoldgica en los hermanos sanos” en Portugal,
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cuyo proposito radicé en reconocer aquellas variables que influyen en el
impacto del diagndstico oncolégico en los hermanos sanos. Para ello, se
emple6é un método cuantitativo, correlacional y descriptivo, con 83 familias de
niflos con algun tipo de cancer. Para poder recabar los datos necesarios, se
emplearon los instrumentos de medicion: “Cuestionario de evaluacion del
impacto de la enfermedad oncoldgica del nifio en la familia”, asi como la escala
de Satisfaccion del Soporte Social, y la Escala de Apgar y Graffar. Los
hallazgos evidenciaron la relacion entre el impacto psicolégico, los gastos
econdmicos y el soporte social de la enfermedad en la estructura familiar; y
sobre todo, en los hermanos sanos. Finalmente, se concluyé que uno de los
factores con una influencia fundamental es el soporte de redes de apoyo en el
impacto generado en los hermanos de los nifios con cancer.

Por su parte, Tregidgo y Elander (2018) efectuaron la investigacion “The
invisible child: Sibling experiences of growing up with a brother with severe
haemophilia” En el Reino Unido, cuyo fin fue explorar cualitativamente las
experiencias de hermanos sanos que crecieron con un hermano con hemofilia
grave; y se empled un andlisis interpretativo fenomenolégico. Por otro lado, la
muestra empleada consistié en once hermanos sanos (10 mujeres, un hombre)
gue crecieron con un hermano con hemofilia A grave, los cuales fueron
reclutados a través de la “Haemophilia Society UK”. Para la recoleccion de
informacion se emplearon entrevistas semiestructuradas individuales;
posteriormente, se realiz6 el analisis fenomenolégico interpretativo (IPA) de los
datos obtenidos. Los resultados evidenciaron la presencia de tres cuestiones
en los hermanos sanos: la falta de atencién de los padres, emociones sociales

negativas y ansiedad por el estado del hermano enfermo. Por otro lado, los
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participantes mencionaron haber mantenido conductas de busqueda de
atencién porgue sentian que les faltaba por parte de sus padres; también
mencionaron haber experimentado resentimiento, ira y frustracion que sentian
por el efecto que tuvo la hemofilia de sus hermanos en sus vidas.

Asimismo, Ballén (2018) se intereso por investigar: “4 Quién cuida a los
otros? Una mirada desde los hermanos y las hermanas de nifios con cancer’
en Colombia. El objetivo fue estudiar las diferentes formas de cuidado brindado
por el soporte de las redes sociales y familiares en relacién a los hermanos/as
de nifilos con cancer. Para la recoleccion de informacion se aplicaron tres
instrumentos: entrevistas semi estructuradas, grupos focales y analisis
intratextual. Los participantes fueron seis familias cuyas caracteristicas
consistieron en: ubicacién de residencia en la ciudad de Bogot4, con dos o mas
hijos menores de edad entre los 6 y los 12 afios y uno de ellos diagnosticado
con algun tipo de cancer; asimismo, la investigacién se bas6 en un enfoque
cualitativo. Finalmente, los resultados sugirieron que el soporte brindado por
las redes sociales de la familia le permite a esta experimentar y vivenciar
nuevas perspectivas para resolver las adversidades presentadas; lo cual
permite a su vez, el fortalecimiento vincular de la familia hacia dentro y hacia
fuera. (Ballén, 2018)

En Espafia se realizd una revision de literatura cientifica (Martinez,
Amador y Guerra, 2017) en base a los datos de: PubMed/Medline, SCOPUS,
PsycINFO, y Dialnet. Se encontraron 1074 resultados, de los cuales 23 23
articulos (12 cualitativos y 11 cuantitativos; 8 fenomenolégicos, 3 etnograficos,
un estudio de caso, 8 observacionales, 2 descriptivos y 1 ensayo clinico) fueron

seleccionados. El objetivo fue describir las “Estrategias de afrontamiento familiar
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y repercusiones en la salud familiar”; Se hallaron los eventos estresantes
familiares mas resaltantes e impactantes (a nivel de estructura, a nivel laboral, y
econdémico) entre estas estan las enfermedades de condicion cronica desde la
infancia. Entre las estrategias de afrontamiento familiar, principalmente se
identificaron: busqueda de apoyo familiar, social o espiritual, de informacion, y
aceptacion. Y entre las estrategias menos funcionales se encontraron: negacion,
desconexidn, autoculpa, distanciamiento emocional, consumo de sustancias,
etc. En conclusion, es inevitable el impacto de los acontecimientos estresantes
en la alteracién del equilibrio en el sistema familiar, por lo que contar con un
amplio repertorio de estrategias familiares es un recurso de proteccion.
Asimismo, resulta fundamental que los profesionales sanitarios reconozcan
estos estresores, asi como las principales estrategias de afrontamiento familiar;
mediante la promocién de la salud, con la finalidad de prevenir futuras
dificultades a las que conlleva un inadecuado afrontamiento familiar.

Romero, GOmez, Duradn, y Ruiz (2017) investigaron en la tesis
“afrontamiento y algunos problemas internalizados y externalizados en nifios”
en México, cuya finalidad fue identificar aquellas estrategias de afrontamiento
empleadas frecuentemente por un grupo de escolares, para asi analizar la
relacion con existente entre ambos tipos de problemas; y profundizar sobre la
influencia de las estrategias de afrontamiento en estas. La muestra estuvo
conformada por 394 nifios (52% nifias y 48% varones), entre 9 y 10 afios, que
acudian a escuelas privadas de la Ciudad de México. Se empled un disefio de
investigacion cuantitativo y se utilizo la escala infantil de afrontamiento y el
cuestionario de problemas internalizados y externalizados para nifios (CPIEN).

Los hallazgos revelan un predominantemente uso funcional de las estrategias;
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asi como una correlacion negativa entre el afrontamiento funcional y problemas
externalizados; ademés de hallar correlaciones positivas entre el afrontamiento
disfuncional respecto al centrado en la emocion con los problemas
internalizados y externalizados. Por ultimo, se concluyé que el afrontamiento
centrado en la emocién es el que mejor explica y se relaciona con las
dificultades internalizadas, mientras que el afrontamiento disfuncional se
relaciona, predominantemente, con los externalizados.

Tasker (2016) realizdé una investigacion en Canada llamada “Siblings,

You matter: Exploring the needs of Adolescent Siblings of children and Youth
with cancer”. El propésito del estudio fue comprender y conocer las necesidades
psicosociales de los hermanos adolescentes que no tienen luto y tienen un
hermano o hermana con cancer. Se recabé informacion empleando entrevistas
narrativas retrospectivas de 7 hermanas ahora adultas de una hermana o
hermano diagnosticados previamente de céncer. Las caracteristicas de la
muestra consistian en que los adolescentes debian tener entre 11 y 18 afios
cuando un hermano recibié tratamiento para el cancer y que sobrevivieron al
cancer. El analisis de datos fue analizado mediante un analisis tematico. Y
finalmente, los hallazgos informaron que ocho temas de base fueron
identificados: necesidades de ser un nifio, del humor familiar, la risa y la luz, la
cordialidad, entre otros.

Rodriguez-Ocasio (2014) realiz6 una investigacion en Puerto Rico
denominada “mi hermano/a tiene cancer”, teniendo por objetivo comprender
como adolescentes y niflos/as y explican e interpretan la vivencia de tener un
hermano/a con diagnostico oncolégica. El estudio se basé en un enfoque

cualitativo, y una metodologia narrativa. La muestra fue intencionada, se

Tesis publicada con autorizacion del autor

No olvide citar esta tesis




UNIVERSIDAD

¥ TESIS CIENTIFICA

seleccionaron cuatro nifias y adolescentes entre los ocho y 13 afos. La
elaboracion de los datos se realizd6 en funcibn a la informacion
sociodemogréfica, dialogos reflexivo-narrativos, proyectos creativos y una
bitacora de campo. Los resultados revelaron la centralidad de la familia en la
cultura; en este caso, los participantes vivenciaron distintos afectos ante la
situacidn descrita, entre ellos se destacan la tristeza y el dolor, acompafnados
de felicidad y orgullo por sus familias. Ademas, respecto a los recursos
empleados para lidiar con la adversidad, destacaron al factor espiritual y
religioso. Por otro lado, en las narraciones y relatos, se percibié una fuerte y
una estrecha vinculacion entre los conceptos de fortaleza, cancer y muerte.
De lo que se desprende que, la experiencia de cancer trasciende al
tratamiento médico; por lo que, se considera necesaria la inclusion y el
reconocimiento del tratamiento de indole psicosocial en las unidades de

oncologia pediétrica.

a. Antecedentes nacionales

Por su parte, Urbano (2019) realizé la investigacién “Estilos de
afrontamiento al estrés y bienestar psicologico en adolescentes de la escuela de
lideres escolares de Lima Norte- 2017”. La finalidad fue identificar el tipo de
relacion respecto a los estilos de afrontamiento con el bienestar psicolégico. Se
empled un estudio cuantitativo, cuya muestra estuvo conformada por 237
estudiantes de ambos sexos, entre los 16 y 17 afos, quienes curaban el 5to afio
de secundaria. Se empled el cuestionario de Estilos de Afrontamiento al Estrés
COPE, y la escala BIEPS-J. Los hallazgos revelan que existel una relacién

significativa entre el estilo de afrontamiento basado en el problema con el basado
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en la emocion y el bienestar psicolégico, hallando una correlacion moderada

entre otros estilos de afrontamiento menos funcionales y bienestar psicolégico.

Huamaniy Paredes (2018) investigaron en el articulo denominado “Estrés
y estrategias de afrontamiento”, el objetivo fue determinar la relacion existente
entre el estrés y las estrategias de afrontamiento en familiares de pacientes
oncoldgicos en Lima Metropolitana. Se utilizé una investigacién cuantitativa,
donde la muestra estuvo conformada por 200 participantes, con edades entre 18
a 80 afos. Se emplearon los instrumentos: la Escala de estrés percibido, el
Inventario Multidimensional Brief Cope. Los resultados revelaron una correlacion
positiva entre afrontamiento evitativo, estrés negativo y sexo, siendo las mujeres

quienes reportan mas estrés negativo en relacién a los hombres.

Gutiérrez (2018) investigd sobre “las estrategias de afrontamiento
utilizadas en adolescentes de quinto de secundaria de Lima Metropolitana,
considerando”. Por lo que el autor realizO una investigacion cuantitativa
descriptiva-comparativa, no experimental, en 173 estudiantes de quinto de
secundaria, entre los 14 y 20 afios, donde el 53.2% era femenino y el 46.8%
masculino. Se hallé6 que las estrategias mas empleadas fueron fijarse en lo
positivo, esforzarse y tener éxito, accién social, apoyo profesional, ignorar el
problema y la de no afrontamiento, siendo las dos primeras partes del estilo
“resolver el problema”, las dos siguientes a “con referencia hacia otros”, y las dos
ultimas respecto a “afrontamiento no productivo”. También hallaron que existen
diferencias significativas en el empleo de estrategias de apoyo social, accion
social y apoyo espiritual a favor del sexo masculino. Asimismo, las estrategias
de reduccion de la tensién y reservarlo para si a favor del sexo masculino y

femenino, respectivamente. En conclusion, los autores mencionan que el
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afrontamiento en los adolescentes tiende al manejo funcional del evento
estresante, empleando recursos personales o del medio social para ello. Sin
embargo, mencionan factores predictores para ese afrontamiento funcional,
como el apoyo familiar, desarrollo emocional adecuado y habilidades cognitivas

gue permitan un adecuado afrontamiento.

Barrientos y Oblitas (2018) realizaron wuna tesis denominada
“Afrontamiento de los padres frente al diagnéstico de leucemia en sus hijos en el
Hospital Nacional Almanzor Aguinaga Asenjo, Chiclayo - 2016”. Emplearon un
disefio cualitativo, ya que el objetivo era comprender el afrontamiento parental
frente al diagndstico de leucemia. EI muestreo se determiné por la técnica de
saturacion y redundancia, se aplicaron entrevistas a profundidad a 8 padres de
familia. Se empled la técnica de andlisis tematico para analizar la informacion, y
se obtuvieron las categorias: afrontamiento dirigido a la enfermedad, aceptacién
de la enfermedad a través de la educacion, y busqueda de apoyo social en
grupos religiosos. Se concluy6 que los padres emplean técnicas de llanto ante lo
desconocido, negacion ante el diagndstico, junto al sentimiento de culpabilidad.
Seguido de la estrategia de busqueda en la religion y el optimismo. Ademas, se
infirid6 que estos afrontan de manera mas adecuada la situacion de enfermedad
mediante la educacion, con pautas, conocimiento y espacios para poder
conversar y expresar sus emociones, se evidencian actitudes de aceptacion. El
apoyo social (amigos, familia, personal sanitario, etc.) es otro factor que ayuda a

gue los padres se sientan reconfortados.

“Estrategias de afrontamiento en adolescentes con cancer” fue una tesis
presentada por Rosado (2017), el objetivo fue identificar las estrategias de

afrontamiento que emplean los adolescentes en el proceso de enfermedad, asi

Tesis publicada con autorizacion del autor
No olvide citar esta tesis




UNIVERSIDAD

¥ TESIS CIENTIFICA

como establecer los factores sociodemogréaficos como manifestacion por sexo.
Para ello se emple6 un disefio cuantitativo descriptivo transversal. La muestra
estuvo conformada por 48 adolescentes de ambos sexos, cuyas edades oscilan
entre los 12 y 19 afios que asistian al Instituto Regional de Enfermedad
Neopldsicas IREN SUR. Se empleé la escala de afrontamiento para
adolescentes (ACS), y un cuestionario de factores sociodemograficos. Los
hallazgos revelan que los adolescentes emplean, en su mayoria, estrategias
direccionadas a la resolucion del problema, seguidas de estrategias basadas en
relacion a otros y con menor frecuencia utilizan el afrontamiento menos funcional.
Ademas, emplean, usualmente, estrategias de afrontamiento basadas en
bdsqueda de distracciones fisicas relajantes, asi como en la busqueda de fe
espiritual y de apoyo social, empleando la blusqueda de ayuda profesional en
menor frecuencia. Respecto al sexo, los adolescentes del IREN mujeres, suelen
emplear mas estrategias de accién social y buscar soluciones; mientras que los
varones revelan empleo de estrategias como la distraccion fisica, actividades

relajantes y ayuda profesional.

Verde (2014) realiz6 la tesis denominada “estilos de afrontamiento y
satisfaccion con la vida en adolescentes de instituciones educativas nacionales
de la provincia Huaral”, cuya finalidad fue determinar la relacion entre estilos de
afrontamiento con satisfaccion con la vida. Se utilizé un disefio cuantitativo. La
muestra fue probabilistica y constd de 258 estudiantes de dos instituciones
educativas nacionales, adolescentes que se encontraban cursando 4to y 5to de
secundaria. Se emplearon los instrumentos Cuestionario de Estilos de
Afrontamiento COPE de Carver y la Escala de satisfaccion con la vida SWD. Los

hallazgos evidenciaron una relacion significativa positiva entre el estilo de
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afrontamiento basado en el problema y el basado en la emocién con la
satisfaccion de la vida; asi como la relacion negativa con el estilo de evitativo y

satisfacciéon con la vida.

2.3. Objetivos
2.3.1 Objetivo general/principal:
- Describir los estilos de afrontamiento empleados por los hermanos de
nifos supervivientes al cancer atendidos por el programa de aulas
hospitalarias “Aprendo Contigo” en el Instituto Nacional de Enfermedades

Neoplasicas (INEN) en el 2018.

2.3.2 Objetivos especificos/secundarios:

- Identificar los estilos de afrontamiento empleados por los hermanos de
nifos supervivientes al cancer atendidos por el programa de aulas
hospitalarias “Aprendo Contigo” en el Instituto Nacional de Enfermedades
Neoplasicas (INEN) en el 2018

- Analizar los estilos de afrontamiento empleados por los hermanos de
nifios supervivientes al cancer atendidos por el programa de aulas
hospitalarias “Aprendo Contigo” en el Instituto Nacional de Enfermedades
Neoplasicas (INEN) en el 2018

- Proponer un modelo tedrico comprensivo sobre los estilos de

afrontamiento empleados por los hermanos de los nifios con cancer.

3. CAPITULO IlIl: METODOLOGIA

3.1 Tipo y disefio de estudio
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El estudio se basa en un enfoque cualitativo; ya que, mediante la
exploracion de la perspectiva de los participantes en su contexto natural, se
busca comprender y ahondar en los fendmenos subjetivos, tales como sus
experiencias, percepciones, y significados sobre la realidad. Ademas, el
presente estudio se enfoca en un tema sin precedentes a nivel local. (Hernandez

y Mendoza, 2018)

Por un lado, la investigacién presenta un disefio exploratorio, ya que el
objetivo radica en iniciar por primera vez la investigacion de categorias o
variables en un momento determinado, y en una poblacién especifica. Asi pues,
por lo recién expuesto, en estos estudios se obtienen caracteristicas, tipos, y

perfiles, de los participantes en cuestion. (Hernandez y Mendoza, 2018)

Por otro lado, se emplea un disefio fenomenolégico, el cual permitira a
los investigadores comprender y explorar experiencias vivenciadas por los
participantes desde su perspectiva, o punto de vista en particular. Segun el
enfoque de analisis fenomenoldgico interpretativo, el objetivo es entender las
experiencias rutinarias o diarias de los participantes al darles significado a sus
percepciones, creencias, motivaciones y comportamientos a través de un
proceso de interpretacion. Elander (como se citdé en Tregidgo & Elander, 2019)
la define como una metodologia cualitativa de eleccion en el ambito de la
investigacion de la salud; con especial relevancia en areas previamente

inexploradas.

Finalmente, la presente investigacion pertenece a un disefio emergente,
ya que se desarrollan categorias de codificacion, tales como conceptos, temas,

interpretaciones, etc.; esta es la informacion que ha sido previamente
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recolectada al investigar, y posteriormente analizada, con la finalidad de verificar
teorias; al respecto, Mertens (como se citdé en Hernandez y Mendoza, 2018)
refiere que el investigador debera brindar detalles sobre el desarrollo y evolucion
del de la categoria en cuestion para que el lector pueda realizar el seguimiento

de inicio a fin.

3.2 Participantes

La presente investigacion, ha centrado su estudio en las vivencias
experimentadas y percibidas por los hermanos sanos de los nifios supervivientes
al cancer. Segun la Real Academia (RAE, 2010), un nifio es diagnosticado de
cancer cuando presenta un conjunto de signos y sintomas asociados a la

proliferacion de células malignas.

Segun Tregidgo y Elander (2019), el andlisis interpretativo
fenomenoldgico implica un estudio detallado de la informacion recaudada; por lo
que es recomendable explorar ello en grupos de minimo 4 participantes, y
méaximo 10. Segun la Real Academia (RAE), la palabra hermano se emplea para
denominar a todas las personas que comparten la misma madre y padre, o al
menos solo uno de ellos (RAE, 2010). Sin embargo, es importante precisar que
el vinculo fraternal trasciende los lazos sanguineos 0 consanguineos; ya que
implica compartir vivencias, de distintos matices, sugiriendo una naturaleza

socioemocional en la relacion.

a. Técnicas de seleccidon o muestreo:

El muestreo inicial se genero tras el primer contacto con la realidad,

antes de la recoleccion formal de datos. Es por ello por lo que, se trata de una
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muestra tedrica, ya que se explord un fenémeno que ha sido poco estudiado en
la localidad; asi como también elaborar una hipétesis o teoria al respecto.

(Hernandez y Mendoza, 2018)

b. Criterios de seleccion

El grupo que se selecciond para investigar constd de 4 participantes, quienes

cumplen con los criterios:

Tabla 12

Criterios de inclusion y exclusion

Criterios de inclusion: Criterios de exclusion:

e Familias atendidas por la e Familias atendidas por Ila
Asociacion de aulas Asociacion de aulas
hospitalarias “Aprendo hospitalarias “Aprendo
Contigo” en el fInstituto Contigo” en el fInstituto
Nacional de Enfermedades Nacional de Enfermedades
Neoplasicas” en el 2018. Neoplasicas” antes o después

del 2018.
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e Familias  constituidas  por e Familias que residan en alguna
madre y/o padre y al menos 2 provincia del interior del pais

hijos menores, uno de ellos
e Familias  constituidas  por

superviviente de enfermedad
madre y/o padre y un unico

oncoldgica pediatrica y los )
hijo.
otros hermanos sanos.
e Periodo de remision de la

e Periodo de remision de la _
enfermedad oncoldgica menor

enfermedad oncolégica mayor
a tres meses.

a 6 meses (periodo de

transicion). e Hermanos sanos menores de 8

anos.
e Hermanos sanos con rango de

edad entre 8-18 afios (ambos e Familias en las que el hijo

secuelas fisicas y/o cognitivas

e Familias en las que el hijo
severas producto de la

superviviente no presente _
enfermedad o tratamientos

secuelas fisicas y/o cognitivas o _
administrados (amputaciones,

severas producto de la
ceguera, etc.).
enfermedad o tratamientos
administrados (amputaciones, e Familias o padres de familia
ceguera, etc.). que soliciten otro tipo de apoyo,

como el economico, para la

participacion a la investigacion.

Nota: Elaboracion propia
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3.3 Técnicas e instrumento de recolecciéon de datos

a. Técnicas

Para poder recabar la informacion pertinente, segun los objetivos
propuestos, se hizo uso de entrevistas cualitativas, cuyas caracteristicas se
basan en la intimidad, flexibilidad, y apertura (Hernandez y Mendoza, 2018).
Esta técnica se conceptualiza como una reunidon entre investigador e
investigados donde el objetivo es generar una suerte de conversacién e
intercambio de informacion; esto se logra a través de la realizacion de preguntas

y respuestas. (Rodriguez, 2017)

A fin de establecer el primer contacto con los padres de familia, se accedio
a la base de datos de los pacientes atendidos por el programa durante el afio
2018, donde figuran los numeros telefénicos y moéviles de los tutores; luego de
identificarlos se procedi6 a establecer contacto por teléfono a fin de comentarles
la intencién de la investigacion, para los que se muestren dispuestos se
procedera a enviarles la documentacion del consentimiento informativo, y

posterior a ello se pactara la entrevista inicial, todo de manera virtual.

b. Instrumentos

Asi pues, se empled una entrevista semiestructurada de elaboracion
propia (ANEXO 13), la cual constd0 de 4 partes: 1. Datos generales, 2.
Introduccion, 3. Instrucciones, 4. Areas a indagar (Historia de enfermedad,
afrontamiento de enfermedad, sistema familiar, roles familiares vy
responsabilidades, escolaridad y socializacion, entorno y hogar familiar); consto

aprox. De 28 preguntas, las cuales sirvieron como una suerte de guia de
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preguntas que el entrevistador elige con el fin de precisar informacion
(Hernandez y Mendoza, 2018); asimismo, alser este el que maneja el ritmo de la
entrevista, tiene la libertad de agregar o quitar los reactivos que considere
pertinente; por ello en las entrevistas transcritas se pueden observar otras

preguntas que suscitaron en el transcurso de la conversacion. (ANEXOS 4y 5)

Por otro lado, debido al contexto sanitario de pandemia éstas fueron
virtuales empleando el programa zoom, para garantizar la observacion cientifica
se solicitara al participante mantener la cdmara, como el micréfono encendidos,
a fin de rellenar los indicadores de la rabrica de observacién a emplear. (Ver

anexo 13)

Tabla 13

Particularidades fundamentales de entrevistas semiestructuradas

e EIl principio y el final de la entrevista no pueden predeterminarse o
definirse con total claridad, por lo que puede efectuarse en varias etapas

de manera flexible.

e Elorden en el que se hacen las preguntas se adecua a los participantes.

e Al explorar sobre vivencias, percepciones y experiencias, se considera

medida anecddtica.

e Se genera un espacio en comun bajo el ritmo y direccion de entrevista

entre el investigador y el investigado.
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e Se considera fundamental para la interpretacion de significados, el

contexto social.

e Para la obtencion de resultados esperados, el entrevistador debe

adecuarse a las normas y lenguaje del entrevistado.

e Se caracteriza por ser de naturaleza amistosa.

e Finalmente, las preguntas empleadas deben ser neutrales y abiertas,

en el propio lenguaje del participante

Nota: Datos tomados de Hernandez y Mendoza (2018).

Cabe recalcar que, en el empleo de este tipo de entrevistas se puede recabar
informacion acerca experiencias, valores, creencias, opiniones, emociones,

sentimientos, percepciones, historias de vida, entre otros. (Rodriguez, 2017)

c. Control de calidad de datos

Para la presente investigacion, la recoleccion de datos sera de 3 fuentes:
observacion del ambito, cuaderno de bitacora (observacion de distintos
fenomenos), y la recopilacion enfocada (entrevistas, observacion, otros

materiales). (Hernandez y Mendoza, 2018)

Para efectos de realizar una adecuada recoleccion de datos, se
consideran los siguientes aspectos de calidad empleados en las investigaciones
cualitativas, Creswell (como se citd en Hernandez y Mendoza, 2018) sugiere

tomar en cuenta:

e Credibilidad- autenticidad, se refiere a la informacion obtenida de los
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participantes, entendiendo con profundidad y amplitud los significados,
vivencias y perspectivas (Norefia, Alcaraz-Moreno, Rojas, Rebolledo-
Malpica, 2012) este criterio como la correlacion reciproca en que el sujeto
percibe aquellos constructos asociados al planteamiento de problema, y

el relato acerca de ello.

Al respecto, Coleman y Unrau (como se cité en Hernandez y Mendoza, 2010)

proponen sugerencias que fortalezcan este aspecto:

* Prevenir que nuestras creencias y opiniones interfieran en la
interpretacion de la informacion obtenida, ya que el objetivo es potenciar
dicho proceso.

* Estimar como relevante toda la informacién recolectada; sobre todo, que
contradicen nuestras creencias.

« Estimar por igual en trato a todos los participantes.

* Procurar reflexionar sobre nuestra influencia como investigadores en los
participantes, y viceversa.

* Focalizar el interés en indagar en evidencia tanto positiva como negativa
por igual.

o Transferibilidad o aplicabilidad, este aspecto hace referencia a que el
participante de la investigacion determine el nivel de semejanza entre el
ambito investigado y otros contextos. Es decir, poder transferir los
resultados de una investigacion a otros ambitos. Sin embargo, hay que
tener especial cuidado ya que no significa generalizar en si los resultados;
mas si contempla la posibilidad de poder “trasladar” posibles soluciones a
otro contexto, por ejemplo. Para que ello sea posible, se debera poseer

una muestra heterogénea, ya que los resultados tendran mayor peso o
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relevancia si surgen de mayor cantidad de casos (Hernandez-Sampieri,
Ferndndez y Baptista, 2010); de este modo, se realiza una descripcién
minuciosa de cada realidad, ello servira para realizar comparaciones y asi
poder descubrir semejanzas y diferencias. (Norefa, Alcaraz-Moreno,
Rojas, Rebolledo-Malpica, 2012)

e Seguridad- auditabilidad, implica realizar consultas de orientacion a
diversos expertos o especialistas sobre el tema a investigar, al cual se le
denomina comité de jurado ético. (Sandin, 2000)

o Confirmabilidad o reflexividad, este ultimo criterio sugiere la objetividad
que brinda una garantia de igualdad de condiciones para que puede ser
extrapolado o replicado al menos parte (sino todo) del estudio (Vasilachis,
2006). Para ello es importante que el investigador, quien es instrumento
de la investigacion, pueda evidenciar los objetivos planteados realizando
transcripciones textuales de entrevistas, respetando el discurso literal de
cada participante. De este modo, la reflexividad del investigador respecto
a las interferencias de su subjetividad con los hallazgos seré crucial.

(Norefia, Alcaraz-Moreno, Rojas, Rebolledo-Malpica, 2012)

3.4 Procedimiento y andlisis de datos

En el paradigma de investigacion cualitativa, la recoleccion y analisis
de datos ocurren casi simultdneamente; y el analisis no resulta estandar. Al
respecto, citado por Hernandez y Mendoza (2018) proponen las siguientes

sugerencias:
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Tabla 14

Procesamiento y analisis de datos en la investigacion cualitativa

Recoleccion y analisis de datos en el paradigma de investigacion cualitativa

En este tipo de andlisis, los objetivos centrales

son:

» Estructurar los datos se refiere a ordenar las

categorias, unidades, patrones y temas.

. Explicar las vivencias de las personas
investigadas segun sus perspectivas, con sus

expresiones respectivas.

» Entender, exhaustiva y profundamente, el o los

ambitos de los datos obtenidos.

» Evaluary analizar las categorias o variables, las

unidades, los temas y patrones.

1. Lo principal del proceso Explicar contextos, hechos, situaciones, y

del andlisis implica la .
fenbmenos.

recepcion de datos poco

* Reconstruir historias de vida.
estructurados.

* |dentificar el sentido de los datos en el

planteamiento de la problematica.
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2. Para lograr los objetivos

propuestos, el desarrollo es

progresivo:
3. Una de las mas
sustanciales fuentes de

informacidn son constituidas
por la subjetividad del

participante:

4. Respecto a interpretar la

informacion:

5. El proceso del analisis es

sistematico y ecléctico:

7. El andlisis cualitativo es

contextual:

 Asociar los hallazgos obtenidos del analisis con
los fundamentos tedricos, o también elaborar

teorias.

En primer lugar, se debe ordenar y evaluar
grandes cantidades de datos obtenidos o
generados; para que las interpretaciones vayan en
la misma direccioén al planteamiento del problema

propuesto.

Como los sentimientos, vivencias, experiencias,

percepciones, del investigador o equipo de
investigacion (informacion registrada en bitacoras

0 a través de medios electronicos).

Esta varia segun cada investigador; desde su

propio modo de percibir las cosas.

ya que requiere constantes revisiones que con

distintas perspectivas, pero no rigido ni mecanico.

E implica el estudio detallado de cada arista en
relacion a esa misma y las demas que puedan

surgir (“‘como armar un rompecabezas”).
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8. Para efectos de realizar el

analisis:

9. El investigador construye
Su propio analisis a través
del constante ejercicio entre
recolectar y analizar, lo cual
sugiere mayor flexibilidad a
la hora de interpretar la

informacion.

10. El investigador examina
y analiza la informacion y su

valor:

el investigador deberd regresar entre los datos
iniciales recolectados y los altimos,
posteriormente se interpreta otorgandole un

significado.

Cabe recalcar que, el analisis de los datos no es
estandarizado, sino que, va sufriendo
modificaciones segun los resultados que se van

obteniendo progresivamente.

Deduciendo semejanzas y diferencias con otras

anotaciones o apuntes obtenidos.

11. Organizacion de los datos en categorias.

12. Los hallazgos se van y con ello van emergiendo en distintas formas,

analizando:

como temas, expresiones, descripciones,

patrones, hipotesis y teoria.

Nota: Datos tomados en base a Hernandez y Mendoza (2018).

Por otro lado, Hernandez y Mendoza (2018), mencionan que, puede

ocurrir la saturacién cuando, luego de haber analizado varios casos se encuentra

el mismo tipo de informacién y nada nuevo, el analisis culmina. Pero, si existen
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incongruencias o poca claridad en la problemética planteada, se debe regresar

al contexto y recolectar mas informacion.

Asi pues, considerando los aspectos tedricos recién descritos; a
continuacion, se detallan los 3 hitos del procedimiento de datos que se llevo a
cabo en la realizacidén de la presente investigacion. Ademas, cabe recalcar que
para aumentar el criterio de objetividad, asi como también para facilitar la
sistematizacion de los datos en este proceso se utilizo el software para analisis

cualitativo Atlas.ti.8. (Rodriguez, 2017)

Figura 3

Hitos del procedimiento de datos
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Categorizacion de la
informacion

Estructuracion de la
red de conexiones
entre categorias.

Construccion de la
interpretacion

Nota: En la figura se observan los 3 hitos del analisis y tratamiento cualitativo de

la informacién. Elaboracion propia.

a. Categorizacion delainformacion: Este proceso es considerado como
un preanalisis, ya que, el objetivo consiste en que el investigador inicie
con la familiarizacion y preparacion del material a analizar. Para ello,

este paso se dividié en dos etapas:

v" Transcripcion de entrevistas. Posteriormente a la recoleccion de
datos, se inicid6 con la organizacion estructuracion de la
informacion obtenida (Hernandez y Mendoza, 2018), a traves de
la realizacion la transcripcion virtual de los audios de las
entrevistas personales efectuadas a los 4 participantes

v' Cadificacion. A su vez, este proceso se llevé a cabo en dos fases:

o Se inicio el proceso codificacion realizandolo manualmente,

este ejercicio permiti6 que el investigador siga con la
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familiarizacion (lo cual comenz6 desde la transcripciéon) de las
categorias preestablecidas (codificacion axial) y su analisis. En
este proceso emergieron nuevas relaciones conceptuales y con
ello nuevos temas también, a este proceso se le denomina
codificacion abierta. Para ello, el investigador, paulatinamente,
iba consultando nueva bibliografia teérica que sustente lo que
iba emergiendo. Ademas, es importante recalcar el rol de la
bitacora, recurso que facilit6 la documentacion de dicho
proceso.

o Unavez que el investigador se habitu6 al analisis cualitativo, se
realizé un segundo paso, el cual fue proceder con la codificacion
virtual en el programa virtual ATLAS.ti.8. Para ello, se cre6 un
proyecto por cada entrevista efectuada (4 en total) y se le colocé
el nombre respectivo (pl, p2, p3, p4). Después, se importd el
material de las entrevistas transcritas guardado bajo el formato
de Word en el escritorio del equipo al nuevo proyecto generado
a cada proyecto.

o Posteriormente, se inicia con el analisis seleccionando las citas
en el documento y vinculandolas con las categorias que mejor
las sustenten, para ello se generaron los codigos o categorias
prestablecidas de la investigacion en el programa (Inicio >
Caodigos > Nuevo caodigo libre), y se continud con el analisis del
documento a traves de la funcidn codificacion axial.

o Asimismo, en cuanto a los nuevos temas y relaciones que

emergian, se procedié a emplear la funcion de codificacion
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abierta, un recurso de revision bibliografica fue la matriz teérica
generada por el investigador, la cual facilitd el proceso de
comprender los conceptos y relaciones que emergian. Por
altimo, una vez ingresadas las categorias (preexistentes y
emergentes), se continda el andlisis empleando la funcion
codificacion por lista, y vinculando las citas a las categorias que
mejor la sustenten. Tras la primera codificacion de cada
proyecto, se emitié un reporte en el programa, el cual sintetiza
las citas por cada categoria. A través de la ampliacién de la
revision tedrica, para lo cual se cre6 una matriz con la definicién
tedrica y operacional de las categorias preexistentes y las
emergentes, el investigador logré clarificar adecuadamente la
correspondencia tedrica de las categorias y la relaciones entre
estas. Este ejercicio de codificacion se repitié 3 veces por el

investigado por proyecto.

b. Estructuracién de red de conexiones:

v Hipétesis de trabajo: Al iniciar la investigacion, la investigadora
tenia un contacto directo con la poblacién en cuestion; tras la
revision de bibliografia, y reuniones con los jueces expertos, se
planteé una relacién particular entre las categorias de la
investigacion. Estas hipotesis si bien no son explicitas en la
investigacion cualitativa, operan de manera natural y brindan
una guia en la linea de accion del proceso de investigacion.

Una manera de poder representar este proceso analitico es a
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través de diagramas o graficos donde se plasman las diversas
facetas del mismo fendmeno de estudio. (Pedraz, Zarco,

Ramasco y Palmar, 2014).

Al respecto, es importante precisar que al iniciar la investigacion se partié con
una hipotesis de trabajo en relacion a las categorias planteadas, la cual se puede
apreciar en la figura 4; mientras que en la figura 5 se muestra la hipotesis

confirmada y reelaborada tras los hallazgos investigados.

Figura 4

Hipétesis de trabajo

Estrategias de afrontamiento individual

Estrategias de afrontamiento familiar

Nota: La figura al centro la categoria “estilos de afrontamiento” asi como la intima
relacion con estrategias de afrontamiento individual y familiar, donde todas se
relacionan y retroalimentan entre si. Estilos de afrontamiento se relaciona por un
lado con las estrategias de afrontamiento individual, y por el otro con las
estrategias de afrontamiento familiar, las cuales a su vez se retroalimentan entre
ellas. Asimismo, esta categoria incluye 3 estilos de afrontamiento: Estilo de
afrontamiento basado en el problema (EABP), estilo de afrontamiento basado en
la emocion (EABE), y estilo de afrontamiento evitativo o menos funcional (EAEV).
Elaboracion propia

Figura5

Hipétesis de trabajo reformulada
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Religidn

Sistema sanitario

Factores personales y

enfermedad

Estrateaias de afrontamiento

Familia '

Leyes/ Estilos de

Politicas extensa afrontamiento Relaciones Tecnologia
Sociales

publicas

L Fetrataniac da afrantamiantn

Estructura familiar

Comunidad Escuela

Status

Socio econdmico

Nota: en la figura se aprecia la hipotesis reformulada tras analizar la informacion
y la literatura respectiva, se observa la interaccion e influencia circular de factores
que influyen en el estilo de afrontamiento individual de los hermanos, lo cual
evidencia la complejidad de estas relaciones que van envolviendo al
microsistema familiar (el cual va afrontando el estresor de la situacion de cancer
infantil). Fuente: Houtzager, Oort, Hoekstra- Weebers, Caron, Grootenhuis, &

Last (2004).

v' Depuracioén de categorias: Siguiendo con el proceso de analisis
cualitativo de los datos, en total cada proyecto resulté con
aproximadamente 17 categorias; cada una con nivel de

enraizamiento distinto (Friese, 2019); esto se refiere a la
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frecuencia de empleo de este tema en cada cita del documento.
De esta manera, se consultan los datos obtenidos, por lo que el
investigador se cuestiona: “; Como es la relacion de la categoria
A con la categoria B?”, ;; COmo y cuando coocurren?, preguntas
que se realizan entre todas las categorias (Duve, 2016), las
cuales se van a representar.

v Coeficiente y tabla de co-ocurrencia: Asi pues, se procede, por
cada proyecto, a estimar la tabla y el indice de co-ocurrencia.
Para lo cual, se sigue la ruta en la interfaz de: Analizar > tabla
de co-ocurrencia, y se procede a seleccionar todas las
categorias que se deseen analizar, en este caso fueron todas,
en una primera instancia. Y posteriormente, se seleccionaron
solo aquellas categorias donde el indice era alto (el cual oscila
entre 0 y 1) a fin de poder demostrar de una manera mas
ordenada este fundamento de la seleccién de categorias a
analizar profundamente a través de una red de categorias o
mapa mental, depurando aquellas donde el co-ocurrencia no fue
significativa (Duve, 2016). Cabe recalcar que este indice de co-
ocurrencia mide la consistencia interna entre los codigos y la
informacion obtenida en si; por lo que, es comparado también
con el coeficiente de correlacion empleado en el analisis

cuantitativo. (Friese, 2019)

c. Construccion de la interpretacion: De este modo, se procede a

crear una red a través del siguiente proceso (Duve, 2016; Friese,
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2019):

Tabla 15

Proceso de construccion de una red de categorias

Proceso de construccion de red en programa Atlas.ti.8.

e Se inici6 con la ruta: Inicio

e Luego: nuevas entidades> Nueva red. Con el objetivo de poder
crear un mapa donde se visualice, de la forma mas eficaz para
el investigador, las relaciones existentes en lo codificado, que le
permita profundizar (en analisis y comprension) y explicar dichos
resultados.

e Posteriormente, se arrastraron los codigos considerados del
administrador de codigos.

e Luego, pararelacionar las categorias entre si, se seleccion6 uno
y automaticamente un punto rojo aparece es la esquina superior
del nodo, se hace click alli y se arrastra el puntero hasta el cédigo
al que se vinculara.

e Se suelta el click sobre el nodo y se abre una lista de relaciones
predeterminadas por ATLAS.1i.8.

e Se selecciona la mas pertinente y los codigos se vinculan. Se
procedié a realizar el mismo proceso con todas las categorias
respectivas.

e Para agregar las citas la red, se arrastra desde el administrador
de citas a la red.

e Por otro lado, a efectos de organizar visualmente la red, se

recurrié a la opcién <vistas de red>.
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e Delmenu de opciones se selecciond: Ajustar a la ventana, segun
el tamafio de la pantalla se puede maximizar la red y asi ajustarla
de tal forma que se vea completa, solo asi se podra observar,
entender y analizar las relaciones en la red.

e Seleccién y arrastre, la cual permite poder mover las categorias
en distintas ubicaciones de la visualizacion de la red.

e En cuanto a las opciones del menu de <Redes>, se encuentra
<Disefio>, la cual permite ordenar de la manera mas
conveniente para el investigador la red, de modo que pueda
analizar relaciones.

e También la opcién <Color> permite organizar por colores las
categorias. Otra opcidn empleada en esta investigacion fue
<Mostrar frecuencias> lo cual permite analizar las categorias

mas y menos empleadas en el documento.

Nota: Elaboracién propia.

3.5 Aspectos éticos

El presente estudio ha cumplido con los debidos criterios éticos
necesarios propuestos por la “Universidad Cientifica del Sur” al explorar
fendbmenos en personas, cuidando rigurosamente, en cada etapa, la dignidad
humana de los participantes. De este modo, se acatd, en primera instancia, con
los requisitos indispensables propuestos que promueven el desarrollo de buenas
practicas de investigacion, las cuales se basan en maximas exigencias de
honestidad, rigor y responsabilidad tanto para el investigador en cuestién, como

los participantes investigados (Universidad Cientifica del Sur, 2017).
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Asimismo, para efectos de realizar una investigacion cientifica con los
criterios recién descritos, se han respetado los principios éticos propuestos por
la institucion; al respecto, se fomenta la autonomia del investigado; bien comun;
cuidado de la vida, medio ambiente y respeto a la biodiversidad; difusion del
conocimiento; honestidad; justicia; libertad de investigacion; responsabilidad;

revision independiente; y transparencia. (Universidad Cientifica del Sur, 2017)

Asi pues, a fines de elaborar un estudio riguroso, los deberes de la investigadora
han consistido en: En primer lugar, respetar la dignidad humana, identidad,
diversidad, libertad, y el derecho al conocimiento informativo (ANEXOS 4 y 5),
caracter de estricta confidencialidad, y la privacidad de las personas implicadas
en la investigacion; cuidado del medio ambiente; anteponer el bien comun y la
justicia, evitando efectos nocivos; enfocar el conocimiento aplicado en la
trascendencia econdémica, social, politica, etc. (Universidad Cientifica del Sur,

2017)

Por otro lado, en lo que se refiere al @&mbito de investigacion en el campo
psicoldgico, (Richaud, 2007) mencionan que la aplicacién del consentimiento
informado virtual resulta imprescindible en el proceso investigativo; ya que refleja
la participacion voluntaria y libre de los participantes (Universidad Cientifica del
Sur, 2017). Asi pues, Richaud (2007) propone tomar en cuenta los siguientes
cuando la investigacion se realiza en contextos hospitalarios: Personas en
situacion de especial vulnerabilidad; escasez de recursos y autonomia; y el
consentimiento “Aparentemente” voluntario, que al final resulta ser el resultado

de alguna suerte de manipulacion.
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Finalmente, resulta importante especificar que la investigadora tiene el
compromiso bajo el enfoque fenomenoldgico de no conocer, ni tener ningun tipo
de vinculo con los participantes; y de mantener una postura reflexiva durante la
investigacion a fin de evitar sesgos y obtener resultados lo mas objetivos

posibles.

4. CAPITULO IV: RESULTADOS Y DISCUSION

4.1Presentacion de resultados
Participante 1
Tabla 16

indice de concurrencia de categorias seleccionadas P1

eEAB e EAB e EA. e EA. e EA. Rol
en la en enel evitativo familiar individu familia
emocioér problema o menos al extense
funciona
aceptacion 0.63 0.24  0.10 0.34 059  0.07
Gr=25
Desentendimie ; g 0.00 050 0.03 0.10  0.00
nto mental
Gr=4
E.
Afrontamiento 5, 086  0.08 032 037 015
activo
Gr=19
empatiay
apoyo familiar 0.28 0.32 0.07 0.66 0.31 0.08
Gr=23
enfocar y
liberar 0.06 004 025 003 005 0.50
emociones
Gr=2
e Estilo de
afrontamiento
centrado en la 0.00 0.29 0.14 0.35 0.76 0.09
emocion
Gr=32
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e Estilo de
afrontamiento
centrando en el 0.29 0.00 0.07 0.41 0.41 0.08
problema
Gr=22
e Estrategias
de
afrontamiento 0.76 0.41 0.20 0.40 0.00 0.10
individual
Gr=40
Rol familia
extensa 0.09 0.08 0.20 0.00 0.10 0.00
Gr=4

Nota: En la figura se observa el andlisis realizado en el programa ATLAS.ti 8.
Arroja la tabla del indice de concurrencia de las categorias seleccionadas, cuyo
indice esta mas cercano al 1, las cuales se encuentran resaltadas en el cuadro
anterior (aceptacion y E.A individual, E.A. evitativo o menos funcional y
desentendimiento mental, E.A. basado en el problema y E. afrontamiento activo,
empatia y apoyo familiar y estrategias de afrontamiento familiar, rol de familia
extensa y enfocar y liberar emociones, E.A. individua y E.A. basado en la

emocion, E.A. individual y E.A.B en la emocién. Fuente: elaboracién propia.

Figura 6

Estilos y estrategias de afrontamiento empleadas por P1

"Estilos y estrategias de afrontamiento P1"
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Nota: En la figura se observan que el estilo mas empleado fue el centrado en la
emocion, seguido de centrado en el problema, y finalmente empleo el estilo
evitativo o menos funcional. En cuanto a estrategias, segun la frecuencia de su
empleo fueron: reinterpretacion positiva y crecimiento, afrontamiento activo,
negacion, desentendimiento mental, busqueda de apoyo por razones
emocionales y por razones instrumentales, acudir a la religion y espiritualidad.
Fuente: elaboracion propia

Figura7

Red de categorias p1
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Nota: En la figura se observa el mapa mental elaborado en el programa
ATLAS.ti.8., donde se muestra la relacibn de las categorias que fueron
previamente seleccionadas y las que emergieron durante el andlisis (color
amarillo). De esta forma se observan los 3 estilos de afrontamiento empleados,
siendo el estilo de afrontamiento basado en la emocion el que guarda mayor
relacion con las otras variables; cada estilo a su vez estad relacionado
especificamente con las estrategias de afrontamiento emergentes
(desentendimiento mental, afrontamiento activo, enfocar y liberar emociones, rol
familia extensa, empatia y apoyo familiar, aceptacién); mientras que las
estrategias de afrontamiento individual y familiares se retroalimentan entre si, y

con las demés categorias. Elaboracion propia.

Participante 2
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Tabla 17

indice de concurrencia de categorias seleccionadas P2

Aceptac Afrontami Enfocar E.A E.A negaci
ion ento y liberar basado basad 6én
activo emocio en el oenla
nes proble  emoci
mas on

o E.A. 0.25 0.65 0.14 0.00 0.22 0.10
basado en el
problema
o E.A. 0.48 0.19 0.14 0.22 0.00 0.26
basado en la
emocion
o E.A. 0.23 0.10 0.67 0.14 0.11 0.21
evitativo o
menos
funcional
o 0.44 0.30 0.20 0.44 0.53 0.24
Estrategias
de
afrontamien
to individual
o optimismo 0.06 0.12 0.07 0.09 0.13 0.38

Nota: se muestra el indice de concurrencia de las categorias seleccionadas
arrojado en el analisis con el programa Atlas.ti.8., cuyo indice esta mas cercano
al 1 (Afrontamiento activo y E.A.B en el problema, aceptacién y E.A.B. en la
emocion, enfocar y liberar emociones y E.A. evitativo o menos funcional, E.A.B.

en la emocion y estrategias de afrontamiento individual.

Figura 8

Estilos y estrategias de afrontamiento empleadas por P2
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"Estilos y estrategias de afrontamiento P2"

o Afrontamiento activo

Gr=24
o Busqueda de apoyo social por razones instrumentales
Gr=1

m 0 desentendimiento mental
Gr=1

m O Enfocary liberar emociones
Gr=10

m O Estilo de afrontamiento basado en el problema
Gr=32

m O Estilo de afrontamiento basado en la emocidn
Gr=40

m O Estrategias de afrontamiento familiar
Gr=27

Nota: En la figura se aprecia el estilo mas empleado fue el centrado en la
emocioén, seguido del centrado en el problema y el estilo evitativo o0 menos
funcional. En cuanto a estrategias, segun la frecuencia de su empleo fueron:
enfocar y liberar emociones, negacion, y afrontamiento activo, supresion de

actividades competentes. Asi como el empleo de estrategias familiares.

Figura 9

Red de categorias P2
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Nota: En la figura se observa el mapa mental elaborado en el programa

ATLAS.ti.8., donde se muestra la relaciébn de las categorias que fueron
previamente seleccionadas y las que emergieron durante el analisis
(afrontamiento activo, enfocar y liberar emociones, aceptacion). De esta forma
se observan los 3 estilos de afrontamiento empleados, siendo el estilo de
afrontamiento basado en la emocién el que guarda mayor relacion con las otras
variables; cada estilo a su vez esta relacionado especificamente con las
estrategias de afrontamiento emergentes (aceptacion, enfocar y liberar
emociones, afrontamiento activo)); mientras que las estrategias de afrontamiento
individual y familiares se retroalimentan entre si, y con las demas categorias.

Elaboracion propia.
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Participante 3

Tabla 18

indice de concurrencia de categorias seleccionadas P3

o o o oE.A. oE.A.
Empat enfocar E.A.basa basad individu Planificaci Postergaci
jay y liberar doenel oenla al on on del
apoyo emocion problem emoci Gr=29 Gr=4 afrontamie
familia es a on nto
r Gr=7 Gr=11 Gr=27 Gr=3
Gr=5
o aceptacion
Gr=25 0.07 0.23 0.24 0.68 0.59 0.12 0.12
o
afrontamiento 5 0.08 050 013  0.09 0.10 0.00
activo
Gr=7
@)
desentendimie
nto 0.00 0.29 0.08 0.07 0.07 0.00 0.67
conductual
Gr=2
o E.A. basado
en el problema 0.23 0.13 0.00 0.23 0.18 0.36 0.17
Gr=11
o E.A. basado
en la emocién 0.14 0.13 0.23 0.00 0.56 0.15 0.11
Gr=27
o E.A.
evitativo o
menos 0.00 0.58 0.10 0.22 0.41 0.00 0.15
funcional
Gr=12
o E.A. familiar
Gr=15 0.25 0.10 0.37 0.27 0.22 0.06 0.06

Nota: se muestra el indice de concurrencia de las categorias seleccionadas
calculado en el andlisis con el programa Atlas.ti.8., cuyo indice esta mas cercano
al 1 (E.A.B. en la emocion y aceptacion, E.A. individual y aceptacién, empatia y
apoyo familiar y afrontamiento activo, E.A.B. en el problema y afrontamiento

activo, postergacion del afrontamiento y desentendimiento conductual, E.A.
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individual y E.A.B. en la emocion, enfocar y liberar emociones y E.A. evitativo 0

menos funcional. Fuente: Elaboracion propia.

Figura 10

Estilos y estrategias de afrontamiento empleados por P3

"Estilos y estrategias de afrontamiento P3"

0.59

= O aceptacion
Gr=25

m 0 desentendimiento mental
Gr=2

m O Estilo de afrontamiento badado en el problema
Gr=11

m O Estilo de afrontamiento evitativo o menos funcional
Gr=12

o Estrategias de afrontamiento individual
Gr=29

= 0 Rol hermano mayor
Gr=2

m 0 busqueda de apoyo social por razones instrumentales
Gr=3

m 0 enfocar y liberar emociones
Gr=7

m O Estilo de afrontamiento basado en la emocion
Gr=27

o Estrategias de afrontamiento familiar
Gr=15

m O reinterpretacion positiva y crecimiento
Gr=5

= O sintomas depresivos
Gr=1

Nota: En la figura se observa que el estilo centrado en la emocién fue el mas

empleado, seguido de centrado en el problema, y finalmente empleé el estilo
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evitativo o menos funcional. En cuanto a estrategias, segun la frecuencia de su
empleo fueron: busqueda de apoyo social por razones emocionales, enfocar y
liberar emociones, afrontamiento activo, apoyo de familia extensa. Y el empleo

de estrategias de afrontamiento familiar. Elaboracién propia.

Figura 11
Red de categorias P3
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Nota: En la figura se oﬁserva el mapa mental elaborado en el programa

ATLAS.1i.8., donde se muestra la relacidbn de las categorias que fueron
previamente seleccionadas y las que emergieron durante el analisis (aceptacion,

postergacion del afrontamiento, empatia y apoyo familiar, postergacion del
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afrontamiento, desentendimiento conductual, afrontamiento activo, enfocar y
liberar emociones). De esta forma, se observan los 3 estilos de afrontamiento
empleados, siendo el estilo de afrontamiento basado en la emocion y en el
problema los que guarda mayor relacién con las otras variables; cada estilo a su
vez esta relacionado especificamente con las estrategias de afrontamiento
emergentes (aceptacion, enfocar y liberar emociones, afrontamiento activo,
enfocar y liberar emociones ); mientras que las estrategias de afrontamiento
individual y familiares se retroalimentan entre si, y con las demas categorias.

Elaboracion propia.

Participante 4

Tabla 19

indice de concurrencia de categorias seleccionadas
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Desentendimi empa Enfocar E.A. E.A.bas E.A. Reinterpreta
ento mental tiay vyliberar basad adoen individ cién
apoy emocio oenel la ual positivay
o] nes proble emocion crecimiento
famili ma
ar
ﬁceptac'o 000 029 020 030 050 056 0.21
Gr=15
afrontami 000 023 008 083 019 0.30 0.25
ento
activo
o Apoyo
familia 0.00 0.21 0.25 0.38 0.12 0.19 0.24
extensa
Busqued
ade
apoyo 0.50 0.06 0.00 0.00 0.10 0.04 0.00
razones
emo.
e empatia
y apoyo 0.00 0.00 0.06 0.23 0.42 0.38 0.43
familiar
oE.A.basa
do en la 0.05 0.42 0.09 0.23 0.00 0.61 0.46
emocion
e E.A.
evitativo o 033 000 050 000 009 013 0.00
menos
funcional
e E.A.
L 0.00 0.52 0.05 0.30 0.33 0.26 0.38
familiar
* EA. 004 038 017 030 061 0.00 0.36
individual

Nota: Se muestra la tabla del indice de concurrencia de las categorias
seleccionadas, calculado en el analisis con el programa ATLAS.ti.8., cuyo indice
esta mas cercano al 1 (E.A.B. en la emocion, E.A. individual y aceptacion, E.A.B.
en el problema y afrontamiento activo, desentendimiento mental y busqueda de

apoyo social por razones emocionales, E.A. individual y E.A.B. en la emocion,
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enfocar y liberar emociones y E.A. evitativo o0 menos funcional, empatia y apoyo

familiar y E.A. familiar, E.A.B. en la emocion y E.A. individual.

Figura 12

Estilos y estrategias de afrontamiento empleadas por P4

Estilos y estrategias de afrontamiento p4
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= @ empatia y apoyo familiar
Gr=16

Nota: En la figura se puede observar en cuanto a estilos, el mas empleado fue el
centrado en la emocion, seguido de centrado en el problema, y finalmente
empled el estilo evitativo o menos funcional. En cuanto a estrategias, segun la
frecuencia de su empleo fueron: afrontamiento activo, enfocar y liberar
emociones, reinterpretacion positiva y crecimiento, humor y pesimismo. Asi
como el empleo de estrategias de afrontamiento familiar. Fuente: elaboracién

propia.

Figura 13
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Red de categorias P3

Nota: En la figura se observa el mapa mental elaborado en el programa
ATLAS.ti.8., donde se muestra la relaciébn de las categorias que fueron
previamente seleccionadas, y las que emergieron durante el analisis
(aceptacion, desentendimiento mental, enfocar y liberar emociones,
afrontamiento activo, busqueda de apoyo social por razones emocionales,
reinterpretacion positiva y crecimiento, empatia y apoyo familiar). De esta forma,
se observan los 3 estilos de afrontamiento empleados, siendo el estilo de
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afrontamiento basado en la emocion y en el problema los que guarda mayor

relacion con las otras variables; cada estilo a su vez esta relacionado
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especificamente con las estrategias de afrontamiento emergentes (aceptacion,
enfocar y liberar emociones, afrontamiento activo, enfocar y liberar emociones );
mientras que las estrategias de afrontamiento individual y familiares se

retroalimentan entre si, y con las demés categorias. Elaboracion propia.

4.2Discusion

A continuacion, se realizara el andlisis de los resultados obtenidos en las 4
entrevistas efectuadas. Para ello se tomd en cuenta las percepciones de cada
participante en el proceso de enfermedad, considerando que tanto los pacientes
pediatricos oncoldgicos, como sus hermanos y familiares fueron atendidos bajo
el mismo protocolo desde el momento de la comunicacién del diagndstico

oncoldgico del hermano hasta la fase de remision y supervivencia.

4.2.1 Comprension del diagndéstico oncolégico

Afrontar un diagnéstico de cancer infantil de un hermano supone un

intenso impacto emocional (Grau y Fernandez, 2010; Sanchez, 2012), si bien
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cada vivencia es particular, la literatura y las entrevistas efectuadas concuerdan
en que existen sentimientos comunes.

4211 Respuestas emocionales de un duelo anticipado

Desde el momento de la comunicacion del diagnostico se inicia un
proceso de duelo anticipado ante la pérdida de la salud del hermano. En este
proceso se suele experimentar emociones como tristeza, negacion, ira y/o
rebeldia, ansiedad, miedo, culpa, apatia, aceptacion; ademas también se puede
vivenciar celos, incertidumbre, sorpresa; y responder con estrategias como
aislamiento y evitacion, las cuales son consideradas como poco funcionales a
largo plazo. (Die Trill, 2006; Hoyos y Romero, 2016; Sanchez, 2012; Llorens,
Mirapex, Lopez-Fando, 2009; Villacis y Sandoval, 2015; Gonzales, Reyna y
Cano, 2009)

Asimismo, diversos autores (Gonzales, Reyna y Cano, 2009; Gutiérrez De
Vazquez y Lemos, 2016) concuerdan que el estilo basado en la emocion suele
ser clave en el momento del diagnéstico, ya que los hermanos dificiimente
dispondran de los recursos para poder cambiar esa situacion, y dificilmente
habr& una solucién inmediata; ya que escapa del control de la persona (Gutiérrez
De Vazquez y Lemos, 2016). Por lo que, la estrategia de negacion suele ser muy
comun en el momento de shock, ya que puede tener un caracter adaptativo que
permitiria atenuar el dolor emocional ante un evento inesperado, permitiendo una
recuperacion emocional, y con esto se cumple una funcién de proteccién al “yo”
ante la intensidad de la angustia experimentada; siempre y cuando no perdure a
largo plazo, ya que puede interferir negativamente con el rol asumido en pro al
tratamiento del hermano enfermo. (Sanchez, 2012; Gutiérrez De Vazquez y

Lemos, 2016)
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e Estilo de afrontamiento basado en la emocién/ Negacion vy

aceptacion

“Yo senti que mi mundo se cayd en cuanto escuché cancer, fue muy
chocante, mas porque era pequefio, senti mucho miedo. Primero nos dijo
la noticia mi tio, luego mi mama nos dijo lo mismo por teléfono mientras
ella se encontraba en el hospital ain con mi hermano, porque ahi mismo

lo internaron”. (P4, sesidn de entrevista, 23 de noviembre del 2019)

De este modo, la noticia del diagnéstico oncoldgico suele ser considerado como
una de las primeras fases de la etapa de crisis caracterizada y la conmocién
emocional (Grau y Fernandez, 2010). Al respecto, Farberman (2014, citado por
Gutiérrez De Vazquez y Lemos, 2016) precisa que el afrontamiento a una
enfermedad oncoldgica empieza por fomentar comprension de la enfermedad,
asi como las demandas propias del tratamiento; y para desarrollar esa toma de
perspectiva implica disponer de aceptaciéon hacia situaciones dolorosas y

desagradables.

e Estilo de afrontamiento basado en la emocion/ Negacién vy

aceptacion

“Fue dificil, como un baldazo de agua fria, algo que no te esperabas, lo
primero que se te viene a la mente cuando escuchas cancer es que es
una enfermedad incurable, que esta condenada a muerte, pero como te
dije antes, yo me meti a la fuerza la idea que se iba a sanar, y trataba de

metérsela a mi madre (alza la voz para enfatizar la Gltima idea, los ojos se
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humedecen de lagrimas)”. (P2, sesion de entrevista, 11 de noviembre del

2019)

De este modo, se observa como un afrontamiento funcional en un momento
determinado, puede no serlo en un siguiente momento, lo cual vislumbra la
necesidad de poseer distintas estrategias de afrontamiento para asi emplearlas

segun el momento necesario.

4.2.2 Adaptacion al tratamiento médico

Diversos autores (Gonzales, Reyna y Cano, 2009;) concuerdan que el
estilo basado en la emociéon suele ser crucial no solo en el momento del
diagndstico; sino también en el transcurso del tratamiento realizado (Grau y
Fernandez, 2010); el cual abarca las hospitalizaciones como tratamientos

ambulatorios de quimioterapia, radioterapia, o cirugia.

e Estilo de afrontamiento basado en la emocidn -negacién- aceptacién

“A cualquier persona que esté pasando por la misma situacion va a desear
gue no le esté ocurriendo, sobre todo cuando llegaba a casa y no estaban ni
papa ni mama y yo no sabia qué hacer”. (P2, sesion de entrevista, 11 de

noviembre del 2019)

Debido al distanciamiento fisico de los hermanos sanos con el progenitor
designado como cuidador principal del nifio enfermo, pueden suscitarse
sentimientos de abandono, rechazo y enojo; y si es contra el hermano enfermo
pueden experimentar culpabilidad por presentar dichas emociones; Yy

responsabilidad (aunque irracional) por la enfermedad padecida; lo cual puede
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fomentar a nivel vincular fraternal un mayor distanciamiento emocional.

(Organizacién Infantil Gillete, 2014)

4.2.2.1 Fases del tratamiento

Durante el tratamiento suelen surgir alteraciones emocionales en los
hermanos de los nifios con cancer (Grau y Fernandez, 2010), como somatizar
durante el transcurso de la enfermedad oncologica del hermano suele ser
comun; al respecto la evidencia sugiere sintomas de depresion, alteraciones del

suefio, y apetito como comunes. (Sanchez, 2012)

e Estilo de afrontamiento basado en la emocién — aceptacion / Estilo
de afrontamiento basado en el problema- afrontamiento activo
“En esa época no tenia ganas de comer, si comia era solo para perder el
hambre y no por ganas, tampoco tenia suefio, todo el afio estuve asi”.

(P2, sesion de entrevista, 11 de noviembre del 2019)

Ademas, existe una correlacién significativa entre el estadio evolutivo y los
estresores percibidos, identificando en los adolescentes (Oros y Vogel, 2004;
citado por Villacis y Sandoval, 2015), entre los 11 y 16 afios, frecuencia en la
percepcion en estresores vinculados a: preocupacion por la salud propia,
inconformidad con la disciplina parental, situaciones académicas, conflictos
socioeconomicos, y formas de relacionarse con los pares (Gutiérrez De Vazquez
y Lemos, 2016); las cuales a su vez se retroalimentan; en algunos momentos no
podran resolver o atender la dificultad que se les presente, debido a dificultades

econdmicas, por ejemplo. (Llorens, Mirapex, Lépez-Fando, 2009)
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e Estilo de afrontamiento basado en el problema / Postergacion del

afrontamiento

“Sufro de gastritis hace 3 afos, antes de la enfermedad de mi hermana, no
terminé el tratamiento por falta de economia, me hicieron incluso una biopsia
y me detectaron helicobapter, cuando mi hermana se enfermé los sintomas
pararon, pero ahora el ardor volvié (7/10), a mi me gustaria chequearme y
curarme, el ardor me quita las ganas de comer y estudiar, pero tenemos que
esperar para ir a un consultorio privado, la economia debe estar mejor”. (P1,

sesion de entrevista, 11 de noviembre del 2019)

4.2.2.1.1 Hospitalizacion

Asi pues, el hecho de tener un hermano con cancer en fase de remision
contempla cambios que incluyen beneficios y privaciones (Iriarte e Ibarrola,
2010). Respecto a las emociones favorables, se observa una mayor bisqueda,
crecimiento y transformacién personal (Gonzales, Reyna y Cano, 2009);
manifestada como mayor independencia, responsabilidad, empatia, vy
tolerancia (Iriarte e Ibarrola, 2010; Llorens, Mirapex, Lopez-Fando, 2009.

e Estilo de afrontamiento basado en el problema- afrontamiento
activo/ Estilo de afrontamiento basado en la emocion -

aceptacion- reinterpretacién positivay crecimiento

“Las primeras veces era muy chocante ver como los propios nifios tenian
sus vias y se movilizaban con las bombas esperando su quimioterapia que
duraba aprox. de 6 a 12 horas, ellos siempre tenian una sonrisa en la cara,

eso te levantaba los animos. A veces Mati se ponia impulsivo y yo me
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molestaba, pero al toque pensaba: ‘tengo que ser tolerante porque él esta
recibiendo quimio’, en el colegio también me volvi mas responsable, no sé,
creo que me hacia sentir bien.” (P4, sesion de entrevista, 23 de noviembre

del 2019)

Diluciddndose asi que, si bien esta situacion resulta devastadora para la familia,
también puede ser una oportunidad para obtener una perspectiva y
comprension de la complejidad del evento, redescubriéndose y aprendiendo a
responder con fortaleza y compasion. (Iriarte e Ibarrola, 2010; Hoyos y Romero,

2016)

e Estilo de afrontamiento basado en la emocién-negacion-aceptacion
| Estilo de afrontamiento basado en el problema -afrontamiento

activo

“‘Recuerdo que la primera vez que botd por la sangre de la boca me habia
guedado yo solo, al inicio pensé que era algo normal y eso le dije, pero
luego me dice tengo ganas de vomitar, y de pronto comenz6 a botar
sangre de la nariz y boca y (voz cada vez mas entrecortada), fue dificil, yo
senti bastante miedo, sentia que iba a perder a mi hermana, si no era por
la enfermedad era por el sangrado, ella me preguntaba qué pasaba, y yo
tuve que mentirle diciéndole que la comida le habia caido mal, felizmente

me creyo”. (P2, sesion de entrevista, 11 de noviembre del 2019)
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De este modo, si bien las hospitalizaciones y la consecuente separacion entre
hijos y el padre o madre cuidador del menor, pueden generar rasgos de ansiedad
y apego hacia esa figura a mediano y largo plazo (Bowlby, 1987; Iriarte e Ibarrola,
2010); el sentimiento de tristeza experimentado puede ser funcional; ya que
puede desembocar procesos reflexivos, como lo es la toma de decisiones en
base a los valores personales importantes a nivel personal (Hoyos y Romero,
2016; Iriarte e Ibarrola, 2010), experimentando orgullo y satisfaccion ante ello.

(Lizasodin, 2007)

e Estilo de afrontamiento basado en la emocién - reinterpretacién
positiva y crecimiento / Estilo de afrontamiento basado en el

problema - planificacion

“‘Nadie lo cree, pero en esos momentos hasta una llamada te puede
alegrar, sientes el amor, es una cosa minima pero hace muchas cosas.
(...) No todos los hermanos tienen la base del apoyo de la familia, y creo
que necesitarian mucho mas amor y atencion creo yo”. (P4, sesion de

entrevista, 23 de noviembre del 2019)

4.2.2.1.2 Cirugias

Por otro lado, una importante cantidad de investigaciones han revelado la
correlacion significativa que ha dado lugar al empleo del recurso espiritual como
técnica que apoya a los tratamientos médicos, empleada por el personal
sanitario; cabe precisar que esta estrategia no solo se refiere al campo religioso;
sino también al de la fortaleza interna; considerandose asi al recurso espiritual
como un facilitador en la recuperacion del equilibrio emocional. (Villacis y

Sandoval, 2015)
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e Estilo de afrontamiento basado en la emocion- Aceptacion / Estilo
de afrontamiento basado en el problema — afrontamiento activo
“Cuando pasaban crisis como esa operacion simplemente lo pasaba, no
habia nada que hacer, hay veces que de tanto sufrimiento te quedabas
dormido, pero aun asi tenia que levantarme con la poca fuerza que tenia
y seguir apoyando a mis padres, y esa fuerza salia de las ganas de ver a
mi hermana sana, yo queria como sea verla sana, no importaba lo demas,
eso fue lo que me motivo a seguir adelante y no rendirme”. (P2, sesion de

entrevista, 11 de noviembre del 2019)

Si bien estas estrategias desembocan en un afrontamiento optimista y funcional
adaptativo finalmente, se corre el riesgo que se desarrollen interpretaciones poco
realistas (sesgos) que puedan generar un impacto negativo en el mismo
afrontamiento, desembocando en un optimismo ilusorio. (Gutiérrez De Vazquez

y Lemos, 2016)

4.2.2.1.3 Secuelas de tratamiento

Kuo & Kent (2017) afirman que el tratamiento del cancer infantil es por
naturaleza agresivo e invasivo, por lo que las secuelas tanto fisicas como
emocionales suelen generar un gran impacto en la persona que padece la
enfermedad (dependiendo de la etapa del desarrollo y conciencia) asi como en
los familiares, sobre todo quienes se mantuvieron alejados durante el

tratamiento, luego pueden ver los cambios de manera abrupta.
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e Estilo de afrontamiento basado en la emocién - Busqueda de
apoyo social por razones emocionales — aceptacion / Estilo de
afrontamiento evitativo o menos funcional - enfocar y liberar

emociones

“A mi me choco bastante cuando regresaron de la hospitalizacidon ver a mi
hermanito, se hinché bastante (ojos llorosos), y siempre estaba con su via
aca (sefiala su antebrazo), fue bien chocante la verdad (tartamudea)”. (P3,

sesion de entrevista, 23 de noviembre del 2019)

4.2.2.1.4 Fase de supervivencia

Respecto al momento donde se le da el alta al paciente y este retorna a casa
luego de la hospitalizacién, el cual implica cuidados y medidas estrictas de un
estilo de vida saludable (alimentacion, higiene, etc.), a fin de evitar una

reaparicion de la enfermedad.

e Estilo de afrontamiento basado en el problema - Afrontamiento

activo

“Todo cambié cuando Mati regresé y todo era mas delicado, teniamos q tener
cuidado con él, la comida cambio, ante soliamos comer bastante embutido,
y eso era lo malo (rie), dejamos de comer eso; la higiene también, mi mama
andaba con su cronograma de pastillas y todos debiamos saber las horas de

cada una”. (P3, sesién de entrevista, 23 de noviembre del 2019)

Asimismo, desde el momento en que el paciente recibe el alta se deposita en
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él y sus familiares una posible curacion total en remision, algunos autores se
refieren a esta fase como una “resaca post-tratamiento”; ya que suelen percibir
el miedo a una reaparicidbn constante; y cuando ello es recurrente llega a
disminuir la calidad de vida se le denomina “sindrome de Damocles”. (Grau y

Ferndndez, 2010; Llorens, Mirapex, Lépez-Fando, 2009)

e Estilo de afrontamiento basado en la emocion — aceptacion

“Creo que hasta una gripe miedo me da, pero él siempre se va a tener que
cuidar hasta que sea adulto; o sea es normal y a la vez no, por eso mi mama
siempre nos dice que cuando ella sea viejita nosotras vamos a tener que
cuidar que Matias no tome mucho y esas cosas...tengo miedo (enfatiza la
palabra MIEDO) que otra vez recaiga”. (P4, sesion de entrevista, 23 de

noviembre del 2019)

4.2.2.2 Reorganizacion de estructura familiar

Muchos autores recalcan el rol crucial del afrontamiento de los padres en
relacion al afrontamiento de los hijos en si, tomando en cuenta que son el
principal sostén afectivo; y por ende, mayor modelo significativo (Sanchez,
2012). De este modo, segun como el sistema familiar responda a la naturaleza
compleja de la situacién, los hermanos sanos aprenderan a afrontar con
optimismo o desesperanza aprendida (Hoyos y Romero, 2016). Asi pues, se ve
una correlacién significativa entre el afrontamiento familiar y afrontamiento

individual de cada participante.
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e Estilo de afrontamiento basado en la emocidn - reinterpretacion

positivay crecimiento- busqueda de apoyo por razones emocionales

“Mi mama era bien miedosa, pero desde que paso lo de mi hermano ella
se volvib otra, ahora es mas fuerte, atravesé muchas cosas en el hospital
durante el internamiento, los nifios de la sala morian y en esos momentos
era ella quien me transmitia fortaleza, me decia todo va a estar bien, va a
pasar, se va a solucionar”. (P4, sesidn de entrevista, 23 de noviembre del

2019)

Asi pues, se plantea que un adecuado afrontamiento emocional implica 3
habilidades especificas: de autocontrol (asimilar y regular emociones); de
comunicacién (familiares, equipo sanitario); y de motivacion en las acciones con
otros familiares (incluso en el nifio enfermo), siendo cada uno requisito previo

para la siguiente que le sigue. (Sanchez, 2012)

e Estilo de afrontamiento basado en la emocion —aceptacién/ Estilo de
afrontamiento basado en el problema - afrontamiento activo /

empatiay apoyo familiar

‘Intentaba darles aliento a mis papas, mas no podia hacer, era imposible
entrar a las salas de hospitalizacion siendo menor de edad, con mi papa lo
hacia directamente, pero con mi mama eran llamadas o mensajes de aliento
(...) Mientras Mati estaba hospitalizado, todos los domingos yo iba para
acompanfarlo a poner sus quimios, y subia para darle valentia porque el
tratamiento es muy fuerte, yo con eso ayudaba creo”. (P4, sesion de

entrevista, 23 de noviembre del 2019)
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No obstante, un momento de desajuste en alguna de las habilidades
mencionadas puede desembocar en un afrontamiento poco funcional. Si bien
este pueda ser situacional o transitorio, también es una probabilidad que sea
arraigado o relativamente duradero, ello depende de la confluencia de otros

factores (personales y ambientales) también.

e Estilo de afrontamiento basado en la emocidn -aceptacion / Estilo de
afrontamiento evitativo o menos funcional - desentendimiento
conductual
“Me chocé la falta de mi mam4, lloraba por todo, creo que me senti
vulnerable, empecé a tener dificultades con mi papa porque empeceé a
salir con mi vecino, pero solo fue un tiempo porque cortamos y el tema
quedd en el olvido (...) creo que me libré por lo de mi hermano”. (P3,

sesion de entrevista, 23 de noviembre del 2019)

Sin embargo, es importante tomar en cuenta que, al encontrarse los padres
vigilantes a las necesidades del nifio enfermo, la comunicacion con los otros hijos
puede limitarse a informacién médica, dejando de lado el aspecto emocional. En
un estudio realizado en el 2003 (Llorens, Mirapex, Lopez-Fando, 2009) a
hermanos de nifios con cancer se observo que aguellos que tenian una mejor
comunicacién intrafamiliar afrontaban y se adaptaban con mas facilidad a la

experiencia de enfermedad oncoldgica.

4.2.2.2.1 Nuevos roles y funciones

De este modo, los hermanos que no pasan por la situacion de enfermedad
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también pueden presentar menos “privilegios” contrariamente a las
“restricciones” en casa, los cuales implican mayores funciones en el hogar,
como en los quehaceres y/o en los cuidados de los hermanos enfermos (o
cuando ya estan de alta en casa, pero con cuidados especiales); generdndose
en los otros hijos emociones como miedo, angustia, culpabilidad, aislamiento y
desamparo y/o como se mencioné lineas arriba, sensacién de deprivacion de
atencién paterna. (Iriarte e Ibarrola, 2010, Lizasodin, 2007, Llorens, Mirapex,

Lépez-Fando, 2009;)

e Estilo de afrontamiento basado en la emocion- aceptacion
“‘Antes éramos unidos y eran carifiosos; pero cuando se dio la
enfermedad ya no recibiamos el carifio que recibiamos de antes, porque
las ganas de dar carifio creo se pierden, como que las relaciones
amorosas o carifiosas que tenias ya se pierden (lo digo por mis padres),
senti que en ese tiempo lo importante no era darle carifioso a los demas,
0 yo que sé, lo importante era tratar de estar con mi hermana”. (P2, sesion

de entrevista, 11 de noviembre del 2019)

a. Rol de hermano mayor

Ademas de las nuevas funciones asignadas, los hermanos mayores en las
entrevistas demostraron especial nivel de distrés en comparacion a los
hermanos menores (aunque con distintos matices), ya sea por los nuevos roles,

o la exigencia por las expectativas sociales y familiares. (Lizasoain, 2007)

e Estilo de afrontamiento basado en la emocidn - aceptacion
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“‘Como hermano mayor me quedé responsable del hogar, fue duro, es
como un golpe de la nada porque de un momento a otro tienes que asumir
toda la responsabilidad de la casa més los estudios. Toda esta semana
no he podido ir a estudiar por cocinar. Es dificil la verdad (voz quebrada),
asumir la responsabilidad de la casa implica casi todo tu tiempo “. (P2,

sesion de entrevista, 11 de noviembre del 2019)

Por otro lado, en sobrecompensacion a la situacion de enfermedad, los otros
hermanos pueden percibir una obligacion de cumplir con las expectativas a nivel
social y escolar por parte de los padres, dando cabida a sentimientos como
impotencia, frustracion, etc.; pero también puede ser que resulte un factor

motivante para la persona. (Lizasoain, 2007)

e Estilo de afrontamiento basado en el problema- afrontamiento
activo / Empatia y apoyo familiar/ Estilo de afrontamiento basado
en la emocion - Aceptacion
‘Lo hago porque me necesitan y no hay nadie mas que lo haga (...)
siento que, si mi papa no est4, toda esa responsabilidad cae sobre mi,
ahorita él tiene una hernia (voz entrecortada), y aun asi sale a trabajar
y Yo no puedo apoyarlo, tengo miedo y me siento impotente, quisiera
haber terminado la universidad o algo”. (P2, sesion de entrevista, 11

de noviembre del 2019)

De este modo, mientras que el hermano sano empieza a asumir nuevas

funciones, se hace necesario que este cuente con algun tipo de soporte que le
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facilite la realizacion de sus actividades cotidianas que ahora se pueden ver

amenazadas.” (Llorens, Mirapex y Lopez-Fando, 2009)

e Estilo de afrontamiento basado en el problema - afrontamiento
activo /Estrategias de afrontamiento familiar - Empatia y apoyo

familiar

“‘Es mucho peso ser la hermana mayor (hace un silencio), mi mama
siempre me decia tienes que cuidar a tu hermana, y yo siempre trataba
de cuidarla por eso, cuando mi mama no estaba trataba de estar con ella
siempre. Solo me decian tienes que estar con tu hermanita, pero yo me

presionaba mas”. (P3, sesidon de entrevista, 23 de noviembre del 2019)

De este modo, se observa la asociacion de roles y funciones que se perciben
como excedentes a los recursos propios respecto al “rol de hermano mayor”, lo
cual si bien puede ser asumido por amor a la familia, puede resultar no ser tan
funcional para quien lo experimenta (aunque ello dependera de sus

caracteristicas).

4.2.2.2.2 Dinamica familiar

Segun Velazquez, Ortega, Garrido, Reyes y Guadalupe (2010) la
dindmica familiar hace referencia a las relaciones de intercambio, cooperacion,
poder/autoridad, y conflictos que se establecen en las familias a lo largo de las
generaciones. Asimismo, estos autores postulan que, desde el enfoque

tradicional, los roles en la familia van acorde al sexo, esto implica una minima

Tesis publicada con autorizacion del autor
No olvide citar esta tesis




UNIVERSIDAD

¥ TESIS CIENTIFICA

participacion en los hombres en cuanto a tareas de limpieza y cuidado, siendo
mas bien su funcion la de ser proveedor del hogar; atribuyendo dichas funciones
a las mujeres; lo cual corresponde a las representaciones sociales en cuanto a

la paternidad y maternidad.

a. Relaciéon con subsistema parental

Por otro lado, el miedo es una emocion natural cuyo objetivo es de proteccion
ante cualquier amenaza percibida en el ambiente (Sdnchez, 2012); por lo que la
expresion y asimilacion funcional de las emociones est4 correlacionado con
pautas de crianza en torno a la manifestacion afectiva. Un disfuncional manejo
de esta emocién puede generar estados ansiosos; aunque a su vez esto también
puede fomentar estrategias de adaptacion para el futuro, desembocando en el

fortalecimiento de la personalidad. (Hoyos y Romero, 2016)

e Estilo de afrontamiento basado en el problema -Afrontamiento activo/

Estilo de afrontamiento basado en la emocién - Negacion

‘Mi madre es sensible, se enfermdé un poco, paraba ftriste, decaida,
llorando, teniamos que consolarla, mi padre es fuerte emocionalmente,
con él no habia problemas, nosotros teniamos que consolar a mi madre
(...). Mi padre me dijo (voz entrecortada), cuando yo no esté tienes que
cuidar a la familia y como hombre tienes que traer la plata y nunca dejarse

caer”. (P1, sesion de entrevista, 23 de noviembre del 2019)

Se observa que en ambos sistemas familiares existen dichas creencias, en
ambos casos las mamas eran las que se dedicaban al trabajo del hogar asi como

al cuidado del nifio enfermo; mientras que los padres eran los proveedores
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econdmicos, la participacién de estos en el cuidado del nifio también dependia
de la naturaleza del trabajo y tiempo libre, ademas ambos denotaron poca
capacidad de manifestacién emocional ya sea con verbalizaciones explicitas (a
hijos varones), o conductas como comunicacién emocional limitada (a las hijas
mujeres). Cabe precisar que, en el sistema familiar 1 ambos hijos sanos son
varones, y la hermana que enfermd mujer; mientras que en el sistema familiar 2
ambas hijas son mujeres, y el nifio que enfermd varén. Observandose mayor
impacto emocional de este aspecto en los participantes varones a comparacion
de las mujeres entrevistadas; aunque no es un determinante de la conducta de

afrontamiento ya que dependen otros factores. (Sanchez, 2012)

e Estilo de afrontamiento basado en la emocidn -aceptacién / Estilo de
afrontamiento evitativo o menos funcional - desentendimiento
conductual
“Mi papa y yo nunca hablamos sobre mis cosas personales o privadas, no
hablamos de esas cosas, pero sé que es celoso”. (P3, sesion de

entrevista, 23 de noviembre del 2019)

Por otro lado, como se menciond parrafos arriba, los hermanos de los nifios con
cancer también experimentaron emociones de transformacion personal, lo cual
como se observa se relaciona ademas con cambios de conductas en los padres
(factor familiar), lo cual permitié que puedan reestructurar y darle un sentido al
actuar inevitable de sus padres, y la relacion con ellos durante el proceso de

enfermedad.
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e Estrategias de afrontamiento familiar - empatia y apoyo familiar/ Estilo
de afrontamiento basado en la emocién - reinterpretacion positiva y

crecimiento

“También hubo mayor cercania entre mi papa y mi hermano, antes de eso
no se veian porque mi papda trabaja mas, pero ahora mi papa trabaja
menos y tiene un mundo aparte con mi hermano, paran jugando y se han

unido mucho mas”. (P4, sesion de entrevista, 23 de noviembre del 2019)

De este modo, se observa como la situacion de enfermedad también puede
desembocar en mayor cercania relacional entre miembros de la familia que antes

de la enfermedad no solia ser.

b. Relacién con subsistema fraternal

En la relaciobn de hermanos se suscitan distintas emociones; los celos
tienen un especial papel (Iriarte e Ibarrola, 2010), lo cual no es exclusivo de las
familias con un niflo con enfermedad cronica; ademas, pueden fomentar
culpabilidad y un sentido de responsabilidad irracional; un afrontamiento
recurrente ante ello suele ser la sobreproteccién del hermano sano hacia el
enfermo. (Lizasoain, 2007)

e Estilo de afrontamiento basado en la emocion — aceptacion —

Negacion - reinterpretacion positiva 'y crecimiento

“Al inicio me chocaba un poco que toda la atencion sea para mi
hermano porque yo era mas chiquita, tenia 11 afios aprox., pero luego
lo entendi que obvio toda la atencion tenia que ser con él, fue mi
hermana mayor la que me hablaba y me hacia entender que él era

mas pequefio y que teniamos que entenderlo, pero yo al inicio no
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entendia, y como ella me hablaba siempre y yo la veia hacer el
esfuerzo, lo terminaba haciendo yo también”. (P4, sesion de entrevista,

23 de noviembre del 2019)

Sin embargo, ello no excluye el hecho que también sientan amor y nostalgia
hacia los hermanos que sufren la enfermedad; al ocurrir el distanciamiento
relacional producto de hospitalizaciones o tratamientos, la comunicacion sera
clave para disminuir la ansiedad de separacion producida. Algunos padres
tienen la conviccidén que el nivel de comunicacion entre el hermano con cancer
y el sano es alto; mientras que los hermanos suelen referir que la comunicacion

suele ser minima o nula. (Llorens, Mirapex, Lopez-Fando, 2009)

e Estilo de afrontamiento basado en la emocidon — aceptacion —

reinterpretacion positivay crecimiento

“Me hubiera gustado que nunca pase, porque mi hermano y yo somos
distantes, creo que por nuestra diferencia de edad también, la
enfermedad nos distanci6 mas, sobre todo cuando estaba
hospitalizado, porque hoy por hoy somos mas unidos”. (P4, sesion de

entrevista, 23 de noviembre del 2019)

Asi pues, distintas estrategias fueron efectuadas por los hermanos para
mantener el vinculo lo mas estrecho posible al menos, entre estas se incluyen
a la tecnologia, pero también al ingenio y creatividad, empleando un

afrontamiento activo al respecto.
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e Estilo de afrontamiento basado en el problema/ Afrontamiento

activo

“A veces no me dejaban pasar a sala de emergencia porque era menor
de edad, y tenia que pasar mintiendo otro DNI azul para poder verla, y ella
me pedia que le llevara sus juguetes, peluches, y que juguemos porque
no nos veriamos dias, o haciamos videollamada por whatsapp, y asi fue
mi relacién con ella mientras estuvo en el hospital”. (P1, sesion de

entrevista, 11 de noviembre del 2019)

Algunos estudios han corroborado el anhelo de saber sobre la enfermedad y el
tratamiento sobre la enfermedad de su hermano, y sobre todo que sea
informacion por parte de sus padres, veraz y comunicada tomando en cuenta la
edad y la etapa del desarrollo en la que se encuentre. (Llorens, Mirapex, Lopez-

Fando, 2009)

e Estilo de afrontamiento basado en el problema - Afrontamiento

activo

“Siempre nos hablaban, nos explicaban qué era lo que pasaba, mi
padre o cualquier de los 2 me llamaban y me decian a tu hermana le
estan poniendo la quimioterapia, o le estan haciendo chequeos, o
cualquier cosa que el doctor les explicaba y ellos no entendian, nos
mandaban a buscar la informacion mas clara en internet. Nos tenian
gue decir asi la noticia fuera mala o buena, lo hacian para que no
estemos preocupados, mi papa dice que la verdad siempre se

descubre”. (P1, sesion de entrevista, 11 de noviembre del 2019)
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Asi pues, ser observa que, segun las demandas de la enfermedad (en
relacion a entender para asi ayudar y cuidar mejor) los padres necesitaban
mayor informacion instrumental para lo cual recurrian a los hijos sanos,

Limitandose la comunicacion afectiva.
4.2.3 Redes de apoyo

La percepcion de soporte social es influyente en el afrontamiento de los
hermanos sanos, generando expectativas entorno a sus funciones (Nolbris,
Abrahamsson, Hellstrom, Olofsson, & Enskar, 2010). Por lo que, la falta de
apoyo percibida por parte de grupos sociales cercanos importantes para los
hermanos puede desembocar o reforzar sentimientos desagradables como

soledad, ira, impotencia y angustia. (Gonzales, Reyna y Cano, 2009)

e Estilo de afrontamiento evitativo o menos funcional-Enfocar y

liberar emociones

“En realidad es cierto, cuando pasa algo malo no hay nadie”. (P2,

sesion de entrevista, 11 de noviembre del 2019)

4231 Familia extensa

En las 4 entrevistas efectuadas se observa la importancia fundamental de la
familia extensa en el apoyo a la reestructuracion familiar abrupta, esto es:
cuidado a los hijos que se quedan en casa, apoyo en el cuidado al nifio enfermo

para que el padre pueda salir a asearse o comer, apoyo econoémico, etc.
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e Estilo de afrontamiento evitativo o menos funcional-Enfocar y

liberar emociones

“(voz entrecortada) Yo desde nifio estoy acostumbrado, nunca me han
visitado, yo tengo que ir si quiero verlos, con mi tia tampoco me llevo bien
porque es un poco envidiosa, no nos quiere ver sobresalir. Cuando mi
hermana se enfermé no ayudaron mis tios ni econémicamente, ni para ir

a verla”. (P1, sesion de entrevista, 11 de noviembre del 2019)

Y, por el contrario, el apoyo percibido por parte la familia extensa (tema abordado
por los 4 participantes) puede fomentar mayor optimismo y sensacion de soporte

en el afrontamiento.

e Estilo de afrontamiento basado en la emocidn - reinterpretacion
positiva y crecimiento/ Estrategias de afrontamiento familiar -

empatiay apoyo familiar

‘Lo que mas me ayudo a no derrumbarme fue mi familia, tios sobre todo,
pero también mis abuelos. Vivimos en un edificio y cada familia en un piso,
nosotros vivimos en el dltimo piso, y ellos solian subir constantemente a
vernos, acompanarnos, preguntarnos si habiamos comido”. (P4, sesién

de entrevista, 23 de noviembre del 2019)

4.2.3.2 Ambito escolar

Por otro lado, se observa como los factores personales de los hermanos sanos,
creencias, personalidad, percepciones; influian en el acercamiento hacia buscar
apoyo en el contexto escolar. A continuacién, se muestran dos citas de P1

(hombre) y P3 (mujer).
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e Estilo de afrontamiento evitativo o0 menos funcional-
desentendimiento mental
“yo soy como una persona que por fuera soy feliz y por dentro no, yo no
demuestro mis problemas porque me los guardo, en el colegio no sabian
mucho, me veian bien, pero por dentro yo me ponia triste, llegaba a mi
casa, no habia nadie, trataba de olvidar mis problemas cuando estaba en
el colegio, pero en mi casa era otro problema”. (P1, sesion de entrevista,

11 de noviembre del 2019)

e Estilo de afrontamiento basado en la emocion - aceptacion-
negacion
“‘En el colegio lo notaron porqgue me veian llorando en el recreo y
cabizbaja, a mi me chocé bastante (ojos humedecidos), no era lo mismo,
iba al colegio y mi hermano estaba internado... Tenia una amiga en el
cole en ese momento a la que le contaba todo, me ponia a llorar en el
colegio y ella estaba ahi conmigo, porque me acuerdo que ese dia
faltamos al colegio y ese dia yo no queria hablar con nadie, y ella fue a
hablar y preguntarle a mi hermana, quien le cont6 sobre el diagnéstico, y
pues luego volvié a confrontarme y conversamos, y cai, me puse a llorar”.

(P3, sesion de entrevista, 23 de noviembre del 2019)

4.2.3.3 Sistema sanitario

Asimismo, se revelan las deficiencias del sistema sanitario percibidos por

los participantes, lo cual evidencia la desigualdad en el acceso a la salud; asi
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como la necesidad de implementar servicios de UCI pediatrico en los hospitales

donde se brinden dichos tratamientos oncolégicos pediatricos.

e Estilo de afrontamiento evitativo o menos funcional - Enfocar y

liberar emociones - negacion

“La atencion en los hospitales, sinceramente es un asco, recuerdo que
para sacar cita tenias que esperar 3 meses, y en ese tiempo cualquiera
se muere la verdad, cuando al llevabamos a mi hermana nos colabamos
por emergencia. Tampoco veo bien que los nifios estén mezclados con
los adultos en emergencias, una vez oi a un sefior gritar de dolor todos
vamos a morir, ¢y como le explicas eso a una nifia?, yo solo le dije que
ese sefior estaba loquito”. (P2, sesion de entrevista, 11 de noviembre del

2019)

4.2.3.4 Esfera socioecondémica

Existen otros factores que influyen directamente sobre el distrés que
afrontara el sistema familiar como la condiciébn econémica (Llorens, Mirapex y
Lopez-Fando, 2009). Segun la Asociacion Americana de Céncer, el nifio sano
puede sentirse preocupado por cédmo se encuentran afrontando sus padres
dicha problemética también (Grau y Fernandez, 2010). Al igual que en la parte
anterior, a continuacion, se mencionaran citas de 2 participantes, cada uno
perteneciente a un sistema familiar distinto.

e Estilo de afrontamiento basado en el problema - afrontamiento activo

“‘Cuando mi hermana enfermd, mi papa saco un préstamo del banco, y
hace 2 dias volvi6 a hacerlo porque (voz entrecortada) mi mama se acaba

de operar del seno porque tiene papiloma, la operacion fue hoy, todo salié
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muy bien, en esos problemas andamos”. (P1, sesion de entrevista, 11 de

noviembre del 2019)

e Estilo de afrontamiento basado en la emocidén — aceptacién

“Creo que en lo economico hay principales dificultades, el cancer es una
enfermedad bastante costosa, implica estar ahi, pendiente de todo”. (P3,

sesion de entrevista, 23 de noviembre del 2019)

A continuacion, se detalla, en lineas generales, los estilos y estrategias de
afrontamiento empleados por los 4 participantes investigados de los nifios con
cancer supervivientes al cancer. Para ello se analizardn los momentos

mencionados durante el proceso de enfermedad.

Tabla 20

Resumen de estilos y estrategias de afrontamiento empleados

Momento Estilo de afrontamiento Estrategia de afrontamiento
Comprension del EAB en la emocion Negacién y aceptacion
diagnéstico oncoldgico

Aceptacion

Negacién

Acudir a la religion y
EAB en la emocion espiritualidad
Busqueda de apoyo social por
razones emocionales
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Reinterpretacion positiva y
crecimiento

Adaptacion al

tratamiento medico Afrontamiento activo

EAB en el problema
Busqueda de apoyo por razones
instrumentales
Planificacion

Postergacion del afrontamiento

Enfocar y liberar emociones

Desentendimiento conductual

L ) Desentendimiento mental
EA evitativo o menos funcional

Enfocar y liberar emociones

Estilo de afrontamiento evitativo Desentendimiento mental
Aceptacion
Negacién

Redes de apoyo EAB en la emocién Busqueda de apoyo social por

razones emocionales
Reinterpretacién positiva y
crecimiento

EAB en el problema Afrontamiento activo

Nota: Datos tomados del propio analisis cualitativo realizado, EAB: estilo de

afrontamiento basado, EA: estilo de afrontamiento. Elaboracion propia.

Durante el momento de la comprension del diagndéstico oncoldgico, los
participantes emplearon un estilo de afrontamiento basado en la emocion,
empleando estrategias de negacion y aceptacion. En cuanto a la adaptacion al
tratamiento médico se emplearon los estilos de afrontamiento basado en la
emocion, en el problema, y el evitativo o menos funcional; empleando las
técnicas de aceptacion, negacion, reinterpretacion positiva y crecimiento, acudir
a la religion y espiritualidad, y busqueda de apoyo por razones emocionales; asi
como afrontamiento activo, postergacion del afrontamiento; y finalmente, enfocar
y liberar emociones, desentendimiento conductual, y desentendimiento mental.

En cuanto a las redes de apoyo, se emplearon los 3 estilos de afrontamiento,
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empleando estrategias como busqueda de apoyo por razones emocionales,
aceptacion, negacion, reinterpretacién positiva y crecimiento, afrontamiento

activo, enfocar y liberar emociones, y desentendimiento mental.

4.2.4 Afrontamiento familiar

En cuanto a los investigados, los participantes 1 y 2 eran hermanos y
pertenecian, por ende, al mismo grupo familiar; al igual que las participantes 3y
4; siendo los participantes 2 y 3 los mayores de los hermanos; y los participantes
1y 4, los menores. Por lo que se toma en cuenta a las 2 familias al momento del
analisis interpretativo de las estrategias empleadas por el sistema en el
transcurso de la crisis para normativa de la enfermedad oncoldgica infantil. Para

ello, se emplearan los modelos tedricos citados en la presente investigacion.

Tabla 21

Sistemas familiares de participantes investigados

Sistema familiar 1 Sistema familiar 2

Participantes 1y 2 Participantes 3y 4

Nota: se observa la distribucién de participantes por familia. Elaboracién propia.

Segun el modelo tedrico del Modelo ABC-X-McCubin (como se citd en
Torrado, 2015) la capacidad de afrontamiento familiar puede verse desbordada
por los estresores que a su vez deterioran progresivamente el funcionamiento
familiar y el bienestar individual. Si bien ambas familias atravesaban el mismo

evento estresor: la enfermedad oncolégica infantil. En el sistema familiar 1 se
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observa como la falta de redes de apoyo social, como la familia extensa, y el
factor economico (ausencia de recursos suficientes) fueron aspectos
generadores de angustia en los participantes, quienes verbalizaban dicho sentir
durante la entrevista. A diferencia del sistema familiar 2, donde las participantes
mencionaron como factores el apoyo de la familia extensa y la facilidad
econOmica, reconociendo la vitalidad de estos factores para un adecuado

afrontamiento a la enfermedad.

Asimismo, el autor describe 6 factores facilitadores de un adecuado
afrontamiento familiar: Habilidades de autonomia, afrontamiento activo en los
integrantes, confianza en el equipo sanitario, ayuda de la comunidad (amigos,
familia extensa, parroquia, vecinos), flexibilidad, estabilidad laboral y econémica
(Llorens, Mirapex y Lopez-Fando, 2009). Se observd como en ambos sistemas
familiares los 4 hermanos emplearon la un afrontamiento activo, en combinacion
con otras estrategias y estilos de afrontamiento; también sugirieron autonomia e
independencia en relacion a su desarrollo (area personal, escolar, social,
familiar, laboral) , siendo este mas visible en el sistema familiar 1 donde ambos
participantes trabajaron: el participante 2, por ser el mayor, en casa con las
actividades de hogar (posponiendo las individuales como el ir a estudiar); y el
participante 1, quien debido a la enfermedad de su hermana decidi6 buscar
trabajo en una llanteria siendo menor de edad, trabajo que dej6é por sufrir un
accidente en el pie, por lo que en el momento de la entrevista, se encontraba en
busqueda de un empleo sin tanto esfuerzo fisico. Asimismo, se observo
capacidad de flexibilidad de ambos sistemas familiares al reacomodarse en

cuanto a roles y funciones, reconociendo los 4 participantes que dicha situacién
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de enfermedad oncoldgica infantil fue méas llevadera de afrontar debido a la unién

familiar.

Finalmente, el sistema familiar 1 sugiri6 poca confianza en el equipo
sanitario, evidenciando la deficiencia estructural del sistema sanitario publico en
el Peru; aspecto que fue vivenciado de manera distinta por el sistema familiar 2,
donde no mencionaron dificultades al respecto; si bien también fueron atendidos
por el servicio sanitario publico (En el hospital de Instituto Nacional de
Enfermedades Neoplasicas), contaban con recursos econdmicos suficientes que
les permitia no preocuparse por pagos extras (medicinas, movilidad, etc.), siendo
el principal sostén de la economia en el hogar, en ambos casos, el padre. De
igual forma con la ayuda comunitaria, especificamente con el apoyo de la familia
extensa. Mientras el sistema familiar 1 no contaba con este apoyo, cayendo la
responsabilidad de las nuevas funciones en los hijos (participante 1 y 2),
posponiendo actividades personales y generando el sentimiento de angustia; en
el sistema familiar 2 se observa el apoyo de la familia extensa (tios, abuelos
maternos y paternos) en las actividades del hogar, y en el cuidado del bienestar
de las otras hermanas (participante 3 y 4), lo cual ambas reconocen como el

principal punto de apoyo para afrontar dicha adversidad.

Por otro lado, el modelo de respuestas de ajuste y adaptacion familiar
(Torrado, 2015) sugiere la existencia de significados familiares subyacentes al
proceso de afrontamiento, identificando factores que también intervienen como:
equilibrar las otras necesidades familiares con las demandas de la enfermedad,
establecer limites claros, fomentar habilidades comunicativas, catalogar
significado positivo a la adversidad. Se observé en ambos sistemas la percepcion

de los hermanos sanos respecto al cambio de relacién que hubo con los padres
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cuidadores (padre y madre en el caso 1; y solo la madre en el caso 2), en cuanto
a la falta de atencién y amor recibido, aunque los 4 participantes aceptaron
entender que era inevitable y necesario; asimismo, se observa cémo en el
sistema familiar 1 se dejaron de realizar las rutinas familiares de esparcimiento
debido a que todos los miembros (incluyendo los participantes) colaboraron con
la situacion familiar realizando nuevas funciones (que los padres dejaron de
realizar), por lo que no conseguian planear estos momentos, como antes de la

enfermedad.

En cambio, en el sistema familiar 2, que conté con apoyo social en el
cuidado de las otras hijas, ambas participantes (3 y 4) percibieron el interés de
Su mama por crear nuevos horarios y espacios para poder encontrarse con ellas
los fines de semana, mientras la tia cuidaba al nifio enfermo y ellas se iban a
pasear cerca de alli, aunque mencionaron gue no era lo mismo ya que en esas
salidas la maméa solia mostrarse ansiosa por regresar pronto al hospital.
Respecto a las habilidades comunicativas, los participantes del sistema 1
reconocieron no haber tenido una comunicacion profunda (de emociones por
ejemplo) con sus papas antes de la enfermedad de su hermano, mas alla de
preguntas generales y consejos; aunque durante la época de enfermedad
mencionaron que ambos padres recurrian a ambos hijos para buscar informacion
sobre las comunicaciones de los doctores; también indicaron que a raiz de la alta
de su hermana, la comunicacion mejord, aunque el tema de las vivencias durante
ese proceso no fueron tocadas hasta el momento de la entrevista, por lo que el
participante 2 menciond sentirse liberado al hablar de ello durante la

investigacion. Asi pues, se observdé como en ambos sistemas familiares los 4
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participantes tuvieron percepciones que, finalmente, esa adversidad conllevo a

que haya mayor union familiar.

De esta forma, se observd como las familias respondian frente a la
adversidad con capacidad de reorganizacion para manejar el distrés producto de
las demandas de la enfermedad, al respecto algunos modelos tedricos, citados

previamente, relacionan este afrontamiento familiar con la resiliencia.

De acuerdo al modelo de resiliencia de estrés, ajuste y adaptacién familiar
(Llorens, Mirapex y Lopez-Fando, 2009) las familias viven periodos de distrés y
dificultades como parte del ciclo vital; también poseen disposicion de fortalezas;
apoyo de redes sociales; tienen una perspectiva compartida; y en épocas de
crisis familiar, esta tiende a la armonia, orden y equilibrio. Se observé como en
ambos grupos familiares, el estilo de dinamica relacional previa a la enfermedad
fue una fortaleza en el momento de afrontar la crisis de enfermedad; la cual fue
percibida por los participantes del sistema familiar 1 como una relacion con
adecuada comunicacion y confianza con ambos padres, sobre todo cuando
tenian alguna dificultad y necesitaban un consejo; aunque no intima para
confiarles sus secretos. En cambio, las participantes del grupo familiar 2
mencionaron haber sido mas cercanas a la figura materna respecto a la paterna,
confiandole secretos, solicitando consejos y ayuda, percibiendo una amistad
entre ellas, la cual se distancié cuando se tuvo que dedicar al cuidado del
hermano enfermo; reconocen también cambios en el padre a raiz de la
enfermedad del hermano, mas comunicativo y destina mas tiempo de calidad de
esparcimiento familiar que a lo laboral. Por otro lado, el sistema familiar 1 no
dispuso de apoyo social durante el tratamiento de la menor, lo cual fue percibido

con angustia e impotencia por los participantes. Finalmente, los 4 participantes
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coincidieron en mencionar que en sus respectivas familias se habia otorgado un
sentido a la adversidad de tener un nifio con cancer, el cual se relaciona con

mayor union familiar, aprendizaje y crecimiento.

Siguiendo la misma linea, Rolland (como se citd en Torrado, 2015), desde
un modelo sistémico, aporta el modelo psicosocial de la enfermedad, donde se
centra en las fortalezas, considerando a las mismas relaciones intrafamiliares
como un recurso potencial que puede facilitar el crecimiento personal. También
relaciona las caracteristicas particulares del tipo de enfermedad y las demandas
psicosociales asociadas; la fase de la enfermedad; y el funcionamiento familiar
(Torrado, 2015). La familia 1 recibié el diagndstico de tumor al higado, los
participantes desconocian la fase de la enfermedad; mientras que la familia 2 fue
comunicada de leucemia linfoblastica aguda, la cual es considerada como un
tipo mas leve de leucemia; y en ambos casos, durante la entrevista la
enfermedad oncolégica encontraba en fase de remision y supervivencia al

cancer.

En este sentido, algunas teorias postulan la existencia de factores de
resiliencia y no resiliencia (Grau y Fernandez, 2010). Macias, Orozco, Valle y
Zambrano (2013) mencionan que el proceso de afrontamiento familiar implica
factores como la subjetividad familiar; estrategias de afrontamiento tales como
reestructuracion, atencion de apoyo social demanda de apoyo espiritual; y
movilizacion familiar. Al respecto, resulta importante mencionar que el sistema
familiar 1, que no poseia apoyo social, se observé una rapida movilizacion de
afrontamiento que recay6 sobre los dos hijos, sobre todo el mayor (P2), quienes
emplearon la estrategia de afrontamiento activo y espiritual; en cambio, el

sistema familiar 2, que contaba con apoyo de familia extensa, también tuvo una
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movilizacion rapida para afrontar y adaptarse a la nueva reorganizacion que gran
parte recay0 en las nuevas figuras de cuidado (tios y abuelos), aunque la
adaptacién también implico distrés, las participantes no mencionaron a la

estrategia espiritual como parte de su afrontamiento.

De este modo, la relacion los factores de resiliencia vs los factores de
riesgo desemboca en la funcionalidad del afrontamiento empleado. En el modelo
tedrico propuesto por Cabanyes (como se citdé en Theis, 2003), se identifican
factores de proteccion tales como los recursos personales; recursos familiares;
y un contexto social propiciador. También se identifican los factores de no
resiliencia: disfuncionalidad familiar, escasez de recursos econémicos, presencia
de enfermedad cronica y, amenazas ambientales. Respecto a los factores de
proteccion, el sistema familiar 1 conté con recurso de afrontamiento activo y
funcional en los miembros, el cual se vio reforzado por las buenas relaciones
intrafamiliares y el apoyo de la familia extensa. Mientras que, el sistema familiar
2 también conto el un afrontamiento funcional y activo en los miembros, ya que
se lograron adaptar, aunque las relaciones intrafamiliares fueron percibidas por
los participantes como basadas en el apoyo mutuo, mas no tanto en la
afectividad parental; percibieron también, de manera nostélgica) la falta apoyo
de la familia extensa; ademas de mencionar dificultades econdmicas, y de

inseguridad en la zona donde viven.

Asi pues, se observa como los modelos teéricos que relacionan la
resiliencia y el afrontamiento funcional familiar identifican distintos factores, los
cuales se confluyen entre si desde distintas perspectivas. Por lo que, se realizd,
pertinentemente, un analisis respecto a los pilares de la resiliencia (Rodriguez,

2017) los cuales se resumen en el siguiente cuadro:
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Tabla 22

Analisis desde los modelos tedricos sobre los pilares de la resiliencia

Modelos P1 P2 P3 P4
tedricos
Iniciativa Iniciativa Humor Iniciativa
Independencia Independencia Capacidad Humor
Capacidad Moralidad para Capacidad
Suarez para Capacidad relacionarse para
(1997) relacionarse para Introspeccién relacionarse
Moralidad relacionarse Introspeccion
Creatividad Introspeccion
Confianza Confianza Autonomia Iniciativa
Grotber Autonomia Autonomia Autonomia
g (2001) Iniciativa Iniciativa
Flexibilidad al Flexibilidad al Flexibilidad al Flexibilidad al
cambio. cambio. cambio. cambio.
Creencia que Creenciaquela Creenciaque el Creencia que el
la hermana hermana hermano hermano
enferma se enferma se enfermo no se  enfermo no se
sanaria sea sanaria sea sanaria, sanaria,
como sea. como sea. esperarse lo esperarse lo
peor. peor.
Creencia que la Creencia que la
situacion de situacion de Creencia que la Creencia que la
enfermedad enfermedad situacion de situacion de
trajo  también trajo también enfermedad enfermedad
aprendizaje y aprendizajey trajo también trajo también
Walsh union familiar. union familiar. union familiar. uniéon familiar.
(2004)
Escasez de Escasez de Recursos Recursos
recursos recursos econdmicos econdmicos
econdmicos. econdmicos. suficientes. suficientes.

Comunicacion
abierta con
ambos padres
en relacibn a
informacion de
la enfermedad.

Comunicacion
abierta con
ambos padres
en relacibn a
informacion de
la enfermedad.

Comunicacion
abierta con
ambos padres
en relacién a
informacion de
la enfermedad.

Comunicacion
abierta con
ambos padres
en relacibn a
informacion de
la enfermedad.

Resolucion Resolucion Resolucion Resolucion
colaborativa colaborativa colaborativa colaborativa
asumiendo asumiendo aceptando que aceptando que
nuevos roles: nuevos roles: nuevos nuevos
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trabajar, y principal apoyo miembros de la miembros de la
guehaceres en en quehaceres familia realicen familia realicen
del hogar. en del hogar. quehaceres del quehaceres del
hogar, y hogar, y
ayudando en ayudando en
ello. ello.
Suarez, Espiritualidad Espiritualidad Humor Humor
Ojeday Gestion Gestion Gestion Gestion
Autler
(2006)
Delage  Actitud Actitud Actitud Actitud
(2010) fomentadora de fomentadora de fomentadora de fomentadora de
esperanza esperanza esperanza esperanza

Comportamient Comportamient Comportamient Comportamient
0 protector 0 protector 0 protector 0 protector
familiar familiar familiar familiar

Nota: Elaboracion propia en base a Theis (2003).

Asimismo, es importante realizar un analisis de las respuestas adaptativas y
desadaptativas de los participantes, las cuales pueden ser comparables a los

factores de resiliencia y no resiliencia.

Tabla 23
Sintesis de respuestas de afrontamiento de los participantes

Tipo de P1 P2 P3 P4
respuestas
Intraperso Culpabilid Culpabilida Culpabilidad Culpabili
Respuestas nales ad d abatimiento dad
desadaptativas Abatimient  Abatimiento abatimie
0 Deseos de nto
enfermar

Tesis publicada con autorizacion del autor
No olvide citar esta tesis




¥ TESIS

UNIVERSIDAD

CIENTIFICA

Interperso Celos Celos
nales Actitudes de
rebeldia

Intraperso Responsa Responsabi Responsabili Respons

nales bilidad lidad dad abilidad
Madurez Madurez Madurez Madurez
emocional emocional emocional emaocion

Respuestas Mayor Mayor Mayor al
adaptativas autonomia  autonomia autonomia Mayor
Responsa Responsabi Responsabili autonomi
bilidad lidad dad a
Cooperaci Cooperacio Cooperacion Respons
on n abilidad
Optimismo ~ Optimismo Coopera
cion

Interperso Ganas de Ganas de Antes de la Motivaci

nales guerer querer enfermedad 6n  por
resaltar en resaltar en se demostra
el ambito el &mbito encontraba r mayor
educativo educativo indecisa responsa
para para ayudar respecto asu  bilidad
ayudar economica orientacion en la
econdémic mente a su  vocacional, escuela,
amente a familia. en el vy
su familia. Estudiaba y transcurso de  también
Obtuvo los  consiguio la fase de gratificac
primeros un trabajo  supervivencia ion al
puestosen en el identific6 su identifica
la momento vocacion asi  r
academia de la  como el confianz
donde enfermedad  querer a familiar
estudiaba, . Durante la  especializars al
y en el entrevista e en nutricion  atribuirle
momento estaba oncoldgica. mayores
de la  desemplead En el  funcione
entrevista 0O por un momento de @ s.
continuab accidente la entrevista
a en ello. que tuvo. se

encontraba

cursando 5to
ciclo en la
universidad.

Nota: Elaboracion propia en base a Rodriguez (2017).

Finalmente, un criterio fundamental en la investigacion cualitativa es el de la
saturacion tedrica, el cual advirtio el momento cuando cesar la recopilacion de

informacion, debido a que las entrevistas ya no aportaban datos nuevos a los
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recolectados. En este caso, se observo como a partir del andlisis de informacion
de los participantes 1 y 2 (sistema familiar 1) se identificaron las categorias

emergentes en cuanto a las estrategias de afrontamiento.

4.2.5Propuesta de atencion psicosocial

Por lo recién descrito, se entiende que en oncologia pediatrica se debe brindar
un adecuado tratamiento y/o acompafiamiento psicosocial integral; es decir, la
injerencia del profesional sanitario educativo debe abarcar la atencién no solo de
los nifios enfermos y sus padres, sino también de los hermanos sanos
(Rodriguez-Ocasio, 2014; Duymovitch, 2019), con la finalidad de facilitar un
adecuado ajuste psicosocial en los hermanos adolescentes de los nifios con
cancer, tomando en cuenta factores personales (estilo de personalidad,
intereses, desarrollo evolutivo y emocional), como ambientales (sociales,

demograficos, situacion del diagnostico del hermano).

Asimismo, la comunicacion efectiva y la colaboracion entre los miembros
del equipo multidisciplinario son esenciales para proporcionar atencion clinica de
alta calidad dentro del entorno de oncologia pediéatrica. La implementacion de
mecanismos para garantizar una comunicacion continua y precisa puede ayudar
a mantener un equipo de médicos bien informado y coherente. La eficacia de la
colaboracibn  multidisciplinaria se puede maximizar proporcionando
documentacion clinica de manera exhaustiva y oportuna; asi como coordinando
las reuniones del equipo cuando sea apropiado. (Abrams, Muriel, Wiener, 2016;

Duymovitch. 2019)
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4.25.1 Adolescencia: Consideraciones de desarrollo
La adolescencia (12 a 18 afios) es un periodo de gran desarrollo cognitivo,
con una transicion del pensamiento concreto a las operaciones légicas formales.
A medida que la capacidad de comprender y usar conceptos abstractos
comienza a desarrollarse, los adolescentes se vuelven cada vez mas capaces

de tomar decisiones independientes e informadas.

Los pacientes adolescentes deben poder opinar sobre cémo les gustaria
recibir informacion y qué papel les gustaria tener en el proceso de toma de
decisiones (Abrams, Muriel, Wiener, 2016, Duymovitch, 2019). Es util alentar a
los proveedores a que se relinan de manera rutinaria con pacientes adolescentes
individualmente, dandoles un tiempo para discutir sus propios sentimientos sin

preocuparse por la reaccion de los padres.

Por otro lado, debido al desarrollo psicosocial, es en esta etapa donde
necesidades como la pertenencia de grupo y formacién de la identidad propia
aparecen; asi como también dificultades en el ambito escolar-laboral, para

aguellos hermanos que les toca trabajar. (Abrams, Muriel, Wiener, 2016)

4.2.5.2 Screening: Termémetro del distrés (TD)

Sin lugar a duda el diagndstico oncoldgico genera un malestar significativo
psicolégico en los pacientes y en sus familiares (Duymovitch, 2019). Algunos
estudios (Priede, Ruiz, y Hoyuela, 2014) evidencian que entre un 25% y un 50%
de los pacientes diagnosticados de cancer vivencian alta intensidad de malestar

emocional.
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Al respecto, la Comision Americana sobre el Cancer (COC, como se citd
en Abrams, Muriel, Wiener, 2016) estableci6 pautas donde se requieren pruebas
de deteccion de distrés, mencionan también que la institucion tratante debe
decidir sobre el método y la herramienta para la deteccion; aunque recomiendan
medidas de deteccidn estandarizadas y validadas. Ademas, la COC recomienda
que la deteccién se realice en momentos de mayor distrés (es decir, en el
momento del diagndstico, reunion familiar con el oncdélogo para discutir el

tratamiento, las transiciones fuera del tratamiento).

Asimismo, la Red Oncoldgica Nacional de Estados Unidos (NCCN, como
se cito en Priede, Ruiz, y Hoyuela, 2014) ha indicado la relevancia y necesidad
de abordar la esfera psicosocial como una integracion a la valoracion médica
continua de forma préctica, rapida, y sobre todo no estigmatizadora. Es por ello
gue la NCNN propone emplear el Termémetro del Distrés (TD), elaborado por
Roth y otros colaboradores del Centro de Cancer de Nueva York, Estados

Unidos.

De este modo, investigaciones evidencian que el TD es una prueba de
deteccion eficaz en cuanto el reconocimiento del malestar emocional en los
pacientes con diagndéstico oncolégico (Priede, Ruiz, Hoyuela, y 2014)
caracterizado por su sencillez y facilidad de aplicacion al ser un cuestionario de
1 Unico item que mide presencia de malestar mediante una escala de 10 puntos,
donde 0 implica ausencia de sintomas; mientras que 10 se refiere al maximo de
distrés experimentado; ademas estos se dividen en 5 areas (ANEXO 18).

(Abrams, Muriel, Wiener, 2016)

Segun Priede, Ruiz, Hoyuela (2014), es importante resaltar la naturaleza

y complejidad de la ecologia social de la salud infantil e investigar como sus
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elementos se asignan a la deteccion. Dentro del marco de las interacciones se
encuentran en el centro: el nifo, la enfermedad, y los microsistemas familiares.
Por lo que la evaluacion se centra, en gran medida, en estos sistemas
interrelacionados con preguntas sobre el nifio, la familia y la enfermedad. En el
siguiente nivel del modelo se encuentran los sistemas intimamente relacionados
con la adaptacion exitosa y los resultados de salud infantil: entornos de atencién
médica, escuelas, relaciones sociales y comunidades. (Abrams, Muriel, Wiener,

2016)

En cuanto al macrosistema menos préximo se incluye a la cultura, las
leyes, y la clase socioeconémica, la confluencia de estos factores proporciona
un determinado contexto para una conceptualizacion exhaustiva del riesgo y la
resiliencia. Por lo tanto, un “pantallazo” completo debe incluir una evaluacion
rapida de los temas relevantes de la ecologia social del nifio y en el contexto de
un modelo sistémico mas amplio para identificar los factores que afectan el
funcionamiento del nifio e identificar y priorizar las intervenciones (Abrams,
Muriel, Wiener, 2016). Aunque una de las limitaciones de la prueba, es que no
se ha encontrado evidencia cientifica sobre su aplicacibn en poblacién

adolescente peruana.

Figura 14

Ecologia social de enfermedad pediatrica
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" School enroliment and
plasement

Demographic, SES, Family Structure
and Aesources, Family problems, Child
knowled ge of disease, child and sibling
probiems, beliefs, siress responses

Social support, pears

Nota: Informacion tomada de Abrams, Muriel & Wiener (2016).

4.2.5.3 Modelo cognitivo conductual

Houtzager, Oort, Hoekstra-Weebers, Caron, Grootenhuis & Last (2004)
elaboraron un modelo de control cognitivo para investigar la capacidad de los
hermanos para hacer frente a un evento relativamente incontrolable, el

diagndstico de cancer en un hermano o hermana. (Duymovitch, 2019)

Las estrategias de afrontamiento cognitivo predijeron el ajuste entre hermanos
de varias maneras, los hermanos que pudieron mantenerse optimistas sobre el
curso de la enfermedad del nifio enfermo (afrontamiento predictivo) se sintieron
Mmenos ansiosos, inseguros y solitarios. (Houtzager et al., 2004). Asimismo, las
mismas estrategias de afrontamiento cognitivo se relacionaron con una mayor
participacion emocional con la enfermedad, los hermanos que se sienten mas
involucrados pueden tender a estar mas interesados en el s Informacion tomada

de Abrams, Muriel & Wiener (2016).
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Significado de la enfermedad y tienen mas oportunidades de confiar en el

tratamiento médico. (Houtzager et al., 2004; Duymovitch, 2019)

En los grupos de apoyo, los hermanos vulnerables pueden aprender
estrategias cognitivas y otras estrategias de afrontamiento dirigidas a mantener
una perspectiva positiva (Houtzager et al., 2004). A pesar de los temores y
sentimientos de inseguridad realistas que resultan de la enfermedad, los
hermanos pueden familiarizarse con diferentes aspectos de la enfermedad en un
entorno seguro, ventilar sentimientos y experimentar el apoyo de otros hermanos
de su misma edad. Varios estudios han demostrado resultados positivos con
grupos de apoyo para hermanos. (Abrams, Muriel, Wiener, 2016; Duymovitch,

2019)

4.2.5.4 Objetivos:

- Objetivo general:
Implementar un programa de intervencion para facilitar un adecuado
ajuste psicosocial al diagnéstico del cancer pediatrico

e Objetivos especificos

1) Prevenir o reducir niveles altos de malestar emocional (distrés).
2) Brindar psicoeducacion respecto a la enfermedad oncoldgica.
3) Entrenamiento técnicas de afrontamiento cognitivo-conductual.
4) Fortalecer vinculos familiares (fraternal y paternal).

5) Fomentar la cohesién grupal, asi como sentido de pertenencia
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e Dirigido a: Hermanos (13 a 17 afos) de los nifios que han recibido un

diagnéstico oncoldgico, y/o se encuentren en tratamiento

4.2.5.5 Cronograma de propuesta de programa psicosocial “YO
TAMBIEN”:

Tabla 24
Cronograma de programa psicosocial para hermanos de nifios con cancer

Tiempo
Meses
Abril Mayo Junio Julio Agosto  Setiembre

Actividades 1234123412341234 1234 123 4

1. Inicio del X
programa
2. Psicoeducacion X
. Introduccién al
modelo
psicoterapéutic
0 cognitivo-
conductual.
3. Psicoeducacion X
y entrenamiento
de técnicas
cognitivo-
conductual.
4. Psicoeducacion X
: relaciones
familiares.
5. Psicoeducacion X
y entrenamiento
de estrategias
de
afrontamiento.
6. Psicoeducacion X
y entrenamiento
de estrategias
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de
afrontamiento.
7. Psicoeducacion X
y entrenamiento
de estrategias
de
comunicacion.
8. Psicoeducacion X
y entrenamiento
de estrategias
de
comunicacion.
9. Psicoeducacion X
y entrenamiento
en otras
habilidades
sociales.
10. Psicoeducacion X
y entrenamiento
en otras
habilidades
sociales.
11. Realizacién de X
proyecto de
vida.
12. Culminacién X
primera fase:
segundo
screening
13. Seguimiento X
14. Seguimiento X
15. Seguimiento X
16. Seguimiento X
17. Seguimiento X
18. Cierre del X
programa,
altimo
screening.
Nota: Se observa la distribucién del tratamiento en el transcurso de 6 meses.

Elaboracion propia.
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5. CAPITULO V: CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

5.1 Conclusiones

- El andlisis interpretativo fenomenologico empleado en la presente
investigacion permiti6 conocer a profundidad las percepciones de los
hermanos de nifilos supervivientes al cancer, donde la percepcion del
apoyo familiar-social recibido fue un tema que distinguié, en cuanto
estrategias, el afrontamiento de los participantes del sistema familiar 1
(acudir a la religiosidad y espiritualidad) y 2 (bUsqueda de apoyo por
razones emocionales), por lo que se puede inferir una relevante
importancia de estos aspectos.

- Los diversos aportes teéricos basados en el enfoque sistémico-ecolégico
revelan la complejidad del desarrollo del afrontamiento en los hermanos
de los nifios con cancer, cuyo proceso es influenciado por diversos
factores/contextos que se relacionan con el sistema familiar; quedando
expuestos a un riesgo psicosocial, el cual paraddjicamente también brinda
la oportunidad de desarrollo de resiliencia personal y familiar.

- Se observo el empleo de los 3 estilos de afrontamiento en simultaneo
durante el periodo de adaptacion al a enfermedad (fase crénica) en los
participantes; empleando estrategias como acudir a la religion y
espiritualidad, busqueda de apoyo social por razones emocionales,
reinterpretacion positiva y de crecimiento, negacion, aceptacion,

afrontamiento activo, basqueda de apoyo por razones instrumentales,
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planificacion, postergacion del afrontamiento, desentendimiento
conductual y mental, y enfocar y liberar emociones.

- Los momentos mas criticos y sensibles en el proceso de enfermedad
fueron: 1) la comprensién del diagnéstico (fase inicial), ante el shock
emocional los hermanos emplearon, predominantemente, el estilo de
afrontamiento basado en la emocion, utilizando las estrategias de
aceptacion y negacion; y 2) La fase de supervivencia, donde
experimentaron una gama de emociones que abarcaron desde la felicidad
por la cura, hasta el miedo por la reaparicion de la enfermedad, la
literatura lo denomina como el “sindrome de Damocles”.

- La funcionalidad o disfuncionalidad del empleo de un estilo de
afrontamiento se determina por las consecuencias y efectos en el
contexto respectivo. En este caso se reveld6 un predominante
afrontamiento funcional en los 4 participantes, empleando recursos
personales y del medio familiar-social. Los factores asociados fueron:
desarrollo socioemocional estable, flexibilidad al cambio, unién del ntucleo
familiar, apoyo (emocional e instrumental) de la familia extensa, relacion

con el equipo sanitario, factor econémico, y fase y tipo de la enfermedad.
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5.2Recomendaciones

- Resulta especialmente necesario prevenir y reconocer a toda aquella
familia que manifieste desde un inicio (que puede ser al momento del
diagndstico, o antes) particulares dificultades en la adaptacion, para ello
ser&a importante analizar la relacion de factores resilientes vs factores no
resilientes; para ello los profesionales sanitarios pueden empelar la
herramienta de screening “El termémetro del distrés”.

- Es necesario intervenir desde el enfoque de la Psicologia Clinica y de la
Salud en los contextos hospitalarios del pais, parece vital para que los
servicios de oncologia infantii puedan efectuar tratamientos
comprensivos, integrales y eficaces que contemplen las necesidades
psicosociales de los hermanos de los nifios con cancer, es importante
brindar un acompafiamiento psicoeducativo que provea informacion que
genere mayor sensacion de control de la situacion, asi como la expresion
del sentir y pensar, y que permita afianzar los vinculos que
inevitablemente se distanciaran, como el fraternal.

- Encuanto a las limitaciones se advierte la poca investigacion a nivel local,
por lo que la presente investigacion conforma una sugerencia para
futuros trabajos al respecto esta poblacion en el contexto peruano; ya que
el cancer contempla el proceso de reestructuracion vital, el cual es
complejo de transitar; por lo que resulta importante entender los cambios,
aprendizajes y transformaciones que experimentan los sujetos
involucrados para garantizar una intervencion psicosocial pertinente.

- Finalmente, ya que se evidencié una problematica latente en la situacion

que atraviesan los adolescentes en tener un hermano menor enfermo; y
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que el presente estudio es de naturaleza exploratoria, se sugiere
complementar investigaciones desde el enfoque -cuantitativo para
complementar e identificar principales relaciones entre las categorias

encontradas.
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5.4 Anexos

Anexo 1
Documento de validacion de instrumento de juez experto N°1

-IENTIFICA

DOCUMENTOS PARA VALIDAR LOS INSTRUMENTOS DE
MEDICION A TRAVES DE JUICIO DE EXPERTOS
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CARTA DE PRESENTACION

Seflor: VictorHugo Chauca Ponte
Presente. -
Asunto:  Validacion de instrumento a través de juicio de experto.

Por intermedio del presente documento saludo cordialmente a usted,
siendo estudiante de la carrera de Psicologia de la Universidad Cientlfica del Sur.
con codigo de matricula n°: 100004558

Ante usted me dirijo y expongo lo siguiente.

Teniendo que validar el instrumento de medicion psicoldgica cualtativa: GUIA DE
ENTREVISTA SEMIESTRUCTURADA SOBRE ESTILOS DE AFRONTAMIENTO
(dirigido a hermanos de nifios supervivientes al cancer), con el cual recogeré
informacion objetiva, para ello, es imprescindible contar con sus apreciaciones como

¥ por su en el campo de la psicopedagogia
hospitalaria

g de su gentil ién, y su valioso aporte al desarrollo
de la ciencia psicologica

atte,
Silvana Geraldine Duymovitch Revilla
D.N.I: 73369187
Adjunto

1. Definicion conceptual de Ia variable y dimensiones

DEFINICION CONCEPTUAL DE VARIABLE Y SUS DIMENSIONES
Varlable: Estilos de afrontamiento

El afrontamiento es un proceso dinmico, el cual se evidencia ante situaciones objetivas que
demandan una evaluacion y acluacion subjetiva especifica de la persona; asimismo, Ia funcionalidad
del sujeto dependera de las estrategias que emplee, segln sus objetivos (Vega, Villagran, Nava, ¥
Soria, 2013)

Diversas investigaciones realizadas sobre el estudio del afrontamiento, han conllevado a defini
eslrategias y estilos, aunque estos se son
distintos {Fujiki, 2016). Por un lado, Solis y Vidal (2006; citado por Fujiki, 2016) reconocen a los
estilos de afrontamiento como tendencias personales que conllevan a la accion al sujeto ante

distintas ad 7 las de afro a emplear y su estabilidad en

el tiempo y diversas situaciones

Por atro lado,Lazarus y Folkman (s f, citado por Branno& Feist, 2001, cita de Vega, Villagran, Nava,
y Soria, 2013) definen a este proceso como la evolucidn constante de esfuerzos cognitivos y

como - respl a aquelas tanto externas como intemas,

percbidas como desbordantes a los recursos de afrontamiento propias (Brannond Feist, 2001;
citado por Vega, Villagran, Nava, y Secria, 2013).Dichos autores plantearon fa existencia de 3 tipos
estilos de afrontamiento (Fujiki, 2016): Estilo de afrontamsento basado en el problema; estilo
cenirado en ka emocion; y estilo evitativo.No obstante, vale precisar que, el estilo de afrontamiento menos
funcional puede resultar (il en clertas ocasiones, pero en general, interfiere con el afronte funcional al
estimulo estresor. (Cassaretto et al., 2008; citado por Fugiki, 2016)

Dimensiones de las variables:
Dimension 1:Estilo de afrontamiento basado en el problema:

Su tuncion radica en el manejo de ta fuente de distrés se tlende a emplear cuando el estimulo es
percibido como modificable (Sclano, 2012, citado por Fujiki, 2016); asi pues, se encuentra més

aseciado con kos procesos cognilivos, ya que & individuo comienza a elaborar racionalizaciones
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respeclo a la situacion, pudiendo dilucidar propuestas de solucidn ante Ia problematica (Cadena,
2012; citado por Fujii, 2016). Finalmente, son diversas las divuigaciones cientificas que han evidenciado
hallazgos de mayor utilidad en el empleo de estrateglas focakizadas en el problema, ya que se relacionan con
un mayor bienestar. (Fujio, 2016)

Di ion 2:Estilo de afr enla

Consiste en reajustar las emociones estresantes relacionadas al evento estresor: ¥ pravalece en los casos
donde el individuo percibe que el evento estresor no pueds ser cambiado. De esta manera, se manejen as
emociones que se generan entomo a la misma persona, en funcion a dicha situacion; es deck, fa perturbacicn
emocicnal recae sobre la persona (Cadena, 2012, citado por Fujiki, 2016); aunque ayuda a mantener ia
esperanza y moral. Asimismo, Fujiki (2016) postula que este estilo puede incrementar la sensacion de
malestar

Di ion 3:Estilo de afr

Fujiki (2016) hace referencia a una respuesta evitativa o de huida al evento generador de estrés; asimismo, se
evidencia su asociacion a estados psicologicos negativos que generan distrés y ansiedad, resultando ser
poco dtil y funcional Finakmente, Fujiki (2016) postida que este estio puede incrementar ka sensacion de
malestar.

Dii ion 4 gias de P individial

Macias, Orozco, Valle y Zambrano en el 2013, detectaron diversos estudios que cancordaban en
mencionar, con especial relevancia, tres aspectos fundamentales sobre las estrategias individuales
cuya dasificacién se basa seqin a quién se dirjan: (1) La valorackn, la bisqueda de una
significacion y de lo acontecido, (2) la problemética, que confronta Ia realidad contemplando los
posibles resultados; y (3) e estado emocional, que opera como una suerte de regulador de los
aspectos emocionales, intentando conservar el balance emocional (Anarte, Ramirez, Lépez &
Esteve, 2001; Galdn & Perona, 2001; Lazarus, 2000; Lazarus & Folkman, 1986; citado por Macias.
Orozoo, Valle y Zambrano, 2013)

Asi pues, continuando con la Kgica planteada, Carr (2007; citado por Macias, Orozco, Valle y
Zambrano, 2013), basado en Zeinder y Endler (1996; citado por Macias, Orozco, Valle y Zambrano,

2013), sugiere tres fipos de estrategias de afrontamiento: estrategias centradas en el problema;

centradas en las emociones; y las que se basan en fa evitacidn, (Macias, Orozco, Valle y Zambrano,

2013)

ENTIFICA

an 5: ias de familiar

Son considerados procesos que, debido a su naluraleza grupal, se diferencian con los procesos de
afrontamiento individual; no obstante, se fundamentan también en los esfuerzos cognitivos y
comporiamentales de los miembros que tienden a buscar el manejo del evento que genera el distrés
en el grupo (McCubbin, Hunter & Dahl, 1975; McCubbin&McCubbin, 1993; citado por Macias
Orozco, Valle y Zambrano, 2013). Por lo que, el afrontamiento frente a situaciones que generan
estrés de familia como organismo, puede diferir al hacer frente a situaciones de indole personal
[Macias, Orozeo, Valle y Zambrano, 2013)

Al respecto, Macias, Orozoa, Valle y Zambrano (2013), plantearon que el grupo familiar es
contemplado como un sistema que se constituyepor un conjunio de individuos vinculados en base a
las relaciones parentales, que implican a su vez lazos afectivos ylo bioldgicas, cuya esiructura se

basa en una jerarquia especifica, donde cada integ asume roles normas y.
reglas, transmitidos segin la sociedad en donde se ¥y {Paez, 1984; B ¥,
1979, Amaris, Amar & Jiménez, 2007 citado por, Macias, Orozoo, Valle y Zambrano, 2013).

De esta forma, a nivel familiar, las estrat de af iiento jen dos reas: La

primera se refiere a la subjetividad que se construye por |a famiia, considerada como un organismo
en si mismo; mientras que la segunda hace referencia a la nafuraleza de los procesos interactivos
del afrontamiento familiar. (Hemandez, 1991; Galindo & Milena, 2003; citado por Macias, Crozco,
Valle y Zambrano, 2013). Sin embargo, es menester comprender que, las estralegias de
afrontamienta en familias no se crean en un momento determinado; por el contrario, estas se
transfieren en el tiempo (Galinda & Milena, 2003; citado por Macias, Orozco, Valle y Zambrang,
2013). Asimismo, estas se fundamentan en la interaccidn de la unidad y la capacidad de adaptacian
familiar. (Otson et al., 1984; Galindo & Milens; citado por Macias, Orozco, Valle y Zambrano, 2013)
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CERTIFICADO DE VALIDEZ DE CONTENDO DEL INSTRUMENTO QUE MIDE
ESTILOS DE PERSONALIDAD

Apellidos y bres del juez validador: Chauca Ponte, Victor Hugo.

Criterios:

Pertinencia: El item corresponde al concepto teérico formulado.

Relevancia: El item es importante y apropiado para incluirlo en la dimension del
constructo.

Claridad: Se comprende facilmente y se entiende sin dificultad alguna el
enunciado del item

Suficiencia: Se refierena los items que pertenecen auna dimensiony que
permitenlamedicion de la misma.

De acuerdo con los siguientes indicadores califique cada uno de los items segdn
corresponda:

1.No cumple con el criterio: Los items no son suficientes para medir la
dimensién

2.Bajo Nivel: Los items miden algin aspecto de la dimension pero no
corresponden con la dimensién total

3.Moderado nivel: Se deben incrementar algunos items para poder evaluar la
dimensién completamente.

4. Alto nivel: Los items son suficientes.

[N DIMENSIONES / items | Pertinencia | Relevancia | Claridad | Sugerencias
| DIMENSION 1: estilo do TTZ[3Ta[T[2[3T41 7374
atrontamiento basado en el | ‘ | ‘
\ problema } ‘

1| Cuando surgian crisis (por ejemplo | | [ | ‘
hospitalizaciones, cirugias o

|

| |
cuidados especiales) (Como | | | ’ ‘ X|
buscabas aportar a la situacién? ] 41 | ‘

2 | Enlos momentos donde te |
sentias decaido emocionalmente

|
(triste, preccupado, ansioso) ¢que x| = | x
solias hacer para sentirte mejor? ‘ |
|
’ 3 ; ¢En qué situaciones buscaste |
| arientacion para poder resolver | |
| < % X e

CIENTIFICA

| DIMENSION 2: estilo de T ] TTTT
afrontamiento basado en la |

emocion.

4 [Enlos momentos donde te sentias | |
triste, ¢qué hacias para sentirte v
mejor?

¢En algrl.’m momento sentiste
perder el control (gritar, decir
cosas, tirar objetos) ?, ¢como eran
esas situaciones?, ¢con qué < | | X X
frecuencia ocurria? |

| DIMENSION 3: Estilo de
| afrontamiento evitativo

6 | ¢Hubo situaciones que te dieron la |
sensacion de querer olvidarte de 5. X X
todo? ¢cudles fueron?

| ¢Alguna vez quisiste distraerte de |
alguna dificultad (escolares, |
’ familiares, sociales, etc.) o
problema, y lo que hiciste solo te ¥l | | X X
hizo sentir peor? ¢ Me podrias dar
| ejemplos? ‘ ’ |
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112 3‘4' 1"’2‘3 ai1(2(3]4

[ DIMENSION 4 : Estrategias de | | |
afrontamiento individual | ‘

'8 | Cuando te comunicaron el [
diagndstico, ¢CoOmo reaccionaste? V4 % ¥
(pensar, sentir, actuar) ‘

| 9 | Luego del diagnéstico, {pensaste | |
en los cambios que ocurririan? | ‘Y K

10 | Cuando comenzaron los cambios
‘ {por cuidados, hospitalizaciones,
tratamientos, etc.), {como te b ¥

l afectd a ti? ’

‘ kxl oW ;v(

P)

’ y"(‘q Qa “!’v
.

-

L p— L —! |
| 11 | Solias recurrir a alguien, en esos

momentos, para poder conversar? |

i
(amigo, familiar) | ‘

[12 'A paErTeg: ¢Como Ioﬁmbuan sus i
‘ padres: la capacidad de confiar y
‘ afrontar la separacion, la | X

‘ conciencia y sentido de si mismo,
|
| | las habilidades de autocuidado, |z [

CIENTIFICA

capacidad de usar la fantasiay el | i
juego, y la orientacién haciaotros? | \ | [

DIMENSION 5: Estrategias de
afrontamiento familiar.

\71”3 ¢Como describirias la relacion
entre ustedes (hermanos) antes {
del diagnéstico y la enfermedad?

14 | ;Qué recuerdas sobre la |
presentacion de la enfermedad de
tu hermano/a, se identificd y b v ¥l |
diagnosticorapidamente?

15 | ;Qué sabias sobre la mencionado
por los doctores respecto % %
elprondstico de la enfermedad? >< 4

18 | (Como era la relacién de tus
padres hacia ustedes (tratos,
manera de hablar, etc.)? (antes y Ve >< x

después del diagndstico) |

¢En tu familia, con quién solias

sentir mayor y menor confianza
(contar como te sientes, pedir pe x be
ayuda)? |

-
-~

18 | i percibistecambiosen la
familiadespués del diagnéstico?
¢Cuadlesfueron? (padres, X 36 X
hermanos)

Ml |

Observaciones (precisar si hay suficiencia) —

Opinién de aplicabilidad: Aplicable[ ] Aplicable después de corregir [ X | No
aplicable [ |
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CARTA DE PRESENTACION

Sefior: Mg. John Omar Espinoza Quiroz
Presente -
Asunto:  Validacion de instrumento a través de juicio de experto

Por intermedio del presente documento saludo cordialmente a usted,
siendo i de la carrera de F de la Uni Cientifica del Sur, con
codigo de matricula N°: 100004558

Ante usted me dirijo y expongo lo siguiente.

Teniendo que validar el de 6 itativa: GUIA DE
ENTREVISTA SEMIESTRUCTURADA SOBRE ESTILOS DE AFRONTAMIENTO (a
de niflos sup al cancer), con el cual recogeré informacion

objetiva, para ello, es imprescindible contar con sus apreciaciones como especialista,
Yy por su connotada experiencia en el tema y/o investigacion cualitativa.

de su gentil , ¥ su valioso aporte al desarrolio
de la ciencia psicolégica

atte,
Silvana Geraldine Duymovitch Revilla
D.N.I: 73369187
Adjunto:

1. Definicidn conceptual de la variable y dimensiones.

DEFINICION CONCEPTUAL DE VARIABLE Y SUS DIMENSIONES
Varlable: Estilos de afrontamiento

El afrontamiento es un proceso dinamico, el cual se evidencia ante situaciones objetivas que
demandan una evaluackn y acluacion subjetiva especifica de |a persona; asimismo, la funcionalidad
del sujeto dependera de las estrategias que emplee, segin sus objetivos (Vega, Villagran, Nava, y
Soria, 2013)

Diversas investigaciones realizadas sobre el estudio del afrontamiento, han conlievado a definic
eslrategias y estilos, aunque estos ¢ se i | son
distintos {Fujii, 2016). Por un lado, Solis y Vidal (2006; citado por Fujiki, 2016) reconocen a los

estilos de afrontamiento como tendencias personales que conllevan a la accion al sujeto ante
distintas 4 i las de afro a emplear y su estabilidad en

el tempo y diversas situaciones.

Por otro lado Lazarus y Folkman (s f, citado por Branno& Feist, 2001, cita de Vega, Villagran, Nava,
y Soria, 2013) definen a este proceso como la evolucidn constante de esfuerzos cognitivos y

como a aquellas tanto externas como internas,
percbidas como desbordantes a los recursos de afrontamiento propias (Brannon& Feist, 2001;
citado por Vega, Villagran, Nava, y Scria, 2013).Dichos autores piantearon fa existencia de 3 tipos
estilos de afrontamiento (Fujiki, 2016): Estio de afrontamiento basado en el problema; estilo
centrado en ka emocion; y estilo evitativo.No obstants, vale precisar que, el estio de afrontamiento menos
funciona puede resulter (il en clertas ocasiones, pero en general, interfiere con e afronte funcional al
estimulo estresor. (Cassaretto et al., 2008; citado por Fugiki, 2016)

Dimensiones de las variables:
Dimensién 1:Estilo de afrontamiento basado en el problema:

Su funcion radica en el manejo de ta fuente de distrés se tlende a emplear cuando & estimulo es

percibido como modificable (Sclano, 2012, citado por Fujiki, 2016); asi pues, se encuentra mas

aseciado con kos procesos cognitivos, ya g ndividuo comienza a elaborar racionalizaciones
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respeclo a la situacion, pudiendo dilucidar propuestas de solucidn ante Ia problematica (Cadena,
2012; citado por Fujii, 2016). Finalmente, son diversas las divuigaciones cientificas que han evidenciado
hallazgos de mayor utilidad en el empleo de estrateglas focakizadas en el problema, ya que se relacionan con
un mayor bienestar. (Fujio, 2016)

Di ion 2:Estilo de afr enla

Consiste en reajustar las emociones estresantes relacionadas al evento estresor: ¥ pravalece en los casos
donde el individuo percibe que el evento estresor no pueds ser cambiado. De esta manera, se manejen as
emociones que se generan entomo a la misma persona, en funcion a dicha situacion; es deck, fa perturbacicn
emocicnal recae sobre la persona (Cadena, 2012, citado por Fujiki, 2016); aunque ayuda a mantener ia
esperanza y moral. Asimismo, Fujiki (2016) postula que este estilo puede incrementar la sensacion de
malestar

Di ion 3:Estilo de afr

Fujiki (2016) hace referencia a una respuesta evitativa o de huida al evento generador de estrés; asimismo, se
evidencia su asociacion a estados psicologicos negativos que generan distrés y ansiedad, resultando ser
poco dtil y funcional Finakmente, Fujiki (2016) postida que este estio puede incrementar ka sensacion de
malestar.

Dii ion 4 gias de P individial

Macias, Orozco, Valle y Zambrano en el 2013, detectaron diversos estudios que cancordaban en
mencionar, con especial relevancia, tres aspectos fundamentales sobre las estrategias individuales
cuya dasificacién se basa seqin a quién se dirjan: (1) La valorackn, la bisqueda de una
significacion y de lo acontecido, (2) la problemética, que confronta Ia realidad contemplando los
posibles resultados; y (3) e estado emocional, que opera como una suerte de regulador de los
aspectos emocionales, intentando conservar el balance emocional (Anarte, Ramirez, Lépez &
Esteve, 2001; Galdn & Perona, 2001; Lazarus, 2000; Lazarus & Folkman, 1986; citado por Macias.
Orozoo, Valle y Zambrano, 2013)

Asi pues, continuando con la Kgica planteada, Carr (2007; citado por Macias, Orozco, Valle y
Zambrano, 2013), basado en Zeinder y Endler (1996; citado por Macias, Orozco, Valle y Zambrano,

2013), sugiere tres fipos de estrategias de afrontamiento: estrategias centradas en el problema;

centradas en las emociones; y las que se basan en fa evitacidn, (Macias, Orozco, Valle y Zambrano,

2013)

ENTIFICA

an 5: ias de familiar

Son considerados procesos que, debido a su naluraleza grupal, se diferencian con los procesos de
afrontamiento individual; no obstante, se fundamentan también en los esfuerzos cognitivos y
comporiamentales de los miembros que tienden a buscar el manejo del evento que genera el distrés
en el grupo (McCubbin, Hunter & Dahl, 1975; McCubbin&McCubbin, 1993; citado por Macias
Orozco, Valle y Zambrano, 2013). Por lo que, el afrontamiento frente a situaciones que generan
estrés de familia como organismo, puede diferir al hacer frente a situaciones de indole personal
[Macias, Orozeo, Valle y Zambrano, 2013)

Al respecto, Macias, Orozoa, Valle y Zambrano (2013), plantearon que el grupo familiar es
contemplado como un sistema que se constituyepor un conjunio de individuos vinculados en base a
las relaciones parentales, que implican a su vez lazos afectivos ylo bioldgicas, cuya esiructura se

basa en una jerarquia especifica, donde cada integ asume roles normas y.
reglas, transmitidos segin la sociedad en donde se ¥y {Paez, 1984; B ¥,
1979, Amaris, Amar & Jiménez, 2007 citado por, Macias, Orozoo, Valle y Zambrano, 2013).

De esta forma, a nivel familiar, las estrat de af iiento jen dos reas: La

primera se refiere a la subjetividad que se construye por |a famiia, considerada como un organismo
en si mismo; mientras que la segunda hace referencia a la nafuraleza de los procesos interactivos
del afrontamiento familiar. (Hemandez, 1991; Galindo & Milena, 2003; citado por Macias, Crozco,
Valle y Zambrano, 2013). Sin embargo, es menester comprender que, las estralegias de
afrontamienta en familias no se crean en un momento determinado; por el contrario, estas se
transfieren en el tiempo (Galinda & Milena, 2003; citado por Macias, Orozco, Valle y Zambrang,
2013). Asimismo, estas se fundamentan en la interaccidn de la unidad y la capacidad de adaptacian
familiar. (Otson et al., 1984; Galindo & Milens; citado por Macias, Orozco, Valle y Zambrano, 2013)
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CERTIFICADO DE VALIDEZ DE CONTENDO DEL INSTRUMENTO QUE MIDE
ESTILOS DE PERSONALIDAD

Apellidos y nombres del juez validador: Espinoza Quiroz, John Omar
Criterios.

El item al tedrico f
El item es y para incluirlo en la dimension del

constructo
Claridad: Se comprende facimente y se entiende sin dificultad alguna el
enunciado del item.

Suficiencia: Se refieren a los items que pertenecen a una dimension y que
permiten la medicion de la misma

De acuerdo con los siguientes indicadores califique cada uno de los items segun
corresponda

1. No cumple con el criterio: Los items no son suficientes para medir la
dimensién

2. Bajo Nivel: Los items miden algun aspecto de la dimension pero no
corresponden con la dimension total

3. Moderado nivel: Se deben incrementar algunos items para poder evaluar la
dimension completamente.

4. Alto nivel: Los items son suficientes.

N Titems i i ‘ Ciaridad | Sugerencias
| DIMENSION 1: estilo de IHEEBUHEBEUEBEEI
afrontamiento basado en of
problema [

| Cuando surgian crisis (por
ejemplo hospitalizaciones,
cirugias o cuidados especiales)
&Como buscabas aportar a la
situacion? | A Lant y

P

En los momentos donde te |
sentias decaido
emocionalmente (triste, ‘
preocupado, ansioso) ¢qué
solias hacer para sentirte
mejor?

3 | ¢En qué situaciones buscaste
orientacién para oder resolver ) | I i

CIENTIFICA

[ mejor las dificultades que se
presentaban? (emocionales, |
escolares, familiares, etc.)

| DIMENSION 2: estilode
afrontamiento basado en la

| emocion.

[ 4T €n los momentos donde te
sentias triste, Lqué hacias para 3
sentirte mejor?

|'s" | ¢En algan momento sentiste
perder el control (gritar, decir
cosas, tirar objetos) ?, ¢como
eran esas situaciones?, Lcon | »
qué frecuencia ocurria?

| DIMENSION 3: Estilo de
afrontamiento evitativo [
| ' | ¢Hubo situaciones quete
dieron fa sensacion de querer L
olvidarte de todo? cudles » | % | I [
fueron? g &

[ 7 eaiguna vefhuume distraerte |

de alguna dificultad (escolares, Mol &
familiares, sociales, etc.) o |
problema, y lo que hiciste solo
te hizo sentir peor? ¢(Me
podrias dar ejemplos?

| | DIMENSION 4 : Estrategias de
afrontamiento individual
Cuando te comunicaron el

= diagnostico, { Como

< | reaccionaste? (pensar, sentir,

actuar) )

9 | Lueg gnos!
¢pensaste en los cambios que \ N i Con sftuemiso
ocurririan? |

2 + S N S N ) N S N S - XYV 67
/~ 110 Cuando comenzaron los g
{ cambios (por cuidados, | eslas contetmmnsa
\E\ hospitalizaciones, tratamientos, | X X x we Tc ake
T etc.), {como te afectd a ti? g |

Dreceradade -0 | OB
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1] Sollas recufrir a slguten, en esos
momenton, pars poder f
conversar? jamigo, familur) X v o [peyeta @

725 & padres: JComa lo percbian

L, suspadres: a capacidad de Ne s¢
confiar'y afrantar s separacen,
Is conchencia ¥ sestido de si

+ mismo, las habiidadus de ’ pey
suDcuidado, Iy capacidad de
usae ba Fantaia y of jingo, v >
Grientacitn hadactros? > faew

DIMENSION 5: [strategiasde | |
atrontamiento tamillar. 3 ok ¢

[ 137 (Como describicias ln relactn | | % 1| | ol gt b o
entre ustedes {hecmanc] antes

| | deldugnostcoy b x x X
anfermedad?

147 (e recuerdas sobre la
presentacin de o enfermedac
de tu hermano/a, se idestifics y K
duagnostcorapidamente o0l S £ |

15 {Qué sablas sobve o
menconado pot kos doctores | AT [=%
reapecto WpENastica de ln batoagt 41 Redal A o lgd
enfermedad? | !

18 Chmo er la relacsn S tus
padres haca ustedes (tratos, .
manara de hablar, etc |7 [aetes 5
 despuds del disgndntico] || | B e

1T (n tu familie, com quensoliss | || |
SOntic mayer y menor coafisnda
(contar Como te sentes, pedir ' X it
ayuda)?

18 ¢ Percitiste cambios en la S Y = O B 3 3 N
fomilia después des | 1 }
dagndstico? ¢ Cudles fueron? X X ) !
|padres, hermanos|

Observaciones [procksar i hay suficencia) _‘L:_’A"_.‘t A boviy Grgpundss dbieria
Opinid de splcabiidad:  Aglcabh | | Aglcatie duapusie 0o comegi [ | No
09 de Octubre del 2019
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Documento de validacion de instrumento de juez experto N°3
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CARTA DE PRESENTACION

Sra.: Joyce Alexandra Bock Edwards
Presente.-
Asunto:  Validacion de instrumento a través de juicio de experto.

Por del presente saludo a usted,
siendo estudiante de la carrera de Psicologia de la Universidad Cientifica del Sur, con
c6digo de matricula n*: 100004558,

Ante usted me dirfo y expongo lo siguiente:

Teniendo que validar el instrumento de medicion psicolégica cualitativa: GUIA DE
ENTREVISTA SEMIESTRUCTURADA SOBRE ESTILOS DE AFRONTAMIENTO
(difigido a hermanos de nifios supervivientes al céncer), con el cual recogeré
informacién objetiva, para ello, es contar con sus iones como

.y por su en el campo de la psicoterapia

sistémica

Agradeciendo de antemano su gentil colaboracién, y su valioso aporte al desarrollo
de la ciencia psicolégica.

atte,
Silvana Geraldine Duymovitch Revilla
DN.I: 73369187
Adjunto
1. De ptual de la variable y
CIENTIFICA
CER’ DE VALIDEZ DE DEL INS ) QUE MIDE
ESTILOS DE PERSONALIDAD
Apelli y del juez vali Bock Edwards, Joyce Alexandra.

Criterios:

Pertinencia: E! item cormesponde al concapto tedrico formulaco.
El ltem es y para inclurio en la dmensidn del

constructo
Claridad: Se comprende fdaimente y se entiende sin dificultad aiguna ef
enunciado del item

Suficiencia: Se refieren a los items que pertenacen a una dimensidn y qua
pemiten I8 medicidn de la misma.

De acuerdo con los siguentes indcadores califique cada uno de kos ilems segin
cormesponda

1. No cumple con el criterio: Los iems no son suficientes para meds a
dimensadn

2. Bajo Nivel: Los iterns miden aligin aspecto de la dimension pero no
corrasponden con la dimension total

3. Moderado nivel; Se deben incrementar algunos lems para poder evaluar |a
aimensdn completamente.

4. Alto nivel: Los items son suficientes.

w DINENSIONES | itsms T Pertinenca  Rslevancia Claridsd | Sugersncias
T DIWENSION 1 astiio du IO z';'n‘n/i:i) g |

= WK

1| Cuando surgian crisss (por
ejermplo hospamizacones,
Grughis 0 cadados especales)
| £Como buscabas apartar a la 7’{‘/

stuacion?

2| Enlos momentos donde te
senbias dcaido
emocionalmente |triste, Ly I3
preocupad, ani0so] Lqué % \ 2 /1 k/
sclin hacer e sentirte ¥ At X

mejor?

< 3| ZEn qué situmcicnes busceste | T Toas 1
* orientacion gara poder resolver K x/ Pl u&
i B | TNV

“ b s

Dl i2ary sl w0
. .
Wi Qs \a )

000 s
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| mejor las dificultades que se
presentaban? (emocionales,
escolares, familiares, etc.)

| DIMENSION 2: estilo de_ TT T

afrontamiento basado en ta

emocién.

|4 €nllos momentos donde te

sentias triste, ¢qué hacias para )<

sentirte mejor? I,

'8 [ {enalgin momento sentiste | | |
perder el control (gritar, decir
cosas, tirar ebjetos) 7, Ledmo |
eran esas situaciones?, ¢con Ix
qué frecuencia ocurria? |

| DIMENSION 3: Estilo de
afrontaméento ovitativo

ww«)m- ”
Plantasela e Ged
TTTTTT T T *™endes aly
| il Apa.
| l
| Py wnf Py

|8 | ¢Hubo situaciones que te
dieron la sensacion de querer
olvidarte de todo? ¢cudles
fueron?

7| ¢Alguna vez quisiste distraerte
de alguna dificultad (escolares, |
familiares, sociales, etc.) o
problema, y lo que hiciste solo ‘
te hizo sentir peor? (Me
podrias dar ejemplos?

| DIMENSION 4 : Estrategias de
afrontamiento individual

[ T1 (Lo cuonps
CAPUELD paont
ot .
il

|8 Cuando te comunicaron el
| diagnéstico, ¢ Como +
| reaccionaste? (pensar, sentir,
actuar)

|9 [ Luego del diagnéstico,
¢pensaste en los cambios que *
ocurririan?

[0 Cuando comenzaron los
cambios (por cuidados,
hospitalizaciones, tratamientos,
etc.), (como te afecto a ti?

CIENTIFICA

11 Solias recurrir a alguien, en esos
momentos, para poder
conversar? (amigo, familiar)

27a padres: {Como lo percibian
sus padres: la capacidad de
confiar y afrontar la separacién,
la conciencia y sentido de si
mismo, las habilidades de
autocuidado, la capacidad de
usar la fantasia y el juego, y la
orientacion haciaotros?

| DIMENSION 5: Estrateglas de
afrontamiento familiar.

(137 {Como describirias la relacion | |
entre ustedes (hermanos) antes “\
del diagnostico y la ‘
enfermedad? |

|

|94 | 2Qué recuerdas sobre la
presentacion de la enfermedad
de tu hermano/a, se identifico y
diagnosticoripidamente?

|
15 | {Qué sabias sobre lo |
mencionado por los doctores )( |
respecto elprondstico de la
enfermedad?

6 | ;Como era la relacion de tus
padres hacia ustedes (tratos,
manera de hablar, etc.)? (antes 1\‘
y después del diagnostico)

7 | ¢En tu familia, con quién solias
sentir mayor y menor confianza
(contar como te sientes, pedir ‘b
ayuda)?

[187| { percibiste cambios en la
familia después del *
diagndstico? ¢ Cudles fueron?

| (padres, hermanos)

Obsaervaciones (precsar si hay

Opinién de aplicabllidad:

Apicale [X |
aplicable { |
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DEFINICION CONCEPTUAL DE VARIABLE Y SUS DIMENSIONES
Varlable: Estilos de afrontamiento

El afrontamiento es un proceso dinamico, el cual se evidencia ante situaciones objetivas que
demandan una evaluacidn y acluacitn subjetiva especifica de la persona; asimismo, la funcicnalidad
del sujeto dependera de las estrategias que emplee, seqin sus objetivos (Vega, Villagran, Nava, y
Soria, 2013).

Diversas investigaciones realizadas sobre el estudio del afrontamiento, han conllevado a definic
eslrategias y estilos, aungue estos se i | son
distintos {Fujiki, 2016). Por un lado, Solis y Vidal (2006; citado por Fujiki, 2016) reconocen a los
esfilos de afrontamiento como fendencias personales que conlflevan a la accion al sujeto ante

distintas las de afro a emplear y su estabilidad en

el iempo y diversas situaciones.

Por otro lado Lazarus y Folkman (s f, citado por Branno& Feist, 2001, cita de Vega, Villagran, Nava,
y Soria, 2013) definen a este proceso como la evolucidn constante de esfuerzos cognitivos y

I como a aquelas tanto externas como intemnas,

percbidas como desbordantes a los recursos de afrontamiento propias (Brannond Feist, 2001;
citado por Vega, Villagran, Nava, y Seria, 2013).Dichos autores plantearon [a existencia de 3 tipos
estilos de afrontamiento (Fujiki, 2016): Estio de afrontamiento basado en el problema; estilo
cenirado en ka emocion; y estilo evitativo.No obstante, vale precisar que, el estio de afrontamiento menos
funciona puede resulter (il en ciertas ocasiones, pero en general, interfiere con e afronte funcional al
estimulo estresor. (Cassaretto et al., 2008; citado por Fugiki, 2016)

Dimensiones de las variables:
Dimensién 1:Estilo de afrontamiento basado en el problema:

Su tuncion radica en el manejo de ta fuente de distrés se tiende a emplear cuando el estimulo es
por Fujiki, 2016); asi pues, se encuentra méas

percibido como modificable (Sclano, 2012, citado

asoclado con los procesos cognitives, ya que &f ndividuo comienza a elaborar racionalizaciones

CIENTIFICA

respeclo a la situacion, pudiendo dilucidar propuestas de solucidn ante Ia problematica (Cadena,
2012; citado por Fujki, 2016). Finalmente, son diversas las divulgaciones cientificas que han evidenciado
hallazgos de mayor utilidad en el empleo de estrateglas focaizadas en el problema ya que se refacionan con
un mayor bienestar. (Fujio, 2016)

Dii ion 2:Estilo de afre enla i

Consiste en reajustar las emociones estresantes relacionadas al evento estresor: ¥y prevalece en los casos
donde el individuo percibe que el evento estresor no pueds ser cambiado. De esta manera, se manejan las
emociones que se generan entomo a la misma persona, en funcion a dicha situacion; es dec, ka perturbacicn
emocicnal recae sobre la persona (Cadena, 2012, citado por Fujiki, 2016); aunque ayuda a mantener ia
esperanza y moral. Asimismo, Fujiki (2016) postula que este estilo puede incrementar la sensacion de
malestar

Di ion 3:Estilo de afr itatiy

Fujiki {2016) hace referencia a una respuesta evitativa o de huida al evento generador de estrés; asimismo, se
evidencia su asociacion a estados psicologicos negativos que genaran distrés y ansiedad, resultando ser
poco dtil y funcional Finalmente, Fujiki (2016) postufa que este estio puede incrementar la sensacion de
malestar.

Dimension 4 4 . incliviciral

Macizs, Orozco, Valle y Zambrano en el 2013, detectaron diversos estudios que concordaban en
mencionar, con especial relevancia, tres aspectos fundamentales sobre las estrategias individuales
cuya dasificacién se basa seqin a quién se dinjan: (1) La valorackin, la bisqueda de una
significacion y de fo acontecido; (2) la problematica, que confronta Ia realidad contemplando los
posibles resultados; y (3) e estado emocional, que opera como una suere de regulador de los
aspectos emocionales, intentando conservar el balance emocional (Anarte, Ramirez, Lépez &
Esteve, 2001; Galdn & Perona, 2001; Lazarus, 2000, Lazarus & Folkman, 1986; citado por Macias,
Orozoo, Valle y Zambrano, 2013)

Asi pues, continuando con la kKgica planteada, Carr (2007; citado por Maclas, Orozco, Valle y
Zambrano, 2013), basado en Zeinder y Endler (1996; citado por Macias, Orozco, Valle y Zambrano,

2013), sugiere tres fipos de estrategias de afrontamiento estrategias centradas en el problema;

centradas en las emociones; y las que se basan en fa evitacidn. (Macias, Orozco, Valle y Zambrano,
2013)
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Dimensién 5: Estrategias de afrontamiento familiar

Son considerados procesos que, debido a su naturaleza grupal, se diferencian con los procesos de
affontamiento individual; no obstante, se fundamentan también en los esfuerzos cognitivos y
comportamentales de los miembros que tienden a buscar el manejo del evenio que genera el distrés
en el grupo (McCubbin, Hunter & Dahl, 1975, McCubbin&McCubbin, 1993; citado por Macias,
Orozco, Valle y Zambrang, 2013). Por lo que, el afrontamiento frente a situaciones que generan
estrés de familia como organismo, puede diferir al hacer frente a situaciones de indole persanal.
(Macias, Orozco, Valle y Zambrano, 2013)

Al respecto, Macias, Orozea, Valle y Zambrano (2013), plantearan que el grupo familiar es
contemplado como un sistema que se constituyepor un conjunio de individuos vinculados en base a
las relaciones parentales, que implican a su vez lazos afectivos yio bioldgicos, cuya estructura se
basa en una jerarquia especifica, donde cada integrante asume roles determinados, nomas y
reglas, transmitidos segin la sociedad en donde se encuentre y desarrolle. (Péez, 1984; Bertalanffy,
1979; Amaris, Amar & Jiménez, 2007; citado por, Macias, Orozco, Valle y Zambrano, 2013),

De esta forma, a nivel familiar, las estrategias de afrontamiento comprenden dos areas: La
primera se refiere a la subjetividad que se construye por la familia, considerada como un organismo
en si mismo; mientras que la segunda hace referencia a la naturaleza de los procesos interactivos
del afrontamiento familiar. (Heméndez, 1991; Galindo & Milena, 2003; citado por Macias, Orozco,
Valle y Zambrano, 2013). Sin embarga, es menester comprender que, las estrategias de
afrantamiento en familias no se crean en un momento determinado; por el contrarie, estas se
transfieren en el tiempo (Galindo & Milena, 2003; citado por Macias, Orazeo, Valle y Zambrano
2013). Asimismo, estas se fundamentan en la interaccion de la unidad y la capacidad de adaptacion
familiar. (Olson et al., 1984; Galindo & Milena; citado por Macias, Orozeo, Valle y Zambrano, 2013)
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Anexo 4

Modelo de Consentimiento Informado

Consentimiento informativo mayores de edad

TITULO DEL ESTUDIO: “HERMANOS DE NINOS SUPERVIVIENTES AL
CANCER: ESTILOS DE AFRONTAMIENTO”

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA SER PARTICIPANTE EN LA ENCUESTA
DEL ESTUDIO

INTRODUCCION:

Buen dia, mi nombre es Silvana Duymovitch Revilla, soy egresada de la Carrera de Psicologia de
la Facultad Ciencias de la Salud de la Universidad Cientifica del Sur. Estoy realizando una
investigacion sin fines de lucro sobre los estilos de afrontamiento en hermanos de un nifio con
cancer. A continuacion, te voy a brindar informacion e invitar a la participacién a ser parte de este
estudio, cuyo beneficio serd poder encontrar un espacio seguro para gque expreses todas las
vivencias personales (como las emocionales) experimentadas en el transcurso de la enfermedad
oncoldgica de tu hermano menor, ello ademés de brindarte mayor alivio emocional, fomentara

una adecuada elaboracidn psicol6gica de dicha vivencia traumatica.
PROPOSITO DEL ESTUDIO:

Es indudable el trastocamiento de la vida cotidiana de los hermanos cuando un nifio es
diagnosticado de cancer; sin embargo, en la mayoria de los hospitales en Pert no contemplan esa
realidad al brindar tratamientos psicosociales a la familia. Por ello, la presente investigacion tiene
como objetivo describir y analizar los estilos de afrontamiento de los hermanos de los nifios con

cancer atendidos por el programa de aulas hospitalarias Aprendo Contigo sede INEN en el 2018.
PROCEDIMIENTOS:
SELECCION DE PARTICIPANTES:

Estan cordialmente invitados todos los hermanos de los nifios atendidos por el programa de aulas

hospitalarias Aprendo Contigo sede INEN en el 2018.

PARTICIPACION VOLUNTARIA
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Su participacion en esta investigacion es totalmente voluntaria, la informacion que se brinde sera
estrictamente confidencial y no se podrad utilizar para ningln otro proposito que no esté

contemplado en esta investigacion.
PROCEDIMIENTOS DEL ESTUDIO:

Se realizard una entrevista semiestructurada virtual donde deberas responder honestamente cada

pregunta; asi como realizar la aplicacion de un cuestionario digitalizado.
Confidencialidad de resultados

La informacion que recopilemos en este estudio serd confidencial y su uso sera estrictamente
académico. Los datos recogidos sobre usted durante esta investigacion serd guardada y solo el
investigador tendré acceso a ellas. Cualquier informacion sobre usted tendra un nimero en lugar
de su nombre y no se brindard su informacion a nadie mas que esté relacionado con la
investigacion. La informacion que se obtenga a partir del presente estudio sera compartida con

usted mediante via online.
Derecho a negarse o retirarse

No es necesario que participe en esta investigacion si no desea hacerlo y el hecho de negarse a
participar no afectard en absoluto Ademas, puede dejar de participar en la investigacion en

cualquier momento que desee. Es su eleccion y todos sus derechos seguiran siendo respetados.
Persona(s) de contacto

Si tiene alguna pregunta, puede hacerla ahora 0 mas tarde, incluso después de que el estudio haya
comenzado. Si desea hacer preguntas mas tarde, puede ponerse en contacto conmigo Silvana

Duymovitch Revilla, numero de celular: 962341479 y correo: silvana.duymo.revilla@gmail.com

Esta propuesta ha sido revisada y aprobada por EL COMITE INSTITUCIONAL DE ETICA EN
INVESTIGACION DE LA UNIVERSIDAD CIENTIFICA DEL SUR, gue es un comité cuya
tarea es asegurarse de que los participantes en la investigacion estén protegidos de cualquier dafio.
Si desea obtener mas informacion sobre el CIEI, pdngase en contacto con el presidente del comité
Fulton Paul Rivera Albinagorta, numero de celular: 991146460 y correo:

friveraa@cientifica.edu.pe
PARTE Il: Certificado de consentimiento

He recibido toda la informacion necesaria, de forma confidencial, clara, comprensible y
satisfactoria sobre el prop6sito de este estudio. Asimismo, he tenido la oportunidad de hacer
preguntas sobre ella y las preguntas que he hecho han sido respondidas a mi satisfaccién. Doy

mi consentimiento voluntario para participar en esta investigacion.
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Por tanto yo, , con DNI manifiesto que he sido debidamente

informado(a) de los objetivos de investigacion y procedimiento de la entrevista para la investigacion de
estilos de afrontamiento de la tesista Silvana Duymovitch. Estoy de acuerdo en la participacion de este

estudio.

Colocar nombre del participante:

Firma del participante :

Fecha (Dia/Mes/Afo):
Declaracion del investigador/persona que toma el consentimiento

He leido con precision la hoja de informacién al posible participante y, en la medida de mis

posibilidades, me he asegurado de que el participante entienda que se hara lo siguiente:
1. Un estudio con uso estrictamente académico.

2. La informacion del participante es confidencial.

3. Su participacién es totalmente voluntario.

Confirmo que se le dio al participante la oportunidad de hacer preguntas sobre el estudio, y todas
las preguntas hechas por el participante han sido contestadas correctamente y lo mejor que puedo.
Confirmo que el individuo no ha sido coaccionado para dar su consentimiento, y que el

consentimiento ha sido dado libre y voluntariamente.

Asi mismo, se ha proporcionado una copia de este FORMATO DE CONSENTIMIENTO
INFORMADO al participante

Nombre del investigador/persona que ha tomado el consentimiento: Silvana Duymovitch

Firma del investigador/persona que ha tomado el consentimiento:

Fecha (Dia/Mes/Afios):
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Anexo 5

Modelo de consentimiento informado

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA EL TUTOR DEL MENOR
PARTICIPANTE EN LA ENTREVISTA DEL ESTUDIO

INTRODUCCION:

Buen dia, mi nombre es Silvana Duymovitch Revilla, soy egresada de la Carrera de Psicologia de
la Facultad Ciencias de la Salud de la Universidad Cientifica del Sur. Estoy realizando una
investigacion sin fines de lucro sobre los estilos de afrontamiento en hermanos de un nifio con
cancer. A continuacion, te voy a brindar informacion e invitar a la participacion de su menor hijo
(o hija) a ser parte de este estudio, cuyo beneficio sera poder encontrar un espacio seguro para
expresar todas las vivencias personales (como las emocionales) experimentadas en el transcurso
de la enfermedad oncolégica del hermano menor, esta expresion ademas de brindar alivio
emocional, fomenta una adecuada elaboracidn psicol6gica de dicha vivencia traumatica, tomando
en cuenta gue en los hospitales de Lima- Perl no existen servicios psicoldgicos especializados
para los hermanos sanos en el cancer pediatrico. Antes que decidas su participacion, puedes

conversar conmigo u otra persona que consideres sobre esta investigacion.
PROPOSITO DEL ESTUDIO:

Es indudable el trastocamiento de la vida cotidiana de los hermanos cuando un nifio es
diagnosticado de cancer; sin embargo, en la mayoria de los hospitales en Per( no contemplan esa
realidad al brindar tratamientos psicosociales a la familia. Por ello, la presente investigacion tiene
como objetivo describir y analizar los estilos de afrontamiento de los hermanos de los nifios con

cancer atendidos por el programa de aulas hospitalarias Aprendo Contigo sede INEN en el 2018.
PROCEDIMIENTOS:
SELECCION DE PARTICIPANTES:

Estan cordialmente invitados todos los hermanos de los nifios atendidos por el programa de aulas

hospitalarias Aprendo Contigo sede INEN en el 2018.
PARTICIPACION VOLUNTARIA

La participacion en esta investigacion es totalmente voluntaria, la informacion que se brinde serd
estrictamente confidencial y no se podra utilizar para ningln otro propésito que no esté

contemplado en esta investigacion.
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PROCEDIMIENTOS DEL ESTUDIO:

Se realizara una entrevista semiestructurada virtual donde se debera responder honestamente cada

pregunta; asi como la aplicacién de un cuestionario digitalizado.
Confidencialidad

La informacién gue recopilemos en este estudio serd confidencial y su uso sera estrictamente
académico. Los datos recogidos sobre el menor durante esta investigacion sera guardada y solo
el investigador tendrd acceso a ellas. Cualquier informacién tendra un ndmero en lugar de su

nombre y no se brindara su informacién a nadie méas que esté relacionado con la investigacion.
Resultados

La informacién que se obtenga a partir del presente estudio serd compartida con usted mediante

via online. No se compartird informacion confidencial.
Derecho a negarse o retirarse

No es necesario que participe en esta investigacion si no desea hacerlo y el hecho de negarse a
participar no afectard en absoluto Ademas, se puede dejar de participar en la investigacion en
cualquier momento que se desee. La eleccién es libre y todos sus derechos seguirdn siendo

respetados.
Persona(s) de contacto

Proporcione su nombre y su informacion de contacto como tutor del menor a investigar. Indique

también que la propuesta ha sido aprobada y cémo.

Si tiene alguna pregunta, puede hacerla ahora 0 mas tarde, incluso después de que el estudio haya
comenzado. Si desea hacer preguntas mas tarde, puede ponerse en contacto conmigo Silvana

Duymovitch Revilla, numero de celular: 962341479 y correo: silvana.duymo.revilla@gmail.com

Esta propuesta ha sido revisada y aprobada por EL COMITE INSTITUCIONAL DE ETICA EN
INVESTIGACION DE LA UNIVERSIDAD CIENTIFICA DEL SUR, que es un comité cuya
tarea es asegurarse de que los participantes en la investigacion estén protegidos de cualquier dafio.
Si desea obtener mas informaciéon sobre el CIEI, pdngase en contacto con el presidente del comité
Fulton Paul Rivera Albinagorta, numero de celular: 991146460 y correo:

friveraa@cientifica.edu.pe
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PARTE II: Certificado de consentimiento

He recibido toda la informacién necesaria, de forma confidencial, clara, comprensible y
satisfactoria sobre el propdsito de este estudio. Asimismo, he tenido la oportunidad de hacer
preguntas sobre ella y las preguntas que he hecho han sido respondidas a mi satisfaccion. Doy

mi consentimiento voluntario para participar en esta investigacion.

Por tanto yo, , con DNI tutor del menor llamado

manifiesto que he sido debidamente informado(a) de los objetivos de investigacion y
procedimiento de la entrevista para la investigacion de estilos de afrontamiento de la tesista Silvana

Duymovitch. Estoy de acuerdo en la participacién de mi menor hijo(a) a esta investigacion.

Colocar nombre del participante:

Firma del tutor entrevistado:

Fecha (Dia/Mes/Afio):

Declaracion del investigador/persona que toma el consentimiento

He leido con precision la hoja de informacion al posible participante y, en la medida de mis
posibilidades, me he asegurado de que el participante entienda que se haréa lo siguiente:

1. Un estudio con uso estrictamente académico.
2. La informacion del participante es confidencial.
3. Su participacién es totalmente voluntario.

Confirmo que se le dio al participante la oportunidad de hacer preguntas sobre el estudio, y todas
las preguntas hechas por el participante han sido contestadas correctamente y lo mejor que puedo.
Confirmo que el individuo no ha sido coaccionado para dar su consentimiento, y que el

consentimiento ha sido dado libre y voluntariamente.

Asi mismo, se ha proporcionado una copia de este FORMATO DE CONSENTIMIENTO
INFORMADO al participante

Nombre del investigador/persona que ha tomado el consentimiento:

Firma del investigador/persona que ha tomado el consentimiento:
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Fecha (Dia/Mes/Afios):

Anexo 6
Entrevista transcrita participante N°1

Cadigo: p1
Edad: 17
Procedencia: Lima

e Mihermana es estudiosa, cuando salié tenia miedo de perder a sus amigos, pero
tuvo buena reintegracion en el colegio.
“yo me siento feliz de tener a mi hermana en casa’
“Durante la enfermedad, yo estaba asistiendo al colegio. a veces tenia que faltar
al colegio por hacer cambios en el cuidado de mi hermana en el hospital con mi
mama, después de haberse quedado 1 semana ahi, porque tenia que ir a
cambiarse de ropa, asearse; papa dejo de trabajar por ir al hospital, buscar
donantes de sangre, como no tenian ingresos econémicos, tenian que buscar
préstamos del banco, tios, tuvimos poca ayuda de mis tios (familia extensa),
actian como si no existiéramos (voz entrecortada), tenemos poca confianza con
ellos, fue dificil para nosotros, cuando mi hermana se enfermé no ayudaron ni
econdémicamente, ni para ir a verla, solo 1 tio nos presté $ 10 000 por medio afio,
y luego nos empezo6 a pedir al toque, y para no quedar mal, mi padre sacé del
banco y le devolvid al cash todo. En ese momento yo también estaba de
promocién, no pude ir de viaje, no me hice practicamente nada, y asi, mi
hermano mayor también estaba en la academia.

- ¢Como te hacia sentir el hecho de no contar con el apoyo de tu
familia extensa?

e (voz entrecortada) “Yo desde nifo estoy acostumbrado, nunca me han visitado,
yo tengo que ir si quiero verlos, con mi tia tampoco me llevo bien porque es un
poco envidiosa, no nos quiere ver sobresalir, nos quiere ganar en todo, pero de
eso no se trata, osea mis padres no son de esos, les gusta apoyar, normal
apoyan, si sobresalen bien por ellos, pero mi tia quiere ser la reina de toda la
familia, y le manda a mi tio bastante que no nos visite, a pesar que vivimos a 6
cuadras no mas.

- ¢COmo es larelacion entre papas como esposos?

e “Ellos si se comprenden y tratan de salir adelante como sea, asi sea con deudas,
pero buscan la manera que sus hijos salgan lo menos perjudicados posible,
sobre todo en nuestros estudios, pero hace 2 dias mi padre acaba de sacar
préstamo del banco, porque (voz entrecortada), mi mama se acaba de operar
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del seno porque tiene papiloma, la operacion fue hoy, pero todo salié muy bien,
mi padre me llamo apenas termind la operacion, en esos problemas andamos.

e “Mi hermano esta en la academia para que entre a la universidad, mi hermana
de promocién, yo tengo que estudiar, y la economia no nos alcanza, por eso
decidimos sacar de nuevo plata del banco”.

- Relacion entre los familiares.
e ‘“entre todos nos comprendemos y tratamos de salir adelante.

- ¢Cbomo fue el proceso del diagndstico?

e “En enero del 2018 comenz6 todo, mi hermana y mama regresaban de pasar
afio nuevo en Ancash, yo tenia, 15, primero le agarraba fiebre y malestar, bajo
su apetito, mi mama la llevo a la posta y todo tranquilo, luego otra vez volvia el
dolor, desaparecia y luego volvia a molestar; luego se sand 1 mes; yo no fui con
ellas de viaje porque mi cumpleafios es el 01 de enero, y no queria pasarla alla
aburrido”.

e Mi hermana se sentia ahi triste, no tenia ganas de jugar con mis primos, mi
mama pensaba que era porque extrafiaba a mi papa.

e Después de la posta la derivaron al Hospital del nifio, luego a Neoplasicas, donde
le descubrieron que tenia cancer al higado, aunque el tumor era pequefio.

- Cambios en la reorganizacion familiar
Los padres fueron con ella a Neoplasicas.
“Yo y mi hermano nos quedamos solos, teniamos que cocinarnos, practicamente
hacer todo, yo tenia entre 15 y 16 afios, y mi hermano un afio mayor.

e “Para mi fue sorprendente porque nadie en mi familia tuvo cancer, y ella fue la
primera, fue algo sorprendente no? que de la nada mi hermana tuviera cancer,
y solo decidimos luchar dar todo, pero nunca nos imaginamos que iba a estar
internada asi un afio.

e “Yo pensaba que era algo leve, porque en ese tiempo yo no habia investigado,
no sabia que era grave hasta que llegué al hospital”.

e “Porque hasta ahorita gracias a Dios yo no me enfermo, y mis padres tenian que
estar con ella internados”.

- ¢Coémo tomaron la noticia tu y tu hermano de vivir solos?

e “Decidimos estudiar en las mafianas, llegabamos a la 1, comparadbamos mend,
haciamos limpieza, cuidar la casa, y mis padres en el hospital, y nos llamaban
para hacer cambio, mi padre tiene carros (Gracias a Dios), la cochera esta S/.
3.00 la hora, y a veces por no dejarlo ahi tenia que regresar hasta la casa, a
veces no dormia un dia entero, mi mama igual, y yo tenia que faltar a clases, y
cocinar, atender (voz entrecortada) a mis animales, y tampoco podia dejar sola
mi casa, porque la zona es poco tranquila, y yo tenia que estar al tanto, y asi fue
nuestro dia a dia.

e “Estuvimos asi 1 afo, hasta acabar mi secundaria”.
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- ¢Hubo algin momento donde sentiste que de repente ya no aguantabas
mas la situacion?

e “No, porque yo también apoyaba a mi padre porque me iba a trabajar con mi
tio, quien me llamo y me daba mis propinas, en una llanteria en Vitarte-Huachipa,
trabaje un tiempo hasta que mi hermana se recupere, pero tuve un accidente, en
mi tobillo se cay6 una llanta, y no puedo hacer fuerza, por lo que no puedo
retomar ese trabajo, cuando trabajaba ahi quedaba agotado, solo llegaba a casa
a cenar y dormir.

“Ahorita estoy sin trabajar, en descanso 6 meses”

En ese afilo que mi hermana se enfermé yo también me enfermé, sufro de
gastritis hace 3 afos, antes de la enfermedad se hermana, “no terminé el
tratamiento por falta de economia, me hicieron incluso una biopsia y me
detectaron helicobapter; cuando mi hermana se enfermd los sintomas pararon,
pero ahora el ardor volvié (7/10 en intensidad) por ahora no podemos hacer nada
porque no hay dinero, y el seguro no ayuda, dan las citas en mucho tiempo, por
eso mi papa prefiere particular, me dice que me espere a que tenga dinero para
gue me lleve a hacer mis chequeos, la plata manda, a mi me gustaria
chequearme y curarme, el ardor me quita las ganas de comer y estudiar”.

e “Toda mi familia es gorda, pero yo flaco, porque la enfermedad me esta
consumiendo.

- Afrontamiento familiar

e “Mihermana, al inicio no sabia que era algo grave, nosotros le deciamos que era
como una tos, que tenia que chequearse, pero ella también fue investigando, a
ella le gusta leer, y se dio cuenta que era una enfermedad de buen tiempo, pero
(gracias a dios) lo comprendid, y no lo tomo de mala manera, y también ella
aporto, y se pudo sanar, entendid que si podia salir de ese problema”.

e “Lo que ellos necesitan es distraerse y olvidarse de sus problemas”

- Relacién entre hermanos

e “Ella tenia 10-9 afios en el momento del diagndstico, yo estaba en 5to de sec.
16 afos, de promocion”

e “La verdad es que yo y mi hermana siempre hemos tenido una buena relacion
(antes y después del diagnéstico), nos comprendemos, no nos peleamos, nos
entendemos, reimos, bromeamos, salimos, buena relacion.

- ¢Como tomaste el hecho que tu hermana esté siendo hospitalizada
constantemente?

e “Triste, porque saber que no la iba a ver por meses estar internado es por un
buen tiempo, y de mi casa al hospital era lejos, tenia que quedarme, no la podia
ver por buen tiempo, a veces no me dejaban pasar a sala de emergencia porque
era menor de edad, y tenia que pasar mintiendo otro DNI azul para poder verla,
y ella me pedia que le llevara sus juguetes, peluches, y que juguemos porque no
nos veriamos dias, o haciamos videollamada, y asi fue mi relacién con ella
mientras estuvo en el hospital.
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- ¢Sientes que habia cercania a pesar de la distancia?

e “Claro, siempre estdbamos en contacto por videollamadas, me preguntaba y se
preocupaba por mi perrito “Thor”, al cual luego me lo robaron, tuve que perderlo
a él también (voz entrecortada), pero conseguimos otro perro chitzu.

- ¢Percibiste cambios en la familia después del diagnéstico?

e “Seguian normal porque nos dividiamos cada tarea, tu tal dia cocinas, tu tal dia
barres la casa, y asi con todos, teniamos que hacerlo, hubo cambios porque mas
antes no haciamos eso, practicamente lo hacia mi mama, pero desde mi
hermanas e enfermo tuve que quedarme en mi casa y aprender aunque sea a
las malas a cocinar, trabajar, porque cuando una familia esta tranquila, no tiene
como aprender, a veces tiene que pasar algo para aprender cosas nuevas, antes
mama nos cocinaba nuestro plato favorito, cuando mi hermana se enfermoé
teniamos que comer lo que habia , y por eso aprendi”.

e “Todos nos adaptamos a la situacién, porque mi padre siempre nos aconsejo
gue tenemos que estar preparados para cualquier situacion y estar fuertes, nada
mas.

- ¢De qué manera se manejaba el tema de la enfermedad y el pronéstico en
tu familia, tus papas te comunicaban que les decian los doctores, o lo
mantenian en secreto?

e “Siempre nos hablaban, nos explicaban qué era lo que pasaba, mi padre o
cualquier de los 2, me llamaban y me decian a tu hermana le estan poniendo la
quimioterapia, o le estdn haciendo chequeos, y asi de esa manera, cualquier
cosa que el doctor les explicaba, o ellos no entendian, a nosotros nos mandaban
a buscar la informacién y nosotros les transmitiamos la info mas clara y de esa
manera nos tenian que decir, asi la noticia fuer amala o buena, lo hacian para
gue no estemos preocupados, mi papa es asi, te dice porque la verdad siempre
se descubre, a mi hermana al inicio le mentiamos que era una fiebre no mas,
pero ella poco a poco se fue enterando, y a nosotros no nos pudieron mentir,
porque ya podemos investigar y averiguar, mi hermana y yo teniamos mas
informacion que ellos”.

e “Era un tema abierto, mi hermana entendia todo, le deciamos que las cosas
pasan por algo, ella entendia, solo le fastidiaba y aburria estar internada, la
comida era fea, mucho ruido (llantos), dormia mal, y por estar encerrada en un
solo cuarto.

- ¢Quién te comunico el diagnostico? ¢ Cuantos afios tenias? ¢En qué etapa
del desarrollo estabas? ¢Coémo reaccionaste?

e “A mi me lo comunicé mi madre, pero osea normal, como cualquier persona, yo
SOy como una persona que por fuera soy feliz y por dentro no, yo no demuestro
mis problemas, me los guardo, en el colegio no sabian mucho, me veian bien, y
todo bien; pero por dentro yo me ponia triste, llegaba a mi casa, no habia nadie,
trataba de olvidar mis problemas cuando estaba en el colegio, pero en mi casa
era otro problema, a veces a mi hermano le faltaba plata para sus trabajos.
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- Ante esto, qué cosas hacias para sentirte mejor? cémo te distraias?

e “La verdad no tenia tiempo para salir, trabajaba en llanteria y llegaba cansado,
trabajaba sabados, y (voz entrecortada) sacaba para mis pasajes, a mis padres
les daba para cualquier cosa, como su comida.

- ¢Qué cosas te ayudaron a salir adelante y no caer en una depresion?
e Unién familiar, padres pendientes, solo familia nuclear, “si nosotros no lo
haciamos quién lo iba a hacer?”.

- ¢Cudl de tus padres te apoyaba y te impulsaba més a no decaer y salir
adelante?

e “Ambos, mi padre no es sensible, pero aconseja, mi madre también, me dicen
tienes que salir adelante y avanzar, porque asi es la vida, no queda de otra,
quién lo va a hacer por ti? nadie.”

- ¢Qué cosas te ayudaron a salir adelante?

e “Union familiar, trabajo, estudios, algunos amigos, aunque solo aconsejan, yo
preferia estar en mi casa metido, tenia que ahorrar para la comida, darles a mis
padres, y asi sobresalir, apoyando a mis padres, hacia mis cachuelos y eso era
liquido para mi. Gracias a Dios, mi tio me daba aparte almuerzo y para mis
pasajes, gracias a eso pude salir adelante, en los otros trabajos no me querian
recibir porque era menor de edad, o explotaban laboralmente.”

- Tras enterarte del diagnostico, ¢qué cambios te imaginaste que podrian
suceder a nivel personal, familiar y otros?

e “Mas que todo por mi madre, ella es sensible, se enfermd un poco, paraba triste,
decaida, llorando, teniamos que consolarla, mi padre es fuerte emocionalmente,
con el no habia problemas y nosotros teniamos que consolar a mi madre.”

e “Mi padre me dijo (voz entrecortada), cuando yo no esté, tienes que cuidar a la
familia, y como hombre tienes que traer la plata, como varones que son tiene
que ver y nunca dejarse caer”.

- ¢Como es larelacion con tu papa?
e “De comprension, todo tranquilo con él”.

- ¢Colmo eran las relaciones de confianza en tu familia, antes y después del
diagnéstico?

e “Yo me comprendo mas con mi madre, nos contamos cosas; con mi padre
también, solo que él trabajaba y no paraba mucho en casa”

e “Mi hermano se comprende con mi padre, y mi hermanita si es mas cercana a
ambos.

e “Yo y mi papa nos llevamos bien, pero (voz entrecortada) como él a veces para
trabajando, no tenemos mucha comunicacion, llega cansado a dormir.”
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e “Yo a él le cuento algunas cosas personales, el me aconseja si me favorece o
no, y también me apoya econdémicamente, solo nos vemos los fines de semana
cuando salimos a paseos familiares, y ahi conversamos bien”.

- ¢Qué obstaculos se encontraron como familia, tras el diagndstico?

e “De los errores se aprende, muchas veces tiene que pasarte algo para que
aprendas, eres como un inocente, hasta que despiertas, y miras la realidad, osea
te impulsa a aprender mas, a investigar mas sobre el tema.”

e “no hubo obstaculos para poder sobreponernos del dx”

- ¢Cuéndo surgian crisis, como buscabas aportar o ayudar a la situacion?

e “Yo apoyaba a mis padres en los quehaceres de la casa, trabajaba, y me
mantenia solo a mi mismo, comprando materiales que en el colegio me pedian,
pasajes, era independiente.”

e “Cuando la operaron del higado para extraerle el tumor, gracias a Dios todo sali6
bien; yo estaba en casa, y no podia hacer nada porque estaba lejos, solo estuve
en mi cama pensativo, tenia fe que las cosas iban a mejorar.”

- ¢En los momentos donde te sentias decaido emocionalmente, que solias
hacer para sentirte mejor?
e Estar en redes sociales, escuchar musica.

- Me podrias contar alguna situacién donde sentiste que perdiste el control?
e “La verdad que nunca, soy una persona tranquila”.

- Actualmente, qué cosas te suelen molestar, cOmo reaccionas ante ello?

e “A veces cuando no me dan permiso para salir, me voy a mi cuarto y me quedo
echado, luego se me pasa, yo no soy una persona resentida, yo puedo discutir
con mi padre y de aca a 30 min. normal ya estamos conversando.”

- Como suelen reaccionar tus padres cuando se encuentran enojados?

e “Mi padre es igual que yo, asi un hombre tranquilo, no se altera facilmente, mi
madre tiene un poco méas de caracter; cuando ella reniega, mi papa decide
retirarse y evitar problemas”

e “A veces mi mama se amarga, y le grita solo a mi papa, porque él se dedica a
trabajar y no ayuda con los quehaceres de la casa, y le grita ‘no sabes, debes
aprender’.

- Cuéntame alguna situacién donde hayas sentido el deseo de huir o evitar
lo que estaba pasando.
e “No, siempre trato de hablar con mis papas, personalmente no me he sentido

asi
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- ¢En qué situacién decidiste arreglar un problema, y la solucién no
funcion6?
e “no me ha pasado eso”

- ¢Como eralarelacion de tus papas con ustedes, antes y después
del diagndéstico de tu hermana?

e “Antes y después fue normal, porque siempre estaba en comunicacion con mis
padres, y nos aconsejabamos, planedbamos salidas el fin de semana para salir
juntos en familia”

e “No era una familia desunida, nos contabamos cualquier problema, y nosotros
(los hijos) aportdbamos las ideas, y de ahi salia la conclusion, si se hacia o no
se hacia.

- ¢Qué valores o fortalezas familiares los ayudaron a afrontar toda la
situacion?
e “Launiony la confianza”.

- ¢Como se reorganizé tu familia después del alta de tu hermana?

e “Fue algo lindo, saber que estamos sobresaliendo poco a poco, y que ya mi
hermana va sanandose, toda la familia esta muy feliz, y mi hermana también,
saber que podia seguir asistiendo al colegio, sin perder clases ni el afo escolar.”

o “Antes del alta ella estaba viviendo en mi casa, aunque habia estado durante un
afio en constantes hospitalizaciones”

- Finalmente ¢crees que el apoyo que recibiste de tu familia o amigos, te
ayudaron a sobrellevar toda esta situacion?

e “Claro que si ayudd bastante, porque gracias a ellos me daban consejos, me
decian que podia contar con ellos. Una vez llegamos a hacer una actividad, y
todo el colegio nos colabord, y asi pudimos recolectar la plata y de nuevo
empezar, porque habiamos decaido bastante en plata, y teniamos deudas con
el banco que nos exigia...”

- ¢Como fue el encuentro con tu hermana, tras haber estado internada en
repetidas ocasiones en el INEN?

e “Fue algo bonito, aunque cuando recién llegé, no podia acercarme mucho
porgue todo tenia que estar limpio, pero si normal, tranquilo, jugdbamos, la hacia
reir y asi, tengo una buena comprension con mi hermana, nos llevamos bien”.

e “Mas que todo nuestros problemas son la economia, mama no puedo trabajar
porque esté recién operada del ovario, papa si.
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Anexo 7

Entrevista transcrita participante N°2

Participante: P2
Edad: 18

Lugar de procedencia: Lima

e “Mama estaba de ida y venida, iba 3 dias, yo y mi papa teniamos que ayudar.
“Antes de la enfermedad, en casa todo estaba bien, era la primera vez que
pasabamos algo asi, no sabiamos cémo hacer, era algo nuevo para nosotros”

e “Era algo nuevo, mi mama es super sentimental, mi papa es mas reservado, se
complementan; él le da la fuerza a ella para seguir cuando esta mal, si él no
fuera asi estaria perdido, es reservado y también carifioso”

“Mi relacion con él es genial, me llevo mejor con €l que con mi mama”.

Papa: albanista, cuando hermana enfermd, tuvo que dejar de trabajar. Mi
hermana se ponia mal y asi teniamos que llevarla en taxi o transporte publico,
los colectivos eran caros. Pero se compro un carro y empezé a taxear, y de esa
manera teniamos ingresos.

e Al finalizar la entrevista: “Me siento liberado, mis papas no me hacen preguntas
tan profundas sobre cémo me siento, nunca habia hablado de esto, tengo
sentimientos encontrados, pero me siento tranquilo”

- Relacién con hermanos
Ella se llevaba mejor conmigo que con mi otro hermano.

Mi mama me dijo que yo debia cuidar a mi hermanita, y asi nuestro vinculo se
hizo super cercano, incluso ella jugaba con nuestros mufiecos de juegos de
hombres.

e Cuando se hospitaliz6, nuestro vinculo seguia pero estaba mas distante, pero si
haciamos videollamadas todos los dias por WhatsApp, aungue las llamadas eran
restringidas, eran una hora por dia.

e Me siento triste y apenado al saber que perdi tanto tiempo, tiempo que pude
haber pasado con ella, no sé.

e Recuerdo que cuando llegé mi hermanita solo podia verla de la puerta, ni mi
hermano ni yo podiamos entrar, recién salia de una operacion.

e Pasé mucho tiempo, pero tenerla de nuevo en casa, fue lo mejor (voz
entrecortada), osea, vali6 la pena la espera.

e no habia mucha comunicacion

- Reorganizacion familiar:
“No, hasta ahora es dificil’
“Durante el afio que mi hermana estaba hospitalizada, a veces nos pasabamos
sin comer, porque no estaban ni papa ni mama4, y a veces el dinero escaseaba “

Tesis publicada con autorizacion del autor
No olvide citar esta tesis




UNIVERSIDAD

¥ TESIS CIENTIFICA

e Me acuerdo sobre todo con las comidas, era bien estricto, nada de condimentos,
pastas ni arroz, solo cocindbamos una olla, y todos comiamos lo mismo, y es
dificil acostumbrarse a un nuevo estilo de dieta, lo que comia mi hermana
teniamos que comer todos”

e “Cuando mis padres salian, pues el que cocinaba era yo, porque mi hermano no
sabe cocinar”

e A veces preferiamos cocinar en casa para no gastar, Preferia quedarme en casa
y no salir, esas cosas son una pérdida de tiempo en verdad.

o “Wow, fue dificil, porque mi hermana salia a estudiar”

- Qué pensaste o te imaginaste al enterarte del diagndstico?

e Yo tenia fe, sabia que se iba a recuperar, me meti esa idea a la fuerza, y lo
mismo intentaba hacer con mi madre, por ella es bien emotiva y sentimental, y
pensaba lo peor, decia ¢ porque le pasaba a mi hermanay no a ella?

e Mi papa es como yo, mas reservado; mi mama y hermano son mas sensibles,
yo al menor trataba de mostrarme fuerte por los demas.

e Pero habia momentos donde nos quebrdbamos, pero mi padre y yo tratdbamos
gue no nos vieran, porque si no mi hermano y mama se iban a poner peor.

e “Yo me quede responsable del hogar, como mayor, fue duro de hecho, porque
no estas acostumbrado, es como un golpe de la nada porque de un momento a
otro tienes que asumir toda la responsabilidad de la casa, y no solo eso, sino
que los estudios (...) wow Asumir la responsabilidad de la casa implica casi todo
tu tiempo, todos tus pensamientos estan en qué cocinar, qué llevar, tengo que
limpiar, tengo que tener la comida lista por si papa llega en la noche (voz
quebrada)’

e Mi hermano tiene una mejor relacién con mi tio, quien le daba trabajo en una
llanteria, yo me quedaba en mi casa, aparte de cocinar, yo tenia 17, pero me
colaba al hospital con mi DNI azul porque mi padre me llevaba.

e Yo terminaba de cocinar, y esa comida le llevaba a mi madre para que coma,
mientras que mi papa después de dejarme en el hospital se iba a taxear, me
gquedaba en sala de emergencias desde las 3:00 p.m hasta que me boten (8 pm
aprox.), y en ese tiempo mi madre aprovechaba para comer.

e Voz quebrada: “Otras veces, yo hacia el almuerzo en casa, venia mi papa a
almorzar, y nos ibamos al hospital, con el carro para poder turnarnos en dormir
ahi, ya que mi hermana estaba en sala de emergencia, y esa sala es muy fria
por los ventiladores (..) era dificil porque dormias con frio”

e “Otras veces, tenian que buscar medicamentos en otros hospitales, yo no podia
ir porque era menor de edad, pero si hubiera podido, hubiera ido.”

“Yo lo hacia porque mis padres me necesitaban, y para apoyar a mi familia”

“Lo primero que se te viene a la mente cuando escuchas cancer, es que es una
enfermedad incurable, que esta condenada a muerte, pero como te dije antes,
yo me meti a la fuerza la idea que se iba a sanar, y trataba de metérsela a mi
madre.”

Yo buscaba casos o tratamientos que encontraba en internet, leia un monton.
“Yo soy agnéstico, la fuerza creo que proviene de mi mismo, a raiz de esto, mi
madre se volvié cristiana, mi padre era catélico pero no practicante”
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e “Siyo lo hacia era porque no podia aceptar la idea que mi hermana se pueda
morir en cualquier momento, o en un futuro que no esté conmigo, y también por
mi madre, porgue ella sufria un montén, y pues trataba de meterle esa idea a
mis padres”

e “Mi padre tenia la postura que si se iba a sanar, igual que yo; aunque por todo
lo que pasamos era dificil mantener esa postura, con ese pensamiento positivo”

- Relaciones familiares antes y después de dx

e “Las relaciones en mi familia siempre fueron buenos, pero a raiz de la
enfermedad fueron mejores, porque, siendo sincero, una enfermedad asi te une
mucho, tienes mas confianza con tus padres, sabes que estan pasando un mal
momento, y que ellos te necesitan, y no puedes dejarlos tu a ellos ni ellos a ti,
ya sea con lo que puedas”
se afianzaron mas los vinculos de confianza entre todos.
“Gracias a esa situacion, me uni mas con mi mama y mi hermana, nunca tuve
una mala relacién con mi mama4, pero ahora hay mayor confianza, somos mas
cercanos, ahora compartimos hasta tiempo para cocinar, antes no; bueno ahorita
esta operada (hace 4 dias, estamos viernes)

e “Toda esta semana no he podido ir a estudiar por cocinar y atender a mama, mi
hermano no puede faltar a clases porque él va a instituto. Yo tengo que llevar a
mi hermana en la mafana, regreso a casa, lavo los platos, cocino, termino eso,
voy a recoger a mi hermana al colegio, sirvo la comida a ella 'y a mi mama, luego
regreso y tengo que ayudarla con sus tareas (voz quebrada), es dificil la verdad”.

e “Lo hago porque me necesitan, y no hay nadie mas que lo haga, y para que mi
hermana y mi madre se sientan mejor”

e “De alguna forma, pasar estas cosas, o el sufrimiento, te hace mas maduro, ver
las cosas de otro modo, valorar mas las cosas, hasta un plato de comida”

- ¢ Percibiste cambios en tu familia a raiz de la hospitalizacion?

e “A partir del diagndstico, creo que hubo cambios para bien, ahora somos mucho
mas unidos”

e “La desventaja es que mi hermana tuvo que sufrir para ser mas unidos, eso no
lo veo bien, que alguien sufra para que sean mas unidos, 0 al menos, por qué
ella cierto? por qué la mas pequefia? (Voz quebrada), Creo que es lo malo no?

e Es un poco de ambos creo (renegar y agradecer la ensefianza).

- ¢ Percibiste algiin cambio, desde que ella salié de alta?
Mayor unién familiar
Hubo cambios en hacer los quehaceres del hogar, porque ahora mi mamay yo
los hacemos, yo los estoy haciendo durante esta semana (que mama esta recién
operada), y mi hermano los fines de semana que descansa; los domingos
compartimos quehaceres porgue estamos todos ahi.

e “Yo creo que es algo positivo, porque estas haciendo algo que antes hacias muy
poco”
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e “A mi mama la veo mejor que antes, que lloraba por ver a mi hermanita asi,
ademas tenia que estar todo el dia con ella en el hospital, era duro; ahora ella
llora y dice que es por felicidad porque valio la pena todo lo que pasamos”

- ¢qué obstaculos encontraron como familia al momento del dx?
“La atencion en los hospitales, sinceramente es un asco”
“Recuerdo que para sacar cita tenias que esperar 3 meses, y en ese tiempo
cualquiera se muere la verdad”

e Cuando al inicio llevAbamos a mi hermana al hospital del nifio, nos colabamos
por emergencia, y asi ingresaba.

e “Después cuando le dx cancer, mas que nada fue por las salas del hospital,
porque no veo bien que mezclen a niflos y adultos, de hecho una vez que me
guedé con mi hermana, oi a un sefior gritar de dolor y suplicar todos vamos a
morir, y habia un montén de nifios al costado, y cémo le explicas eso a una nifia?,
yo solo le dije que ese sefior estaba loquito, no se me ocurria cdmo mas
explicarle”

- ¢ Como manejaban tus papas el dx y pronéstico de la enfermedad?

“Ambos papas me lo dijeron a mi primero por ser el mayor”

“Fue dificil, como un baldazo de agua fria, algo que no te esperabas, primero
nos dijeron que era un tumor, luego que era un tumor maligno, en el INEN nos
dijeron que mi hermana tiene cancer al higado, hepatoblastoma, nunca nos
dijeron el estadio ni etapa del cancer, porque con las ecografias o las
radiografias de contraste (creo que se llama algo asi) no se podia ver, nos dijeron
que después de la operacién nos iban a decir, pero a penas acabo la cirugia,
técnicamente nos devolvieron a nuestras casas, yo no supe nada, y supongo
que mis padres tampoco”

e El mismo dia que los médicos le decian noticias a mis papas, ellos me
informaban, a veces porque no entendian algunos términos como
hepatoblastoma, y ellos me contaban y yo buscaba en internet tratamientos y
asi, me pasaba leyendo de 3 a 4 horas diarias. Yo investigaba toda la
informacion y luego se las decias a mis padres, en algunas ocasiones también
mi hermano, pero él trabaja por las tardes; sobre todo lo hacia yo.

- ¢ Colmo buscabas aportar a la situacién?

e Yendo, colandome en el hospital.
“Recuerdo que la primera vez que botd por la sangre de la boca, me habia quedado yo
solo, porque mi papa se fue a buscar donantes para plaquetas, y mi hermano y mi mama
a pedir dinero prestado a un tio, cuando mi hermano empezé a botar sangre por la nariz
pensé que era algo normal y eso le dije, pero luego mi hermana me dice tengo ganas
de vomitar, y de pronto comenz6 a botar sangre de la nariz y boca y (voz cada vez
mas entrecortada) solo tuve que sacarla del cuarto porque estaba ensuciando todo, fue
dificil...(pausa...voz entrecortada) e intentaba llamar a mis papas pero ninguno
respondia, fue dificil, yo senti bastante miedo, sentia que iba a perder a mi hermana, si
no era por la enfermedad, era por el sangrado que tenia, ella veia toda la sangre y me
preguntaba qué- pasaba, y yo tuve que mentirle diciéndole que la comida le habia caido
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mal, que era por eso, felizmente me creyd (voz entrecortada, aumenta velocidad y el
tono de voz); luego llegaron mis papas y desesperados la llevamos a emergencias, nos
pasabamos todas las luces en rojo, fue peligroso pero era necesario. Una vez en el
hospital recuerdo no nos quisieron atender, mi papa tuvo que buscar con mi hermana
en brazos una camilla para que puedan atenderla, mi papa se molestd, mientras tanto
mi hermano se quedo en casa solo esperando”.

- Enlos momentos donde te sentias triste y ansioso, qué solias hacer para sentirte
mejor?

e “No habia nada que hacer la verdad, solo los quehaceres del hogar e ir al
hospital, a veces si habia tiempo estudiaba, estaba en la academia de hecho,
iba a veces, de la semana de los 6 dias, solo iba 3 o 4; felizmente como era
academia, no importan las faltas; si yo falté era por algo necesario, por mi
hermana, no para divertirme u otras cosas”

e Los fines de semana no hacia nada, tenia que quedarme en mi casa, hacer las
labores o estar en el hospital, incluso los domingos, de lunes a viernes apenas
llegaba a mi casa, procuraba cocinar rapido para llevarle la comida a mis padres,
a veces me quedaba de 10 a 11 pm.

e “No veia a mis amigos, fue una época dificil, te aislas bastante cuando estas con
ese tema, porque solo estas tu y tu familia, los amigos son algo secundario en
ese momento, ya no lo ves importante”

e “El dia que operaron a mi hermana, mi padre me pidié que vaya a clases para
que no la pase mal en casa pensando en eso”

e Cuando pasaban crisis como esa operacion, simplemente lo pasaba, no habia
nada que hacer, técnicamente hacia las labores o estudiaba, hay veces que de
tanto sufrimiento te quedabas dormido, pero aun asi luego te despertabas y
continuabas con las labores del hogar, a veces me llamaban y tenia que ir al
hospital.

e En esa época no tenia ganas de comer, y si comia era solo para perder el
hambre, no por ganas, todo el afio estuve asi, de hecho tampoco tenia suefio,
pero cuando me quedaba en el hospital ahi si dormia.

- Me puedes contar alguna situacién donde sentiste que perdiste el control?

e “De hecho nunca, no soy de alterarme, mi papa y yo somos mas tranquilos, mas
reservados (mmm), sabemos controlar mejor la situacion por asi decirlo”

e A mi hermano lo veia solo los dias que él no trabajaba, ahi compartiamos
quehaceres, conversabamos, nuestra relaciobn era buena, aunque no nos
contamos nuestros secretos, pero mientras mi hermana estuvo enferma, yo le
contaba todo a él, pero omitia algunas cosas, solo le contaba algo en lo cual €l
pueda tener esperanza, no le contaba todo.

e “Yo leia todo lo que decia en internet, las estadisticas de muerte y todas esas
cosas”

e “Ahora cuando me siento triste, me pongo a escuchar musica, porque también
estudio todo el dia, al menos yo voy a postular a beca 18, y necesito esa bacante,
y no puedo darme el lujo de estar divirtiendome, de hecho no tengo muchos
amigos tampoco, osea no soy muy amigable, solo tengo los amigos de la
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academia, comparto con ellos dia a dia, la pasamos bien en el almuerzo, a veces
reimos, hay profes graciosos y a veces la pasamos bien con ellos”

- ¢Alguna vez sentiste el deseo de huir o evitar lo que estaba sucediendo?

e (Responde rapido y con determinacion) “No, porque yo sabia que asi no solo iba
a abandonar a mi hermana, sino a toda mi familia”

e “Desde pequefio, mi padre, a manera de juego siempre me decia, el dia en que
yo no esté, ti como hermano mayor, vas a cuidar a tu familia (mam4, hermana
y hermano, y que tenia que estar mucho, entre mi hermano y yo, yo siempre he
destacado en los estudios, siempre he sido primero o segundo puesto, y mi papa
confiaba mucho en mi, me decia Tu vas a ser un gran profesional, tienes que
cuidar a tu familia ” (voz entrecortada desde el inicio, y llanto al final)

e “Me conmueve, porque siento que es cierto, que si mi papa no esta, toda esa
responsabilidad cae sobre mi, tengo miedo, ahorita mi papa tiene una hernia o
algo mal en el estbmago, (llanto, voz entrecortada), y aun asi sale a trabajar, y
yo no puedo apoyarlo (llanto, voz entrecortada), me siento impotente de poder
hacer nada, quisiera haber terminado la universidad o algo”

- En qué situacion intentaste resolver un problema, y lo que hiciste no funcion6?
e “No me ha pasado”

- ¢Como era la relacion de tus padres como esposos, antes y después de la
enfermedad?

e “Muy buena relacion, cada que mi mama empezaba a gritar o algo, mi papa
preferia callarse y se retirarse, mi mama suele alterarse y ser sensible, yo no soy
nadie para juzgarla si es bueno malo, si ella es asi, quién soy yo para juzgar?,
cada uno es como es, y eso depende creo del modo de crianza, u otros factores”

- ¢Como eran los tratos de tus padres contigo, antes, durante y después de la
enfermedad?

e “Antes solo éramos unidos, eran carifiosos; pero cuando se dio la enfermedad,
ya no recibiamos el carifio que recibiamos de antes, porque las ganas de dar
carifio creo se pierden, porque mas te enfocas en el tema de tu hermanita, y
como que las relaciones amorosas o carifiosas que tenias ya se pierden (lo digo
por mis padres), senti que en ese tiempo, lo importante no era darle carifioso a
los demas, o yo que sé, lo importante era tratar de estar con mi hermana”.

e (tono tranquilo, calmado) “Yo sabia que y sentia que eso era lo necesario, lo
primero era mi hermana, lo demas es secundario”

- ¢Qué valores o fortalezas familiares los ayudaron a poder afrontar esta
situacion?
e Laconfianzay la unién, esas dos cosas creo que fueron lo esencial, lo importante
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- ¢Como crees que te ayudo el apoyo de tus amigos y social para poder afrontar
esta situacion?

e “Como te decia, no tenia muchas relaciones amicales, o paraba en casa, o en el
hospital; lo mismo sucedia con mi hermano, después de colegio se iba a trabajar,
solo se veia con sus amigos en el saldén de clases, y lo mismo pasaba conmigo,
después de clases tenia que ir a casa a hacer los deberes, y luego de eso iba al
hospital a llevarle comida a mis padres”

e “De hecho cuando pasé eso, sientes que todos se olvidan de ti, porque no tienes
a tu familia en si, pasa eso y sientes que todos te abandonan (habla con mas
pausa, tono de voz bajo), en realidad es cierto, cuando pasa algo malo, no hay
nadie”

e “Aparte, mis tios solo vinieron una vez en grupo al hospital Neoplasicas, la
verdad es que yo no queria ni que vengan, porque después de todo, ya se habia
pasado por mucho”

e “La verdad es que solo hubo un tio, no voy a mentir, el hermano menor de mi
mama, él si fue bueno con nosotros, nos apoyé en momentos econémicamente,
y MAs que eso porque venia, a veces cuando mis papas estaban en el hospital,
el venia a vernos y nos traia aunque sea un plato de comida, y pues en esa
situacion, eso se valora bastante, porque pasabamos hambre y frio”

- ¢ Qué cosas te ayudaron a que no te deprimas?

e (voz quebrada) “Pues, las ganas de ver a mi hermana sana, no habia mas que
€s0, yo queria como sea ver a mi hermana sana, no importaba lo demas, eso
fue lo que me motivod a seguir adelante y no rendirme”

- ¢ Como describirias toda la experiencia que pasaste?

e “Wow, eh..., dura la verdad porque hubo muchos momentos en los cuales te
sientes destrozado, pero aun asi tienes que levantarte y seguir, con la poca
fuerza que tienes y seguir apoyando a tus padres, seguir yendo al hospital (..), ¥
esa fuerza sale de las ganas de ver a mi hermana sana, o al menos verla”

e “Creo que todos nos contagiamos esa fuerza, porque todos queremos ver a mi
hermana sana, toda la familia, era lo principal en ese entonces”

e “En ese momento de enfermedad, no practiqgué deportes ni hobbies, no voy a
mentirte, durante todo ese afio no hice nada, mas que estar entre el hospital y
mi casa, a veces me despertaba de madrugada junto a mis padres para poder
llevar a mi hermana al hospital cuando presentaba dolores de barriga por la
tumoracion, nos lavabamos la cara con agua fria, y saliamos con el carro
embalados, fue asi... fue duro”.

- ¢ Qué aprendizaje obtuviste de todo lo que sucedi6?

e (voz firme) “A pesar de todo, creo que lo importante es siempre salir adelante,
sacar fuerzas de donde no tienes para conseguir un bien, o lo que te propongas,
y ser fuerte”

e Un aspecto positivo fue que a pesar de todo, se recupero y solo sigue chequeos,
ya no mas quimio, se siente bien; y en lo negativo seria ‘4 por qué ella?’.
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Anexo 8

Entrevista transcrita participante N°3

Participante: P3N
Edad: 18

Lugar de procedencia: Lima

Relacién con hermano antes de su diagndstico:

Buena, aunque él vino 12 afios después, me choco, me sorprendié mucho, éramos solo
las 2 las consentidas de la casa y mi primo el recién nacido, pero éramos solo los 3.
pero no paraba mucho tiempo con él porque era pequefio y paraba con mi mamay mi
primo bebé, yo me dedicaba a estudiar igual que mi otra hermana, jugdbamos algunas
veces, pero desde que se enfermd nos distanciamos mas aun, se me hace dificil porque
€l es nifio y se me hace dificil entenderlo, yo prefiero estar de lejitos con los nifios
chiquitos.

Relacién con hermano después de su dx:

Solo nos vimos 1 vez desde que estuvo enfermo, porque estuvo hospitalizado, en
persona nos vimos 1 ves, nuestra relacién fue lejana, seguiamos siendo mi hermana y
yo. Siento que no lo conoci, no aprendi mucho de él como con mi otra hermana, siempre
hemo sido ellay Yo.

- ¢Como eran las relaciones de confianza en tu familia antes y después del
diagnostico?

Yo me llevo muy bien con mi mama, antes y ahora, somos amigas y le tengo confianza,
le cuento casi todas mis cosas; pero cuando mi hermano se enfermé y se hospitalizaba
y ella iba con él, ya no nos veiamos ni hablabamos tanto, ya no podia contarle qué cosas
pasaban en el colegio, ni sobre el chico que me gusta, yo soy muy reservada con mis
cosas, no le suelo tener mucha confianza a mis amigas. Mi papa siempre ha trabajado
bastante, asi que no nos veiamos mucho, ademas él también es bien reservado (como
y0) CON Sus cosas con nosotras.

Respecto a la confianza seguia igual, pero la atencion cambié porque era toda para Mati
obvio. Como me senti ese afio? (rie), no lo sé, en ese afio pasaron muchas cosas, me
falto un montén mi mama.

- ¢Percibiste algun cambio en tu familia después del dx?

Todo cambio, Mati regreso y todo era mas delicado, teniamos q tener cuidado con él.
La comida cambio, ante soliamos comer bastante embutido, y eso era lo malo (rie),
dejamos de comer eso; la higiene también, mi mama andaba con su cronograma de
pastillas y todos debiamos saber las horas de cada una.
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Primero todo era tenso cuando mi maméa llegé después de los 2 meses de
hospitalizacién y de todo, asi que mi mama y Mathi tuvieron que readaptarse de nuevo
a la familia, porque cuando Mathi nacié yo estaba en el colegio, luego €l iba al nidoy Yo
a la academia, y no lo veia ni nada.

- ¢Como se manejo el tema del diagnoéstico en tu familia?

En ese momento yo tenia 13 afios, estaba chiquita, sabiamos g estaba enfermo, luego
de unos dias mi mama dijo q era Leucemia directamente, y nos contaba toda la
informacion que le decian los doctores. Mi mamé se derrumbé totalmente, le choco
bastante.

Mi hermano siempre ha comido poco, a raiz de eso pensabamos g era anemia, mi mama
con esa idea lo lleva al Hospital del Nifio, ese mismo dia le hacen los exdmenes y en
ese momento le dijeron que era Leucemia, lo hospitalizaron y se lo llevaron al INEN,
todo el mismo dia, mi mama se dedicaba solo a mi hermano en ese entonces porque
era pequefio.

Mi tio, el hermano de mi mama4, nos recogi6 del cole y nos llevé a la casa, mi mama
llegd ese dia de noche, donde nos encontramos todos en casa, mi mama estaba
destrozada, mi papa también, no lo veia llorar, él no llora delante de la gente, se hace
el fuerte, pero lo veiamos triste, los dos estaban mal.

- ¢ Como tomaste la noticia del dx de cancer de tu hermano?

Primero yo me imaginé lo peor, pensé g un nifio no puede resistir eso, ademas no estaba
muy informada, sabia que era una enfermedad grave y mortal, pero jamas pensé que a
mi hermano menor le iba a suceder eso, a alguien tan cercano a mi. A mi me chocé
bastante (ojos humedecidos) pero no era lo mismo, iba al colegio, y mi hermano estaba
internado. En el colegio lo notaron, porque me veian llorando en recreo y cabizbaja,
tenia una amiga quien me apoyaba.

Mi familia fue mi principal recurso de apoyo, excepto mis papas, porque ellos no
estaban. Pero estaba mi hermana, mis tios hermanos de mi papa, mi tio es como mi
hermano mayor, siempre hemos parado con mi hermana los 3, mi abuelo siempre nos
iba a ver también.

Mi padre fue quien me transmiti6 mayor fortaleza, recuerdo que se comprd una cama
enorme desde que mi hermano se hospitaliz6 con mi mam4, y dormiamos ahi los 3
(hermana, él y yo) juntos todas las noches, nos volvimos mas unidas a mi papa, nos
veiamos méas seguido, él se volvi6 mas comunicativo con nosotras, nos preguntaba
cémo nos sentiamos, y eso me reconforté bastante.

Mi mama se muere por nosotros, y si algo le llegaba a pasar a mi hermano...Yo en ese
momento me esperaba lo peor, que Mathi no lo iba a lograr y que mi mama iba a quedar
destrozada, que mis papas se podian separar, siempre me esperaba lo peor, nunca
nada bueno (rie), de esa forma trataba de prepararme para ese momento. Mi mama es
super sentimental.

- ¢Cbmo cambiaron tus rutinas diarias tras el diagnéstico e internamiento de tu
hermano?

Hacia todo pero sin mi mama, la maméa de mi papa, mi abuela vino a casa para
ayudarnos con la comida y eso, las otras tareas del hogar siempre nos hemos dividido,
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pero ahora cuando llegabamos a casa, ya no nos esperaba mi mama, ahora era mi
abuela, y era distinto, y se sentia la falta de mi mama.

Yo llegaba en las noches de la pre a mi casa, y en la cena subia mi tia con el celular y
hablabamos con mi mama, y ella siempre que nos veia lloraba, también hablabamos
con mi hermano cuando estaba despierto, habldbamos seguido por Messenger y
llamadas.

Yo estaba en la pre y el horario me chocaba bastante, porque llegaba cansada a mi
casa, y no tenia ganas de hacer nada la verdad, solo comer y dormir (rie), trataba de
ayudar con las tareas del hogar lavando el servicio en la noche, pero era dificil, mi
hermana y abuela hacian casi todo durante el dia, y yo a veces me sentia mal por no
poder ayudarlas. Cuando pas6 lo de mi hermano me sentia mas cansada que antes,
con mas ganas de dormir y desgano en general. Yo también era bien floja (rie). Pero
ver a mi abuela, hermana y papa me impulsaba bastante.

Pero cuando paso lo de mi hermano y yo estaba en 4to de secundaria, me puse las pilas
y tenia qué pensar qué iba a estudiar después, y en 5to me decidi por nutricion, postulé,
y como tenia buenas notas me impulsaron e ingresé.

- ¢Cuales fueron los principales obstaculos a los que se enfrentaron como familia
tras el diagndstico?

Creo que en lo econdmico, el cancer es una enfermedad bastante costosa, implica estar
ahi, pendiente de todo.

Me hubiera gustado que nunca pase, porque mi hermano y yo somos distantes creo que
por nuestra diferencia de edad también, Yo creo que ahora somos mas unidos, porque
antes yo me aburria rapido de jugar con ellos, luego fue distinto, me volvi mas pegada
con él, Mi hermana siempre ha sido méas unida a él.

A mi me choc6 bastante cuando regresaron de la hospitalizacién ver a mi hermanito, se
hinché bastante (ojos llorosos), y siempre estaba con su via acé (sefiala su antebrazo),
fue bien chocante la verdad (tartamudea).

Cuando él lleg6é a casa mi mama decia que hay que usar tapaboca (se rie), a todo el
que jugara con él, incluso mi primo pequefio, también gel anti bacterial por todos lados,
en todos los cuartos y también para tocarlo, se volvidé bien minuciosa en eso. Me daba
un poco de miedo porque tenia miedo de romperlo, a pesar que estaba bien gordito
pensaba que era un cristal (se rie), ademas como ellos tienen las defensas bajas pueden
enfermarse de cualquier cosa Yy yo tenia miedo contagiarle algun virus (se rie), incluso
mi mama nos contd que un nifio del hospital se murié por contraer una varicela, entonces
yo cada vez que estoy en un micro y veo a un nifio con varicela dijo me bajo!! (se rie), y
en serio me bajo porque tengo miedo de llevar ese virus a casa. Incluso si veia a un
niflo enfermo de cualquier otra cosa también me bajaba, y en la puerta de mi casa al
entrar me sacaba la ropay la lavaba.

- ¢Cbmo manejas la posibilidad a una reaparicion de la enfermedad?

No sé, el miedo siempre esta ahi, ahorita estoy enferma de gripe, y he llevado el virus a
la casa y a mi hermano le dio fiebre hace unos dias, y justo al dia siguiente le tocaban
unos analisis de seguimiento en el INEN, y pues mis papés se alteraron mucho, siempre
se ponen nerviosos, eso me hizo sentir mal, y yo para tranquilizarme voy a mi cuarto y
me siento sola, a respirar, a mentalizarme y a calmarme .
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- Desde tu rol, ¢ Cémo buscabas aportar a la situacion?

Trataba de brindar apoyo moral, y palabras de aliento a mis padres como “ya va a pasar”,
“todo va a estar bien”, mas no podia hacer, no podia entrar al hospital a ayudar a cuidar
a mi hermano porque era menor de edad y estaba prohibido el acceso.

- Cuando te sentias triste, ¢ Qué solias hacer para sentirte mejor?

No lo sé creo que siempre me metia a mi cuarto (hace una pausa) ... me volvi mas
ansiosa (cambia tono de voz), si me volvi mas ansiosa (lo dice en el tono de voz
habitual), yo siempre he sido bien ansiosa, me muerdo mis ufias alun, como que me
volvia mas ansiosa y paraba siempre en mi cuarto.

Tenia una amiga en el cole en ese momento a la que le contaba todo, me ponia a llorar
en el colegio y ella estaba ahi conmigo, porque me acuerdo que ese dia faltamos al
colegio y ese dia yo no queria hablar con nadie, y ella fue a hablar y preguntarle a mi
hermana, quien le contd sobre el diagnostico, y pues luego volvid a confrontarme y
conversamos, y cai, me puse a llorar.

Hoy en dia cada vez que me siento ansiosa me gusta calmarme yo sola, escuchando
musica o viendo videos, es mas para mi, a mi mama recurro mas cuando quiero contarle
cosas.

En el momento del diagndstico senti como si no quisiera que esté sucediendo, lloré
mucho.

Me chocd la falta de mis papas, lloraba por todo, siento que algo pasé que me choco, y
luego empecé a tener dificultades con mi papa porque empecé a salir en ese momento
con mi vecino, pero solo fue un tiempo, mi papéa y yo finalmente nunca hablamos del
tema, pero yo sé que es celoso, luego dejamos de salir y el tema quedo en el olvido, mi
mama si me bromea.

Por ser la mayor de las hermanas fui la primera que empez6 a salir con chicos, el
problema es que fue con el vecino (rie), y eso a mi papa no le gustoé, creo que empez6
todo con lo de mi hermano, creo que me senti algo vulnerable, no nos sentamos a hablar
mi papay yo sobre el temay solo paso, creo que me libre por lo de mi hermano (sonrie).

Para mi es mucho peso ser la hermana mayor (hace un silencio), y mi mama siempre
me decia tienes que cuidar a tu hermana, y yo siempre trataba de cuidarla por eso, y en
ese momento cuando mi mama no estaba trataba de estar con ella (mi hermana)
siempre. Solo me decian tienes que estar con tu hermanita, pero yo me presionaba mas,
aunque me nacia ser asi con ella.

Mi mama nos dice a las dos que cuidemos de Mati siempre, pero ella me dice que Yo si
debo ser un ejemplo para ellos, y eso es una carga porgue tienes que tratar de hacer
todo bien.

Yo creo que maduré un poco mas, siempre me gusto ser consentida, era anifiada, pero
me senti un poco mas madura, pensé que las cosas estdn cambiando y ya estan
pasando ..... Al inicio éramos amigas, pero después empecé a medirme un poco mas
con las cosas que le decia y asi.

- Cbmo era larelacién de tus papas antes y después
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La relacién de mis papas mejord bastante después del diagndstico de Mati, de hecho
mi papa tomaba bastante (susurra las Ultimas dos palabras), pero a raiz que tenia que
hacer transfusiones de sangre y eso dejo de salir y de tomar, y la relacion entre mis
papas empezd a mejorar, hubo como que mas conciencia. Ahora no sale, esta mas con
Nnosotros y mi mama creo.

Mi mama solia hacer antes todo en la casa, pero ahora nos hablaba y nos decia que
ayudemos a la abuela, también mi papa empez6 a hablarnos mas, practicamente que
no seamos tan conchudas con mi abuela, que es su mama y la ayudemos, y lo
entendimos y asi fue.

- ¢Qué valores familiares crees que los ayudaron como familia a afrontar la
situacion?

Tolerancia, unién y confianza. Todos tratamos de ayudarnos en todo, nos contamos
todo.

Mi mama es muy liberal con Mathias, con nosotras fue mucho més recta, mi hermano
quiere algo y lo consigue, mi mama le da de todo y eso me hace sentir muy frustrada, le
compra muchas cosas cuando no deberia, podria solo felicitarlo o sacarlo a pasear, creo
que esta un poco mal, no deberia ser eso, porque le digo a mi mama y no hace caso,
no entiende.

Ahora estamos en un pequefio tratamiento algo asi porque mi hermano no nos hace
caso, ahora ella recién estd empezando a salir a trabajar y ya le estad chocando porque
se da cuenta que no podemos cuidarlo asi.

Mati es un nifio normal, necesita reglas, ya se estan sobrepasando con él.

- Recursos de afrontamiento durante el tiempo del proceso de enfermedad de tu
hermano?

Primero mi familia, nosotros somos bien familiares, preferimos estar mas con nuestra
familia, siempre hemos sido asi, asi estemos solo mi hermana y yo, asi somos felices,
pero en ese momento quien me ayud6 también fue mi mejor amiga de ese entonces,
siempre estaba ahi para Mi.

En el colegio como le dije, se dieron cuenta que algo me pasaba, y me mandaron a la
psicologa, y ella también me contd unas cosas, porque su hermano también tenia cancer
(sonrie), y nos poniamos a llorar en su escritorio, como que también le llegué a su
corazoncito, y siempre una vez a la semana me llamaba y conversabamos, y en ese
momento mi amiga también seguia ahi, fue un gran apoyo para mi. Mi familia es mi
base, mi todo, mi fortaleza.

- Tomando en cuenta que esta informacion servira para la implementacion de un
programa de intervencién para los hermanos de los nifios que tienen céncer,
¢Algo ultimo que afiadir?)

Mas que todo es la uniéon, porque mi hermano y Yo no éramos tan cercanos, y con eso,
me alejé bastante de él, creo que se podria tener un espacio donde se podrian
encontrar, eso seria muy bonito, porque eh...que no se pierda el vinculo, pero no me
imagino que hubiera pasado si eso le hubiera pasado a mi hermana (ojos humedecidos),
yo con ella tengo un vinculo enorme, a mi me chocaria bastante.
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Anexo 9

Entrevista transcrita participante N°4

Participante: P4C
Edad: 15

Lugar de procedencia: Lima

Relacion con hermano antes del dx:

Nuestra relacion era muy buena, aunque con clasicas peleas de hermanos, yo he sido
mas cercana con €l porque mientras mi hermana mayor paraba en la pre casi toda la
tarde, yo me quedaba en casa con mi hermano cuidandolo cuando mi mama salia.

- Relacion con hermano después del diagndstico

Luego nuestra relacion cambié porque yo no sabia como tratarlo cuando llegé a la casa,
tenia miedo de hacer algo malo y hacerle dafio, el cambié mucho fisicamente, a causa
de las quimios se hinché y se veia gordito, el cambio era chocante.

Mientras estaba hospitalizado, todos los domingos yo iba para acompariarlo a poner sus
guimios, y subia para darle valentia porque el tratamiento es muy fuerte, (habla mas
rapido mientras explica esta parte), ahi nuestra relacion era buena también, jugamos,
hablamos en las noches, contarle cuentos.

- ¢Como eran las relaciones de confianza antes del dx y después del
dx en la familia?

A diferencia de mi hermana, mi mama y yo no teniamos tanta confianza antes del
diagnostico, 6sea si hablabamos pero no le contaba todas mis cosas, porque mas
hablaban ellas porque yo era mas pequefia, ahora si hablo mas a solas con ella le
cuento todo lo que me pasa en el colegio, las 3 seguimos hablando bastante.

Mi mamd y yo nos unimos mas a raiz de una hospitalizacion de mi hermano que dur6 2
meses, ella no estaba en casa, y yo solo tenia a mi papa y mi abuela, y no era igual, me
di cuenta cuanto me hacia falta mi mama4, y a raiz de eso nuestro lazo se hizo mas
fuerte.

- ¢Percibiste algun cambio en tu familia después del dx?

Con mi papa no era la relacién tan buena porque él se dedica a trabajar, llega a la casa
cena y duerme, hasta ahora (rie), llega, hablamos alguito y a dormir, a él no le puedo
contar quién me gusta porque me da mucha verglienza, siento que es celoso no sé (rie).

Creo que la union familiar, mi papa se dio un poco méas de tiempo con nosotras a raiz
de eso, ahora tenemos mas charlas entre todos, pero también entre los 4 hablamos
cuando Mati se va a dormir, sobre el trabajo de mi papé, o como le va a mi hermana en
la universidad o a Mi en el colegio, en todas las cenas aprovechamos para conversar.

También hubo mayor cercania entre mi papa y mi hermano, antes de eso no se veian
porque mi papd trabaja mas, pero ahora tienen un mundo aparte, paran jugando y se
han unido mucho méas
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- ¢ Como tomaste la noticia del dx de cancer de tu hermano?

Creo que muy chocante, mas porque era pequefo. Primero nos dijo la noticia mi tio a
mi y a mi hermana cuando nos recogi6é del colegio, luego mi mama nos dijo lo mismo
por teléfono, mientras ella se encontraba en el hospital alin con mi hermano porque ahi
mismo lo internaron.

Ver el cambio de tu hermano tan rapido, es muy chocante. Yo senti que mi mundo se
cay0 en cuanto escuché cancer. A pesar que él tenia la Leucemia linfatica aguda (que
es la més leve) yo me asusté porque esperé lo peor. Siempre pensaba lo peor, pensaba
gue a mi hermana también le podia pasar, tenia mucho miedo. (se atropella un poco en
sus palabras al explicar este momento)

Lo que més me ayudo a no derrumbarme fue mi familia: tios sobre todo, pero también
mis abuelos. Vivimos en un edificio y cada familia en un piso, nosotros vivimos en el
ultimo piso, y ellos solian subir constantemente a vernos, acompafiarnos, preguntarnos
si habiamos comido.

Mi mama era bien miedosa, pero desde que pasé lo de mi hermano ella se volvio otra,
ahora es mas fuerte, atravesé muchas cosas en el hospital durante el internamiento, los
nifios de la sala morian. Y en esos momentos era ella quien me transmitia fortaleza, me
decia todo va a estar bien, va a pasar, se va a solucionar.

Al inicio Yo no tenia ni idea de lo que podia pasar, pero siempre pensaba lo peor,
siempre, siempre (bien negativa no? Jaja), creo que me parezco mas a mi mama,
porque las dos somos carisméticas y nos reimos por todo (rie).

- ¢C6mo cambiaron tus rutinas diarias tras el diagnéstico?

Me senti mas responsable de las tareas del hogar, si bien no tenia que hacerlas porque
mi abuela paterna habia llegado para ayudarnos, yo no podia dejar que ella haga todo
sola y también la ayudaba. Ademas, se sentia la ausencia de mi mama en la casa. En
el colegio solia ser mas floja, pero también me volvi mas responsable, no sé, eso me
hacia sentir bien.

- Cuales fueron los principales obstaculos a los que se enfrentaron como familia
tras el diagnéstico?

La ausencia de mama en las hospitalizaciones de mi hermano, mi vinculo con ella
siempre ha sido super cercano, y a veces yo queria que mi papa vaya a cuidar a mi
hermano y ella esté en la casa, pero creo q no se podia porque mi papa tenia que
trabajar, yo queria que mi mama esté mas tiempo con nosotras, pero en ese momento
era imposible por muchos factores.

Aprovechamos los fines de semana para vernos con ella, o bien venia a casa, o0 bien
nosotras ibamos al mall que esté cerca al INEN, y comiamos algo, o entrdbamos al cine,
mas soliamos ir nosotras al mall porque mi mama no queria separarse de mi hermano,
era muy cuidadosa, pero era dificil, tratAbamos de hacerlo intercaladamente al mes (un
fin de semana si, y un fin no)

Mi tia, su hermana, con la que vivimos, la apoyaba con esos cambios de turno.

Yo solo podia ir hasta el area de quimioterapia, pero no me dejaban entrar a las salas
porque era menor de edad. La primera vez que entré q quimioterapia fue por Natalia,
una de las amigas que mi hermano hizo en el hospital, era el cumpleafios de ella y
fuimos a llevarle un regalo, era muy linda esa nifia (sonrie), pero murié después de
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lucharla 3 afios. Las primeras veces era muy chocante para mi ver como los propios
nifios tenian sus vias y se movilizaban con las bombas por todas partes, ademas cada
quimio duraba de 6 a 12 horas, dependiendo la fase del tratamiento. Y esos nifios tenian
siempre una sonrisa en la cara, y siempre paraban jugando, y eso te levantaba los
animos (sonrie).

Me pas6 que cuando mi hermano volvié a casa yo sentia miedo de contagiarlo de
cualquier cosa, lo veia muy fragil, incluso cuando iba en el bus y veia a cualquier persona
enferma por cualquier cosa yo me bajaba, y seguro se habran dado cuenta que
vergienza (sonrie), pero primero era mi hermano creo, pero ahora es distinto, él ya esta
mucho mejor, ya podemos jugar a las peleitas.

- ¢Coémo manejas la posibilidad a una reaparicion de la enfermedad?

Creo que hasta una gripe miedo me da, pero él siempre se va a tener que cuidar hasta
gue sea adulto, osea es normal y a la vez no, por eso mi mama siempre nos dice que
cuando ella sea viejita nosotras vamos a tener que cuidar que Matias no tome mucho y
esas cosas...tengo miedo (enfatiza la palabra MIEDO) que otra vez recaiga.

Felizmente no soy solo yo la responsable de eso, sino también mi hermana, asi que no
siento toda la carga de cuidar a mi hermano sobre mi.

- Desde tu rol, ¢, Cédmo buscabas aportar a la situacion?

Intentaba darles aliento a mis papés, mas no podia hacer, era imposible entrar a las
salas de hospitalizacion siendo menor de edad, con mi papa lo hacia directamente, pero
con mi mama eran llamadas o mensajes de aliento, yo con eso ayudaba, creo.

- Cuando te sentias triste, ¢, Qué solias hacer para sentirte mejor?

Solia ir a mi cuarto o al bafio a solas porque no me gusta que me vean llorar, solo mi
mama y mi hermana, pero no me gusta que mi papa me vea llorar. En ese entonces era
mas pequefia y no se me ocurria contarle a algin amigo como para algin consejo, solo
me dedicaba a escuchar musica para sentirme mejor. Hoy en dia cuando tengo un
problema o una situacién que me haga sentir ansiosa, recurro primero a mi mama por
ayuda, y luego a una amiga que tengo, a decir verdad los lazos con mi mama se han
hecho mas grandes.

A cualquier persona que esté pasando por la misma situacion va a desear que no le
esté ocurriendo, sobre todo cuando llegaba a casa y no estaban ni papa ni mamay yo
no sabia qué hacer (exclama), es como si estuviera en una prisién y no sabia qué hacer,
me sentia muy cohibida porque no estaban ellos, a pesar de que estaba mi abuela
paterna, no era lo mismo, creo que era muy fuerte eso.

Mi mama y mi tia siempre me hablaban de que iba a pasar que iba a pasar, que todo
iba a estar bien.

Al inicio me chocaba un poco que toda la atencién sea para mi hermano porque yo era
mas chiquita, tenia 11 afios aprox., pero luego lo entendi que obvio toda la atencién
tenia que ser con él y no me iba a molestar, fue mi hermana mayor la que me hablaba
y me hacia entender que él era mas pequefio y que teniamos que entenderlo, pero yo
al inicio no entendia, y como ella me hablaba siempre y yo la veia hacer el esfuerzo, lo
terminaba haciendo yo también.
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- ¢Como era la relacion de tu familia después del diagnostico?
Yo creo que Mati nos unié a todos, habia mas comunicacion, mas confianza.

Yo y mi hermana soliamos hacer las cosas de la casa, pero no tanto como cuando mi
hermano se enfermd, ademas mis papas nos daban mas tareas, para ayudar a mi
abuelita también. Si antes era solo lavar los servicios, luego eso se convirtié en ademas
lavar la ropa, tenderla, guardarla, y asi. Nos daban mas confianza y mas
responsabilidades también, si me decian que haga algo, pensaban: “ah Cami lo va a
hacer bien”, y sentian confianza.

- ¢Qué valores como familia crees que les permitié afrontar la situacion?

Confianza, unién, honestidad, tolerancia entre todos (los 5) sobre todo hacia Mathias,
por las quimioterapias, porque alteran todo incluso su estado emocional, a veces se
ponia muy impulsivo y yo me molestaba, pero al toque pensaba: “no, tengo que ser
tolerante con mi hermano porque él esta recibiendo esto y esto, y te ponias a pensar...No
Camila, tienes que ser tolerante (rie).

Ahora Mati ya crecid, y ya esta distinto, esta en la fase “Tu no me mandas” (tono de voz
agudo, rie), creo que ya son muy tolerantes con mi hermano (rie), pero ya mucho! A
veces lo entiendo porque le dan libertad por lo mismo que él ha estado interno y no ha
gozado mucho su infancia, y a veces entiendo a mi mama pero ya lo hace mucho...(rie).
A veces he hablado con mi mama, pero creo que no me hace caso. Tampoco Mati es
un niflo malcriado, pero mi mama esta empezando a delegarnos la responsabilidad de
cuidarlo también a él porque ya va a empezar a trabajar y le dice: “tienes que hacerle
caso a tus hermanas”.

Mati es un nifio normal que necesita limites, porque le aceptan mucho, creo que no
deberian y creo que cualquier persona que ve eso diria: “Son muy liberales” (rie).

- Recursos de afrontamiento que ayudaron sobreponerte?

No sé si para todos los adolescentes pero para mi primero es mi familia, mas apoyo
siento por eso que por mis amigos, aunque ellos también me apoyaron. Una tia que si
bien no venia mucho a la casa, nos llamaba constantemente, a mi y a mi mama, nos
preguntaba por mi hermano, nadie lo cree pero en esos momentos hasta una llamada
te puede alegrar, sientes el amor, es una cosa minima pero hace muchas cosas.

Mi familia me ayudé a no deprimirme, creo que para mi hermana y para mi, para las dos,
es asi. Como que toda base es la familia, y en ese entonces mis amigos como que
aaaaahhh (voz aguda), mi mama, mi papa, mis tios, todos me apoyaron, pero sobre
todo mi hermana y mis dos tios, siempre éramos los 4.

- Tomando en cuenta que esta informacion servira para la implementacion de un
programa de intervencién para los hermanos de los nifios que tienen céncer,
¢Algo ultimo que afiadir?)

No todos los hermanos tienen la base del apoyo de la familia, y creo que necesitarian
mucho mas amor y atencion, creo yo.
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Anexo 10

Matriz tedrica y operacional de las categorias “Estrategias de
afrontamiento” y “Estilos de afrontamiento

Estilo de afrontamiento Estrategia de afrontamiento

Predisposiciones individuales que
permiten hacer frente, o lidiar con
diversas situaciones, determinan el uso
de ciertas estrategias de afrontamiento,
su estabilidad temporal y situacional.

Procesos concretos que se utilizan en cada
contexto y pueden ser altamente
cambiantes, depende de las condiciones
desencadenantes.

Se les compara con los rasgos de
personalidad, autoestima, creencias y
caracteristicas sociales

Las estrategias estan determinadas por los
estilos de cada individuo, por lo tanto son
dinamicas.

Estilos de afrontamiento:

el afrontamiento es un factor mediador de eventos estresantes, asi como también
puede generar sintomas de enfermedad y la perturbacion emociona

Estilo de
afrontamiento menos

2. El Estilo de Afrontamiento | 3.
centrado en la Emocioén: que

1. El Estilo de Afrontamiento
centrado en el Problema:

se trata de regular | Utiles o evitativo
Gnicamente
Lazarusy Folkman (Reynoso | que se trata de regular | se caracteriza por la

Unicamente las emociones

y Seligson, 2002), plantean
dos tipos de estilos de
afrontamiento:

gue tiene como funcion

manejar la fuente de estrés y
predomina cuando la
persona percibe que dentro
de sus recursos puede
modificar dicha situacion.

considera que puede
hacerse algo eficaz. Se suele
utilizar cuando se percibe
qgue el estimulo puede ser
cambiado (Solano, 2012).
Estd mas relacionado con el
aspecto cognitivo pues la

estresantes asociadas a la
situacion y  predomina
cuando la persona considera
gue el estresor es perdurable
y no puede ser modificado.
El afrontamiento se
manejara entorno a la
persona misma y en las
emociones que le generen
dicha situacion pues todo el
malestar emocional recae
sobre la persona.

el uso de un afrontamiento
centrado en la emocién es
particularmente util cuando
la situacion estresante que
enfrenta la persona no

evitacion o escape de
la situacion
estresante.

Menos (til.

Puede generar estrés
y ansiedad.

implica una forma de
afrontamiento que
puede ser util para la
persona en ciertas
ocasiones pero en la
mayoria de veces
interfiere con la
manera de afrontar el
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persona empieza a crear
pensamientos racionales

entorno a la situacion,
logrando establecer
alternativas de  solucion

frente al problema (Cadena,
2012).

estrategias focalizadas en el
problema es de mayor
utilidad ya que se relacionan
con un mayor bienestar fisic

puede ser cambiada ya que
ayuda a controlar la angustia
y disfuncibn que podria
generarse cuando poco O
nada puede hacerse. Es asi
gue este estilo ayuda a
mantener la moral en alto y
mantener la esperanza.

estimulo estresante de
la persona.

Estilos de
Afrontamiento menos
Gtiles o  evitativo:
Definido como
esfuerzos cognitivos y
conductuales que
constituye una manera
de afrontar el estimulo
estresante de manera
atil para la persona en
ciertas ocasiones
pero, la mayoria de
veces, puede interferir

en el modo de
confrontarlo
(Cassaretto et al,
2008).
Definicién operacional
todo esfuerzo cognitivo y | todo esfuerzo cognitivo y | todo esfuerzo

conductual para cambiar
situaciones estresantes.

conductual para reducir o
eliminar emociones
negativas que surgen de la
situacion estresante.

cognitivo y conductual
atil para afrontar el
estimulo  estresante
pero puede interferir

en el modo de
confrontarlo.
Estrategias de afrontamiento (COPE)
Afrontamiento activo: es una | Busqueda de apoyo social | Enfocar y liberar
respuesta orientada a | por razones emocionales: | emociones:
controlar activamente el | significa acudir a otras .
problema personas para expresar sus s Ia. tendencia  a
problemas emocionales vy cgntrallzar toda Iaf
tener apoyo moral. colerg que esta
e experimentado el
Planlflcat_:!on. implica la individuo para luego
elaboracion mental de

estrategias para controlar el
evento que provoca estrés.

Supresion de actividades
competentes: consiste en
dejar de lado actividades que
interfieren con el
afrontamiento del problema

Reinterpretacién positiva y
crecimiento: significa enfocar
la situacion que provoca el
estrés como una experiencia
de aprendizaje.

ventilarla.

liberar las emociones
de manera abierta.

Consiste en centrarse
en las consecuencias
emocionales
desagradables
experimentadas,
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Postergacion del
afrontamiento: implica que el
sujeto espera la aparicién del
momento mAas apropiado
para afrontar el problema.

Blusqueda de apoyo social
por razones instrumentales:
implica acudir donde otras
personas en busqueda de
consejo.

Aceptacion: significa
reconocer que el estresor no
podra ser modificado.

Negacion: consiste en actuar
ignorando el problema o
rechazar su existencia.

Acudir a la religién: implica
acudir a ella como una guia
para reinterpretar el
problema o como una tactica
de afrontamiento.

expresandolas
abiertamente.

Desentendimiento

conductual:  significa
reducir los esfuerzos
contra el estresor
abandonando los
objetivos con los
cuales la situaciéon
estrenaste esta

interfiriendo.

como dejar de actuar a
fin de solucionar el
problema

Desentendimiento

mental: implica
ejecutar  actividades
con el propésito de
distraer el
pensamiento y
olvidarse del
problema.

Elaboracion propia. Extraido de: lIriarte, Ibirrola. (2010).
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Anexo 11

RuUbrica de observacion

Conducta Descripcion Ponderacioén de
cualitativa intensidad
(0-10)

Manifestaciones de

lenguaje no verbal

(gestos, posturas, llanto,
incoherencias entre
lenguaje verbal y no

verbal, etc.)

Nivel de expresién y

tono emocional

durante la entrevista
(indicar tema abordado

en ese momento)
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Anexo 12

Screening psicosocial: termémetro del distrés (TD)
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Anexo 13

Guia de entrevista
I, DATOS GENERALES:

Fecha

Hora de inicio de entrevista

Hora de fin de entrevista

Lugar

Entrevistado (a)

Edad y sexo

Grado de instruccién

Edad del hermano al enfermar
Edad cuando el hermano

Se enfermo :
Numero de hermanos y posicion :
Composicién de la familia
Durante la enfermedad :
Composicién actual de la familia :
Entrevistador(a) :

Il.  INTRODUCCION:
En primer lugar, el entrevistador se presenta (“Minombre es...”) agradece la participacion del

investigado, recalca el caracter voluntario del proceso, y a continuacion menciona el proposito
del estudio: “vengo a realizar la siguiente entrevista con el propdsito de conocer las vivencias
que se tiene cuando se es nifio, y un hermano se enfermade cancer; ya que dichos hallazgos
podrian contribuir en futuros programas psicoeducativos para apoyarlos (a los hermanos
sanos)”. Por otro lado, todo lo conversado el dia de hoy sera estrictamente confidencial; es por
ello que te leeré el siguiente documento de consentimiento informado, el cual contempla la
recopilacién de datos (grabacion), el caracter confidencia del uso de esta informacion, asi como
de su identidad, si esta de acuerdo, puede firmarlo, y continuar con la entrevista, siéntase libre

de tomar la decision que mejor le parezca.
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l. INTRUCCIONES:
e Descripcion general: A continuacion, se realizaran preguntas que permitan conocer e

identificar los sentimientos y vivencias experimentadas por los familiares de un nifio con
cancer, ya que el objetivo de la presente investigacion es profundizar sobre estos aspectos;
el investigado debera responder cada una, en medida sienta la confianza, sin presiones.

e Caracteristicas : Lo conversado el dia de hoy se mantiene en estricta
confidencialidad, respetando la decisién de cada uno de ustedes, No

existen respuestas buenas ni malas, solo respuestas.

. AREASA INDAGAR:

1. Historia de enfermedad

Preguntas Comentarios/Observaciones*

- ¢ Comodescribirias la relacion entre ustedes
(hermanos) antes deldiagndsticoy la

enfermedad,?

- ¢Quérecuerdassobre la presentaciénde la
enfermedad de tuhermano/a, se identificdy

diagnosticé rapidamente?

- ¢Qué sabias sobre lo mencionado por los
doctores respecto el estadio de la enfermedady

elprondstico?

2. Afrontamiento de enfermedad

Preguntas Comentarios/Observaciones*

- Cuandote comunicaron el diagndstico, ¢ C6mo

reaccionaste? (pensar, sentir, actuar)

- Luegodel diagndstico, ¢ pensaste en los cambios

que ocurririan?

- Cuando comenzaron los cambios (por
cuidados, hospitalizaciones, tratamientos, etc.),
icomote

afectd? ¢ Qué solias hacer cuando te sentias asi?

- Solias recurrir a alguien, en esos momentos, para

poderconversar? (amigo, familiar)
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- Cuandosurgian crisis (porejemplo
hospitalizaciones, cirugias o cuidados especiales)

¢Como buscabas aportar a la situacién?

- Enlos momentos donde te sentias decaido
emocionalmente (triste, preocupado, ansioso)

équé solias hacer para sentirte mejor?

- Apadres: {Cémolo percibiansus padres:la
capacidad de confiar y afrontarla separacién,
la conciencia y sentido de si mismo, las
habilidades de autocuidado, la capacidad de
usar la fantasiay el juego, y la orientacién

hacia otros?

- ¢En qué situaciones buscaste orientacion
para poderresolver mejor las dificultades
que se presentaban? (emocionales,

escolares, familiares, etc.)

- ¢Enalgdn momento sentiste perderel
control (gritar, decir cosas, tirar objetos) ?,
écOdmo eran esas situaciones?, icon qué

frecuenciaocurria?

- ¢Hubosituaciones que te dieron la sensacién

de quererolvidarte de todo? éicudlesfueron?

- ¢éAlgunavezquisiste distraerte de alguna
dificultad (escolares, familiares, sociales, etc.)
o problema, y lo que hiciste solo te hizo

sentir peor? ¢ Me podrias dar ejemplos?
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1. Sistema familiar

| Preguntas | Comentarios/observaciones *

Cémo era la relacidon de tus padres
hacia ustedes (tratos, manerade
hablar, etc.)? (antesy después del

diagndstico)

- ¢En tu familia, con quién solias sentir

mayor y menor confianza?

- ¢Percibiste cambios enla familia
despuésdeldiagndstico? ¢ Cudles

fueron? (padres, hermanos)

2. Roles familiares y responsabilidades

Preguntas Comentarios/observaciones *
- Durantela enfermedad, éQuiénes se

encargaban de brindar los cuidados

necesarios?

- ¢Tus responsabilidades en casa

cambiaron? {Quén opinabasde ello?

- ¢Habian otros familiares que
ayudaban en los cuidados? (tios,

primos, abuelos)

- Durante las hospitalizaciones de tu
hermano/a, ¢ Quién solia ir con éI?

(papd o mama?

- ¢Ddnde solias quedarte, quien te

cuidaba?

- éCédmote sentias con ese cambio?

Tesis publicada con autorizacion del autor
No olvide citar esta tesis




¥ TESIS

UNIVERSIDAD

CIENTIFICA

1. Escolaridad y Socializacion

Preguntas Comentarios/observaciones

- Cuandotenias dificultades

Escolares, éa quiénesrecurrias

por ayuda? (amigos, familiares)

2. Entornoy hogar familiar

Preguntas

Comentarios/Observaciones*

¢Vivian todos juntos, antesy después deldiagndstico

de enfermedad?

¢Ddnde se localizaba la Vivienda donde vivian?

¢Recuerdas Cuantas vecestu hermanose ha

mudado debido a la enfermedad?
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