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RESUMEN

El cancer es una de las principales causantes de decesos en la poblacion
infantil Mexicana. La enfermedad suele impactar tanto al menor, como a los
familiares, especialmente en el cuidador primario, quien suele ser pieza clave
para la salud emocional y fisica del menor. A su vez surgiran cambios
psicologicos y emocionales; por consecuente, las emociones negativas suelen
estar mas presentes. Por tanto, esta investigacion con abordaje descriptivo
correlacional, tiene como objetivo conocer las estrategias de afrontamiento y las
emociones que emplea el menor con cancer y su cuidador primario. Para
conocer las estrategias y emociones que emplean los pacientes ante esta
situacion se empledé en las cuidadoras la adaptacion de la Bateria de
Evaluacion Psicosocial del Suceso de Enfermedad Crénica (Cantu-Guzman,
2012, 2013, en prensa). En cuanto a los menores, se usé la adaptacion de la
Bateria de Evaluacién Psicosocial del Suceso de Enfermedad Croénica (Cantu-
Guzman, 2012, 2013, en prensa). Los resultados obtenidos en esta
investigacion demuestran que los menores de edad utilizaron estrategias de
afrontamiento de tipo instrumental, afectivo y religioso, mientras que las
emociones que predominaron en ellos fueron positivas. En relacion a las
cuidadoras primarias, recurrieron también a la estrategia instrumental; sin
embargo, las emociones que predominaron en ellas fueron negativas, esto
pudiera estar relacionado con la falta de expresidn emocional y por tener la

percepcion de no contar con el apoyo suficiente y necesario.

Palabras claves: Estrategias de afrontamiento, Emociones, Cancer
Infantil, Cuidador primario.

vi



ABSTRACT

Cancer is one of the main causes of death in Mexican children. The illness
usually impacts both the child and the family, especially the primary caregiver,
who is often a key player in the child's emotional and physical health. In turn,
psychological and emotional changes will arise; Consequently, negative
emotions are often more present. Therefore, this research with descriptive
correlational approach, aims to know the coping strategies and emotions that
the child with cancer and his primary caregiver uses. In order to know the
strategies and emotions that the patients use in this situation, the psychosocial
evaluation battery of the Chronic Disease Event (Cantu-Guzman, 2012, in
press) was used in the caregivers. As for the minors, the adaptation of the
Battery of Psychosocial Evaluation of the Event of Chronic lliness (Cantu-
Guzman, 2012, 2013, in press) was used. The results obtained in this research
show that minors used instrumental, affective and religious coping strategies,
while the predominant emotions were positive. In relation to primary caregivers,
they also used instrumental strategy; However, the emotions that predominated
in them were negative, this could be related to the lack of emotional expression

and to have the perception of not having the sufficient and necessary support.

Key words: Coping strategies, Emotions, Childhood Cancer, Primary caregiver.
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CAPITULO |

INTRODUCCION

En el ambito de la salud se han realizado diversas investigaciones sobre el
impacto que tiene el cancer en la poblacion infantil. Donde se ha encontrado una
amplia literatura que esta relacionada al estudio del padecimiento oncoldgico; para
la realizacion de esta investigacion se tomo en cuenta las variables de emociones
y estrategias, esto con el fin de averiguar el impacto que genera la enfermedad en
estas las estrategias de afrontamiento y en las emociones. Antes de proseguir, es
fundamental comprender el fendmeno del cancer, por eso, es necesario definir de

manera general que es el cancer.

Una de las principales caracteristica de la enfermedad oncoldgica es que
las células anormales suelen fragmentarse sin control, llegando a invadir otros
tejidos; estas células pueden ir a otras partes del cuerpo por medio del sistema
sanguineo y del sistema linfatico. El nombre del cancer se basa dependiendo del
organo o de las células en donde inicia, por ejemplo: carcinoma, para el cancer
que inicia en la piel o en tejidos que cubren los érganos internos. Los sarcomas,
inicia en los huesos, en el cartilago, grasa, musculo, vasos sanguineos u otro
tejido de sostén. La leucemia, comienza en el tejido que se forma en la sangre,
como la médula ésea causando grandes cantidades de células sanguineas
anormales; las cuales entran en la sangre. Linfoma y mieloma, son los canceres
que inician en las células del sistema inmunitario. Finalmente esta el cancer del
sistema nervioso central, aquel que inicia en los tejidos del cerebro y de la médula

espinal (National Cancer Institute, 2014).

La enfermedad oncoldgica genera pérdidas como la propia salud, perdida
laboral —en caso de estar trabajando- perdida académica e incluso de roles, como
la autonomia. A su vez afecta la imagen corporal, ocasionando que disminuya la

seguridad y la autoestima. Cabe aclarar que los duelos no seran exclusivos para el
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paciente, ya que también los familiares del paciente iniciaran con distintos duelos.
De esta manera, es preciso brindar apoyo en aquellas personas que estén
pasando por una situacion similar, para de este modo se pueda afrontar las
dificultades e incluso aceptar de una manera no tan cadtica la situacion de
enfermedad (Malca, 2005).

De momento queda claro que la enfermedad es un generador de cambios
para el paciente, el resto de los familiares, pero particularmente en los cuidadores
primarios. Cabe esclarecer que no todos los cambios que surjan deben o pueden
ser negativos, puesto que la medicina actual genera un mejor beneficio para la
recuperacion de la salud del paciente; aun asi en la poblacion sigue existiendo la

creencia de que el cancer es una enfermedad mortal que conlleva al deceso.

Posiblemente esta percepcion este desarrollada por las connotaciones
socioculturales, en donde los medios de comunicacién, la mala informacion y la
falta de prevencion, tienen un papel importante en tener una creencia negativa
sobre lo que es el cancer. Otra posible situacion que propicia que se vea la
enfermedad como mortal podria ser la situacion economica y académica; sin
generalizar o estereotipar se espera que las personas carentes de educacién no
estén al tanto de las multiples alternativas que tiene la medicina actual para tratar
lo que es el cancer. Por ende, estos argumentos conllevan que las personas

tengan distintas creencias en relacion a la enfermedad.

Dejando de momento las creencias individuales o colectivas, es necesario
mencionar ahora como es la situacion del cancer en la poblacion infantil de
México. Basandose en las cifras del Instituto Nacional de Estadistica y Geografia
(INEGI), indica que en el 2014, habitaban 40.2 millones de menores de entre de 0
a 17 anos de edad, el cual representaban un 36% la poblacién del pais. De esa
cantidad, se argumentd que al afo se diagnosticaban 5,000 a 6,000 casos de
cancer menores de 18 anos. Desafortunadamente, de esos cinco mil a seis mil

paciente habria 2,150 decesos por afno (Secretaria de Salud, 2015).
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La cifra proporcionada por el INEGI, contrasta con la encuesta GLOBOCAN
(que es realizada por la Organizacién Mundial de la Salud, OMS), pues denuncian
que para el 2012 se registraron 3738 casos de cancer en menores de 0 a 14 afos
de edad, con una tasa de mortalidad de 1691 casos -392 mujeres y 465 varones-,
por tanto, se pudiera afirmar que esta enfermedad podria ir en aumento en la
poblacién infantil de México (cabe revelar que la encuesta elaborada por el INEGI
abarca unicamente la edad de los 0 a 17 ainos y en la encuesta GLOBOCAN es
unicamente de los 0 a los 14 anos). De esta manera, se considera que la
enfermedad oncoldgica infantil sigue siendo aun un problema de salud para la

poblacion infantil.

Mientras tanto, el INEGI (2015) indica que la leucemia, los linfomas, los
tumores del sistema nervioso central y los sarcomas, son los tipos de cancer mas
frecuentes en los menores del pais; siendo la leucemia el mas habitual en dicha
poblacién. Anteriormente se argumentdé que los casos de cancer en la poblaciéon
infantil parecieran ir en aumento, donde lamentablemente en varios casos las
familias con algun miembro que padezca algun tipo de cancer no cuentan con los
recursos econdmicos necesarios. El Sistema Nacional de Vigilancia
Epidemiolégica (SINAVE, 2011), asevera que el rezago socio-econémico es el
factor principal para que algunos nifios no cuenten con atencion médica oportuna,

dado que unicamente mil quinientos cuentan con seguro social.

Con anterioridad argumento que el cancer suele una enfermedad de gran
impacto para el paciente y su cuidador primario. Por tanto se esperaria que se
afrontara de manera 6ptima la enfermedad, ;pero como seria un afrontamiento
optimo? Un afrontamiento éptimo seria la existencia de estrategias y emociones
positivas; por consiguiente, ambas variables contribuyen a un mejor bienestar en
la salud. Por ejemplo, las estrategias de afrontamiento han sido estudiadas en el
campo de la salud mental desde hace tiempo, puesto que estan vinculadas con el
estrés, las emociones y la solucién de problemas (Lee-Baggley & Preece, 2005).

Como también en los esfuerzos cognitivos, conductuales, fisioldégicos y en la
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interaccién que emplea la persona al momento de padecer alguna enfermedad
como lo es el cancer (Compas, Jaser, Dunn & Rodriguez, 2012). Para que esto

sucede se tiene que realizarse un trabajo holistico.

De esta manera, se sefiala que el estudio tiene como objetivo identificar
cuales son las estrategias de afrontamiento y emociones que emplean los
menores de edad con cancer y su cuidador primario. Para conocer las estrategias
y emociones se aplico la adaptacion infantii de la Batearia de Evaluacion
Psicosocial del Suceso de Enfermedad Crénica (Cantu-Guzman, 2012, 2013, en
prensa). Mientras que en los cuidadores se empleo6 la Bateria de Evaluacion del

Suceo de Enfermedad Cronica (Cantu-Guzman, 2012, 2013, en prensa)

DEFINICION DEL PROBLEMA

De acuerdo a la OMS (2015), en el 2012 existieron 14 millones de nuevos
casos oncoldgicos en la poblacion en general; los cuales hubo 8,2 millones de
decesos; siendo el cancer de pulmodn, préstata, colon, recto, estomago e higado
los mas comunes en los varones. Mientras que en las mujeres los mas frecuentes
fueron el de mama, colon, recto, pulmén, cuello uterino y el de estobmago. En
cuanto a la estadistica en la poblacion infantil con algun tipo de cancer; la
Organizacion Panamericana de la Salud (OPS, 2014), indica que la incidencia
anual en menores de edad es de 12,45 por 100.000 nifios menores de 15 afios;
dominando, la leucemia, los linfomas, los tumores del sistema nervioso central,
tumor de Wilms, los neuroblastomas, osteosarcoma y sarcoma de Ewing,

retinoblastoma, rabdomiosarcoma y los tumores de las células germinales.

La OMS (2011), menciona que el cancer es una enfermedad de gran
impacto social y econdmico; pues aproximadamente del 65% al 90% de las
familias no cuentan con derechos de seguridad social y con la solvencia
econdmica para poder tener una atencion adecuada, conllevando de esta manera

el abandono del tratamiento. Por tanto, esta situacion podria complicar aun mas la
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mejoria del paciente. Después de las estadisticas mencionadas por la OM, el
INEGI y de la OPS, se pudiera inducir que la enfermedad oncoldgica es una de los
padecimientos mas comunes en la infancia; la cual llega a considerarse como una
de las principales causantes de defunciones en los menores de edad (Salcedo &
Chaskel, 2009). Cabe mostrar que los menores pueden presentar cancer en las
mismas partes del cuerpo que en un adulto, sin embargo existen diferencias, en

cuanto a sintomas y signos (Garza & Juarez, 2014).

Esta investigacion toma como variables a estudiar en funcién de los
menores con cancer el empleo de estrategias de afrontamiento ademas del
impacto de estas variables en relacion a su cuidador primario. El concepto de
estrategias de afrontamiento hace referencia a los esfuerzos cognitivos y
conductuales, que tienen como objetivo manejar demandas externas o internas
personales que el sujeto vaya experimentando. En este caso, basandose en como
la persona enfrenta su situacion de enfermedad se espera que la persona ponga
en marcha estrategias de afrontamiento para afrontar la enfermedad (Leventhal,
1980, Lazarus & Folkman, 1991).

Otra variable a estudiar son las emociones, puesto que tienen relaciéon con
las estrategias de afrontamiento en personas que padezcan de alguna
enfermedad cronica (Leventhal, 1970). Asi mismo, las emociones suelen ser
intensas, con una duracion media y se enfocan hacia una persona o alguna
situacion especifica e incluso hacia algun objeto. Estas caracteristicas permite
diferenciar las emociones con los estados de animo, dado que los estados de
animo generalmente son mas perdurables y no precisamente estan asociados a

objetos especificos (Montes, Rodriguez y Serrano, 2014).
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El argumento sobre como las personas viven un contexto de enfermedad ha
sido trabajado desde diferentes perspectivas teoricas. En este estudio
investigaciéon se toma como marco teorico El Modelo del Sentido Comun (MSC)
elaborado por Howard Leventhal (1970); este modelo explica la relacidon entre el
afrontamiento y las emociones en funcién de las representaciones que hace la

persona respecto a una situacion de enfermedad.

El MSC explica como las personas hacen representaciones o creencias
acerca la situacion de enfermedad por la que estan viviendo. A su vez, el modelo
cuenta con dos tipos representaciones: Las representaciones de caracter cognitivo
y las representaciones de caracter emocional. La primera representacion indica
que las personas tienden a buscar explicaciones ante las condiciones que estan
viviendo; que incluye la enfermedad, medicamento, instituciones médicas, etc. Y a
partir de esto surgiran afrontamientos para manejar lo que se considera como
amenazante. La segunda representacion, alude a los sentimientos que concibe la
persona ante el contexto de la enfermedad, este elemento es al igual relevante en
funcién a la situacion por la que pasa la persona. Por tanto, los individuos buscan
afrontar el suceso para de este modo obtener un control emocional; que de igual
manera se generaran afrontamientos para el manejo emocional, esto debido por

las representaciones de la enfermedad (Leventhal, Meyer & Nerez, 1980).

En otras palabras, el MSC sugiere que a partir de las representaciones que
realiza la persona en cuanto a su situacién, establecera estrategias de
afrontamiento que utilizara para afrontar precisamente la situacion de enfermedad.
Por tanto, el MSC es relevante en esta investigacidén, puesto que esta teoria

embona con las variables a estudiar.

En relacion a la variable de las estrategias de afrontamiento respecto a los
menores que padecen cancer, la literatura reciente muestra, que surgen factores

estresantes en ellos como: faltar a la escuela, por los tratamientos que recibira y
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por las dudas que iran surgiendo en el transcurso de la enfermedad. De este modo
la literatura propone, que para bajar los niveles de estrés, el menor tendria que
emplear estrategias de afrontamiento que beneficien su salud; pues las estrategias
permitira que los menores sean mas activos en las decisiones relacionadas con el
tratamiento y con el estilo de vida (Compas et al., 2012). Llegan a ser mas
participativos ante el padecimiento; presentan menos trastornos como depresion y
manifestaran menos conductas de rebeldia (Celma, 2009). Sin embargo, cabe
demostrar que el uso de las estrategias no es siempre garantia de éxito para la

mejora de salud (Amaris, Madariaga, Valle & Zambrano, 2013).

En cuanto a las emociones, su papel es de gran relevancia en el proceso de
la enfermedad. No obstante antes de revelar su importancia en el proceso de la
salud, es primordial diferenciar las emociones de los estados de animo. Para
Montes, Rodriguez y Serrano (2014), los estados de animos son mas perdurables
y no estan asociados a objetos especificos. En contraparte, las emociones suelen
ser mas intensas, son de menor duracién, ser mas discretas y se enfocan hacia

una persona, objeto o a situaciones especificas.

Siguiendo con el concepto de las emociones, Gaviria, Vinaccia, Riveros y
Quiceno (2007), separan las emociones en positivos y en negativos; los autores
refieren que las emociones positivas influyen en la salud a través de
funcionamientos fisioldgicos. A la vez refieren que aquellas personas que emplean
emociones positivas suelen buscar atencion médica y se involucran en conductas
que sean saludables. En cuanto a las emociones negativas, los autores sefialan
que los pacientes que usan emociones negativas tienen mas predisposiciones a
tener enfermedades infecciosas; tener una disminucion en buscar atencion médica
e inducir conductas no saludables. Lo anterior se relaciona con lo dicho de Vecina
(2006), quien puntea que las emociones positivas prevendran enfermedades.
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Otra variable a estudiar en esta investigacion y que es de gran relevancia
para la recuperacion del menor es la del cuidador primario; esto quiere decir que
es la persona que se encarga de cubrir las necesidades fisicas y emocionales de
un enfermo (Astudillo & Mendinueta, 2008). Por tanto, el cuidador primario también
experimenta sus propios procesos de afrontamiento y emocionales que son
fundados en la representacion que se produce en cuanto a la situacion de tener un

ser querido con alguna enfermedad.

Por cuestiones culturales, aquélla madre que tenga un hijo hospitalizado
llega a ser la mas afectada, puesto que en todo el proceso de la enfermedad que
va desde el diagnostico hasta la recuperacién, o en el peor de los casos el deceso;
suele manifestar mayor ansiedad y depresion en comparacion con el resto de sus
familiares (Gonzalez, 2006). En ocasiones las cuidadoras primarias emplean el
apoyo social como una estrategia de afrontamiento, ademas de hacer uso de la
expresion emocional. No obstante, esto no es garantia de bienestar puesto que el
apoyo social que consiguen suele ser de las amistades o los familiares que del
personal médico, lo cual conlleva a que no cuenten con un soporte adecuado

respecto a la informacion (Beléndez, 2012).

Se destaca que el cuidador no solo lucha contra los cambios personales
que ha generado la enfermedad en uno de sus hijos, puesto que tiene que
enfrentarse a los cambios psicoldgicos y emocionales que muestra su hijo. Estos
cambios y demandas las cuales son constantes, generan una sobre carga fisica y
emocional para la cuidadora, donde por obvias razones surgen emociones
negativas como angustia, ansiedad o cambios en la alimentacién, etc. Por tanto,
esta situacién conlleva una afectacion en la calidad de vida del propio cuidador
(Kohlsdorf & Costa, 2011).

Ademas, el cuidador tiene en ocasiones que cumplir con el mantenimiento y
cohesion familiar (Astudillo & Mendinueta, 2008). Este rol es una gran

responsabilidad, pues tiene que hacer un gran esfuerzo para que logre un buen
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vinculo emocional con el paciente, de lo contario, puede que surja una pobre
relacion que sobrellevara problemas conductuales y emocionales en el paciente
(Noel, 2011).

JUSTIFICACION

Una de las principales razones para que este estudio se enfocara en cancer
de tipo infantil es por la alta incidencia que existe en la poblacion de México. De
acuerdo al INEGI (2015), en los ultimos anos hubo un aumento significativo de
ingresos hospitalarios en menores de quince afios de edad con tumores malignos,
siendo la leucemia, los linfomas, los tumores del sistema nervioso central y los

sarcomas los tipos de cancer mas usuales en la poblacion infantil.

Previamente se dio hincapié en que la enfermedad oncologica afecta a
miles de nifios en todo el pais. Por tanto se considera que esta enfermedad
cronica es la segunda causante de decesos en la infancia —los accidentes ocupan
el primer lugar- Para darnos una idea sobre como el cancer sigue siendo un
problema en la salud publica; en el pais existen unicamente 135 oncdlogos
pediatras para los mas de seis mil casos de cancer infantil que se registran
anualmente, ademas se destaca que aproximadamente cada cuatro horas fallece
un nifio debido a esta enfermedad (Centro de Apoyo a Nifios con Cancer,
CANICA, 2015).

Cabe indicar que el cancer afecta a cualquier persona sin importar la edad,
etnia, género o nivel socio-econémico. Ademas la enfermedad oncoldgica llega a
estar asociada comunmente a pensamientos negativos y de generar cambios en el
paciente y en el cuidador. Algunos cambios en el menor serian: dejar la escuela
incertidumbre si habra o no cura, perdida de la salud; en ocasiones estar aislado,
mostrar una baja autoestima, pérdida de autonomia -especialmente en
adolescentes-, cambios fisicos derivados por los tratamientos y posibles cambios

conductuales. Por parte del cuidador primario surgen pensamientos infortunados
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sobre la enfermedad que padece su hijo, hay cambios en los roles de la familia;
las cuestiones econdmicas suelen ser por lo general una de las principales
preocupaciones; existen cambios en las rutinas diarias como la alimentacion, el

suefo, el aseo personal y de cambios conductuales.

Todos estos cambios que son derivados por la situacion de la enfermedad,
consiguen generar trastornos emocionales en el paciente y en su cuidador
primario. Trastornos emocionales que incluso estaran presentes si la persona
llegara a recuperarse. Por ejemplo, Wenniger et al., (2013), resefian que la
intensidad de los tratamientos pudiera generar en un futuro estrés postraumatico.
Padecimiento que podra estar presente en el enfermo y su cuidador una vez que
se haya recuperado del padecimiento, dado a esta situacion es necesario un
proceso de adaptacion, aunado a un empleo o ajuste adecuado en las emociones
para quienes hayan padecido cancer, para sus respectivos cuidadores y para el

resto de la familia (Cieslak et al, 2013).

Hasta el momento se han realizado pocas investigaciones sobre las
variables de estrategias de afrontamiento y emociones entre las ciudades de
Monterrey Nuevo Ledn y Torredn Coahuila. De esta manera, nos hace ver la
importancia de llevar a cabo la investigacion sobre el tema en nuestro contexto
geografico. Se argumenta que el cancer es una enfermedad de gran impacto para
el paciente y para su cuidadora. Por eso, surge la importancia de llevar a cabo
esta investigacion con disefio descriptivo correlacional, que tiene como fin conocer
las estrategias de afrontamiento y emociones que emplean los menores de edad
que padezcan de algun tipo de cancer, y de conocer estas mismas variables en el

cuidador primario.
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OBJETIVO GENERAL

1.

Identificar las estrategias de afrontamiento y las emociones predominantes

del menor con cancer y del cuidador primario.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

o~ 0w N~

Conocer las estrategias de afrontamiento del menor con cancer.

Conocer las emociones del menor con cancer.

Conocer las estrategias de afrontamiento del cuidador primario.

Conocer las emociones del cuidador primario.

Identificar la relacidon de las estrategias de afrontamiento y las emociones
del menor; ademas de las estrategias de afrontamiento con las emociones

del cuidador primario.

PREGUNTAS DE INVESTIGACION

. ¢ Cuales son las estrategias de afrontamiento que emplean los menores y el

cuidador primario?

¢, Cudles son las emociones que predominan en menores y cuidadores
primarios al afrontar cancer?

¢ Existen diferencias entre las estrategias y emociones empleadas por los

pacientes y los cuidadores?
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LIMITACIONES Y DELIMITACIONES

El estudio se enfoco a estudiar unicamente las emociones y estrategias de
afrontamiento que emplean los menores con cancer y su cuidador primario. Las
limitaciones que se tuvieron en la realizacion de este trabajo fueron de tipo
administrativo, puesto que hubo dificultades para poder tener acceso a la
poblacion a trabajar. Ademas de tener una muestra no representativa, pues la
poblacién con la que se trabajé en este estudio fue de conveniencia. Una
limitacion mas que cuenta este trabajo es que unicamente se trabajé con dos
instituciones. Por ultimo, una imitacion en cuanto al instrumento que se empleo,
fue la dificultad que tenian los cuidadores primarios en comprender los items que

se les iba indicando.
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CAPITULOIII

MARCO TEORICO

EL MODELO DEL SENTIDO COMUN DE LA ENFERMEDAD DESARROLLADO
POR HOWARD LEVENTHAL.

Para este trabajo se tomo en cuenta el modelo tedrico del sentido comun,
realizado por Howard Leventhal, la teoria esta centrada en como las personas
generan representaciones ante la situacion de la enfermedades (Leventhal, 1970).
A su vez, Leventhal, Diefenbach y Leventhal (1992), sefialan que este modelo esta
constituido por el sistema cognitivo y afectivo, por el cual estos factores favorecen
la salud y los comportamientos de la enfermedad. Como se mencion6é con
anterioridad, este modelo tedrico tiene dos componentes; que son las
representaciones cognitivas y las representaciones emocionales. Cabe revelar que
ambas representaciones llegan a interaccionar para de este modo generar

afrontamientos.

Dentro de las representaciones cognitivas, existen cinco componentes
referentes en como las personas representan la enfermedad, estos componentes

son:

.- Identidad, es la condicion en donde la persona le pone una etiqueta o interpreta

los sintomas que esta presentando.

.- Causa, es la representacion personal sobre lo que pudo o puede estar

causando la enfermedad.

.- Consecuencia, hace referencia al impacto que la enfermedad generara en la

persona de manera fisica.
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.- Linea de tiempo, se refiere a la creencia de cuanto tiempo durara la

enfermedad, si sera aguda o cronica.
.- Curabilidad, la cual son las creencias sobre si la enfermedad es curable.

Por ultimo, esta un componente adicional que es el procesamiento paralelo
que se refiere a las representaciones cognitivas y emociones que las personas

generan en cuanto a la enfermedad (Leventhal, 1997).

Respecto a las emociones en cuanto al MSC, Martin, Rothrock, Leventhal y
Leventhal (2003) indica que los sintomas que percibe la persona en relacion a la
situacion de la enfermedad pueden provocar temores, ansiedad, desanimo,
irritacion u otros estados emocionales que afecten la salud del individuo. En
cuanto al temor, los autores refieren que dicho estado afectivo puede ser una
herramienta util para pacientes con enfermedades crénicas; siempre y cuando el
meédico le aporte al paciente informaciéon adecuada y combinada con un plan de
accién, puesto que esto beneficia la salud del sujeto. Esto concuerda con lo que
expusieron anteriormente Leventhal, Hansell, Diefenbach, Leventhal y Glass
(1996), los autores realizaron un estudio longitudinal con adultos mayores,
concluyendo que los estados emocionales negativos provocan que haya un

aumento de sintomas y que afecte el sistema inmune.

El MSC esta constituido por las representaciones cognitivas (ldentidad, la
causa, la consecuencia, la linea de tiempo y la curabilidad) y las representaciones
emocionales. Cuando una persona padece alguna enfermedad; surgiran
representaciones cognitivas y representaciones emociones. Si el individuo
representa la enfermedad como muy amenazante surgiran emociones que
perjudiquen la salud hasta llegar a trastornos como la ansiedad; Leventhal (2003),
senala que si el sujeto identifica o etiqueta sintomas, esta persona experimenta
mas ansiedad. De este modo, es importante saber cédmo los pacientes y los

cuidadores han reaccionado previamente ante situaciones estresantes.
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Se ha demostrado que los pacientes que padezcan de alguna enfermedad
cronica y hagan empleo de emociones negativas habra mas posibilidades de
reportar sintomas fisicos. Esto es generado por las representaciones que se le da
a la enfermedad y a los sintomas fisicos (McAndrew, Mora, Quigley, Leventhal &
Leventhal, 2014). El tema de las representaciones cognitivas vy las
representaciones emocionales que propone este modelo tedrico ha sido estudiado
en diferentes ocasiones; dado que el objetivo ha sido ver las relaciones de las
representaciones ante wuna situacion de enfermedad, ya que dichas
representaciones estan relacionadas entre si a pesar de ser dos conceptos

independientes.

Para tener una idea sobre los trabajos previos, Baumann, Cameron,
Zimmerman y Leventhal (1989), reportaron las representaciones que tenian 51
voluntarios con presién sanguinea, concluyendo que el estrés tiene un papel
importante; esto es debido a que el estrés influird en las representaciones que se
tomen en cuanto al padecimiento para posteriormente realizar planes de
afrontamientos. También refieren que las creencias previas ante alguna otra
enfermedad perjudicarian la busqueda de informacién, esto con el fin de reafirmar
0 negar la presencia de algun padecimiento, dado que las personas suelen buscar

los sintomas que tienen para verificar si cuentan con alguna enfermedad.

Hagger y Orbell (2003) evaluaron las representaciones de pacientes con
enfermedades crénicas, refiriendo que el componente curacion y control estan
relacionados con el afrontamiento activo, el cognitivo y con aquellos que centran
su atenciéon en el problema; mientras que los componentes consecuencia,
identidad y duracion estadn vinculadas con estrategias negativas y evitativas.
Igualmente, Hekler et al (2008), realizaron una investigacion con 102 pacientes
afroamericanos que tenian hipertension; su objetivo era estudiar la conducta, las
creencias y el control de la enfermedad usando el MSC; concluyendo que los
pacientes que mostraban creencias de control ante la enfermedad generaba una

reduccion de estrés, ademas de mejorar sus habitos de salud.
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Asimismo, la literatura indica que los pacientes con diabetes tienen barreras
para su mejoria. Entre esas barreras se encuentra; un bajo compromiso por parte
de los pacientes para seguir las recomendaciones del autocuidado, la segundo
barrera seria una inadecuada adherencia al tratamiento. Concluyendo que las
creencias de cada paciente son los predictores mas notables para la toma del

medicamento (Mann, Ponieman, Leventhal & Halm, 2009).

En el 2009, Quiles, Terol y Marzo, evaluaron la representacion de la
enfermedad y los afrontamientos en 98 mujeres que padecian algun trastorno
alimenticio, obteniendo como resultado que aquellas mujeres que tenian un rango
de edad de 12 a 15 afios empleaban estrategias de afrontamiento evitativas y
centradas en las emociones en comparacion de aquellas mujeres de 24 a 27 afos.
También sefalan que la “identidad” se asocié al uso de afrontamiento evitativo,
como pensamientos desiderativos y la auto-culpa. Mientras que la dimension de
“curacion” se relaciona con afrontamientos positivos como, busqueda de apoyo
social y religiosidad. En otras palabras, si existe una mayor “identidad” de
sintomas dificultara el afrontar la enfermedad, en cambio, si ven una
representacion positiva en cuanto a la “curacién”, se empleara como estrategia la

busqueda de apoyo y las estrategias religiosas.

Estos argumentos dan a entender que las representaciones de las personas
ante la enfermedad llegan a influir en la salud. Por tal motivo, se toma en cuenta
esta teoria, pues tiene una importante relacion entre la variable de las estrategias
de afrontamiento y las emciones. Por ende, ambas variables estan relacionadas
con la progresion, mejoria o prevencion de la enfermedad, incluyendo los
pensamientos que aparecen cuando la persona pasa ante una situacion en donde

su salud este en juego.
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IMPACTO PSICOSOCIAL Y EMOCIONAL DEL CANCER EN EL MENOR Y EN
EL CUIDADOR

El hecho de tener a un familiar hospitalizado suele verse la situacidn como
una experiencia traumatica. Incluso puede ser percibida como un factor
desintegrador para la familia. No obstante, para otras personas dicha experiencia
puede ser vista como positiva, puesto que percibiran la enfermedad como un

fortalecedor para el sistema familiar (Baider, 2003).

Especificamente, el tener un hijo con alguna enfermedad crénica, surgiran
reacciones que dependeran de las estrategias y de la vulnerabilidad que sientan
ante la situacién por la que estén experimentando. Por eso es importante tomar en
cuenta el nivel socio-economico, los sistemas de apoyo a los que se tenga
acceso, la calidad de servicios sanitarios, educativos y experiencias pasadas ante
problematicas médicas. Por tanto es importante que el personal médico tenga los
conocimientos sobre como los cuidadores podrian actuar ante una enfermedad de
este tipo, dedo que a partir de esa circunstancia se brindaria un mejor apoyo al

paciente y para el resto de la familia (Grau & Fernandez, 2010).

De este modo se requiere que el cuidador primario y aquellas personas que
sean un soporte para él o la cuidadora obtengan apoyo psicolégico; no obstante
esto suele ser complicado, ya sea por las creencias que tengan sobre la terapia o
incluso por aspectos académicos y econdmicos. Un ejemplo, seria aquellos nifios
que viven con un bajo nivel académico, pues la literatura sefala que las personas
con un bajo nivel de estudio tienen mas riesgos de padecer alguna enfermedad
cronica, o bien, tener limitaciones en actividades relacionadas con la salud,
ademas de tener necesidades médicas insatisfechas o recibir cuidados médicos
tardios. Estas carencias no se veran tanto en padres que tengan un nivel
socioeconémico y educativo superior, dado que se espera que tendran mayor
conocimiento sobre los buenos habitos sanitarios y tener acceso a los cuidados
médicos (Papalia, Wendkos & Duskin, 2009).
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Se puede indicar que los problemas financieros son generadores de estrés
cuando se tiene un miembro de la familia con alguna enfermedad cronica. En
ocasiones, cuando existe un problema economico, los cuidadores primarios llegan
a alterar el horario del trabajo o incluso tener que renunciar, especialmente en
casos donde no esté presente la imagen paterna o materna, con el fin de cuidar a
su hijo (Fletcher, 2010). El abandono del trabajo por parte del cuidador repercutira
en los recursos econdmicos donde habra una mayor vulnerabilidad, desarrollando
posteriormente en los cuidadores sentimientos como frustracion y temor (Ballestas
et al., 2013).

Continuando con las dificultades que pudieran padecer los cuidadores, es
comun que aparezca el estrés; aunque, este trastorno suele aparecer desde el
momento en que se da a conocer el diagnéstico. Una dificultad mas que
presentarian los cuidadores primarios serian los conflictos psicosociales (Sloper,
1996). También surgiran distintas emociones, por ejemplo: rabia, dolor o negacion;
posteriormente rasgos depresivos y finalmente aceptaciéon. Algunos cuidadores
sienten culpa e impotencia por creer no poder proteger a su hijo. Incertidumbre por
saber si funcionaran los tratamientos, generando sobreproteccion en su hijo
enfermo (Méndez et al., 2004). O bien, puede que estén a la defensiva. Como se
puede apreciar existe una ambivalencia de sentimientos, por lo que podria ser un
factor que imposibilita el cuidado adecuado del nifio (Quintana, Hastenpflug,
Pereira & de Quadros., 2013).

Los cuidadores del menor deben lidiar también con el dolor fisico que su
hijo esta experimentando y aprender los diferentes tipos de tratamientos (Torres &
Pérez 2011). Generalmente suelen enfocarse en la cura de la enfermedad y en
reducir el sufrimiento (Joubert et al., 2001), conllevando a que aparezca en los
cuidadores primarios depresion, estrés postraumatico y ansiedad; por tanto estos
sintomas llegan a agudizarse en algunas fases de la enfermedad (Wijnberg-
Williams, Kamps, Klip & Hoekstra-Weebers, 2006). Pudiendo en interferir en el

entendimiento, en la comprension y adherencia al tratamiento, ademas de influir
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de manera negativa en el comportamiento del menor (Streisand, Braniecki,
Tercyak & Nazak, 2001). Por eso, mucha de las veces es comun que las personas
que estan al pendiente de un enfermo sean permisivos, optando hacer trueques
con su hijo para que acuda a los tratamientos o para que tome los medicamentos,
(Wenniger et al., 2013).

Este cambios puede generar en los cuidadores seguridad para ayudar a su
hijo o incluso pueden experimentar altos niveles de estrés, consiguiendo
desconfiar del personal médico (dos Santos, de Brito & Yamaguchi, 2013). Se
deduce que la enfermedad es un generador de diversos cambios para los padres
que tienen un hijo con cancer; los padres con un hijo que padece algun tipo de
neoplasias suelen percibir problemas con la pareja, con su hijo enfermo y el resto
de sus hijos en caso de que tenga mas de un hijo e incluso con el resto de los
familiares (Grau & Espada, 2012).

De esta manera, el personal médico debe tomar en cuenta la cultura, el
lenguaje y la vulnerabilidad del paciente y su cuidador en cuanto a la informacién
que se les vaya a servir (Kastel, Enskar & Bjork, 2011). Sera necesario evitar
explicaciones largas, no dar mucha informacién en un tiempo limitado, debe existir
una consciencia de las explicaciones que se van dar, puesto que las explicaciones
que se daran estaran dirigidas al menor; esto tiene como fin, que la informacion
que se dé sea retenida (Ortigosa, Méndez & Riquelme, 2009). Al mismo tiempo, el
personal médico debe contar con competencias profesionales y mostrar un

contacto emocional con los cuidadores (Grau, Espada & Fortes, 2010).

Singh y Hodgson (2011), refieren que los profesionales de la salud también
deben promover el afrontamiento positivo, dado que esto genera en los menores
de edad esperanza, optimizando el bienestar emocional. A la vez revelan que el
cancer no necesariamente conduce consecuencias negativas, pues, si la persona
tiene relaciones positivas con el personal de salud formara aspectos que

beneficien al menor enfermo.
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En sintesis, la enfermedad crénica no solo afecta al menor sino a todas las
personas que sean cercanos a él, especialmente en el cuidador primario. Aun asi,
si el menor logra superar la enfermedad, en algunos casos su funcionalidad
psicosocial se vera alterada; esto en contraste con aquellas personas que han
tenido el deceso de un hijo, puesto que la familia que ha experimentado la pérdida
de uno de sus hijos generara reacciones y emociones dispersas. Por ende, la
labor del psicologo es aumentar la calidad de vida de los supervivientes o en
efecto, asimilar la pérdida del nifo por parte de los padres (Méndez et al., 2004).
Por ultimo, en algunos casos algunas personas suelen presentar estrés
postraumatico después de haberse recuperado de la enfermedad, por el cual
puede existir en el paciente y en su cuidador primario preocupaciones, miedos a la
recaida de la enfermedad o ira en relaciéon a la enfermedad (Ljungman et al.,
2014).

ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO EN EL MENOR

Las estrategias de afrontamiento llegan a tener una relacién con las
emociones. Para sefialar como las estrategias se relacionan, la literatura reciente
indica que un adulto sin ansiedad emplea estrategias de afrontamiento como
solucion de problemas, reevaluacién positiva y busqueda de apoyo social; en
cuanto a las personas con sintomas de ansiedad emplean solucién de problemas,
reevaluacién positiva y evitacidon cognitiva (Gantiva, Luna, Davila & Salgado,
2010). Estas estrategias varian de acuerdo al desarrollo personal, del ambiente
en donde se desenvuelve y del estado emocional; de esta manera surge el interés

de encontrar que estrategias emplean los menores.

Es de importancia denunciar que las estrategias de afrontamiento se van
modelando de acuerdo al sistema familiar y socioeducativo; esto surge porque el
menor al ser parte del sistema familiar vera las diferentes estrategias de
afrontamiento que emplean los integrantes de la familia cuando estan ante una

situacion de estrés (Amaris et al., 2013). Por ejemplo, Richaud (2005), senala que
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aquellos menores que tengan padres democraticos facilitara los afrontamientos
adaptativos, como la reestructuracion cognoscitiva y poner acciones hacia los
problemas; los padres controladores generan afrontamientos desadaptativas como
la evitacidén cognitiva o busqueda de otras alternativas gratificantes; por otra parte,
aquellos nifios que buscan apoyo como estrategia para afrontar el problema es

generado por tener unos padres autoritarios.

Para un adecuado uso de estrategias de afrontamiento se requiere
estabilidad en areas como en lo social, lo afectivo, e incluso en lo econdmico. Por
ejemplo, el estrés cronico elevado interrumpe el desarrollo de capacidades de
autorregulacion y de las estrategias de afrontamiento para que el nifio enfermo
aprendan a manejar las demandas del medio ambiente (Evans & Kim, 2012).
Igualmente, el empleo de las estrategias de afrontamiento positivas generan una
mejor recuperacion de la enfermedad en comparacién de aquellos que usan

estrategias negativas (Cardenal, Cerezo, Martinez, Ortiz-Tallo & Blanca, 2012).

Rodriguez, Esteve y Lopez (2000), estudiaron la relacion que existia entre
las estrategias de afrontamiento y el dolor en pacientes oncoldgicos, llegando
concluir que al existir un mayor control de emociones genera un uso frecuente de
estrategias de afrontamiento activas al dolor en pacientes oncoldgicos. Del mismo
modo, las estrategias de afrontamiento pasivas, estan asociadas a un mayor dolor,

a quejas continuas y tiene continuas visitas al médico.

A la vez, Anarte, Ramirez, Lopez y Esteve estudiaron en el 2001, la
influencia de las estrategias de afrontamiento y el dolor en 197 pacientes con
dolores oncolégicos (97 hombres y 100 mujeres); con edades que comprendian
de los 20 a 88 anos. Los autores encontraron que los pacientes que usaron
estrategias pasivas tenian mayor dolor cronico; ademas d esto, mencionan que la

edad no guarda relacion con el dolor crénico.
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Respecto a menores de edad que tiene cancer, Ballestas et al. (2013),
evaluaron la funcionalidad de 90 nifios, obteniendo como resultados que el 68,9%
de los menores era independiente; el 22,2% era medianamente dependiente y el
8,9% era dependiente hacia su cuidador primario. Este estudio se toma en cuenta,
debido a la necesidad de hacer entender a los cuidadores que el desarrollo de las
estrategias positivas pueden ser afectadas por factores como la sobreproteccion,
puesto que en ocasiones los padres ejecutan de manera consciente o
inconscientemente en sus hijos una sobreproteccién que pudiera interferir de
manera negativa en las estrategias de los menores. Es entendible que la
enfermedad desarrollara preocupaciones. Sin embargo, aquellas personas que
estan cerca del menor enfermo tienen que comprender que la sobreproteccion

hacia sus hijos puede perjudicar aun mas la salud.

En otro aspecto, se ha visto que en los primeros meses de la enfermedad,
los menores no suelen manifestar altos niveles de ansiedad, depresion,
preocupacion por la imagen corporal o tener menor autoestima que aquellos
menores sanos y que tengan la misma edad. Pues esto dependera del estilo de
afrontamiento que el nifio empleé y del apoyo que reciba por parte de los padres
(Barakat et al., 2003). Aun asi el nifio enfermo llegara a adaptarse a la
enfermedad y a los tratamientos, mientras que algunos padres llegaran a
adaptarse a la enfermedad después de dos afios en que se les dio el diagndstico
del padecimiento de su hijo (Muglia-Wechsler, Bragado-Alvarez & Hernandez-
Lloreda, 2014).

Morales y Trianes (2010), estudiaron la relacion de las estrategias de
afrontamiento, el ajuste emocional y las manifestaciones de comportamiento en
menores ante problemas con los padres y la salud; la muestra estuvo
comprendida con 402 sujetos con edades de 9 y 12 anos de edad. En el aspecto
meédico —que es de interés para este trabajo- obtuvieron que la estrategia de
afrontamiento improductivo tiene una correlacion positiva con el estrés cotidiano,

con el desajuste escolar, desajuste clinico y sintomas emocionales; en cuanto a la
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variable emocion encontraron que existe una correlacion positiva con el desajuste
clinico y sintomas emocionales. Llegando a concluir que los menores con
problemas meédicos, educativos y con sus pares emplearon estrategias
improductivas, estos datos contrastan con los menores que utilizaron estrategias

mas positivas, pues suelen tener efectos positivos en la salud emocional.

Dicho esto, se deduce que aquellos menores que padecen de alguna
enfermedad cronica como el cancer requieren hacer empleo de estrategias
positivas para tener una mejoria en su salud. No obstante esto suele ser
complicado; debido a que actualmente existen diferentes razones que impiden un
uso adecuado de las estrategias de afrontamiento, como el hecho de que aun no
hay hospitales que brinden con apoyo psicologico para el paciente y para el
cuidador primario. O bien, por cuestiones econdémicas y por las creencias que

puedan tener los pacientes y sus familiares.

Lo anterior se relaciona de manera positiva con lo que sefala Leventhal en
su teoria del sentido comun, esto en correspondencia a las creencias que pueden
tener los menores ante una enfermedad crdnica, pues la literatura que ya se
expuso muestra una serie de factores que pueden percibir los menores de manera
independiente para de este modo dar una propia identificacion de los sintomas del
padecimiento. En este apartado se manifesté que regularmente los padres son
quienes moldean las estrategias de afrontamiento en los menores, la cuestidon
seria si las creencias pueden ser moldeadas en un menor con cancer como en el

caso de las estrategias de afrontamiento.

37



ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO EN EL CUIDADOR PRIMARIO

Las estrategias son un conjunto de procesos cognitivos, afectivos y
comportamentales, las que se pueden clasificar como activas y pasivas (Espada &
Grau, 2012), aunque algunos autores las denominan también como positivas y
negativas, ambos tipos de estrategias, tienen un grado de vulnerabilidad (Carver,
Scheeier & Weintraub, 1989). También, las estrategias de afrontamiento favorecen
la adaptacion al contexto en el que interactua la persona; por tanto, cada individuo
tienen una variacién de estrategias de afrontamiento en funcion al problema a

resolver (Figueroa & Cohen, 2006).

Anteriormente se expres6 que la enfermedad oncolégica sigue
contemplandose como una amenaza, esto a pesar de los avances de la medicina,
por eso los cuidadores primarios tendran que hacer uso de estrategias para
afrontar la enfermedad, estas estrategias pueden ser: espiritu de lucha, evitacién o
negacion, aceptacion o cualquier otra estrategia (Méndez, 2005). Cabe aclarar que
el uso de las estrategias depende de factores personales, por como se percibe la

enfermedad o por factores ambientales.

Generalmente la madre es quien asume el rol del cuidador primario, siendo
la principal persona en tomar las decisiones; en la administracion de
medicamentos, en brindar apoyo al paciente y de continuar con las actividades
familiares, estos factores llegan a generar niveles de ansiedad mas altos que los
padres (McGratrh, 2001). Esta situacién generara un incremento de estrés en el
cuidador que a su vez afectara al menor, pues las figuras parentales son vistas
como modeladores de las estrategias (Hoekstra-Weebers, Wijnber-Willims,
Jaspers, Kamps & Van de Wiel, 2012). Ademas, los cuidadores que tienen mayor
seguridad generaran mayor empatia en sus hijos, esto datos son referido de

acuerdo al estudio de Gonzalez-Arratia, Nieto y Valdez (2011).
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De aqui nace la importancia de saber las estrategias que ha empleado el
cuidador primario ante previas crisis, puesto que esto revela las estrategias y
estilos de afrontamiento seran de beneficio ante una nueva crisis (Torres & Pérez,
2011). De este modo es fundamental que exista una aceptacién y una elaboracién
adecuada de las estrategias pasadas, ya que ayuda a que exista una consciencia
de estilos y patrones que podrian favorecer o damnificar las respuestas actuales,
una vez que la persona reconozca las estrategias de afrontamiento del pasado
podra reflexionar que estrategias se adecuan mejora a la crisis actual (Doka,
2010).

Conjuntamente, el cuidador es quien se encarga de atender las
necesidades fisicas y emocionales de un enfermo, su rol es importante para las
personas que atiende y rodea al enfermo, asume diversas responsabilidades
como ayudar al paciente en actividades que no puede realizar por su propia
cuenta. Estas responsabilidades pueden generar problemas fisicos, psiquicos y
socio-familiares. Por esto, es importante atender las necesidades del cuidador
para que pueda sobrellevar los esfuerzos que realiza durante el cuidado diario del

enfermo (Infocancer, 2013).

Por otra parte, se ha reportado que las cuidadores de nifios con una edad
mas joven reportan depresion (Grootenhuis & Last, 1997), ademas de ansiedad
cuando los menores no pasan de los seis afos, esto es posiblemente por la
vulnerabilidad que representan los nifios y de la existencia de mayores demandas
de atencién que requiere el nifio o la nina (Kohlsdorf & Costa, 2011). Hernandez,
Lorenzo y Nacif (2009), revelan que esto es generado por que los menores de
cinco afios no poseen la madurez necesaria para comprender la enfermedad
como aquellos nifos mayores. Resaltan que los menores de cinco anos tienen
preocupaciones como separarse de la madre y preocupaciones por el abandono y
la soledad.
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En cuanto a estudios previos, en el 2006, de la Huerta, Corona y Méndez,
reportaron en su estudio descriptivo con disefio exploratorio, retrospectivo y
transversal que las cuidadoras centran sus acciones en el analisis, la valoracion y
revaloracion de demandas provocadas por la enfermedad de su hijo, de esta
manera modifican la tension generada por la situacién, ademas muestran que la
estrategia mas frecuente en las cuidadoras primarias fue el cognitivo activo con un
61% de la poblacion en la ya mencionada investigacion. Greening y Stooppelbein
(2007), refieren que el afrontamiento de evitacion, complica la resolucién de
experiencias traumaticas, el cual llega aumentar riesgos de padecer estrés
postraumatico. De igual forma observaron que el afrontamiento optimista/religioso

disminuye la ansiedad que padecen los padres que tienen un hijo con cancer.

Para el 2009, Moral y Martinez, realizaron un estudio correlacional, donde
midieron los niveles de estrés y las estrategias de afrontamiento en quince parejas
de padres que tuvieran un hijo con cancer. Obteniendo como resultado que cuatro
de las 15 madres (27%) y once de los padres (73%), presentaron altos niveles de
estrés. En cuanto a las estrategias de afrontamiento, sefialan que las madres
emplean estrategias de afrontamiento focalizados en la solucion de problemas,
afrontamiento religioso y evaluacién positiva. Mientras que los padres, suelen ser

mas evitativos y estar mas estresados que las madres.

Después, Kohlsdorf y Costa (2011) efectuaron un estudio con 44
participantes para determinar las estrategias de afrontamiento que empleaban los
cuidadores primarios al tener un hijo con leucemia, llegando a concluir que los
cuidadores recurrian a estrategias implicadas en practicas religiosas vy
pensamientos imaginativos, seguido por afrontamiento centrado en el problema y

busqueda de apoyo social.
En cuanto a las estrategias religiosas, Pinto (2007), realizo una

investigacion descriptiva cuantitativo transversal con 60 cuidadores que tuvieran

hijos que padecieran de alguna enfermedad croénica, llegando a la conclusién que

40



el 55% de los cuidadores cree en un ser supremo; el 50% de los cuidadores
mantenian actividades espirituales; el 56% concluye que el impacto de una

enfermedad genera un bajo nivel espiritual.

Continuando unicamente con los aspectos religiosos, Florez-Torres,
Montalvo-Prieto, Herrera-Lian y Romero-Massa, compararon en el 2010 los
bienestares que conforman la calidad de vida en cuidadores primarios de nifios y
adultos con enfermedades crénicas. En su estudio colaboraron con 91 cuidadores
de nifos y 97 cuidadores de pacientes adultos, para comprar los bienestares de
estos grupos emplearon la prueba de T de Student, resumiendo que los
cuidadores de nifios con enfermedades crénicas estan mas afectados que los
cuidadores de adultos (23,7 el promedio en cuidadores con nifios y 22,6 para

cuidadores de adultos).

Con anterioridad se cité que las estrategias han sido estudiadas un sinfin de
veces, por tanto se han realizado diversas técnicas, sistemas, modelos, etc. Que
pudieran ser de gran ayuda para formar estrategias de afrontamiento. Para
ejemplificar, en 2010, Espada, Grau y Fortes comprobaron que los padres que
tuvieran un hijo con cancer empleaban estrategias activas, como: Resolucion de
problemas, busqueda de informacion, regulacidon afectiva y busqueda de apoyo
social. De acuerdo a estos datos, sefalan que estas estrategias generaran en el
padre un adecuado control de estrés y de sus emociones, para obtener estos
resultados trabajaron con cortometrajes que ensefiaran estrategias de

afrontamiento positivas.

Cabe demostrar que el uso de cortometrajes no es precisamente una
técnica nueva y exclusiva para adultos y/o cuidadores primarios; pues el empleo
de esta herramienta puede ser utilizado en menores de edad, donde se les
instruye el uso de estrategias de afrontamiento, técnicas de relajacion, la
importancia de la expresion emocional etc (Ortigosa, Méndez & Quiles, 1996).
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Para concluir este apartado, es fundamental que los cuidadores primarios
realicen un empleo de estrategias positivas. Esto afirmacion tiene como objetivo
que el nifio o nifia hospitalizada empleé las estrategias que observa y por ende
aprende de su cuidador, pues esto permitira que exista una disminucion en

trastornos como lo es la ansiedad y el estrés.

EMOCIONES EN EL MENOR

En cuanto a la variable de las emociones, se tiene que sefalar primero que
son sentimientos que surgen cuando una persona se encuentra en diferentes
interacciones de la vida cotidiana, ademas que son caracterizadas por el
comportamiento que refleja el placer o el desagrado del estado actual de la
persona, pueden adoptar formas especificas como la alegria, el temor, el enojo,
entre otras. Las emociones son divididas por emociones positivas y negativas, en
las positivas se encuentra la alegria, el entusiasmo y el amor, mientras que las

negativas incluyen la ansiedad, el enojo, la culpa y la tristeza (Santrock, 2007).

Una enfermedad cronica no es un proceso unitario, dado que trae un sinfin
de cambios de los cuales en ocasiones llegan hacer una gran amenaza para la
vida, a su vez puede ser un gran desafio para la estabilidad emocional del
paciente y el de la familia (Rodriguez et al., 2002). Torres y Pérez (2010),
mencionan que toda persona cuenta con emociones positivas y se van
desarrollando. Aquellas personas que cuentan con emociones positivas para
afrontar la situacion de la enfermedad reducen la intensidad del estrés, generando
que se disminuya la presencia de ansiedad y de depresién (Gonzalez, Valdez,
Oudhof & Gonzélez, 2009). Del mismo modo quienes emplean emociones
positivas, no solo hace que la persona se sienta bien en el presente, pero también,
generaran que se sientan mucho mejor en experiencias futuras (Fredrickson,
2001).
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Respecto a las emociones negativas, se ha encontrado que dichas
reacciones emocionales generan conductas inadecuadas e incluso interfieren en
los habitos de salud, lo cual esto interfiere de manera negativa en la salud de la
persona. Estas emociones estan vinculadas con trastornos como ansiedad,
depresion, las cuales pueden afecta el sistema inmune (Piqueras, Ramos,
Martinez y Oblitas, 2009). En otros aspectos, cuando persisten emociones

negativas, las personas tienen cambios en el comportamiento (Fredrickson, 2004).

Como se ha venido indicando, el cancer es un generador de cambios para
el paciente y el resto de sus familiares; donde en muchos de los casos surgiran
diferentes emociones, que aparecen en el momento de dar el diagndstico hasta en
la fase de supervivencia o en el peor de los casos en la fase paliativa. Para ser
especificos, Malca (2005) sefiala que al momento de dar el diagnostico se veran
emociones en el paciente y en su familia como lo es la ira, la negacion, culpa,
desesperacion, entre otras emociones. Al mismo tiempo, la enfermedad genera
problemas en la integracion e interaccion social, como también mermar
habilidades escolares e incluso generar trastornos de aprendizaje, esto debido a

todo lo que conllevaba la enfermedad (Méndez, 2005).

El cancer infantii ademas de tener un tratamiento especifico tiene un
impacto emocional en los nifos debido a las continuas visitas al hospital, los
cuidados pueden ser en ocasiones extremos y los medicamentos pueden ser
largos e intensos. Las investigaciones indican que existe una diferencia entre los
niRos mas pequenos que aquellos ninos mayores, debido a que los mas pequefos
llegan a experimentar preocupacion por el dolor y miedo por separarse de sus
padres. Esto contrariamente en los nifos mas grandes, pues en ellos surgiran
sentimientos de soledad (Méndez, Orgilés, Lépez-Roig & Espada, 2004). Al mismo
tiempo, la literatura marca que existen preocupaciones por la imagen corporal,
esto es por la pérdida de cabello, los cambios del peso corporal, amputaciones,
alteraciones en la piel, dichos cambios crearan verguenza y miedo que daran

como respuesta una pérdida en la autoestima (Salcedo & Chaskel, 2009).
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Permaneciendo con las comparaciones de edad, los menores de 12 afos
suelen tener mas problemas psicosociales y de comportamiento que los
adolescentes, por cual se requiere que los ninos mas pequefos cuenten con un
mayor apoyo emocional (Tsai et al., 2012). EI menor con una enfermedad crénica
llega a tener un cambio repentino en su vida, ya que ahora se enfrenta a estados
emocionales negativos, como la ansiedad, el miedo, la tristeza y la preocupacion
(Cruz, Mejias & Machado, 2014). De esta manera es importante tener en claro que
el proceso evolutivo y madurativo del menor sigue avanzando ante la enfermedad,
por tanto es de importancia tratar que los menores no se vean tan afectados ante

la enfermedad (L6pez-Ibor, 2009).

En el 2005, Cabrera, Urrutia, Vera, Alvarado y Vera-Villarroel, evaluaron los
estados emocionales en 65 nifios, de los cuales solo 16 tenia Leucemia
Linfobastica Aguda, los autores pretendian saber si existian diferencias en cuanto
al sexo y la edad; llegando a concluir que no existian diferencias entre los estados
emocionales de los nifios y las nifias, también refieren que los menores que tenian
mas tiempo con la enfermedad manifestaban menos ansiedad, estos datos
contrastan con aquéllos menores que tenian menos tiempo con el padecimiento.
Bragado, Hernandez-Lloreda, Sanchez-Bernardos y Urbano (2008) demuestran
que el mantener una buena autoestima es importante para el bienestar
psicologico, ya que se asocia al uso de estrategias de adaptacion positivas, menos

depresion y de comportamientos resilientes.

Para el 2009, Hernandez, Lopez y Dura, estudiaron la sintomatologia
psicoldgica en 50 menores con cancer, de los cuales un 32% de los menores tenia
Leucemia Linfoblastica Aguda. Los autores refieren que la ansiedad es la dificultad
mas comun en los menores, pues un 60% de los nifios manifestaban dicho
trastorno; seguido con problemas afectivos con un 44% de la poblacién; el 40%
manifestd problemas de conducta, mientras que un 37% de los menores presento
quejas somaticas —estos porcentajes son la suma de los casos de que presentan

indicadores de alteracion leve y grave-. Esos resultados, son ejemplos de las
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diversas problematicas que crea la enfermedad oncoldgica, por el cual se requiere
trabajar los aspectos emocionales del menor y el de sus familiares para de esta
manera prevenir las problematicas que pudieran afectar mas la salud del nifio o
nifa. Finalmente, cabe sefalar que el uso de las emociones positivas generan un
adecuado crecimiento personal, mejorar sus relaciones sociales generando una

mejor perspectiva en su futuro (Fredrickson, 2001).

EMOCIONES EN EL CUIDADOR PRIMARIO

A través de los afos se ha tenido un interés por estudiar el papel de las
emociones en los cuidadores al tener un hijo con cancer, de esta manera han
surgido diferentes estudios que aportan sobre la importancia de las emociones con
la enfermedad. La literatura actual sugiere que él o la cuidadora deberian mostrar
fortaleza a su hijo; esto teniendo como objetivo que el menor perciba la situacion
de la enfermedad no tan catastrofica. Puesto que el tener expectativas negativas
en cuanto a la enfermedad, conlleva emociones negativas en el cuidador primario.
En cambio, las expectativas positivas ante la enfermedad generan en los

cuidadores optimismo y sentimientos de control (Grootenhuis & Last, 1997).

Juste (2011), refiere que el cuidador primario al tener el diagnostico de su hijo,
surgiran emociones y reacciones a corto plazo, dichas emociones y reacciones
son:

a) La busqueda de un ¢;por qué?, donde habran cuestionamientos vy
reproches, y al no ser aclarados esos reproches, generaria emociones
negativas como: dolor, ira, frustracion, angustia y culpa.

b) Dudas sobre cuando informar al menor sobre el diagnostico, a pesar de que
estén presenten emociones negativas como el miedo, los padres tendran
que dar explicaciones logicas de acuerdo a la edad de su hijo.

c) Toma de decisiones sobre diferentes cuestiones, la enfermedad generara
una distorsion en el sistema familiar, por tanto sera importante establecer

funciones y roles en la familia.
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Comunmente la madre quien es quien cumple con el papel del cuidador
primario brinda un gran apoyo emocional para su hijo, sin embargo, debido a la
enfermedad que padece su hijo, llega a perder su funcidn protectora de
representaciones del nifio, llegando a repercutir de manera negativa en él paciente
(Cruz et al., 2014). El cuidador primario suele tener un aumento de ansiedad y de
sintomas depresivos, no obstante los sintomas depresivos son los que van en

aumento en la progresion de la enfermedad (Rodriguez et al., 2002).

Continuando con los trastornos de ansiedad y depresion, en 2012, Montero
et al. Desarrollaron y evaluaron una intervencién cognitivo conductual, que tenia
como objetivo disminuir la ansiedad y depresién en veinte madres de familia que
tenian el rol de cuidadoras primarias en niflos con cancer. Esta intervencion
obtuvo resultados favorables, dado que disminuyo con un 77% la depresion. En
cuanto la ansiedad hubo una reduccion significativa tras la intervenciéon con un
65%. Ademas hubo una baja de sintomas somaticos como: llanto, cambios de
apetito, perdida de energia, cansancio, dificultades para concentrase y cambios en

los patrones de suefio.

En algunos casos, las cuidadoras que tienen un hijo con cancer pueden
llegar a presentar angustia, este estado afectivo afecta mas al cuidador primario y
por ende la salud de su hijo. Pues la angustia de la cuidadora la puede interiorizar
su hijo, de esta manera se sugiere que las cuidadoras primarias reciban
intervenciones psicoldgicas; por consiguiente esto beneficia la salud emocional y
por ende la salud de la cuidadora primaria (Fedele et al., 2013). Aparte de la
angustia, presentan también estrés, no obstante, suelen ser participativas ante
programas que estén enfocados en su mejoria (Lutz et al., 2009). Se sugiere que
los cuidadores cuenten con apoyo psicoldgico porque estos trastornos influirian

negativamente en la salud del menor (Méndez, Ortigosa & Pedroche, 1996).
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De la misma manera que las estrategias de afrontamiento, las emociones
son estudiadas con regularidad en el campo de la salud, llegando ocasionalmente
hacer uso de técnicas o modelos no tan comunes para tratar de comprobar

efectos positivos entre las emociones y la salud del enfermo o de su cuidador.

En 2014, se evalu6é a través de un estudio cuasi-experimental de tipo
analitico transversal si la musicoterapia reduciria la ansiedad en cuidadores
primarios que tuvieran un hijo con cancer pediatrico. El estudio estuvo constituido
por 128 cuidadores, los cuales se hicieron grupos de intervencion y testigo, cada
grupo estuvo compuesto por 64 participantes. Como resultado obtuvieron que en
el grupo testigo un tamano del efecto o significativo de 0,16; mientras que en la
post medicion del grupo con intervencion se obtuvo una d de Cohen de 0,34.
Detalladamente, el grupo con intervencion ocho personas tenian ansiedad; 20
ansiedad leve, 21 ansiedad moderada; 14 ansiedad grave y uno ansiedad muy
grave. Para la post medicion fue: 20 cuidadores con ausencia de ansiedad; 26 con
ansiedad leve; 12 con ansiedad moderada; cinco con ansiedad grave y
permanecid una persona con ansiedad muy grave (Cabral-Gallo, Delgadillo-

Hernandez, Flores-Herrera & Sanchez-Zubieta, 2014).

El cuidador primario presenta diversos aspectos emocionales, Santo,
Gaiva, Espinosa, Barbosa y Belasco (2011) realizaron un estudio realizaron un
estudio transversal con 32 cuidadores primarios que tuvieran un hijo con cancer,
ellos tenian el objetivo de evaluar la sobrecarga y la calidad de vida en relacion a
cuidar a sus respectivos hijos. Como conclusion refieren en su estudio que los
cuidadores primarios mostraron mayormente una media de 2.26 de aislamiento, el
6,25% presentaba depresion y un 9,38% de la poblacion presento disforia. En
conclusion, los autores ensefan la importancia de implementar intervenciones que

promuevan el bienestar fisico, social y emocional en los cuidadores primarios.
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Continuando con la variable de las emociones, Noel, D'Anello, Araujo y De
Sousa (2013). Realizaron un trabajo transaccional-descriptivo con 10 menores de
edad con una edad de 4 a 16 afos de edad incluyendo a sus respectivos
cuidadores, esto con el fin de conocer las emociones que usaban ante la
enfermedad; como resultados obtuvieron que los cuidadores empleaban
emociones negativas como tristeza, depresién, miedo, impotencia, angustia y
estrés, estos resultados se obtuvieron con un alto rango de entre 5 y 6 puntos en
escala Likert. Consecuentemente plantean que los cuidadores tengan por parte
del personal de la salud asesorias que tengan como finalidad brindar

oportunidades de expresion emocional.

Generalmente las cuidadoras llegan a tener angustia en el momento del
diagndstico, aparece un desajuste emocional y expresiones afectividades
negativas en los primeros meses del diagnostico; posteriormente la angustia ira
disminuyendo mientras va pasando el tiempo con el padecimiento (Dolgin et al.,
2007). De esta manera, diversos estudios han recomendado que las instituciones
de salud generen programas enfocados para el cuidador. Estos programas deben
tener como objetivo formar apoyo emocional, apoyo social, que exista un
desarrollo en distintas habilidades para el manejo de la enfermedad, promover el
autocuidado y la adherencia al tratamiento, para que tengan una mejor calidad de

vida (Achury, Castafno, Gémez & Guevara, 2011).

Ademas, en el 2015, Mangin, Juarez, Robles y Rivas, realizaron un estudio
no probabilistico con 21 padres que tenian un hijo diagnosticado con Leucemia en
condiciéon de recaida. El 66% de estos cuidadores era de sexo femenino; los
autores encontraron que los cuidadores presentan en el area emocional culpa,
depresion y ansiedad, que al mismo tiempo dichas reacciones emocionales
generan cambios de tipo cognitivo y conductual, como por ejemplo: que los
cuidadores no comprendan ciertas situaciones y consecuencias de la experiencia
vivida; temor por la muerte pero a la vez tienen altas expectativas de cura en sus

respectivos hijos y modificaciones en rutinas de la vida cotidiana.
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CAPITULO Il

METODO

DISENO UTILIZADO

El disefo de este estudio es descriptivo - correlacional, con un enfoque
cuali-cuantitativo, teniendo como objetivo cuales son las estrategias de
afrontamiento y emociones que emplea el menor con cancer y su respectivo

cuidador primario.

PARTICIPANTES

Para esta investigacion se consideré6 una muestra de conveniencia,
teniendo una colaboracion de un grupo de nueve diadas, siendo cuidador primario
(todas madres de familia) e hijo/hija (dando un total de 18 participantes),
pertenecientes al Hospital Infantil Universitario de Torredn Coahuila México y del
Instituto AMANEC. Las cuidadoras primarias tenian un rango de edad de 27 a 53
anos, mientras que la edad de los menores iba de los 6 a los 12 afios, con una
prevalencia del sexo masculino (siete hombres y dos mujeres). Seis de los
menores tenian el diagnostico de Leucemia Linfoblastica Aguda, dos con

Retinoblastoma y un menor con Neuroblastoma.

INSTRUMENTO

Para poder determinar que estrategias de afrontamiento y emociones
empleaban los menores se utilizé la adaptacion para nifios de la Bateria de
Evaluacion Psicosocial del Suceso de Enfermedades Cronicas (Cantu-Guzman,
2012, 2013, en prensa). Para medir la variable de estrategias se utilizé la

subescala de estrategias de afrontamiento que cuenta con once reactivos, las
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estrategias de afrontamiento que se encuentran en la prueba se agrupan en
Afrontamiento activo interpersonal (instrumental), que son aquellos items que
estan relacionados con la busqueda de informacion; Afrontamiento afectivo y
espiritual, corresponde a los items que estan enfocados en la busqueda de apoyo
emocional por parte de algunos miembros de la familia, conjuntamente de la
busqueda de apoyo espiritual. En cuanto a la medicion de la variable de
emociones se utilizé la subescala de emociones, llegando a tener doce reactivos,
que involucran emociones positivas y negativas. Por ultimo, la adaptacién de la
prueba esta compuesta por preguntas; cada interrogacion tiene cinco respuestas
que estan presentadas como dibujos. Las ilustraciones fueron elaboradas por la
artista plastica Griselda Villegas — licenciada en arte por la Universidad de
Monterrey (UDEM) -

En cuanto al instrumento que se manejo en las cuidadoras primarias para
determinar que estrategias de afrontamiento y emociones empleaban se utilizé la
adaptacién para cuidadores de la Bateria de la Evaluacion Psicosocial del Suceso
de Enfermedad Crénico (Cantu-Guzman, 2012, 2013, en prensa). De igual manera
se utilizaron las subescalas de estrategias de afrontamiento y emociones; cada
subescala tiene opciones de respuesta valoradas del uno al cinco (1 nunca, 2 casi
nunca, 3 algunas veces, 4 casi siempre y 5 siempre). La escala de afrontamiento
que tiene 20 reactivos consiguié un a de Cronbach de .82. Las estrategias de
afrontamiento también estan clasificadas en Afrontamiento activo interpersonal
(instrumental), Afrontamiento afectivo y espiritual y el afrontamiento activo evasivo.
En cuanto a la subescala de emociones, que maneja con 20 reactivos obtuvo un a
de Cronbach de .79, la escala esta divida por emociones positivas y negativas. La
finalidad de emplear ilustraciones en la prueba como posibles respuestas, es por
la facilidad que tendria el menor al momento de responder la pregunta, dado que

es llamativo para ellos y no llegan a sentirse cansados al momento de responder.
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PROCEDIMIENTO

Para la aplicaciéon del instrumento, se llevaron a cabo procedimientos éticos
correspondientes. Se procedido a obtener la autorizacion de los directivos de la
institucion, AMANEC y del Hospital Infantil Universitario de Torreén Coahuila. Una
vez obtenida la autorizacion de las instituciones, se obtuvo un acercamiento con
los cuidadores primarios y con los menores para saber si existia una disposicidon
para de este modo fueran parte del estudio. Para finalizar, una vez que hubo
aceptacion por parte de las cuidadoras primarias y de los menores se les otorgo
un consentimiento informado a cada uno de los participantes para continuar

posteriormente con la aplicacion de las baterias.

RECOLECCION DE DATOS

Una vez que las cuidadoras primarias aceptaran su participaciéon se tuvo un
acercamiento con los menores enfermos para saber si quisieran ser parte del
estudio. Al aceptar se les otorgd un formato con el consentimiento informado.
Finalmente se empleo la Bateria de Evaluacion Psicosocial del Suceso de
Enfermedades Cronicas (Cantu-Guzman, 2012, 2013, en prensa) asi como la
adaptacién de la misma prueba. En ninguno de los casos se les entrego las
baterias para que respondieran ya que el aplicador de los instrumentos era quien
escribia o circulaba las respuestas. La duracion de las aplicaciones tenia un
promedio de 30 a 45 minutos. Por ultimo, en algunos casos la aplicacion de los
herramientas fue en los hogares de los menores o en la institucion que facilitaron

el acceso a los menores y las cuidadoras primarias.
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ANALISIS DE DATOS

Con el objetivo de conocer en relacion a las variables de afrontamiento y
emociones, se realizd un anadlisis de medidas de tendencia central. Se
proporcionaron primero los resultados referentes de los menores en relacién a las
variables a estudiar y después el de sus cuidadoras primarias, esto con el fin de
saber que estrategias y emociones emplean mayormente los menores y sus
cuidadoras. Una vez obtenidas las medidas de tendencia central se realizd un
analisis de correlacién bivariado con un coeficiente de correlacion de Pearson,
para saber que estrategias y emociones se correlacionaron entre si. Para
determinar los resultados se aplico el software “Statistical Package for the Social

Sociences” (SPSS, version veintiuno).
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CAPITULO IV

RESULTADOS

En este apartado se muestran los resultados obtenidos de la Bateria de
Evaluacion Psicosocial del Suceso de Enfermedades Crdnicas (Cantu-Guzman,
2012, 2013, en prensa). Ambas siendo una adaptacion para cuidadoras, ademas
de aplicar la adaptacion para nifios. Los resultados expuestos en este capitulo
son: los analisis descriptivo, que se empled para obtener las medias de las
estrategias de afrontamiento y emociones que emplearon los menores y sus
respectivos cuidadores primarios; ademas se presentan los resultados de las
correlaciones de Pearson. Por ultimo se prosiguié con un analisis t de student para
muestras independientes, esto con la finalidad de encontrar las diferencias entre
menores y cuidadoras respecto al tiempo que tienen con la situacion de la

enfermedad.

En este apartado se observan los resultados del analisis descriptivo en
relacion a la obtencidn de las medias de las variables estrategias de afrontamiento
y emociones; seguido por los resultados que se obtuvieron de las correlaciones,
para concluir se muestran los resultados del analisis t de student de muestras
independientes, este analisis tuvo como objetivo determinar el impacto de la
enfermedad en los menores y sus cuidadoras en dos grupos, aquellos que tenian
mas de tres anos con la enfermedad y con menores y cuidadoras que tuvieran

menos de tres afnos con el padecimiento.
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ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO EN EL MENOR

El andlisis estadistico muestra con base en las medias de puntaje que las
estrategias de afrontamiento que mayormente emplearon los menores son
aquellos en relacion a la busqueda de informacién, ademas de las estrategias que
involucran la expresion emocional, el espiritual, la negacion. Por ultimo, existe un

menor empleo en las estrategias de orden académico.

Tabla 1

Afrontamiento en el menor de edad

AFRONTAMIENTO M SD
“Me interesa lo que dice el doctor y siempre le hago 4.56 1.01
caso”

“Platico con mi familia sobre lo que tengo y cobmo me  3.56 1.33

siento emocionalmente”

“‘Hablo con Diosito o rezo sobre lo que me pasa 3.56 1.66
ahora”

“Juego mucho para distraerme y no pensar en lo que  3.33 1.32
me pasa”

“Platico con mis padres sobre lo que tengo y como  3.33 1.58

me siento emocionalmente”

“Por mi situacion, cambie mucho mis actividades olo  3.33 1.87
que hacia”.
“Me gusta hablar de cdmo me siento o me hablen de  3.22 972

lo que me pasa”
“Estudio mucho y me interesa mas la escuela por la  3.11 1.61

situacion que vivo”

“Platico con mis amigos en la escuela sobre lo que  3.00 2.00
tengo”
“Intento saber mas y preguntar sobre lo que tengo” 2.89 1.26
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AFRONTAMIENTO EN EL CUIDADOR PRIMARIO

En la tabla dos se observa que las cuidadoras primarias emplearon
mayormente estrategias enfocadas en la busqueda de atencion, en la aceptacion
de la situacion por la que estan enfrentando, en la busqueda de informacién,
cambios en los habitos de la salud y en la busqueda de apoyo emocional de sus

respectivas parejas.

Tabla 2

Afrontamiento en el cuidador primario

AFRONTAMIENTO M SD
Busco atencion profesional médico y sigo al pie de la  4.89 333
letra los tratamientos médicos.

Acepto que tengo una situacion que antes no tenia. 4.78 .667
Intento informarme acerca de la enfermedad de mi  4.33 1.32
hijo y lucho lo mas que pueda contra ella.

A partir de la enfermedad cuido mis habitos de salud 3.44 1.13
(alimentos, ejercicio, descanso, sexo, otros)

Busco apoyo emocional en mi pareja en relacién ala  3.33 1.65

enfermedad.
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EMOCIONES EN EL MENOR

La tabla tres se aprecia las medias y las desviaciones tipicas en relacion a
las emociones que mayormente emplearon los menores, siendo estas: El

optimismo, la fe/esperanza, la alegria, la tranquilidad, tristeza y la preocupacion.

Tabla 3
Emociones en el menor de edad.
EMOCIONES M SD

Optimismo 444 882
Fe/Esperanza 4.22 1.09
Alegria 422 1.30
Tranquilidad 4.11 .928
Tristeza 3.22 1.20

Preocupacion 2.67 1.41

EMOCIONES EN EL CUIDADOR PRIMARIO

En cuanto a las emociones de las cuidadoras primarias, la tabla cuatro
muestra que la emocion del sufrimiento, la tristeza, el miedo, la ilusion y la

ansiedad fueron las que mayormente prevalecieron.

Tabla 4

Emociones en el cuidador primario

EMOCIONES M SD
Sufrimiento 4.44 1.32
Tristeza 433 1.00
Miedo 422 1.39
llusion 4.00 1.00
Ansiedad 3.89 1.53
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CORRELACIONES ENTRE ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO Y
EMOCIONES.

CORRELACION DE “INTENTO SABER MAS Y PREGUNTAR SOBRE LO QUE
TENGO” CON LA EMOCION “OPTIMISMO?”.

En la tabla cinco, se aprecia que existe una relacion negativa de -732* con

una significancia de 025.

Tabla 5

Intento saber mas y preguntar sobre lo que tengo y Optimismo.

Pearson Sig. Rho

Intento saber mas y preguntar sobre lo que tengo - Optimismo. 025 -732*

*. La correlacion es significativa en el nivel 0,05 (bilateral).

CORRELACION DE “INTENTO SABER MAS Y PREGUNTAR SOBRE LO QUE
TENGO” CON LA EMOCION “SOLEDAD”.

Por otra parte, la tabla seis, presenta que existe un Rho de 685* una

significancia de 042.

Tabla 6

Intento saber mas y preguntar sobre lo que tengo y Soledad.

Pearson Sig. Rho
Intento saber mas y preguntar sobre lo que tengo - Soledad. 042 685%

*. La correlacion es significativa en el nivel 0,05 (bilateral).
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CORRELACION DE “INTENTO SABER MAS Y PREGUNTAR SOBRE LO QUE
TENGO” CON “VERGUENZA”.

La tabla siete, se muestra que existe un Rho de 738" y una significancia de
023.

Tabla 7

Intento saber mas y preguntar sobre lo que tengo y Verguenza.

Pearson Sig. Rho

Intento saber mas y preguntar sobre lo que tengo - Vergienza 023 738*

*. La correlacion es significativa en el nivel 0,05 (bilateral).

CORRELACION DE “INTENTO SABER MAS Y PREGUNTAR SOBRE LO QUE
TENGO” CON LA EMOCION DE “INQUIETUD”.

En la tabla ocho, se observa que existe una significancia .033 de y un Rho.
de 707*.

Tabla 8

Intento saber mas y preguntar sobre lo que tengo e Inquietud.

Pearson Sig. Rho
Intento saber mas y preguntar sobre lo que tengo - Inquietud. 033 707"

*. La correlacion es significativa en el nivel 0,05 (bilateral).

58



CORRELACION DE “INTENTO SABER MAS Y PREGUNTAR SOBRE LO QUE
TENGO” Y LA EMOCION “PREOCUPACION”.

En relacion entre el item “Intento saber mas y preguntar sobre lo que tengo”
y el item “Preocupacion”. Se obtuvo una significancia de .047. En cuanto al Rho es

de .673*. En la tabla nueve se pueden comprobar los resultados obtenidos.

Tabla 9

Intento saber mas y preguntar sobre lo que tengo y Preocupacion.

Pearson Sig. Rho
Intento saber mas y preguntar sobre lo que tengo — .047 .673*

Preocupacion.

*. La correlacion es significativa en el nivel 0,05 (bilateral).

CORRELACION DE “ME INTERESA LO QUE DICE EL DOCTOR Y SIEMPRE
LE HAGO CASO” CON LA EMOCION “TRISTEZA”.

En relacion al item “Me interesa lo que dice el doctor y siempre le hago
caso” con la emocién “Tristeza”, se hallé una significancia de .033, con una Rho
de -.709% en la tabla diez se aprecian los datos que se encontraron gracias al
SPSS.

Tabla 10

Me interesa lo que dice el doctor y siempre le hago caso - Tristeza

Pearson Sig. Rho
Me interesa lo que dice el doctor y siempre le hago caso - .033 -.709*
Tristeza.

*. La correlacion es significativa en el nivel 0,05 (bilateral).
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CORRELACION DE “PLATICO CON MIS PADRES SOBRE LO QUE TENGO Y
COMO ME SIENTO EMOCIONALMENTE” CON LA EMOCION “OPTIMISMO”.

La tabla once presenta la relacion que existe entre el item “Platico con mis
padres sobre lo que tengo y como me siento emocionalmente” con el “Optimismo”,
la significancia entre estas variables fue de .021, mientras que el Rho fue de -
T4T*.

Tabla 11

Platico con mis padres sobre lo que tengo y como me siento emocionalmente —
Optimismo.

Pearson Sig. Rho
Platico con mis padres sobre lo que tengo y como me siento 021 -.747*

emocionalmente - Optimismo.

*. La correlacion es significativa en el nivel 0,05 (bilateral).

CORRELACION DE “HABLO CON DIOSITO O REZO SOBRE LO QUE ME
PASA AHORA” CON LA EMOCION “ALEGRIA”.

En relacion al item “Hablo con Diosito o rezo sobre lo que me pasa ahora”
que es perteneciente al apartado de las estrategias y al item del “Alegria”®, que es
parte del apartado de las emociones, se encontr6 un Rho de .685* y una

significancia de .042 estos datos se pueden comprobar observando la tabla 12.

Tabla 12

Hablo con Diosito o rezo sobre lo que me pasa ahora — Alegria.

Pearson Sig. Rho

Hablo con Diosito o rezo sobre lo que me pasa ahora - Alegria. .042 .685*

*. La correlacion es significativa en el nivel 0,05 (bilateral).
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CORRELACION DE “ME INTERESA LO QUE DUCE EL DOCTOR Y SIEMPRE
LE HAGO CASO” CON “ALEGRIA”.

Tomando en cuenta el item “Me interesa lo que dice el doctor y siempre le
hago caso” con la emocion de “Alegria”, se hallé una significancia de .042, y un

Rho de 685*. En la tabla 13 se pueden comprobar los datos mencionados.

Tabla 13

Me interesa lo que dice el doctor y siempre le hago caso — Alegria.

Pearson Sig. Rho
Me interesa lo que dice el doctor y siempre le hago caso - .042 .685*
Alegria.

*. La correlacion es significativa en el nivel 0,05 (bilateral).
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CORRELACION DE “PLATICO CON MIS PADRES SOBRE LO QUE TENGO Y
COMO ME SIENTO EMOCIONALMENTE” CON “INQUIETUD”.

Mientras tanto, en la tabla 14 se puede observar los resultados que arrojo el
software en relacion a los items “Platico con mis padres sobre lo que tengo y como
me siento emocionalmente” e “Inquietud”, la significancia es de .014, y un Rho de
T75%.

Tabla 14

Platico con mis padres sobre lo que tengo y como me siento emocionalmente —
Inquietud.

Pearson Sig. Rho
Platico con mis padres sobre lo que tengo y como me siento .014 .775*

emocionalmente - Inquietud.

*. La correlacion es significativa en el nivel 0,05 (bilateral).
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CORRELACION DEL iTEM “PLATICO CON MIS PADRES SOBRE LO QUE
TENGO Y COMO ME SIENTO EMOCIONALMENTE” CON “PREOCUPACION”.

En cuanto a la relacién que existe entre “Platico con mis padres sobre lo
que tengo y como me siento emocionalmente” con la emocion de “Preocupacion”
se obtuvo una significancia de .013 y el Rho fue de .783*, dichos resultados se

observan en la tabla 15.

Tabla 15
Platico con mis padres sobre lo que tengo y como me siento emocionalmente y

Preocupacion.

Pearson Sig. Rho

Platico con mis padres sobre lo que tengo y como me siento .013 .783*

emocionalmente — Preocupacion.

*. La correlacion es significativa en el nivel 0,05 (bilateral).
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CORRELACION DEL iTEM “PLATICO CON MIS AMIGOS EN LA ESCUELA
SOBRE LO QUE TENGO” Y “OPTIMISMO”.

En relacion a los items “Platico con mis amigos en la escuela sobre lo que
tengo” con “Optimismo”. La significancia de acuerdo al analisis estadistico
empleado es de .033 y una correlacién negativa de -.709*. Para poder comprobar

estos resultados, se puede observar la tabla 16.

Tabla 16

Platico con mis amigos en la escuela sobre lo que tengo y Optimismo.
Pearson Sig. Rho
Platico con mis amigos en la escuela sobre lo que tengo y .033 -.709*
Optimismo.

*. La correlacion es significativa en el nivel 0,05 (bilateral).
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CORRELACION DE LAS CUIDADORAS PRIMARIAS EN RELACION AL iTEM
“HAGO UN GRAN ESFUERZO PARA OLVIDARME DE LA ENFERMEDAD DE
MI HIJO/A” Y LA EMOCION DE “OPTIMISMO”.

En cuanto a la relacion que existe entre “Hago un gran esfuerzo para
olvidarme de la enfermedad de mi hijo/a” con la emocién “Optimismo”. Se obtuvo
una significancia de .017 mientras que el Rho es de -.762*, estos datos se pueden

comprobar observando la tabla 17.

Tabla 17

Hago un gran esfuerzo para olvidarme de la enfermedad de mi hijo/a y Optimismo.
Pearson Sig. Rho
Hago un gran esfuerzo para olvidarme de la enfermedad de mi .017 -762*

hijo/a — Optimismo.

*. La correlacion es significativa en el nivel 0,05 (bilateral).
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CORRELACION DE LAS CUIDADORAS PRIMARIAS EN RELACION AL iTEM
“ACEPTO UNA SITUACION QUE ANTES NO TENIA” Y LA EMOCION DE
“OPTIMISMO”.

En cuanto a la relacién que existe entre “Acepto una situacién que antes no
tenia” con la emocion “Optimismo”. Se obtuvo una significancia de .004 mientras
que el Rho es de .848**, estos datos se pueden comprobar observando la tabla
18.

Tabla 18

Acepto una situacién que antes no tenia y Optimismo.

Pearson Sig. Rho
Acepto una situacién que antes no tenia — Optimismo. .004 .848*

**. La correlacion es significativa en el nivel 0,01 (bilateral).

CORRELACION DEL iTEM “ACEPTO QUE TENGO UNA SITUACION QUE
ANTES NO TENIA” Y LA EMOCION DE “CONFIANZA”.

Ademas se hallé que existe una relacion entre “Acepto una situacion que
antes no tenia” con la emocién “confianza”. La significancia entre estos items fue

de .029 en cuanto al Rho fue de 719*, estos datos se observan en la tabla 19.

Tabla 19

Acepto una situacion que antes no tenia” con la emocion y Confianza.

Pearson Sig. Rho
Acepto una situaciéon que antes no tenia” con la emocion — .029 719*
Confianza.

*. La correlacion es significativa en el nivel 0,05 (bilateral).
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CORRELACION DEL iTEM “BUSCO ATENCION PROFESIONAL MEDICO Y
SIGO AL PIE DE LA LETRA LOS TRATAMIENTOS MEDICOS” Y LA
EMOCION DE “SUFRIMIENTO”.

La tabla 20 se ha colocado una significancia de .000 y un Rho de .969**,
estos resultados son pertenecientes a los items “Busco atencion profesional

médico y sigo al pie de la letra los tratamientos médicos” y “Sufrimiento”.

Tabla 20
Busco atencién profesional médico y sigo al pie de la letra los tratamientos

médicos y Sufrimiento.

Pearson Sig. Rho

Busco atencion profesional médico y sigo al pie de la letra los .000 .969**

tratamientos médicos — Sufrimiento.

**. La correlacion es significativa en el nivel 0,01 (bilateral).
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CORRELACION DEL iTEM “BUSCO AYUDA ESPIRITUAL EN RELACION A MI
ENFERMEDAD” Y LA EMOCION “SUFRIMIENTO?”.

Los resultados de “Busco ayuda espiritual en relacion a mi enfermedad” con
la emocion de “Sufrimiento”, fue de una significancia de .001, mientras que el Rho

fue de .898**, estos datos se comprueban en la tabla 21.

Tabla 21

Los resultados de “Busco ayuda espiritual en relacion a mi enfermedad y

Sufrimiento.

Pearson Sig. Rho

Busco ayuda espiritual en relacion a mi enfermedad — Sufrimiento. .001 .898**

**. La correlacion es significativa en el nivel 0,01 (bilateral).
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CORRELACION DEL iTEM “RECLAMO MI ENOJO A LAS PERSONAS
RESPONSABLES DE MIS PROBLEMAS” Y LA EMOCION DE “CULPA”.

Por otra parte, en la tabla veintidos se han colocado los resultados del item
‘Reclamo mi enojo a las personas responsables de mis problemas” teniendo
unicamente un Rho de 1.000**, cabe aclarar que el ya anunciado item se

correlaciono con la emocién de “Culpa”.

Tabla 22

Reclamo mi enojo a las personas responsables de mis problemas y Culpa.

Pearson Sig. Rho

Reclamo mi enojo a las personas responsables de mis problemas 000 1.000**

— Culpa.

**. La correlacion es significativa en el nivel 0,01 (bilateral).
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CORRELACION DEL iTEM “CREO QUE LA ENFERMEDAD DE MI HIJO/A ES
DEBIDO A UN ERROR POR PARTE DE LOS INVOLUCRADOS” Y LA
EMOCION DE “CULPA”.

Por otra parte, en la tabla veintitrés se han colocado los resultados del item
“Creo que la enfermedad de mi hijo/a es debido a un error por parte de los
involucrados” teniendo unicamente un Rho de .906**, cabe aclarar que el ya

anunciado item se correlaciono con la emocion de “Culpa”.

Tabla 23
Creo que la enfermedad de mi hijo/a es debido a un error por parte de los

involucrados y Culpa.

Pearson Sig. Rho

Creo que la enfermedad de mi hijo/a es debido a un error por parte 001 906**

de los involucrados — Culpa.

**. La correlacion es significativa en el nivel 0,01 (bilateral).
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CORRELACION DEL iTEM “BUSCO PERSONAS QUE ME PUEDAN AYUDAR
A MANEJAR LA SITUACION” Y LA EMOCION “ALEGRIA”.

Los resultados de “Busco personas que me puedan ayudar a manejar la
situacion” con la emocion de “Alegria”, fue de una significancia de .033, mientras

que el Rho fue de -.708*, estos datos se comprueban en la tabla 24.

Tabla 24

Busco personas que me puedan ayudar a manejar la situacion y Alegria.

Pearson Sig. Rho
Busco personas que me puedan ayudar a manejar la situacion — .033 -.708*
Alegria.

*. La correlacion es significativa en el nivel 0,05 (bilateral).
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CORRELACION DEL iTEM “BUSCO AYUDA ESPIRITUAL EN RELACION A MI
ENFERMEDAD” CON LA EMOCION “SOLEDAD”.

Por parte del item “Busco ayuda espiritual en relacién a mi enfermedad” con
el item de “Soledad”. La significancia es de .021, y un Rho de -.746**, este dato se

observa en la tabla 25.

Tabla 25

Busco ayuda espiritual en relacion a mi enfermedad y Soledad.

Pearson Sig. Rho

Busco ayuda espiritual en relaciéon a mi enfermedad — Soledad. .021 -.746*

*. La correlacion es significativa en el nivel 0,05 (bilateral).
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CORRELACION DEL iTEM “TRABAJO MUCHO PARA OLVIDAR LOS
PROBLEMAS RELACIONADOS A LA ENFERMEDAD” CON LA EMOCION
“SOLEDAD”.

Asi mismo, la emocién de la “Soledad” se hizo presente también en el item
“Trabajo mucho para olvidar los problemas relacionados a la enfermedad”. La
significancia fue de .007, y se obtuvo un 815*" de Rho. Para comprobar los

resultados, la tabla 26 muestra los resultados.

Tabla 26
Trabajo mucho para olvidar los problemas relacionados a la enfermedad y
Soledad.

Pearson Sig. Rho

Trabajo mucho para olvidar los problemas relacionados a la .007 .815*

enfermedad — Soledad.

**. La correlacion es significativa en el nivel 0,01 (bilateral).
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CORRELACION DEL (TEM “BUSCO ATENCION PROFESIONAL
PSICOLOGICA EN RELACION A LA ENFERMEDAD DE MI HIJO/A” CON LA
EMOCION “SOLEDAD”.

Asi mismo, la emocion de la “Soledad” se hizo presente también en el item
“Busco atencién profesional psicologica en relacion a la enfermedad de mi hijo/a”.
La significancia fue de .040, y se obtuvo un 689* de Rho. Para comprobar los

resultados, la tabla 27 muestra los resultados.

Tabla 27
Busco atencion profesional psicolégica en relacion a la enfermedad de mi hijo/a y
Soledad.

Pearson Sig. Rho

Busco atencion profesional psicolédgica en relacion a la enfermedad .040 .689*

de mi hijo/a — Soledad.

*. La correlacion es significativa en el nivel 0,05 (bilateral).
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CORRELACION DEL iTEM “INTENTO MANTENERME OCUPADO PARA NO
PENSAR EN MI ENFERMEDAD” CON LA EMOCION “SOLEDAD”.

En cuanto a la relacion que existe entre “Intento mantenerme ocupado para
no pensar en mi enfermedad” con la emocion de “Soledad”. Se encontrdé una
significancia de .006, mientras que un Rho de .827**, estos datos se aprecian en
la tabla 28.

Tabla 28

Intento mantenerme ocupado para no pensar en mi enfermedad y Soledad.
Pearson Sig. Rho
Intento mantenerme ocupado para no pensar en mi enfermedad — .006 .827**
Soledad.

**. La correlacion es significativa en el nivel 0,01 (bilateral).
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CORRELACION DEL iTEM “INTENTO NO HABLAR Y QUE NO ME HABLEN
DE LA ENFERMEDAD DE MI HIJO/A” CON LA EMOCION “ENOJO”.

Respecto al item “Intento no hablar y que no me hablen de la enfermedad
de mi hijo/a” con la emocion de “Enojo” que hace alusién al apartado de
Estrategias de Afrontamiento; el Software del SPSS arrojo una significancia de

.042 y un Rho de .684 la tabla 29 muestra los resultados encontrados.

Tabla 29

Intento no hablar y que no me hablen de la enfermedad de mi hijo/a y Enojo.

Pearson Sig. Rho

Intento no hablar y que no me hablen de la enfermedad de mi hijo/a  .042 .684*

— Enojo.

*. La correlacion es significativa en el nivel 0,05 (bilateral).
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CORRELACION DEL iTEM “HABLO CON MIS AMIGOS Y AMIGAS DE COMO
ME SIENTO EN RELACION A LA SITUACION” CON LA EMOCION
“RESIGNACION”.

A su vez, el SPSS muestra que existe una significancia de.031 y un Rho de
.713* entre los items “Hablo con mis amigos y amigas de como me siento en
relacion a la situacion” y “Resignacion”. En la tabla 30 se han arrojado los

resultados para que puedan apreciarse por el lector.

Tabla 30

Hablo con mis amigos y amigas de cdmo me siento en relacion a la situacion y
Resignacion.

Pearson Sig. Rho

Hablo con mis amigos y amigas de como me siento enrelacionala  .031 .713*

situacion — Resignacion.

*. La correlacion es significativa en el nivel 0,05 (bilateral).

a4



CORRELACION DEL iTEM “BUSCO APOYO EMOCIONAL EN FAMILIARES
QUE VIVEN EN CASA EN RELACION A MI ENFERMEDAD” CON LA
EMOCION “RESIGNACION”.

A su vez, el SPSS muestra que existe una significancia de.049 y un Rho de
.668* entre los items “Busco apoyo emocional en familiares que viven en casa en
relacion a mi enfermedad” y “Resignacion”. En la tabla 31 se han arrojado los

resultados para que puedan apreciarse por el lector.

Tabla 31
Busco apoyo emocional en familiares que viven en casa en relacion a mi

enfermedad y Resignacion.

Pearson Sig. Rho

Busco apoyo emocional en familiares que viven en casa en relacion  .049 .668*

a mi enfermedad — Resignacion.

*. La correlacion es significativa en el nivel 0,05 (bilateral).
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CORRELACION DEL iTEM “INTENTO NO HABLAR Y QUE NO ME HABLEN
DE LA ENFERMEDAD DE MI HIJO/A” CON LA EMOCION “MIEDO”.

Por ultimo, respecto a las correlaciones, la tabla 32 se puede observar una
significancia de .013 y un Rho de -.778* entre el “Intento no hablar y que no me

hablen de la enfermedad de mi hijo/a”, y el item de “Miedo”.

Tabla 32

Intento no hablar y que no me hablen de la enfermedad de mi hijo/a y Miedo.
Pearson Sig. Rho
Intento no hablar y que no me hablen de la enfermedad de mi .013 -778*
hijo/a — Miedo.

*. La correlacion es significativa en el nivel 0,05 (bilateral).
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IMPACTO DE LE ENFERMEDAD EN LOS MENORES DE EDAD POR ANOS.

Se realizd un analisis estadistico t de student para muestras
independientes, para poder determinar el impacto de la enfermedad en los
menores y sus cuidadoras en comparacion con aquellas personas que tenian mas
de tres afios con la enfermedad y con aquellos quienes tienen menos de tres
anos, el impacto de los afios se relaciond en cuanto a las variables emociones y

estrategias de afrontamiento.

T DE STUDENT PARA MUESTRAS INDEPENDIENTES EN RELACION A LAS
ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO.

Con el objetivo de conocer si hay diferencias significativas, entre el grupo
de pacientes y cuidadoras que tienen mas de cuatro afios con la enfermedad y los
que tienen menos de cuatro anos con el padecimiento, se realizé un analisis con
una prueba t de student para muestras independientes en funcién a la variable de

emociones y estrategias de afrontamiento para conocer sus diferencias.
En la tabla treinta tres, se exponen los resultados del analisis estadistico,

entre las variables de variable estrategias de afrontamiento con la variable de

tiempo de enfermedad, esto en respecto a los menores de edad.
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Tabla 33
t de student para muestras independientes, afios de padecimiento y estrategias de

afrontamiento en el menor.

M SD. Sig

(bilateral)

Intento saber mas y preguntar sobre 4 afosomas. 3.00 .000 .899
lo que tengo. 1 afo a tres. 2.86 1.464 .805
Juego mucho para distraerme y no 4 anosomas. 3.50 .707 .855
pensar en lo que me pasa. 1 afo a tres. 3.29 1496 .790
Platico con mi familia sobre lo que 4 anosomas. 4.00 1.414 .626
tengo y como me siento 1 afo a tres. 3.43 1.397 .674
emocionalmente.

Platico con mis padres sobre lo que 4 afios a mas. 3.50 .707 .879
tengo y como me siento 1 afio a tres. 3.29 1.799 .809
emocionalmente.

Me gusta hablar de cobmo me siento 4 afos o0 mas. 3.50 .707 .677
0 que me hablen de lo que me pasa. 1 afio a tres. 3.14 1.069 .623
Hablo con diosito o rezo sobre lo que 4 afios 0 mas. 250 2121 .343
me pasa ahora 1 afo a tres. 3.86 1.574 .524
Estudio mucho y me interesamasla 4 afosomas. 4.00 1.414 414
escuela por la situacion que vivo. 1 afo a tres. 2.86 1.676 .440
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Continuacion de la tabla 33 en relacion al analisis t de student de muestras
independiente.

M SD Sig
(bilateral)

Platico con mis amigos en 4 anosomas. 1.00 .000 A1
la escuela sobre lo que 1 afo a tres. 3.57 1.902 .012
tengo.
Por mi situacion cambie 4 anos o mas. 4.50 707 351
mucho mis actividadesolo 1 afio a tres. 3.00 2.000 151
que hacia.
Hablo con mis maestros de 4 afosomas. 1.00 .000 .052
la escuela sobre lo que 1 afo a tres. 3.43 1.397 .004
tengo y como me siento
emocionalmente.
Me interesa lo que me dice 4 anosamas. 3.00 1.414 .002
el doctor y siempre le hago 1 afio a tres. 5.00 .000 295

caso.
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En la tabla treinta cuatro, se perciben los resultados del analisis estadistico,
en cuanto a la comparacion la variable de emociones y el tiempo de la enfermedad

en los menores.

Tabla 34
Anos de padecimiento y emociones
M SD. Sig (bilateral)
Fe/Esperanza. 4 anos o mas. 4.00 1.414 .768
1 afo a tres. 4.29 1.113 .826
Alegria. 4 anos o mas. 3.00 2.828 140
1 afo a tres. 4.57 535 575
Tranquilidad. 4 anos o mas. 3.50 707 322
1 ano a tres. 4.29 .951 320
Optimismo. 4 anos a mas. 5.00 .000 .345
1 ano a tres. 4.29 .951 .094
Tristeza. 4 anos o mas. 2.00 1.414 .104
1 ano a tres. 3.57 976 .338
Miedo. 4 anos o mas. 3.00 .000 193
1 ano a tres. 1.86 1.069 .030
Culpa. 4 anos o mas. 2.00 1.414 .052
1 ano a tres. 1.00 .000 .550
Soledad. 4 afos 0 mas. 2.50 2.121 .644
1 ano a tres. 1.86 1.574 .745
Enojo. 4 anos o mas. 2.00 1.414 912
1 ano a tres. 1.86 1.574 915
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Continuacion de la tabla 34, en relacion al analisis t de student de muestras

independientes.

M SD. Sig (bilateral)
Verguenza. 4 anos o mas. 2.00 1.414 .768
1 afo a tres. 1.86 1.574 .826
Inquietud. 4 anos o mas. 2.50 2.121 140
1 afo a tres. 214 1.574 575
Preocupacion. 4 anos o mas. 2.50 2.121 322
1 afo a tres. 2.71 1.380 320
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Respecto a las cuidadoras primarias, en la tabla 35 se han colocado los
resultados que arrojoé el SPSS en cuanto a los afios de padecimiento y la variable

estrategias de afrontamiento.

Tabla 35
Estrategias de afrontamiento en las cuidadoras y afios de padecimiento.
M  SD Sig
(bilateral)

Niego que tiene la enfermedad. 4 anosomas. 1.00 .000 -

1 afo a tres. 1.00 .000 -
Intento informarme acerca la 4 anosomas. 5.00 .000 .456
enfermedad de mi hijo. 1afoatres. 4.14 1.464 172

Hago un gran esfuerzo para olvidarme 4 afos o mas. 3.00 2.828 .747
de la enfermedad. 1afoatres. 2.57 1.272 .866

Busco ayuda emocional en mis padres 4 afiosamas. 2.50 .707 .388

en relacion a la enfermedad. 1 ano a tres. 3.29 1113 .324

Busco atencién profesional médico. 4 anosomas. 5.00 .000 .626
1anoatres. 4.86 .378 .356
Reclamo mi enojo a las personas de 4 anosomas. 1.00 .000 .468

mis problemas. 1 afo a tres. 1.71 1.254 .182

Acepto que tengo una situacién que 4 anosomas. 4.00 1.414 .052
antes no tenia. 1 ano a tres. 5.00 .000 .500
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Continuacion de la tabla 35.

M SD Sig (bilateral)
Busco apoyo emocional en 4 anosamas. 2.00 1414 324
familiares que viven en casa 1 afo a tres. 3.43 1.718 .356
en relacién a mi familia.
Busco personas que me 4 anosomas. 2.50 2121 738
puedan ayudar a manejar la 1 afo a tres. 3.00 1.732 .799
situacion.
Busco apoyo emocional en 4 anosomas. 1.00 .000 179
familiares que no viven en 1 afo a tres. 2.82 1.676 .026
casa en relacion a mi
enfermedad.
Tomo alcohol u otras 4 anosomas. 1.00 .000 -
sustancias para olvidar los 1 afo a tres. 1.00 .000 -
problemas relacionados a la
enfermedad.
Busco ayuda espiritual en 4 afos 0 mas 1.00 .000 .044
relacion a mi enfermedad. 1 afo a tres. 3.71 1.496 .003
Trabajo mucho para olvidar los 4 afios o mas.  3.50 707 182
problemas relacionados a la 1 afo a tres. 1.86 1.464 .093
enfermedad.
Busco atencion profesional 4 anosomas. 3.00 2.828 .462
psicoldgica en relacion a la 1 afo a tres. 2.00 1.291 .705

enfermedad de mi hijo.
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Continuacion de la tabla 35.

M SD Sig (bilateral)

Intento mantenerme ocupado 4 afiosamas. 3.50 707  .260
para no pensar en mi 1 afo a tres. 2.14 1464 144
enfermedad.

Busco apoyo emocional en mi 4 ahos o mas. 2.50 2121 457
pareja en relacion a mi 1 afo a tres. 3.57 1.618 .603
enfermedad.

Creo que la enfermedad de mi 4 afiosomas. 1.00 .000 .345
hijo es debido a un error por 1 afio a tres. 1.71 951  .094
parte de los involucrados.

A partir de la enfermedad 4 anosomas. 3.50 707  .943
cuido mis habitos de salud. 1 afo a tres. 3.43 1.272 .924
Hablo con mis amigos y 4 afnos o mas 1.00 .000 .004
amigas de como me siento. 1 afo a tres. 3.43 787  .000
Intento no hablary que nome 4 afnosomas. 2.50 2.121  .963
hablen de la enfermedad de mi 1 afio a tres. 2.57 1.813 .971

hijo.
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Respecto a los afos del padecimiento con la variable “Emociones”, la tabla

36 tiene los resultados obtenidos en base al analisis estadistico que se realizo.

Tabla 36
Emociones en las cuidadoras primarias.
M SD Sig (bilateral)
Esperanza 4 afnos a mas. 3.50 2.121 797
1 afno a tres. 3.86 1.574 .854
Tristeza 4 afnos o0 mas. 4.00 1.414 .626
1 ano a tres. 443 976 .744
Alegria 4 afnos o mas. 3.00 2.828 456
1 ano a tres. 1.86 1.574 .669
Miedo 4 anos 0 mas. 4.00 1.414 817
1 ano a tres. 4.29 1.496 .830
Confianza 4 afios 0 mas 2.00 1.414 .052
1 afo a tres. 4.00 1.000 .265
Culpa 4 afos 0 mas. 1.00 .000 468
1 ano a tres. 1.71 1.254 .182
Optimismo 4 afnos o mas. 3.00 2.828 468
1 afo a tres. 3.71 488 782
Sufrimiento 4 afios 0 mas. 4.50 707 952
1 ano a tres. 443 1.512 929
llusiéon 4 afios 0 mas. 4.00 1.414 1.000
1 ano a tres. 4.00 1.00 1.000
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Continuacion de la tabla 36.

M DESVIACION Sig
TIPICA. (bilateral)
Soledad 4 afnos amas. 5.00 .000 147
1 afo a tres. 2.71 1.890 .019
Animo 4 anos o mas. 2.00 1.414 290
1 afo a tres. 3.14 1.215 441
Enojo/coraje 4 anos o mas. 3.00 .000 .692
1 afo a tres. 2.57 1.397 448
Tranquilidad 4 anos o mas. 2.00 1.414 .360
1 afo a tres. 3.14 1.464 439
Resignacién 4 anosomas 1.00 .000 .042
1 afo a tres. 3.57 1.397 .003
Alivio 4 anosomas. 1.00 .000 .098
1 afo a tres. 3.00 1.414 .010
Verguenza 4 anosomas. 1.00 .000 487
1 afo a tres. 1.43 787 .200
Seguridad 4 anos o mas. 4.00 1.414 714
1 afo a tres. 3.57 1.397 .749
Ansiedad 4 anos o mas. 3.00 2.828 .389
1 afo a tres. 4.14 1.215 .669
Calma 4 anos o mas. 2.00 1.414 210
1 afo a tres. 3.29 1.113 401
Desesperacion 4 anosomas 5.00 .000 281
1 afo a tres. 3.43 1.813 .062
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CAPITULO V

DISCUSION

Anteriormente se expuso que el interés por realizar esta investigacion
estaba relacionada con el aumento de las enfermedades oncoldgicas en la
poblacién infantil de México (INEGI, 2014). Gracias a estos argumentos, se
considera que el cancer de la poblacién infantil del pais pudiera ser visto como un
problema de salud; cabe aclarar que este tipo de enfermedades afectan las
cuestiones fisicas, conductuales y emocionales. Ademas como se ha vendido
indicando, el padecimiento no solo afecta al individuo enfermo, puesto que aquella

persona que toma la tarea de ser el cuidador primario se vera afectada.

Continuando con el impacto que genera el cancer, se sabe que desarrolla
una serie de complicaciones de indole emocional y conductual; pues los trastornos
de caracter afectivo-emocional como lo es la ansiedad, el estrés y la depresion,
afectaran la salud del cuidador y del enfermo. De esta manera se refuerza el
interés de incluir como los pacientes y sus cuidadoras hacen frente a su situacion,
tomando en cuenta al mismo tiempo el impacto que tiene la enfermedad en las
emociones. Para dar una explicacion de estas variables, se tiene que aclarar que
en el presente trabajo se tomd en cuenta el modelo explicativo de la teoria del
sentido comun de Leventhal, se toma en cuenta el trabajo del autor gracias al
enfoque que le dio en cuanto a las representaciones que realizan las personas
ante la enfermedad que padecen. Ademas, el modelo del sentido comun propone
dos componentes que se relacionan con las variables de emociones y estrategias
de afrontamiento, dichos componentes son: las representaciones cognitivas y las

representaciones emocionales.
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Por otra parte, en relacidn a los resultados obtenidos, una vez mas se
exterioriza la utilizacion de la aplicacién de la Bateria de Evaluaciéon Psicosocial
del Suceso de Enfermedad Cronica (Cantu-Guzman, 2012, 2013, en prensa), para
las cuidadoras primarias y para los menores, la adaptacion de la bateria de
Evaluacion Psicosocial del Suceso de Enfermedad Crénica (Cantu-Guzman, 2012,
2013, en prensa). De manera general se indica que hubo diferencias respecto a
las variables de estrategias de afrontamiento y emociones en el menor y en su
cuidadora primaria, esto en relacion a la situacion de la enfermedad de los
participantes. A continuacion en los siguientes parrafos se exponen los resultados
encontrados gracias a la utilizaciéon de la aplicacion de los instrumentos y del
SPSS.

Una vez que se aclararon los aspectos teoricos y parte del proceso de
evaluacion, se da paso a los resultados encontrados, por parte de la variable
estrategias de afrontamiento, los afrontamientos mas empleada por los menores
fue de tipo instrumental, posiblemente esto es generado por tener iniciativa
respecto a cuestionar al personal médico sobre su mejoramiento; existe a su vez
una afluencia respecto a la estrategia de tipo afectivo, se propone que esto surge
por utilizar una manifestacion expresiva respecto a la situacion por la que
atraviesan. Del mismo modo también, hay uso de afrontamiento espiritual, pues
tratan de encontrar una solucidn o respuestas de sus padecimientos a través del
uso de la oracién. Hasta aqui pareciera que suelen usar una expresion verbal para
obtener bienestar, no obstante dentro de los resultados encontrados; se determiné
que los menores usan el juego como modo de escape ante la realidad que

afrontan, quedando claro que usan también un afrontamiento de tipo evitatio.
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En progresién estd una vez mas el afrontamiento afectivo, pero ahora
reflejado en un aspecto verbal que va dirigido a los progenitores, llegando a
platicar sobre su enfermedad y sus estados emocionales. Del mismo modo, los
menores refieren que tras el padecimiento surgié un cambio en sus actividades,
esto se interpreta como un afrontamiento instrumental. Por ultimo, los pacientes
buscan hablar sobre su estado de salud, considerandose como un afrontamiento

de tipo afectivo.

Hasta ahora se ha puesto de manifiesto que los nifios platican con el
personal médico, sus padres y el resto de la familia sobre como se sienten
emocionalmente; estos datos demuestran que la expresion verbal permite en los
menores obtener informacion sobre su padecimiento, para de esta modo tener un
soporte emocional. Esta expresion verbal la emplean también con los comparieros
de la escuela, asi como con los docentes sobre lo que tienen y como se sienten;
por ende, se afirma que la expresion verbal es un punto a favor para los menores.
Sin embargo, lo encontrado en este estudio no concuerda con lo obtenido por
Sanchez y Alvarez (2004), ambos autores refieren que los pacientes de su estudio
emplearon un afrontamientos de tipo emocional, afrontamiento pasivo, evitativo,
un afrontamiento agresivo a la causa y el afrontamiento a olvidar, por tanto es

notorio el contraste de esos resultados con los que se exponen en este trabajo.

Ademas, Amaris et al (2013), refieren que las estrategias de afrontamiento
son moldeadas de acuerdo al sistema familiar, pues el menor vera las diferentes
estrategias de afrontamiento que emplean sus allegados para de esta manera
reproducirlas. Los resultados que ellos encontraron difieren con lo establecido de
este trabajo, pues en este estudio no prevalecen las mismas estrategias entre los
pacientes y las cuidadoras; tal vez el afrontamiento instrumental que presentan los
pacientes tiene que ver mas con la imagen que el menor percibe del sistema
meédico, pues comunmente los menores tienen mayor atencion en comparacion de
sus cuidadoras primarias, generando en los infantes mas motivacién para querer

estar informados y colaborar con el proceso de curacién.
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Se aprecia también que los pacientes exponen un mayor empleo de
estrategias positivas que estan centrados en el problema, debido a que existe un
mayor uso de afrontamiento de tipo instrumental, que a su vez puede ser
beneficioso para su salud. Para ejemplificar, se retoman los datos de Morales y
Trianes (2010), quienes estudiaron las estrategias de afrontamiento, en 402
menores de 9 y 12 afos de edad; llegando a concluir que los infantes que usan
estrategias negativos manifiestan mayor problemas médicos, educativos y con sus
pares; refieren también que estos tipos de problemas tenian una relacién con

trastornos como el estrés.

Permaneciendo con la variable de estrategias en cuanto a los pacientes,
Garcia y Gomez-Maqueo (2016), estudiaron los afrontamientos en 23
adolescentes que tenian algun tipo de cancer, teniendo como rango de edad en
los pacientes 12 a 19 afos, en el estudio encontraron que el afrontamiento que
mayormente emplearon los menores fue el afrontamiento de tipo espiritual con una
puntuacion media de 55.58. Los datos de ese estudio difieren en este trabajo;
como se reveld, el afrontamiento mas usado por los pacientes fue de tipo
instrumental y afectivo; esto muestra posiblemente que el uso de la estrategia de
afrontamiento varia dependiendo de diferentes necesidades o circunstancias como
lo es la edad. Los resultados adquiridos en este trabajo podrian ser considerados
como positivos si retomamos lo que mencionaron en su momento Ortigosa,
Méndez y Riquelme (2009), ya que demuestran que los pacientes infantiles se
muestran colaboradores con el personal médico lo cual genera beneficios para su

propia salud.

Respecto a la misma variable pero en relacion a las cuidadoras primarias se
encontré que el afrontamiento dominante fue de tipo instrumental, puesto que las
cuidadoras buscan al personal médico para obtener informacion y asi cumplir con
las recomendaciones que se les indica. De igual forma existe una aceptacién a la
experiencia que estan viviendo; de indagar en cuanto a la enfermedad de sus hijos

e interés por cambiar sus habitos de salud, estos resultados nos senalan que el
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afrontamiento que mayor tienen las cuidadoras es de tipo instrumental. De igual
manera encontramos un afrontamiento afectivo, debido a que las cuidadoras
sefalan buscar apoyo emocional por parte de sus respectivas parejas
sentimentales. De acuerdo a los datos vemos que existe un mayor empleo de
afrontamiento instrumental, pues llegan a buscar informacion en relacion a la

enfermedad que padecen sus hijos.

En relacion al tema, Lopez y Alvarez (2009), realizaron un estudio que
pretendié conocer las estrategias de afrontamiento que empleaban las cuidadoras
primarias que tenian un hijo con leucemia; encontraron que el afrontamiento que
mayor manejaron fue de tipo espiritual/religioso en el momento del diagndstico.
Sin embargo, con el paso del tiempo surgié un cambio en relacién al empleo de
afrontamiento, ya que la estrategia que posteriormente usaron fue de tipo

instrumental, no obstante seguia prevaleciendo el afrontamiento religioso.

Por su parte, Sanchez y Alvarez (2004), en su investigacién involucraron a
los cuidadores primarios, aludiendo que los cuidadores usaban mayormente un
afrontamiento emocional, de agresién a la causa y evasivo. Conjuntamente, en
esta investigacion se indica que las cuidadoras tratan de estar informadas ante la
situacion de la enfermedad; por ende buscan informacién por parte del médico,
esto sucede porque suelen sentirse confiadas con el personal médico; de ser asi,
estos resultados difieren con los resultados de Dos Santos, de Brito y Yamaguchi
(2013), debido a que los autores indican que algunos cuidadores suelen
desconfiar del personal médico conllevando a entorpecer una mejoria en la salud

del menor.

En cuanto a la variable de las emociones, se encontré que los pacientes
manifiestan emociones positivas, entre ellas: Optimismo, fe/esperanza, alegria y
tranquilidad. En este apartado retomamos la teoria de Leventahl (1970),
insinuando que los pacientes de esta investigacion tenian quizas una

representacion de la enfermedad no tan catastrofica; pues en la teoria del sentido
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comun sugiere que las personas dan representaciones a las enfermedades. Una
de las representaciones que tomamos para explicar esta situacidn es la
representacion emocional; esta representacion indica que si el paciente tiene un
empleo de emociones negativas habra un aumento de sintomas que dafien aun
mas el bienestar del paciente. Como contraparte la manifestacién de emociones
positivas ayudara a tener un mejor manejo de la sintomatologia y de la situacion

de la enfermedad, generando en el paciente un mejor bienestar.

Otra posible razéon del porque los menores emplearon emociones positivas,
pudiera estar relacionado con lo que mencion6 Leventhal et al (1996), en
proporcion a la atencion médica que reciba el paciente por parte del personal de
salud, los autores sugieren que si los médicos brindan a los pacientes informacion
adecuada en cuanto a su nivel de entendimiento y aclaran las dudas que vayan
surgiendo en el paciente existira una pronta mejoria y un uso de estrategias y
emociones productivas. A su vez Mestre, Samper, Tur-Porcar, Richaud de Minzi y
Mesurado (2012), refieren que los pacientes que usan emociones positivas ante
una enfermedad tienen una mayor autoestima y una mejor capacidad para
controlar situaciones conflictivas, llegando generar que actuen de una manera
eficaz. A demas Bragado et al., (2008) refieren que el uso de emociones positivas
se relaciona con estrategias positivas para afrontar adecuadamente la

enfermedad.

Siguiendo con la variable de emociones, pero enfocandose en las
cuidadoras; se encontr6 un mayor empleo de emociones negativas, como
sufrimiento, tristeza, miedo y ansiedad. Estos datos se relaciona con lo que indico
Noel, D anello, Araujo y de Sousa en el 2012, los autores sefalan que las
cuidadoras que tienen un hijo con cancer tienden a exteriorizar emociones
negativas como tristeza, depresion, miedo, impotencia, angustia y estrés. Una
explicacion, estaria concerniente con los factores de tipo expresivo, dado que las
cuidadoras de este estudio llegaban a reprimir expresiones emotivas para no

afectar la salud de sus hijos.
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Cabe aclarar que las cuidadoras no tienen la misma atencion que obtienen
y perciben los menores, debido a que los pacientes llegan a tener una mayor
atencion por parte de sus familiares, personal médico, vecinos, etc. Otra
posibilidad del resultado de estos hechos se asocia a la teoria del sentido comun
de Leventhal, puesto que las cuidadoras de este estudio estan mas centradas en
atender la situacion de sus hijos, por consiguiente, lo que tiene que ver con sus
propias emociones se van dejando en segundo y tercer plano e inician a ponerle

atencion a sus emociones hasta que se sienten abrumadas.

Una vez que se obtuvieron los resultados en cuanto a saber que estrategias
y que emociones usaban los participantes, se prosiguid por realizar una
correlacion de Pearson entre las variables de estrategias de afrontamiento vy
emociones; consiguiendo que los infantes tienen una correlacion negativa entre la
emocion de optimismo y el item “Intento saber mas y preguntar sobre lo que
tengo”, este item es propio de la estrategia de tipo instrumental. Al ser una
correlacion negativa da la impresion de que los menores suelen tener menos
optimismo, una posible justificacion de dicho argumento seria que al momento de
obtener la informacién descubren aspectos negativos de su padecimiento,
conllevando pensamientos negativos. Ademas, este afrontamiento se correlaciona
también con emociones negativas como lo es la soledad, la verglenza, la
inquietud y la preocupacion; de este modo se pudiera afirmar que al obtener
mayor informaciéon desemboca emociones que perjudican el bienestar emocional

de los menores.

Continuando con la emociéon del optimismo, se encontr6 también
correlaciones negativa, con los items “Platico con mis padres sobre lo que tengo y
como me siento emocionalmente” y con “Platico con mis amigos en la escuela
sobre lo que tengo”; estos dos items pertenecen a un afrontamiento afectivo. De la
misma manera se pudiera sefialar que al obtener mayor informacién menor
optimismo obtienen; por tanto, se cuestiona como y que tipo de datos reciben los

menores al hablar sobre su experiencia vivida. Ante estas explicaciones, es
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necesario indicar que existe una relacion entre el item “Me interesa lo que dice el
doctor y siempre le hago caso” con la emocién de tristeza; de esta manera se
refuerza que a mayor informacidon, mayor tristeza, pero menor optimismo. No
obstante, hay una ambiguedad en los datos ya sefalados, dado que los menores
muestran alegria al tener también interés por lo que dicen el doctor, puesto que
existe una correlacion entre la alegria y la estrategia de tipo informal. Por ultimo,
quizas la alegria se ve reforzada con las situaciones espirituales, esta informacién
se sefala por la correlacion que existe con dicha emocion y el uso de un

afrontamiento espiritual.

Respecto a las cuidadoras primarias, se encontré una correlaciéon negativa
entre el item “Hago un gran esfuerzo para olvidarme de la enfermedad de mi
hijo/a” (estrategia evitativa) con el optimismo; existe también una correlacion
negativa entre la alegria y la busqueda de apoyo afectivo; interpretando el dato
como a mayor busqueda de apoyo, mayor alegria. Sin embargo, a su vez hay una
relacion negativa entre el miedo y la evitacion, y entre la soledad y un uso de
afrontamiento espiritual. Fuera de las correlaciones negativas y prosiguiendo con
la emocion de soledad, se destaca la relacion entre la emocidén negativa con los
afrontamientos de tipo evitativo; sugiriendo que a mayor afrontamiento de tipo
evitativo, mayor soledad percibiran las cuidadoras, esto surge a pesar de que las
cuidadoras tratan de buscar informacion sobre el padecimiento que tienen sus

hijos.

En otro sentido, a pesar de que las cuidadoras buscan apoyo por parte de
sus familiares y amistades, persisten las estrategias evitativas y emociones como
enojo y culpa, puesto que reclaman su malestar y culpan a otras personas.
Ademas, hay relaciéon entre el sufrimiento y la estrategia de informacion;
argumentando que a mayor informaciéon mas sufrimiento habra, esto pese al uso
de afrontamiento espiritual y afectivo. Estos fundamentos pudieran ser visto como
negativos, no obstante es importante indicar que se hallé una correlacién entre

optimismo y aceptacion; tomando este dato como positivo para las cuidadoras.
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Posteriormente se realizd una comparacion entre los dos grupos usando
como analisis estadistico la t de student, teniendo como primicia ver como eran las
reacciones emocionales de las cuidadoras al tener a sus hijos diagnosticados con
algun tipo de cancer entre; las comparaciones estuvieron compuestas por el grupo
que estuviera pasando por dicha situacion por mas de cuatro anos, y el otro grupo
que tuviera a su hijo con cancer en un periodo menor a tres afios. Alcanzando
como resultado que los menores de edad que tienen menos de un afo con el
padecimiento llegan a hablar mas de su situacién que los menores que tienen mas
de 4 anos con el padecimiento; ademas, suelen estar mas interesados de lo que

dice el doctor que aquellos infantes que tienen mayor tiempo con el cancer.

Por parte de la variable de emociones, los nifios que tienen de un afio a tres
anos con el cancer expresan mayor optimismo; por contraparte, los nifios que
tienen mas tiempo con el padecimiento reflejan mas culpa y miedo que aquellos
nifos que apenas inician con el padecimiento de cancer. Lo mismo quisimos
indagar acerca de la relacion de estas variables con las cuidadoras primarias y
encontramos que aquellas que tienen mayor tiempo con la situacion, revelan mas
aceptacion y trabajar mas para olvidar los problemas que aquellas cuidadoras que

tienen de uno a tres afos con estas circunstancias.

Contrariamente en las cuidadoras que apenas inician con esta situacion
buscan mas apoyo emocional, ayuda espiritual y hablar con sus amistades que las
cuidadoras que tienen esta experiencia desde hace cuatro afos. En relacion de
las emociones, las cuidadoras que inician con esta nueva circunstancia
demuestran mas confianza, resignacion y alivio. Por otra parte, las cuidadoras que
tienen mas de cuatro anos en dicho contexto, manifiestan mayor soledad y

desesperacion que las cuidadoras que tienen un ano con el padecimiento.
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Gracias a estos datos, podemos determinar que a mayor tiempo con la
situacion de la enfermedad existira mas culpa y miedo en los pacientes que tienen
mas de cuatro afos con el cancer que los pacientes que apenas inician, puesto
que los menores que inician con esta experiencia tienen mayor optimismo; una
explicacion del porqué surge este acontecimiento estaria asociado en que los
pacientes que estan comenzando suelen estar mas interesados, buscan mas
informacion por distintos medios; el hablar con sus padres, familiares, docentes y
amigos de la escuela sobre la situacion por la cual estan atravesando. De esta
manera se toma como referencia la teoria de Leventhal, respecto al uso de
emociones positivas, debido a que él menciona que las emociones positivas

favorecen la salud y el bienestar de los enfermos.

Respecto a las cuidadoras primarias, encontramos que quienes tienen mas
de cuatro afios con la situacion emplean un afrontamiento de tipo instrumental y
de aceptacion, sin embargo existen emociones como soledad y desesperacion. En
cuanto a las cuidadoras que tienen de un afo a tres con la experiencia de tener un
hijo diagnosticado con cancer buscan mas apoyo emocional y espiritual, teniendo

como empleo emociones como confianza, resignacion y alivio.
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CAPITULO VI

CONCLUSIONES

Los datos encontrados en el estudio, nos hacen ver de forma general que
las estrategias y emociones del menor y de su cuidadora difieren entre ambas
muestras; quizas estas oposiciones serian generadas por todo el apoyo que llega
a percibir el menor por parte de los familiares, del personal médico, amistades,
etc. Por tanto, esta situacion conlleva que los pacientes y las cuidadoras tengan

creencias totalmente diferentes.

Se pudo percibir que los menores emplean mas estrategias de tipo
informativo, que permite a su vez una expresion verbal que beneficia la salud de
los menores, esto contrasta con los afrontamientos que emplean las cuidadoras,
puesto que llegan a usar mas la evitacidbn como estrategia; gracias a estos datos
se determina una ambiguedad, dado que las cuidadoras buscan apoyo, pero al
mismo tiempo evitan cualquier tipo de conversacidn que esté relacionado con la
situacion de enfermedad que experimentan sus hijos. Por parte de las emociones
se pudo observar que los menores emplean mas emociones positivas que sus
cuidadoras primarias; pues ellas emplean mas emociones negativas, como se
expuso con anterioridad, esto podria ser debido al soporte afectivo y social que
reciben los menores. Los resultados encontrados en nuestra investigacion son
similares a los que refiere Cantu-Guzman (2012), puesto que en su estudio, revela
que los afrontamientos que emplearon los participantes eran de tipo instrumental,
asi como buscar un apoyo social; ademas el autor refiere que los participes usan

emociones positivas.
Por ultimo, los menores que tienen menos de un afio con el padecimiento

llegan a hablar mas de su situacion y manifestar mas interés por lo que dice el

doctor que aquellos menores que tienen mas de 4 anos con el padecimiento; asi
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mismo, los niflos que tienen de un ano a tres afnos con el cancer expresan mayor
optimismo, mientras que los menores que tienen mas tiempo con el padecimiento
muestran culpa y miedo. Por parte de las cuidadoras primarias se encontré que las
cuidadoras que tienen mayor tiempo con la situacion, tienden aceptar y trabajar
mas para olvidar los problemas que aquellas cuidadoras que tienen de uno a tres
afos con estas circunstancias. Respecto a las emociones, las cuidadoras que
inician con esta nueva circunstancia demuestran mas confianza, resignacion y

alivio.

De manera general, estos fundamentos permiten recomendar el
mantenimiento de estados emocional positivo y alentar afrontamientos efectivos
por parte de los pacientes. En relacion a las cuidadoras primarias se sugiere que
se brinden intervenciones que estén enfocados a la transformacién del estado
emocional, para que permita disminuir el dolor psicolégico que viven durante el
proceso, ademas de fortalecer un afrontamiento mas apropiado para de esta
manera lograr que tengan cambios positivos para su salud; para lograr esto seria
necesario que en las instituciones se le dé una mayor importancia a la cuidadora,

ya que generalmente es relegada.

Cabe destacar que el apoyo que se brinde tendria que ser progresivo para
intentar mantener las estrategias y emociones positivas, puesto que es comun que
solo se le brinde atencién al paciente y su cuidador en el comienzo de la
enfermedad, por ultimo este estudio brinda la oportunidad de conocer las areas a
desarrollar o trabajar con los pacientes y sus cuidadoras; ademas de conocer las
carencias que podrian presentarse ante una experiencia de este tipo. Como
sugerencia, se recomienda que en los préximos estudios se trabaje con una mayor
poblacién, de instruir al paciente, los cuidadores y a su vez al personal médico en
cuanto a los beneficios de tener un uso de estrategias y emociones éptimas para
de este modo benéeficial la salud emocional y fisica del paciente y su cuidadora.
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BATERIA DE EVALUACION PSICOSOCIAL DE LA VIVENCIA DE SUCESOS
VITALES.

La bateria permite evaluar las siguientes dimensiones psicolégicas:
emociones, afrontamiento, soporte social, sucesos de vida y
conceptualizacion de la situacion vivida. Se recomienda su aplicacion
considerando el tiempo de vivencia de la situacion

Por favor conteste lo mas honestamente posible y lea cuidadosamente las
indicaciones, evite dejar respuestas en blanco.

FICHA DE IDENTIDAD

Nombre:

Telefono: Correo electronico:

Edad: Sexo: Hombre Mujer Estado civil:
Cuantas personas viven con Ud. En casa Numero de hijos:
Ocupacion:

Nivel de estudios (concluidos):

a) Sin estudios o no termino la primaria
b) Primaria

c) Secundaria

d) Preparatoria

e) Técnico

f) Universidad

g) Posgrado

¢, Cual es su ingreso mensual aproximado?
¢ En qué nivel socioeconémico considera que se encuentra usted?
Bajo Medio Alto

Podria describirnos brevemente su situacion en relacion a su hijo/a
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¢, Cuanto tiempo ha vivido en esta situacion
¢,Cuando fue la fecha en que esto inicio? Dia Mes Ano
¢, Qué tipo de apoyo ha recibido Ud. para salir de esta situacién?

¢ Alguno(s) de sus familiares viven esta misma situacion? SI NO
¢ Quiénes?

APARTADO 1
IDEAS Y PENSAMIENTOS ACERCA DE LA ENFERMEDAD DE SU HIJO/A

Por favor senale la respuesta que mejor describa o se acerque a su
situacion.

¢,Coémo fue la noticia del diagndstico de la enfermedad de su hijo/a?

Inesperado  Esperado

¢, Como se sinti6 emocionalmente en relacion a la enfermedad de su hijo/a?

Mal Regular Bien Muy bien Excelente

¢, Coémo se sinti6 emocionalmente en relacion a la enfermedad de su hijo/a?

Mal Regular Bien Muy bien Excelente
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De las siguientes opciones, le pedimos por favor que clasifique de acuerdo a
su opinidén, aquellos conceptos o ideas que considere mejor describan la
enfermedad de su hijo/a. Indique con el “1” la primea mas importante, con el
“2” la segunda mas importante y con el “3” la tercera mas importante.

Considero que la enfermedad de mi hijo/a es algo:

_____ Positivo y de beneficio
_____Queincapacita en las actividades cotidianas
_____Que es una senal importante de la vida
_____Que afecta emocionalmente

_____ Grave

_____Relacionada a la muerte

______Que afecta a la familia

______Como algo natural

_____Como un castigo

_____Que genera problemas en la vida social
_____Que afecta el trabajo

______Cuestion de mala suerte

Si considera otras opciones por favor escribalas en el renglon:
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APARTADO 2
EMOCIONES RELACIONADAS A LA ENFERMEDAD

Enseguida se le presenta un listado de palabras referentes a diversas emociones,
por favor seiala el nimero correspondiente a la intensidad de la emocién en cada
una de ellas, en relacion a como se sintié cuando se enteré de la enfermedad de su
hijo/a. Responda de acuerdo a lo siguiente, (1) poco, (2) muy poco, (3) regular, (4)
moderado y (5) mucho.

Poco Muy poco Regular Moderado Mucha
Esperanza 1 2 3 4 5
Tristeza 1 2 3 4 5
Alegria 1 2 3 4 5
Miedo 1 2 3 4 5
Confianza 1 2 3 4 5
Culpa 1 2 3 4 5
Optimismo 1 2 3 4 5
Sufrimiento 1 2 3 4 5
llusion 1 2 3 4 5
Soledad 1 2 3 4 5
Animo 1 2 3 4 5
Enojo o coraje 1 2 3 4 5
Tranquilidad 1 2 3 4 5
Resignacion 1 2 3 4 5
Alivio 1 2 3 4 5
Verglenza 1 2 3 4 5
Seguridad 1 2 3 4 5
Ansiedad 1 2 3 4 5
Calma 1 2 3 4 5
Desesperacién 1 2 3 4 5
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APARTADO 3
COMPORTAMIENTO ANTE LA ENFERMEDAD DE SU HIJO/A

Enseguida se le presenta un listado de frases, por favor sefale el numero
correspondiente de acuerdo a la frecuencia con que se haya presentado, en
relaciéon a que hizo cuando se enteré de la enfermedad de su hijo/a. Responda de
acuerdo a lo siguiente, (1) poco, (2) muy poco, (3) regular, (4) moderado y (5)
mucho.

Niego que tiene la enfermedad 1 2 3 4 5

Intento informarme acerca de la enfermedad de mi hijo y lucholomasque 1 2 3 4 5
puedo contra ella.

Hago un gran esfuerzo para olvidarme de la enfermedad de mi hijo/a. 1 2 3 4 5

Busco apoyo emocional en mis padres en relacién a la enfermedad demi 1 2 3 4 5
hijo/a.

Busco atencién profesional médica y sigo al pie de la letra los tratamientos 1 2 3 4 5
meédicos.

Reclamo mi enojo a las personas responsables de mis problemas. 1 2 3 4 5

Acepto que tengo una situacién que antes no tenia. 1 2 3 4 5

Busco apoyo emocional en familiares que viven en casa en relacionami 1 2 3 4 5
situacion.

Busco personas que me puedan ayudar a manejar la situacion. 1 2 3 4 5

Busco apoyo emocional en familiares que no viven en casa enrelacionami 1 2 3 4 5
situacion.

Tomo alcohol u otras sustancias para olvidar los problemas relacionadosala 1 2 3 4 5
enfermedad.

Busco ayuda espiritual en relacion a la enfermedad de mi hijo/a. 1 2 3 4 5

Trabajo mucho para olvidar los problemas relacionados a la enfermedad. 1 2 3 4 5

Busco atencién profesional psicolégica en relaciéon a la enfermedad demi 1 2 3 4 5
hijo/a.

Intento mantenerme ocupado para no pensar en la enfermedad de mi hijo/a. 1 2 3 4 5

Busco apoyo emocional en mi pareja en relacion a la enfermedad demi 1 2 3 4 5
hijo/a.

Creo que la enfermedad de mi hijo/a es debido a un error por parte delos 1 2 3 4 5
involucrados.

A partir de la enfermedad cuido mis habitos de salud (alimentacion, ejercicio, 1 2 3 4 5
descanso, sexo, otros)

Hablo con mis amigos y amigas de cémo me siento en relacion ala 1 2 3 4 5
situacion.

Intento no hablar y que no me hablen de la enfermedad de mi hijo/. 1 2 3 4 5
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APARTADO 4
APOYO EN LA ENFERMEDAD DE SU HIJO

Enseguida se le presenta un listado de frases, por favor sefale el numero
correspondiente de acuerdo a la frecuencia con que se haya presentado, en
relacion al apoyo que recibié durante el inicio de la enfermedad de mi hijo/a.
Responde de acuerdo a lo siguiente, (1) nunca, (2) casi nunca, (3) algunas veces, (4)
casi siempre y (5) siempre.

Siento que cuento con personas que se preocupan de mis problemas. 1 2 3 4 5
Recibo reconocimientos cuando hago bien mis actividades. 1 2 3 4 5
Obtengo apoyo emocional de mi madre en relacién a la enfermedad de mi hijo. 1 2 3 4 5
Tengo apoyo de informacién o econémico de mi madre en relacién a la enfermedad de mi hijo/a 1 2 3 4 5
Obtengo apoyo de amistades en relacién a la situacion. 1 2 3 4 5
Recibo apoyo del médico en cuanto a tratamientos y tramites en relacion a la situacién. 1 2 3 4 5
Obtengo apoyo emocional de mi padre e relacion a la situacion. 1 2 3 4 5
Hablo con alguien de mis problemas y sobre cémo me siento. 1 2 3 4 5
Percibo apoyo de mi madre en relacion a la situacion. 1 2 3 4 5
Obtengo apoyo de mi padre en relacion a la situacion. 1 2 3 4 5
Percibo que tengo apoyo de la gente que me rodea. 1 2 3 4 5

Obtengo ayuda econdmica o de informacién de mi situacion de familiares que no viven en casa. 1 2 3 4 5

Percibo que cuento con ayuda de parte de mi padre en relacién a la situacion. 1 2 3 4 5
Tengo ayuda econémica o de informacién de mi situacién de familiares que viven en mi casa. 1 2 3 4 5
Percibo apoyo de otros familiares que viven en casa en relacién al a situacién. 1 2 3 4 5
Obtengo apoyo de familiares que no viven en casa en relacién a mi situacion. 1 2 3 4 5
Percibo apoyo de familiares que no viven en casa en relacién a la situacion. 1 2 3 4 5
Obtengo apoyo de mi madre en relacion a la situacion. 1 2 3 4 5
Obtengo apoyo emocional de otros familiares que viven en casa en relacion a la situacion. 1 2 3 4 5
Obtengo apoyo de informacién o econémica de mi padre en relacién a la situacion. 1 2 3 4 5
Obtengo apoyo de otros familiares que viven en casa en relacion a la situacion. 1 2 3 4 5
Obtengo apoyo emocional de familiares que no viven en casa en relacion a la situacién. 1 2 3 4 5
Percibo que cuento con ayuda de parte de mis amistades en relacién a la situacion. 1 2 3 4 5
Tengo ayuda econdmica o de informacién de mi pareja en relacion a la situacion. 1 2 3 4 5
Obtengo apoyo emocional de mi pareja o esposo/a en relacion a la situacion. 1 2 3 4 5
Cuento con personas que se preocupan de mis problemas. 1 2 3 4 5
Percibo apoyo emocional del médico en relacién a la situacion de mi hijo/a 1 2 3 4 5
Obtengo apoyo econdémico o informacion de la situacién de mi hijo de un grupo de ayuda. 1 2 3 4 5
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APARTADO 5
SUCESOS DE LA SITUACION

Enseguida se le presenta un listado de sucesos que ha vivido en su situacion, por
favor seinale el nimero correspondiente de acuerdo al nivel de preocupacion que
haya sentido en cada uno de ellos a la par de su experiencia de la situacion.
Responde de acuerdo al nivel de preocupacién lo siguiente, (1) nada, (2) poca, (3)
regular, (4) moderada y (5) mucha.

Cambio en el ritmo de suefio. 1 2 3 4 5
Discusiones fuertes con familiares que viven en casa. 1 2 3 4 5
Muerte de algun familiar cercano (padre, hermano otros). 1 2 3 4 5
Reduccion sustancial de los ingresos. 1 2 3 4 5
Discusion o problemas con los amigos. 1 2 3 4 5
Asenso en el trabajo. 1 2 3 4 5
Discusion o problemas con los vecinos. 1 2 3 4 5
Cambios de horarios o de las condiciones de trabajo actual. 1 2 3 4 5
Divorcio o separacion. 1 2 3 4 5
Abandono familiar. 1 2 3 4 5
Cambio en las costumbres personales (salir, vestir, otros). 1 2 3 4 5
Discusiones fuertes con familiares que viven en casa. 1 2 3 4 5
Nacimiento de un hijo. 1 2 3 4 5
Conflicto con jefe o compafieros del trabajo. 1 2 3 4 5
Hospitalizacién de algun miembro de la familia. 1 2 3 4 5
Situacién dificil de un miembro de la familia. 1 2 3 4 5
Quedarse sin trabajo. 1 2 3 4 5
Repentino y/o serio deterioro de la audicion, vision u otras funciones. 1 2 3 4 5
Dificultades en su actividad sexual. 1 2 3 4 5
Exito personal importante. 1 2 3 4 5
Enamorarse o iniciar una amistad intima y/o profunda. 1 2 3 4 5
Abuso u ofensa sexual. 1 2 3 4 5
Muerte de un amigo intimo. 1 2 3 4 5
Dificultades sexuales con la pareja. 1 2 3 4 5
Otras situaciones prolongadas que requieren tratamiento. 1 2 3 4 5
Rotura de noviazgo o relacion similar. 1 2 3 4 5
Amenazas a usted o a su familia. 1 2 3 4 5
Atentados contra usted o su familia. 1 2 3 4 5
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Robos o asaltos. 1 2 3

Discusiones fuertes con su conyuge o pareja. 1 2 3

Muerte de pareja y/o esposo (a). 1 2 3

APARTADO FINAL
CONSIDERACIONES FINALES ACERCA LA SITUACION DE MI HIJO/A

Por favor conteste las siguientes preguntas de la manera mas honesta posible y
exprésese libremente.

De las emociones sentidas cuando entendid la situacién jcual o cuales fueron las mas
duraderas y por cuanto tiempo?

¢ Qué penso en el momento de caer en cuenta de cual era la situacion?

¢ Qué hizo en ese momento?

¢ En este momento como se siente emocionalmente referente a la situacion?

¢ Ha hablado usted de su situacion con alguien mas?, ;Usted ha tocado el tema?, ;Con
quiénes?, ;De qué exactamente ha hablado?

Por ultimo, desde su punto de vista, ¢ Cual considera que seria la mayor dificultad en su
situacion actual?

128



ANEXO 2
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BATERIA DE EVALUACION PSICOSOCIAL DEL SUCESO
DE ENFERMEDAD CRONICA EN ETAPA INFANTIL

Dr. Javier Alvarez Bermidez
Facultad de Psicologia UANL

Dr. Rodrigo Cantil Guzman
Departamento de Servicios Médicos UANL

llustracion: Griselda Villegas
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Bateria de evaluacion psicosocial del suceso de enfermedad cronica en etapa infantl - Abvarez y Canti-Guzmdn
Universidad Autinoma de Nuevo Ledn (UANL)

El entrevistador una vez capacitado, tendra que dar una explicacion de los objetivos y
fines de la investigacion, asi como aclarar dudas de los participantes, una vez dado esto se
prosigue con el consentimiento informado.

CONSENTIMIENTO INFORMADO A LOS FAMILIARES DEL PARTICIPANTE

Los datos son completamente confidenciales y para uso exclusivo con fines académicos y de
investigacion, al contestar los reactivos y/o aceptar la entrevista, Usted acepta que su hijo(a) participe
voluntariamente en el estudio y es libre de abandonarlo en cualquier momento. Participar 0 no en este
estudio no afecta de ninguna manera el que siga recibiendo atencion y tratamiento médico en la
institucion que se atienda. Si esta de acuerdo por favor firme en el renglon.

Nombre del nifio entrevistado(a):

Nombre y Firma del familiar e indicar parentesco:
parentesco:

Nombre del investigador(a) o investigador(a) asistente:
Contacto del investigador (teléfono, otro):

Fecha:
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Bateria de eval ol sucoso o dad cronica en olapa infant - Aivarez y Canti-Guzmdn
Universidad Autinoma de Nuevo Ledn (UANL)

BATERIA DE EVALUACION PSICOSOCIAL DEL SUCESO DE ENFERMEDAD CRONICA EN ETAPA
INFANTIL

La bateria permite evaluar las siguientes dimensiones psicosociales: emociones, afrontamignto, soporte social,
sucesos de vida y creenciasiconceptualizacion asociadas a la enfermedad cronica en la etapa infantil

Por favor conteste lo mas honestamente posible y lea cuidadosamente las indicaciones del entrevistador, evite dejar
respuestas en blanco.

FICHA DE IDENTIDAD Y ANTECEDENTES DE ENFERMEDAD (Entrevista a Padres)

Nombre del nifio(a): Num. empleado (expediente):

Nombre de los padres:

Tel. Correo electronico;

Institucion donde se atiende:

Edad: Sexo.  (1)Hombre  (2JMujer

+ Cudntas personas viven en casa?.

Nivel de estudios de su hijo(a): Grado escolar; Actualmente no estudia:
Diagndstico de su hijo(a):

Fecha de diagndstico:

Metastasis (tumores que se han dirigido a otros drganos): 1)Si 2)No

Sefiale el tipo o tipos de tratamiento médico que recibe o ha recibido: #

1)quimioterapia 2)radioterapia 3)cirugia 4)quimioterapia y radloterapia 5)quimioterapia y cirugla 6)radioterapia y cirugia 7)los tres 8)ninguno
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olapa fantl- Avarezy Gant Guamdn
Universidad Autinoma ds Nuevo Ledn (UANL)

INICIO DE LA ENTREVISTA Y EVALUACION
Instrucciones

El entrevistador incia estableciendo rapport con el nifo y puede empezar indagando sobre el porqué de sus visias al hospital y como
denomina 0 entiende el padecimiento que tiene, (¢}. ;Por qué razon acudes o visitas al doctor, en esta insttucion u hospital?, ; Tienes alguna
enfermedad? ; Como se llama?, entre otras), a partr de ahi se prosique con las preguntas especficas y los apartados de evaluacion, por favor
sefale la imagen correspondiente de acuerdo ala frecuencia con que se presenta de cinco opciones. Responda de acuerdo a lo siguiente, (1)
nunca, (2) casi nunca, (3) algunas veces, (4) casi siempre y (5) siempre. Las ilustraciones Solo Son apoyos para el entrevistador y no contiengn
las palabras de la intensidad de la respuesta, es importante hacerle ver al nifio Solo por [as imagenes el nivel de escala de respuestas para cada
una de las preguntas. Marca con una “X'" grande que abarque toda la magen [a figura que haya elegido el nif.

Ejemplo de reactivo

2.- Considero que mi situacion de enfermedad e algo.. Que no me deja hacer
cosas, (que me limita).

nunca ¢asi nunca algunas veces casi siempre siempre
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tapa nlntl- Abanzy Cant Guzmdn
Uniersicag Autinom de Nuzvo Ledn (UANL)

APARTADO 1
PERCEPCIONES Y CREENCIAS ACERCA DE LA ENFERMEDAD
ESCALA GENERAL DEL PADECIMIENTO

1- {Como te Sientes emacionalmente por esta situacion?
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3- ¢Como te trata el doctor?
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otapa nfanth- Aanezy Cant) Guamdn
Universidad Autinoma d Nuzvo Ledn (UML)

ESCALA CREENCIAS DE LA ENFERMEDAD

1.- Considero que mi situacion de enfermedad es algo.. Positivo.

2.- Considero que mi situacion de enfermedad es algo.. Que no me deja hacer
cosas, (que me limita).
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Balera de evahsacitn psicosocsd del suoeso de enfemedad crbeica en etapa nfantl - Aarez y Cant) Guzmdn
Universidad Autinama de Nuewo Ledn {UANL)

3.- Considero que mi situacion de enfermedad es algo.. Que me hace sentir triste o
mal.
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olapa nfantl- Az y Cant-Guamdn
Universidad Autinoma de Nuzvo Leén (UANL)

5 - Considero que mi situacion de enfermedad es algo.. Que me hace pensar en
Que Me Voy a recuperar.
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ttapa nfanth- Az y Cant)-Guomdn
Universidad Autinoma de Nuzvo Leén (UANL)

7 - Considero que mi situacion de enfermedad es algo.. Normal,
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olapa nfantl- Aanezy Cant) Guamdn
Universidad Autinoma de Nuzvo Leén (UANL)

9.- Considero que mi situacion de enfermedad es algo.. Que no me genera
problemas con mis amigos.

10.- Considero que mi situacion de enfermedad es algo.. Que no me afecta en la
escuela.
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clapa n'antl- Abarezy Cant)-Guomdn
Universidad Autinoma de Nuzvo Ledn (UML)

11.- Considero que mi situacion de enfermedad s algo.. Que tengo por mala
Suerte.
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elapa nfanth- Aarezy Cant) Guamdn
Universidad Autinoma de Nuzvo Leén (UANL)

APARTADO 2
EMOCIONES RELACIONADAS A SU ENFERMEDAD
ESCALA EMOCIONES

1.- Actualmente respecto a mi enfermedad me siento con Fe/Esperanza.
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laga nlantl- Az Cant Guamdn
Universidad Autinama de Nuzvo Ledn {UANL)

3.- Actualmente respecto a mi enfermedad me siento con Tranquilidad.
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eaga nlantl- Abanzy Cant Guzmdn
Uniersag Autirema d Nusts L UANL)

5.- Actualmente respecto a mi enfermedad me siento con Tristeza.

144



tlapa niantl- Avarezy Cant) Guamdn
Universidad Autinoma de Nuzvo Leén (UANL)

7.- Actualmente respecto a mi enfermedad me siento con Culpa.
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ttapa nfanth- Az y Cant)-Guomdn
Universidad Autinoma de Nuzvo Leén (UANL)

9.- Actualmente respecto a mi enfermedad me siento con Enojo.
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ol lar- Az Cant Guzmdn
umumm NugwoLedn UML)

11.- Actualmente respecto a mi enfermedad me siento con' Inquietud.

12.- Actualmente respecto a i enfermedad me siento con Preacupacion,
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Baleria do ovabiacitn psicosona ool uoeso de enemadad créesca en elapa nfantl- Aanz y Cant) Guamdn
Universidad Autinoma de Nuewo Ledn (UANL)

APARTADO 3
COMPORTAMIENTO ANTE LA ENFERMEDAD
ESCALA AFRONTAMIENTO

1- Intento saber mds y preguntar sobre lo que tengo.

NO qu
,
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olapa nfanth- Aarezy Cant)-Guamdn
Universidad Auinama de Nuzvo Ledn {UANL)

3.- Platico con mi familia sobre lo que tengo y como me siento emocionalmente.
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crbenca o0 elapa nfantl - Aanz y Cant) Guzmdn
Unversidad Autinoma de Nuzvo Leén (UANL)

b Me qusta hablar de como me siento o que me hablen de lo que me pasa,
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aga nfar- Abare2 y Cant) Guomdn
Universidad Autinoma de Nuzvo Ledn (UML)

7 - Estudio mucho y me intteresa mas la escuela por esta situacion que viv.
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crieca e elapa nfantl - Aarez y Cant-Guomdn
Universidad Autinoma e Nuzvo Ledn (UML)

9 - Por mi situacion, cambie mucho mis actividades o lo que hacia

10.- Hablo con mis maestros de la escuela sobre lo que tengo y como me siento
emacionalmente,
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Universidad Auinoma
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aga nfart- A y Cant) Guamdn
Uniersicad Autinom de Nugvo Ledn (UANL)

APARTADO 4
APOYO EN LA ENFERMEDAD
ESCALA APQYO SOCIAL

“Dierenciar prequntas en cuanto  cercania emocionaly ayuda instrumental

1- ¢Que tan cercanos a ti sientes a tus Papas en relacion a la enfermedad?

(emacionalmente)
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tlapa nfantl- Az y Cant)-Guomdn
Universidad Autinoma de Nuzvo Leén (UANL)

3.~ (Que tan cercana sientes a tu Mama?
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aga nfart- A2y Cant) Guamdn
Universidad Autinoma de Nuzvo Ledn (UML)

B~ ¢Que tan cercano sientes a tu Hermano?
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aga nfart- A2y Cant) Guamdn
Universidad Autinoma de Nuzvo Ledn (UML)

7 - CQue tan cercanos a ti sientes a tus Abuelos?
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tlapa nfantl- Az y Cant)-Guamdn
Universidad Autinoma o Nuzvo Ledn (UML)

9.~ ¢Que tan cercanos a ti sientes a tus Primos?
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11.- {Que tan cercanos a ti sientes a tus Amigos?
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tapa niantl- Abanzy Cant Guzmdn
Universicad Autinoma de Nuzvo Ledn (UANL)

13- ¢Que tan cercano sientes a u Doctor?
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haga - Ahanzy Cant Gz
Uniersiad Autinoma 6 Nuee L UML)

15.- Cuantos Premios/Regalos o ayuda recibes de tus Mama?
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elaga lar - ANtz Cant Guomdn
Universidad Autinoma o Nuzvo Ledn (UML)

17 - Cuantos Premios/Regalos o ayuda recibes de otras personas?
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elapa nianti- AVarezy Canti-Guamdn
Universidad Autinoma de Nuzvo Leén (UANL)

19.- Recibo felicitaciones de las personas cuando hago bien mis actividades.
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¢ ttapa nfantl- Az y Cant)-Guomdn
Universidad Autinoma e Nuzvo Ledn (UML)

APARTADO §
OTROS SUCESOS ASOCIADOS A LA ENFERMEDAD
ESCALA DE SUCESOS VITALES

1- ¢A partir de tu situacion de enfermedad hay discusiones en tu familia?
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olaga nfantl- Aoz Cant Guamdn
Universidad Autinoma de Nuzvo Leén (UANL)

3.- CA partir de tu situacion hay discusiones o problemas en fu escuela?
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Bateria de evaluacion psicosocial del suceso de enfermedad cronica en etapa nfantl - Avarez y Cantd-Guzmdn
Universidad Autinoma de Nuevo Ledn (UANL)

APARTADO FINAL
CONSIDERACIONES FINALES SOBRE EL PADECIMIENTO

Por favor conteste las siguientes preguntas de la manera mas honesta posible y exprésese libremente,

{Qué piensas de tu enfermedad en general?

{Qué es lo que mas te ha ayudado en general en tu enfermedad?

{Qué ha sido lo mas dificil de tu enfermedad en general?

{Qué piensas y como te sientes de haber contestado estas preguntas que te hice?

{Qué piensas de los dibujos que viste?

{Gracias por tu tiempo y apoyo!

Dudas, comentarios y colaboraciones escribir a los autores:
Dr. Javier Alvarez Bermudez - jabnl@hotmail com

Dr. Rodrigo Cantli Guzman - rodrigocantu@yahoo.com
Universidad Autbnoma de Nuevo Ledn (UANL)

Referencia sobre el desarrollo del instrumento en enfermos cronicos adultos, consultar:
+ Cantd-Guzman, R. (2012). Perfiles de comportamiento y representacion social en la enfermedad crdnica degenerativa: Una evaluacin psicosocial en Cancer, VIH/SIDA y Diabetes e Hipertensin.
Disertacion de Doctorado en Filosofia con especialidad en Psicologfa, Universidad Autonoma de Nuevo Ledn, Monterrey, México.
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