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TiTULO

“Factores bioldgicos y socioculturales que influyen en el afrontamiento
de los padres, durante los primeros cuatro meses del diagnoéstico de cancer
de uno de sus hijos, en el area de Oncohematologia del Hospital Materno
Infantil de la Ciudad de Mar del Plata, periodo 2005 .”
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I. INTRODUCCION

A. Introduccién al problema.

El objetivo de este trabajo es determinar los factores bioldgicos(edad de
los padres, sexo de los padres), sociales (apoyo social, nivel de instruccién)
y culturales (creencias religiosas),que influyen en el afrontamiento de los
padres,durante los primeros cuatro meses del diagnéstico de cancer en uno
de sus hijos.

Este estudio se centrara en la figura de los padres que afrontan dicho
diagnostico.

Este problema surge de las observaciones previas que se han realizado
desde la mirada de Enfermeria en el servicio de Oncohematologia del
Hospital Materno Infantil de la ciudad de Mar del Plata, al ver lo vulnerables
que quedan los padres frente a una situacion tan extrema como es la del
diagnostico de cancer en uno de sus hijos. Cada dia se manifiesta con mas
incidencia en nuestra comunidad; percibiéndose por el aumento de
internaciones en este servicio, es por ello que surge la necesidad de una
indagacién profunda y la bisqueda de conocimientos especificos.Con este
trabajo se brindara informacion para generar las estrategias de cuidados
Enfermeros,con el Unico objetivo, que es el de aplicarlas en forma eficaz y
de manera eficiente, en el logro de una mejora en la calidad de los cuidados
de salud, bio-psico-social-cultural-espiritual, dirigidos a la familia y por ende,
al niflo enfermo de cancer.

Un problema de tal magnitud nos involucra a todos, no solo a nivel
profesional sino también social, ya que dicho problema se imparte desde
nuestra sociedad, formada por este tipo de familias entre otras.

E!l interés personal y profesional que nos impulsa a esta investigacion,
esta determinado por las experiencias previas vividas y observadas con este
grupo etario en particular y por pertenecer al equipo de enfermeras que han
.orientado su actividad profesional hacia el area de Oncohematologia infantil,

2



habiendo estimado la factibilidad de realizacion de dicha investigacién,
previa autorizacion institucional, nos motiva aun mas.

Las familias se derrumban y no es solamente, por cambios de valores o
costumbres. Mas alla de los cambios sociales, que se producen a pasos
agigantados en todo el mundo, esta presente la gran influencia de esta
profunda y devastadora problematica.

Modificaciones  estructurales y funcionales, desequilibrios vy
reorientaciones lleva implicita la dinamica de afrontamiento familiar, en
especial la de los padres.

Siendo la cabeza de la institucién primaria de la que se supone cumple
un Rol sustancial en su propio sostenimiento y desarrollo y el de sus
miembros, es nuestra preocupacion brindar la ayuda necesaria para que
logren afrontar de la manera mas eficaz, esta situaciéon de crisis por la que
pasan y no se derive en una situacion patoldgica,que fue originada por tal
diagnostico.

La valoracién familiar del afrontamiento de los padres, al diagnostico de
cancer, se realizara utilizando como marco conceptual y referencial a:

Marjory Gordon con su “Andlisis de los Patrones Funcionales de Salud”, se

haréa hincapié en:

- Rol - relaciones

- Adaptacion - Tolerancia al estrés.

- Autopercepcién — Autoconcepto

- Valores y Creencias.1

- Kaplan, H..“Analisis de tipos y Etapas de Crisis™.

- La North American Nursing Diagnosis Association, (Nanda,) quien
identifica al concepto de Afrontamiento como un diagnostico de
Enfermeria y lo define en cinco tipos diferentes, a saber:

1 Marjory Gordon.diagnostico Enfermero.Patrones funcionalesEd. Mosby.dogma.3%d.Madrid,1995.

2 Kaplan,H."Teoria de la Crisis"Ed Medica PanamericanaEsparia.1999. 3



o Familiar Eficaz: Es el manejo eficaz de los factores de estrés, internos
o externos, dirigido hacia la adaptacion.

o Familiar ineficaz Comprometido: Es el estado en el que los familiares,
u otras personas significativas, que habitualmente dan apoyo al
individuo, responden temporalmente ante un cambio de saiud, con
ayudas insuficientes o conductas inadecuadas para las necesidades
de adaptacién de la situacion.

o Familiar Ineficaz Incapacitante: Es el estado en el que una familia
demuestra, o esta en situacibn de riesgo de demostrar, un
comportamiento destructivo como respuesta a una incapacidad para
controlar los factores del estrés, internos o externos, secundario a la
falta de recursos adecuados( fisicos, psicol6gicos y cognitivos).

¢ Familiar Potencial de Desarrollo: Es el estado en el que los miembros
de la familia denotan una mayor eficacia en la adaptacién necesaria
para afrontar un cambio de salud de algun miembro, evidenciando
disponibilidad y deseos de un mayor desarrollo en su participacion.

o Individual Ineficazz. En esta situacidbn la persona o individuo
experimenta, o corre el riesgo de experimentar, una incapacidad para
controlar los factores de estrés, internos o externos, por carecer de
los recursos adecuados (fisicos, psicolégicos, de conducta,
cognitivos, o todos ellos.)s.

3 North American Nursing Diagnosis Association (NANDA). Ediciones Harcourt. 2003 .



De estos cinco diagnésticos de Enfermeria, se seleccionaron tres de ellos
(Afrontamiento Familiar Eficaz, Familiar ineficaz e individual ineﬂcaz).,/ al
realizarse dicha selecciéon debido que el Protocolo esta circunscripto al
diagnostico de cancer, durante los primeros cuatro meses y no al tratamiento
ni a la internacién prolongada, ni pronostico del nifio, y teniendo en cuenta
que esta variable cambia, segun las diferentes etapas de este proceso de
salud enfermedad, se tendra en cuenta el resto de los diagnésticos para una
préxima investigacién del tema.

Se pretende como objetivo general lograr determinar, en forma
cualicuantitativa, los diferentes factores, bioldégicos y socioculturales, que
influyen en los distintos afrontamientos ya sean eficaz o ineficaz, de los
padres al diagnéstico de cancer en uno de sus hijos.

Por los conocimientos empiricos previos, se observa que los padres de
menor edad presentan un afrontamiento mas eficaz frente al diagnéstico de
cancer en uno de sus hijos, que aquellos padres que, siendo mayores en
edad no logran este tipo de afrontamiento, como asi también, la diferencia
existente en la forma de afrontamiento segun el sexo, de los mismos, ya que
por una cuestion de genero y naturaleza sus reacciones no son idénticas,
probablemente por los estereotipos culturales que marcan papeles diferentes
al sexo masculino y al femenino, también existen factores socioculturales,
externos a la persona, que influyen altamente para un afrontamiento eficaz
ante un diagnostico semejante, como por ejemplo: el apoyo social, ya sea de
otros familiares, de amigos, de los profesionales de la salud y el nivel de
instruccién que poseen dichos padres, pues de esto dependera el
entendimiento y la comprensién de la informacién recibida y las creencias
religiosas, que aunque no sean profesadas ni practicadas, la mayoria de las
personas que pasan por situaciones que amenazan la vida, recurren a ellas,
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en la basqueda desesperada de respuestas, que le brinden la esperanza de
que todo va a estar "bien".

Palabras claves: Cancer- Afrontamiento- crisis-Duelo.



B.FORMULACION DEL PROBLEMA

¢ Cuales son los factores biolégicos y socio- culturales, que influyen
en el afrontamiento de los padres, durante los primeros cuatro meses del
diagndstico de cancer en uno de sus hijos, en el area de Oncohematologia
del Hospital Materno Infantil, de la ciudad de Mar Del Plata, periodo 2005?.



C . OBJETIVOS

Objetivo General:

Determinar los diferentes factores biolégicos y socio- culturales que influyen
en el afrontamiento de los padres, durante los primeros cuatro meses del
diagnéstico de cancer en uno de sus hijos.

Objetivos Especificos:

1. Describir el Afrontamiento de la madre y del padre.

2- Describir Factores Biologicos, edad y sexo.

3- Describir Factores socioculturales,apoyo social, nivel de instruccién y
creencias religiosas.

4- |dentificar la asociacion entre factores Bioldgicos y tipo de afrontamiento.
5- Identificar la asociacidn entre Factores socioculturales y tipos de

Afrontamiento.



Il. MARCO TEORICO

Un gran apartado de la literatura sobre la problematica psico-social del
nifio con diagnéstico de cancer lo constituye la familia. Para esta, un nifio
con cancer significa vivir con un nifio gravemente enfermo y estar bajo la
amenaza permanente de la perdida de un miembro familiar.

El impacto sobre la familia se ha discutido mayoritariamente con relacién
a los miembros familiares individuales y no tomando a la familia en su
realidad de conjunto.

Por esto se hace necesario un nuevo conocimiento sobre los aspectos
amenazantes de la vida, prestando mas atencion en los aspectos
emocionales de las personas para afrontar dicha situacién, por la gran
influencia que ejercen en la evolucidon de la enfermedad del nifio que la
padece.

Los padres reaccionan de diferentes maneras al diagndstico de cancer en
uno de sus hijos, ya sea en forma conjunta, como individual.

Algunos autores que se interesaron en esta problematica proponen que la
primera reaccién es de “shock”.

Otros, como Binger, piensan que las reacciones se asocian con
sentimientos de ansiedad, pena, ira, hostilidad, culpa e incredulidad. Y en la
practica, estas son las respuestas emocionales observadas mas a menudo
en los padres que se encuentran en esta situacién de crisis.*

A pesar de los avances de la clinica oncoldgica, la mayoria de los padres
pone de manifiesto respuestas al diagnéstico de cancer practicamente
idénticas, implicando que para la mayoria de los padres el diagnéstico de
cancer en el nifo esta todavia conectado inseparablemente con la muerte,
por lo tanto, los padres tienen que ser reeducados en el cancer y en el
diagnéstico para darles una esperanza real del futuro.

4. BINGER, CARL. The Doctor's Job. Buenos Aires, Paidos, 1969



El anuncio del diagndstico puede ser el momento mas doloroso, y las
reacciones emocionales de ios padres son habitualmente sentimientos de:
1. Culpabilidad; el cancer puede ser vivido como un castigo o una falta,
embarazo no deseado o ilegitimo, negligencia, etc.

2. Soledad, fracaso, desesperacion.

3. Temor en cuanto a la reaccién del nifio y a las perspectivas de afrontar la
muerte de este.

4. Coélera y hostilidad contra la enfermedad, los cuidadores, los otros nifios,
el mundo, Dios.

Desde el punto de vista cognitivo otros autores afirman de las reacciones
emocionales de los padres. Los padres reaccionan a menudo, con
aislamiento inicial, incredulidad, perplejidad.

Los mecanismos de afrontamiento mas comunmente empleados son: el
aislamiento del afecto y el interés excesivo por las técnicas médicas y la
negacion, que se traduce como una estimacién mas optimista que hace que
los padres esperen una evolucién favorable.

Durante las primeras semanas siguientes al diagnéstico, no son raras las
reacciones ansiosas (tensiéon, rumiacién, panico) y depresivas (tristeza,
disminucién de la energia, problemas de concentracién, y pérdida del apetito
y del sueio); de intensidad media o severa.®

Autores como Spinetta,sostienen que las madres, continian bastante
bien después del diagndstico y que muchos padres afirman que el
diagnoéstico de cancer de sus nifios los ha cambiado durante mucho tiempo,
arrastrando un cambio en el sistema de valores y un cierto decaimiento del
humor, siendo muy difici la vuelta a Ila normalidad.

5 Spinetta, J. Adjustment in Children with Cancer, Joumnal Of Paediatric Psychology, 2:2, 49-

51 1977.
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Desde los modelos cognitivos de la emocién, no son las situaciones en si
mismas las que provocan una reaccidon personal, sino que la variable
desencadenante de tal reaccién, es la interpretacién que el individuo haga
de tales situaciones o estimulos.

Es asi que dentro de los modelos cognitivos, el modelo de la valoracién
cognitiva ha alcanzado una relevancia sobresaliente.

En este contexto y desde el modelo de Lazarus®, la aparicion del estrés y
otras reacciones emocionales estan mediatizadas por el proceso de
valoracién cognitiva que la persona realiza, primero sobre las consecuencias
que la situacién tiene para el mismo (valoracién primaria) y a posteriori, si el
saldo de la valoracion es de amenaza o de desafio, el sujeto valora los
recursos de que dispone, para evitar o reducir las consecuencias negativas
de la situacién (valoracién secundaria).

La valoracién secundaria se refiere a la capacidad de afrontamiento
(Cooping) siendo este un proceso psicoldégico que se pone en marcha
cuando el entorno se manifiesta amenazante. Autores como Lazarus definen
al afrontamiento como un proceso que se activa cuando se percibe la
amenaza, interviniendo entre la amenaza y los resultados observados y tiene
como objetivo regular el conflicto emocional y eliminar la amenaza. Para
otros autores el afrontamiento son “los esfuerzos cognitivos y conductuales
que se desarrollan para controlar las demandas especificas, externas o
internas evaluadas como excedentes o desbordantes de los recursos de los
individuos; en este caso, de los padres

® Lazarus, R. y Folkman, S. Estrés y procesos cognitivos. Barcelona, Martinez Roca. 1986.
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Algunas investigaciones previas determinan a las estrategias de
afrontamiento que operan igualmente para disminuir los sentimientos de
perturbacién asociados con la amenaza. Cuanto mas se reducen los efectos
negativos puede decir que el proceso de afrontamiento es mas efectivo. A
este respecto, se ha subrayado que las formas en que la gente afronta el
estrés pueden ser incluso mas importantes en el funcionamiento psicosocial,
que la frecuencia o severidad de los mismos episodios de estrés.

La literatura ha intentado identificar la conducta de afrontamiento
relacionandola con los resultados del proceso de afrontamiento, y tanto los
ninos como los padres, se dividian en “buenos” y “malos” afrontadores,
dependiendo de la efectividad o inefectividad de las estrategias de
afrontamiento.

Las estrategias mas importantes relacionadas con los resultados
positivos son comunicacién abierta y honestidad manteniendo la esperanza
y el uso efectivo de los mecanismos de defensa, en particular la negacién.

Una familia con una comunicacion abierta tiene una mejor adaptacién
emocional. Los nifios de familias abiertas tienen un mejor auto-concepto, son
menos defensivos. La comunicaciéon familiar es un gran elemento para la
unién familiar.

La negacién, que una vez se consideré como un mecanismo de defensa
destructivo en el caso de enfermedad, se considera ahora que juega un
papel crucial para afrontar la realidad diaria y mantener una perspectiva
positiva para el futuro.

Cada sujeto tiende a la utilizacion de los estilos de afrontamiento que
domina, o por aprendizaje o por hallazgo fortuito, en una situacién de
emergencia, es preciso por los tanto diferenciar entre estilos (tipos) de
afrontamiento y estrategias de afrontamiento
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“Los estilos” de afrontamiento, se refieren a predisposiciones personales
para hacer frente a las situaciones de crisis, y son los responsabies de las
preferencias individuales en el uso de unos u otros tipos de estrategias de
afrontamiento, asi como de estabilidad temporal y “situacional’,mientras que
las “estrategias de afrontamiento son los procesos concretos que se utilizan
en cada contexto y pueden ser altamente cambiantes, dependiendo de las
condiciones desencadenantes”’

Otros autores,como Lazarus y Folkman seifialan que cabe establecer una
clasificaciéon diferente de las estrategias de afrontamiento, y centran como
reacciones no especificas, al estrés provocado por el cancer y analizan el
estrés del entorno de diversas maneras.

Son muchos los autores que han realizado investigaciones sobre las
forma de afrontamiento y que analizan las estrategias de afrontamiento.
Algunos como Lazarus, distinguen como formas de afrontamiento el
aislamiento, la negacién, la actividad motora, la basqueda de ayuda en la
religion, el desarrollo de esperanzas limitadas, el duelo anticipado. Otros
analizan las estrategias de afrontamiento, como por ejemplo, la busqueda de
informacién, reacciones intrapsiquicas (que abarcan también relaciones
emocionales, tristeza, ansiedad, reacciones defensivas, negacion,
apreciacion de la realidad), reacciones directas (actividad, acting out,
sobreproteccion), inhibicion de la accion (quejas somaticas, evitacion,
consumo de drogas y alcohol).

Finalmente presentan una serie de respuestas en las estrategias de
afrontamiento, como la confrontacién, distanciamiento, auto control,
busqueda de apoyo social, aceptaciéon de apoyo social, aceptacion de la
responsabilidad, huida — evitacién, planificacién, preevaluacién positiva.

7. Fernandez-Abascal, E. y Palmero, F. Ed. Barcelona: Ariel 1999.
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Como se puede observar existe una gran relacién y similitud entre las
definiciones aqui expuestas y las observaciones realizadas en la practica
clinica diaria sobre los padres en el afrontamiento y estrategias a las que
recurren ante un diagnostico de cancer de su hijo. Es este punto, el que
determina que el afrontamiento esta ligado, a las estrategias de
afrontamiento.

Por otro lado, se puede citar el trabajo de otros dos
investigadores, Towens y Cols, como ejemplo de utilizacion del concepto de
afrontamiento en la investigacién clinica.

Estos autores lograron, a través de los resultados, resaltar que:

1. Las variables ligadas al afrontamiento son, la edad del nifio (las familias
en las que el nifio es mayor, reaccionan mejor que las familias donde el nifio
es mas pequeio), la ausencia de problemas familiares 0 conyugales, las
reacciones de los otros miembros de la familia, la ausencia de tensiones
concurrentes, el estatus profesional del padre y la ausencia de los problemas
en los hermanos.

2. La personalidad de los padres y sus disposiciones habituales a reaccionar
de una cierta forma no son predictivas de sus reacciones después del
diagnéstico.

Otros autores,como Lazarus afirman que los padres que afrontan mejor
son los que:
1. Tienen una sdlida filosofia de la vida, que ha constituido una ayuda desde
el anuncio del diagnéstico.
2. Pueden contar con personas de confianza durante la enfermedad del
nifio.
3. Han dado al nifio la informacion y el apoyo emocional adaptados a sus

preguntas, a su edad y a su nivel de desarrollo

“®idermann, 1944; Towens y Cols, 1974.
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Un lugar aparte ocupa el duelo anticipatorio que comienza al momento
del diagnéstico de cancer. Esto se debe al hecho de que el nifio y la familia
se enfrentan siempre con la prevision de la pérdida y tienen un duelo por
hacer, incluso si la muerte no termina este episodio tragico de la historia
familiar.

El duelo anticipatorio se desarrolla como el duelo normal con sus tres o
cinco fases que los autores encuentran en los padres de nifios con
diagnéstico de cancer, bajo la siguiente forma especifica: ?

1. Negacién del diagnéstico.
2. Aceptacion del diagnéstico, pero no del prondéstico.
3. Aceptacion del diagndstico y del prondstico.

Como bien se ha dicho, el duelo anticipado comienza desde el anuncio
del diagnéstico. Este duelo anticipado, se manifiesta por distancia emocional
con respecto al enfermo, aumento del interés por la familia y los otros niios,
esperanza mas limitadas; pero también por diferentes sintomas (quejas
somaticas, apatia, depresidén, llantos, agitacibn motriz, largas
conversaciones a propdsito del nifio enfermo)'®

Desde la perspectiva del nifio, el duelo anticipatorio paternal, puede ser
destructivo para su relacion con sus padres.'!

Esto se ha notado en aquellos ejemplos en los que el nifio, que ha sido
auténticamente llorado, sigue vivo.'?

También se ha encontrado que las familias que se han adaptado a un
futuro sin su hijo tenian serias dificultades cuando su hijo sobrevive al
cancer, en este momento es de gran importancia la ayuda profesional para
reintegrar al nifio a la familia. Cuando el nifo responde bien a la enfermedad,
la amenaza inmediata de pérdida se hace remota y los padres se trasladan

de un estado de duelo anticipatorio a una esperanza incrementada de cura.
? Shock/incredulidad, 2.- Afliccién aguda. 1944

1 Kubler-Ross, 1975-1981; Friedman. 1963.""Kemier. 1981’

2Green, 1964; Naylor. 1982
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Se ha notado también que la esperanza parece estar inversamente
relacionada con la presencia de duelo anticipatorio.’

Desde el diagndstico en adelante muchos sucesos estan fuera de control,
por las mentes de las familias y de los nifios con enfermedades que
amenazan la vida. El cancer altera el contexto de los recuerdos familiares y
roba algunos de los placeres de la nifiez, agobiandolos con imagenes de la
experiencia de la enfermedad. Es importante que los padres sean
conscientes que el nifo debe ser tratado de forma tan normal como sea
posible, por supuesto, criar un nifio con una enfermedad que amenaza la
vida produce demandas extras a los padres.

Otro punto interesante y directamente relacionado son las etapas de la
crisis que se suceden tras acudir con el nifio al especialista y por las que han
de pasar el nifio y la familia.™

A partir de aqui entra con relacién a lo expuesto, la teoria de la crisis y
sus fases, que afirma que no solo un diagnéstico de cancer precipita una
crisis, sino que cada fase nueva de la enfermedad, perturba la homeéstasis,
forzando a las familias a adaptarse a nuevas tareas cada vez mas
abrumadoras. Los cambio de una fase a otra, pueden ser obvias o
disimuladas en sus manifestaciones internas.

Hablamos de crisis cuando la realidad introduce estimulos que no se
pueden resolver con las técnicas previas.

El término crisis se puede definir como la renuencia, resistencia o
incapacidad para adoptar decisiones.

Otro aspecto seria, el de posibilidad de cambio, es decir, la mutacion
hacia la mejoria o el agravamiento, hacia la salud o la enfermedad e incluso
la muerte,todo esto se acomparia de vivencias angustiosas, amenazantes,
en la que existe una desorganizacion situacional que marca una ruptura de

la organizacion familiar previa:'®

* Friedman. 1963
" Cincotta, N. Psychosocial Issues In The Word of Children with Cancer, 1991.
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» De los mecanismos de adaptacion.
» De los roles o funciones.

> En laidentidad.

» Con el contexto.

La crisis se caracteriza por su limitacién temporal segun este autor, es
decir, que no se prolonga, se resuelve hacia la salud o hacia la enfermedad.

E! nivel de eficacia en el manejo de la enfermedad como es el caso de los
padres ante un diagnéstico de cancer en uno de sus hijos, es posible a partir
de ese “tocar fondo”, en el doble sentido, de tomar contacto con el riesgo de
muerte o incapacidad, planteado por la misma enfermedad y con alto nivel
tensional en las relaciones, no solo conyugales, sino de toda la familia.
Otros autores,como Kaplan, diferencian tipos de crisis, como las evolutivas —~
de desarrollo — vitales, que son las vinculadas a ciclos vitales, individuales o
de la vida familiar; y las accidentales — situacionales, siendo las mas serias y
destructivas, por lo no esperado, no planificables, dificiles de predecir,
acompafnadas en todo momento de los saltos emocionales a los que los
miembros de las familias se ven sometidos, a esta crisis se remitira,en la
valoracion familiar.

Dichos autores resaltan tres fases ante la aparicion de la enfermedad, en
una familia de pie a una respuesta que configura su particular proceso de
adaptacion a ella. Dichas fases y respuestas, se cumplen segun un modelo
mas 0 menos tipico que comprende:

15 Morgan, A — Moreno, J. “La Practica de Enfermeria en Salud Mental® — Apunto de
Cétedra de Salud Mental
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A. Periodo de desorganizacién ( tocar fondo).

El impacto de la enfermedad hace que en una primera fase se rompa la
estructura de funcionamiento familiar. Dicha ruptura suele verificarse sobre
lineas de fracturas previamente esbozados en el sistema.

Este “tocar fondo” equivale a lograr aceptar la situacién de disminucién
para poder después arbitrar los medios necesarios para palearla. Los
riesgos de esta etapa son:

La incapacidad del nucleo familiar para tolerar la destruccién consecutiva
a la crisis, en este caso, aparece algun integrante con un nivel de eficacia
capaz de organizar rapidamente al grupo familiar en funcién de la nueva
situacion. A esto le llamamos reorganizacion precoz, como parte de la
negacion mas que de la aceptacién de la situacion. Que el periodo de
desorganizacion llegue a niveles tan profundos hara que sea mas dificil para
la familia rescatarse a si misma de dicha situacion.

B. El punto de recuperacion.

Son diferentes los indicadores que pueden sefnalar que la familia esta
llegando a un punto a partir del cual, sera posible su recuperacion de la
crisis. A veces se trata de la entrada en escena, de modo mas activa, de
algun miembro que ha permanecido mas periférico; en otras requiere mas
informacién por parte del especialista. En este caso, el elemento cognitivo
comienza a actuar como organizador del contexto.

C. Un nuevo nivel de organizacién

El tipo de reorganizacion al que arribe la familia dependera, obviamente,
del tipo de enfermedad y de la invalidez resultante de ellos, asi como de su
estilo particular.

El cancer en un nifio, puede provocar que el grupo familiar consolide su
estructura anterior, por ejemplo a lo referente a la divisiéon de tareas, o puede
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provocar una distribucién de papeles, en cuanto al proceso de adjudicacion y
asuncién de roles.

Por regla general, los padres de nifios afectados con cancer, se
enfrentan con una crisis emocional en el momento del diagnéstico y todo lo
que conlleva, y esto es abarcativo al resto del grupo familiar. El salto
emocional de tener un nifio sano al tener un niflo con cancer es casi
imposible de realizar por los padres, el diagnéstico de cancer trae consigo la
pérdida de experiencias normales, son problemas constantes la disolucién
del sueiio, el desvanecimiento de ciertas esperanzas y la incapacidad de
alcanzar metas apropiadas.

Dentro de las pautas culturales se sostiene que la palabra cancer se
asocia en forma directa a la muerte. Tener un hijo con cancer implica perder
la alegria, la vitalidad y aparecen como cascadas las dificultades que se
reflejan como inafrontables e inadaptables, ante una realidad para la cual la
sociedad no solo no nos prepara sino que promueve su desconocimiento,
por la via de la superficialidad y de la evasion.

La sociedad actual exalta la juventud, la belleza, la alegria, la riqueza y la
salud aparente como valores primordiales. La necesidad de aferrarse a estos
valores que parecen oscurecer
todas las virtudes, se aprecia en la desesperada obstinacion de las personas
para convertirse en la plasmacion de estos ideales.

Entre los obstaculos que afrontan los padres, estd la de tener que
comunicar las noticias al propio nifio, al resto de la familia y a los amigos de
su hijo. Las familias se unen en los momentos de crisis, especiaimente
cuando atraviesan crisis situacionales, por regla general, es a partir de este
momento, en que toda la red de parientes y conocidos, lamese compaiieros
de trabajo, vecinos, etc., se ponen en marcha con la noticia de la aparicién
de la enfermedad y todos se preparan para ayudar en la medida de sus
posibilidades.

En cuanto ha pasado el primer momento de crisis los miembros de la
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familia y conocidos tienden a retraerse y volver al ritmo de vida de antiguos
intereses y actividades, sin embargo, la red mantenida por los padres, sea
cual fuere la forma que adquiera, permanece sensibilizada, ante la
posibilidad de nuevas crisis. Ante esta problematica es en donde se
establecen las ya nombradas estrategias de afrontamiento, ante todo esto,
las atenciones y energias crecen y disminuyen en las relaciones intimas
como las distantes pasan por todo tipo de instancias. Todos los sistemas
sociales se ven constantemente sometidos a cambios externos e internos.

Hoy en dia, estas situaciones crénicas, son la realidad mas frecuente
para los nifios con cancer y sus familias;, como resultado, surgen grandes
alteraciones del todo el sistema familiar y por ende, social.

Las familias funcionan en términos de dinamicas de grupos con alianzas
que se establecen, se rompen, se reforman o se transforman. produciendo
un impacto muy visible, no solo en ellos, también en su entorno mas
proximo, el entorno profesional, en particular, en el profesional de
Enfermeria, ya que son los que estan los 365 dias del afio, las 24 horas del
dia.Los enfermeros/as conviven por la naturaleza del trabajo, con personas
en crisis vitales. El dolor , el sufrimiento y la angustia, son presencias
innegables. Es una tarea en la que se pone el cuerpo y el aima y en donde
surgen preguntas ; ¢ Cémo ayudar al otro?;, Como hacer para que logren un
afrontamiento eficaz?.

Los profesionales son los que deben estar capacitados para identificar y
sintetizar el conjunto de factores que permitan predecir el nivel de distress en
los padres de los nifios con cancer , para asi poder planificar mejor los
servicios y el apoyo a estos sujetos a lo largo de la crisis, ayudarles en su
afrontamiento, y finalmente prevenir la aparicién de un duelo patolégico .

Queda mucho camino por recorrer, todo lo que se invierta en formacién y
motivacién para el personal sanitario , asi como en investigaciones
relacionadas con el tema, seran rentables, no solo desde el punto de vista
asistencial, con una mayor satisfaccion por parte del nifio enfermo y de su
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familia en lo que respecta a los cuidados recibidos, sino a nivel personal y
profesional al poder lograr satisfacer no solo las necesidades fisicas, sino las
emocionales, espirituales y sociales que puedan surgir. Este es el reto .16

16~ Scarafia,S."Tan solo una familia”. Protocolo de investigacion.!994.
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A- HIPOTESIS

A menor edad de los padres mayor eficacia en el afrontamiento al
diagnéstico de cancer en uno de sus hijos.

La madre afronta mas eficazmente el diagnostico de cancer de uno
de sus hijos, que el padre.

Los factores socioculturales ( apoyo social, nivel de instruccion,

creencias ) inciden altamente en el afrontamiento eficaz de los padres, al
diagnostico de cancer, de uno de sus hijos.
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B. VARIABLES

Definicion de variables:
AFRONTAMIENTO

Nominal - Cualitativa - policotomica

Definicién conceptual.

“Es el proceso que se activa cuando se percibe la amenaza,
interviniendo entre la amenaza y los resuitados observados, y tiene como

objetivo regular el conflicto emocional y eliminar la amenaza” '

Dimensiones de variable Afrontamiento.

Familiar Eficaz: es el manejo de los factores de estrés, internos o externos,
dirigido hacia la adaptacién.

Familiar Ineficaz Comprometido: es el estado en el que los familiares, u otras
personas significativas, que habitualmente dan apoyo al individuo,
responden temporaimente ante un cambio de salud, con ayudas
insuficientes o conductas inadecuadas para las necesidades de adaptacion
de la situacién.

Individual ineficaz: en esta situacion la persona, individuo, experimenta, o
corre el riesgo de experimentar, una incapacidad para controlar los factores
de estrés, internos o externos, por carecer de los recursos adecuados
(fisicos, psicoldgicos, de conducta, cognitivos, o todos ellos).

'® CARPENITO, L. J. Diagnéstico de Enfermeria. Aplicacién a la préctica clinica.

Interamericana — Mc Graw — Hill. Quinta Edicién. Madrid. Pag. 832-854. 1995.
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Operacionalizacion

Afrontamiento Familiar eficaz

Indicadores:
* Capacidad en la resolucion de problemas.
- Pregunta/ se interesa sobre la enfermedad.
- Participa activamente en el cuidado directo.
* Capacidad en el alivio de tensiones.
- Solicita apoyo familiar.
- Participa en redes de apoyo social.( basqueda de informaciéon-busqueda
de donantes de medula)

Afrontamiento familiar Ineficaz comprometido

Indicadores

- Negacion de la realidad / Con busqueda de otras alternativas.
- Aislamiento / Con busqueda de apoyo familiar.
Afrontamiento individual ineficaz

Indicadores

- No busca informacion.

- No pregunta al equipo de salud.
- Negacion de la realidad / paralizante / huida.
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La medicion de actitudes se hara a través de un método de escalamiento
Likert, que consiste en un conjunto de ltem presentados en forma de
afirmaciones o juicios ante los cuales se pide la reaccion de los sujetos a los
que se les administra. Es decir, se presenta cada afirmacion y se pide al
sujeto que exteriorice su reaccién eligiendo uno de los cinco puntos de la
escala.

A cada punto se le asigna un valor numérico. Asi el sujeto obtiene una
puntuacion respecto a la afirmacion y al final se obtiene su puntuacion total
sumando las puntuaciones obtenidas en relacién a todas las afirmaciones. A
posterior la puntuacién obtenida, se lleva a un gréfico estilo media aritmética,
que incluye en un extremo actitud muy desfavorable y en el otro extremo
actitud muy favorable, la suma obtenida debe ser entre +20 y -20 , si esta se
encuentra entre +20 y +8, su afrontamiento es eficaz, si la suma se
encuentra entre +8 y -8 , el afrontamiento es ineficaz / comprometido y si la
suma se encuentra entre -8 y -20, el afrontamiento individual es ineficaz.( ver
anexos)

Mediciones de la escala Puntaje

(1) Muy de Acuerdo

(2) De acuerdo

(3) Ni de acuerdo, ni en desacuerdo
(4) En desacuerdo

(5) Muy en desacuerdo

+20 +8 o 8 -20

| | | | ]
! | ! I |

Fliar.eficaz fliar.Comprometido Individual ineficaz
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FACTORES
Nominal - Cualitativa.

Definicién Conceptual.

«“Cada uno de los elementos de un producto - Agente causal hereditario
que determina un cierto caracter en la descendencia - Factores de
produccion. Elementos que hacen posible la fabricacién de un producto”.

(Diccionario: "El mundo. Es clave. Googie")
Operacionalizacion.

Factores:
Indicadores.

Biolégicos - Socioculturales
Biolégicos:
Definicién Conceptual.
" De la biologia o relativo a ella - Que utiliza agentes exclusivamente
naturales”
(Diccionario: "El mundo. Es clave. Google")

Bioldgicos, se dividiran en dos grupos: Edad y sexo.

- Edad de los padres:
Variable nominal cuantitativa continua
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Indicadores en afios, en forma intercalar con amplitudes de 10 afios cada
intervalo.

- Sexo de los padres.
Variable nominal cualitativa

Indicadores
Masculino - Femenino

Socioculturales
Variable Nominal cualitativa

Definicién conceptual:
“Factores externos a la persona que influyen en forma negativa o positiva,
en su comportamiento "
(Diccionario: "El mundo. Es clave. Google")
Operacionalizacion.
Se dividira en tres grupos:

Apoyo social - Nivel de instruccidn - Creencias religiosas
Apoyo social:

“Se define por Sundberg, como un patrén duradero de lazos continuos o
intermitentes, que juega un Rol significativo en el mantenimiento de la
integridad fisica y psicolégica de la persona a través del tiempo. El Apoyo
Social se puede recibir de dos formas; Apoyo Informal, realizado por
familiares, vecinos, amigos u organizaciones Altruistas y Apoyo Formal, el
proporcionado por los profesionales de la salud.”

Indicadores
Informal = Familiares, amigos, vecinos, organizaciones.
Formal = Profesionales de la salud.
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Nivel de instruccion:

“Nivel de desarrollo educativo de una persona, medido a través de un test
de formacién y comparado con la puntuaciéon normal correspondiente a la
edad cronolégica.”

(Diccionario: "El mundo. Es clave. Google”")
Primario:

“Se entiende por primario, toda aquella instruccién obligatoria basica,
desde 1° a 7° aiio, 0 EGB, de 1° a 9° afio.”
Indicadores

Completo — incompleto
Secundario:

“Se entiende por secundario, a toda instruccion impartida de 1° a 5° afio;
o Polimodal o Escuela secundaria Basica”

Indicadores
Completo — incompleto
Universitario:

“Se entiende por universitario, toda aquella instruccién impartida, de nivel

profesional’
Indicadores:
Completo - Incompleto

Creencias Religiosas.
Definicién Conceptual

“Certeza que se tiene de algo - Firme asentimiento y conformidad con
algo.Relacion con Dios."”

(Diccionario: "El mundo. Es clave. Google")

Operacionalizacion

Se dividira en dos grupos.
Indicadores: Las utiliza - No las utiliza.
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Il. DISENO METODOLOGICO.

A.Tipo de estudio

Se realizara un estudio cuali-cuantitativo, transversal, descriptivo y
analitico a través de entrevistas, observacién participativa, institucional,
referente al afrontamiento de los padres frente al diagnéstico de cancer en
uno de sus hijos. En el periodo 2005. En el hospital Materno Infantil de la
Ciudad de Mar del Plata, en el Servicio de Oncohematologia.

B.Universo

Estara constituido por los padres de los nifios con diagnéstico de cancer,
en el periodo 2005, perteneciente al area de Oncohematologia del Hospital
Materno Infantil de la ciudad de Mar del Plata, contemplados en el periodo
que se comprende entre los meses 01/05 al 12/05, dejando excluidos a los
casos previos y posteriores a dicho periodo.

C.Técnicas

Entrevistas

Encuestas

Observacion de registros e Historias Clinicas.
Observacion participativa institucional.

D.Instrumentos

Cuaderno de campo.( para la recoleccién de datos observados)
Lapiceras(para transcribir los datos )

Formularios de preguntas.(para la agrupacion de los datos especificos que
se pretenden obtener)

Grabadora( para la grabacién de entrevistas)

Cédula de entrevista( para la programacion de las entrevistas).

Escala de medicion, tipo Likert( para medir las actitudes de los padres al Dg)
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E.Plan de tabulacion y analisis de los datos.

Se realizara a través de tablas estadisticas, medidas de posicion,
pruebas estadisticas de probabilidad, Xi cuadrado, Mediciones escalares tipo
Likert y se relacionaran las variables y se analizaran los datos,
disponiéndolos en forma conjunta y ordenada, para mejor comprension de
los mismos, utilizando una estadistica descriptiva e inferencial.

F.Recursos:

Disponibilidad de acceso al servicio de Oncohematologia.
Disponibilidad de los padres

Recursos materiales disponibles por los responsables del trabajo
Disposicién institucional

Profesionales a cargo del trabajo, disponibles y pertenecientes a dicho
Servicio.

G.Delimitacién Geogréfica.

Servicio de Oncohematologia, Segundo Piso, Hospital Materno Infantil,
sito entre las calles Santiago del Estero Y Santa Fe y entre Castelli y
Alvarado, de la ciudad de Mar del Plata, partido de Gral. Pueyrredén,
provincia de Buenos Aires, Argentina.

H.Delimitacién Demogréfica.

Padres de nifios con diagnostico de cancer, pertenecientes al servicio de
Oncohematologia, del Hospital Materno Infantil, de la ciudad de Mar del
Plata, Argentina, periodo comprendido entre el mes 1 /05 al mes 12/ 05

l.Delimitacién Temporo-espacial.
Temporal: Mes 01/05 hasta mes 12/05.
Espacial: Servicio de Oncohematologia, 2° piso, del Hospital Interzonal
Especializado Materno Infantil, de la ciudad de Mar del Plata, Argentina.
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J.Cronograma:

Una hora dia.
Cinco dias semanales.

Veinte dias mensuales.

Doce Meses.
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IV. ANEXO



Escala.
1) Senti un miedo paralizante que no me dejaba hacer Nada.

Puntaje.
a) Muy de acuerdo -2
b) De acuerdo -1
¢) Ni de acuerdo, ni en desacuerdo 0 ( neutro)
d) En desacuerdo +1
e) Muy en desacuerdo +2

Esta pregunta corresponde al afrontamiento individual ineficaz y se le
otorgara un Puntaje negativo a las respuestas: a, b,
Puntaje neutro (0 ) : c¢.
Puntaje positivo: dye
2) No queria saber nada, ni que me dijeran nada.

a) Muy de acuerdo -2

b) De acuerdo -1

¢) Nide acuerdo, ni en desacuerdo 0 ( neutro)
d) En desacuerdo +1

e) Muy en desacuerdo +2

Esta pregunta corresponde al afrontamiento individual ineficaz y se le
otorgara un Puntaje negativo a las respuestas: a,b.
Puntaje neutro (0): ¢
Puntaje positivo: dy e.
3) Me aislé del mundo

a) Muy de acuerdo -2
b) De acuerdo -1
c) Nide acuerdo, ni en desacuerdo 0 ( neutro )
d) En desacuerdo +1
e) Muy en desacuerdo +2

Esta pregunta corresponde al afrontamiento individual ineficaz y se le
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otorgara un Puntaje negativo a las respuestas: a, b.
Puntaje neutro (0). c.
Puntaje positivo: dye.
4) No sabia que hacer, ni que decir

a) Muy de acuerdo -2
b) De acuerdo -1
¢) Nide acuerdo, ni en desacuerdo 0 ( neutro)
d) En desacuerdo +1
e) Muy en desacuerdo +2

Esta pregunta corresponde al afrontamiento familiar comprometido y se le
otorgara un Puntaje negativo a las respuestas: a, b.
Puntaje neutro (0): c.
Puntaje positivo : dye.
§) No comprendia nada, solo cuidaba a mi hijo

a) Muy de acuerdo -2
b) De acuerdo -1
¢) Nide acuerdo ni en desacuerdo 0
d) En desacuerdo +1
e) Muy en desacuerdo +2

Esta pregunta corresponde al afrontamiento familiar comprometido y se le
otorgara un Puntaje negativo a las respuestas: a, b.
Puntaje neutro (0) : c.
Puntaje positivo: dye.
6) No queria escuchar nada, tenia miedo de lo que me dijeran

a) Muy de acuerdo -2
b) De acuerdo -1
¢) Nide acuerdo ni en desacuerdo 0
d) En desacuerdo +1

e) Muy en desacuerdo +2
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Esta pregunta corresponde al afrontamiento familiar comprometido y se le
otorgara un Puntaje negativo a las respuestas : a, b.
Puntaje neutro (0) : c.
Puntaje positivo: dy e.
7) No perdi un minuto de tiempo y comencé a pensar que debia hacer

a) Muy de acuerdo +2
b) De acuerdo +1
¢) Nide acuerdo, ni en desacuerdo 0
d) En desacuerdo -1
e) Muy en desacuerdo -2

Esta pregunta corresponde al afrontamiento familiar eficaz y se le otorgara
un Puntaje positivo a las respuestas: a, b.
Puntaje neutro(0): c.
Puntaje negativo: d y e.
8) Comencé la busqueda de informacién

a) Muy de acuerdo +2
b) De acuerdo +1
¢) Nide acuerdo, ni en desacuerdo 0
d) En desacuerdo -1
e) Muy en desacuerdo -2

Esta pregunta corresponde al afrontamiento familiar eficaz y se le otorgara
un Puntaje positivo a las respuestas: a, b.
Puntaje neutro (0): c.
Puntaje negativo: d y e.
9) Busqué apoyo en familiares, amigos y vecinos

a) Muy de acuerdo +2
b) De acuerdo +1
c) Ni de acuerdo, ni en desacuerdo 0
d) En desacuerdo -1

e) Muy en desacuerdo -2
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Esta pregunta corresponde al afrontamiento familiar eficaz y se le otorgara
un Puntaje positivo a las respuestas: a, b.
Puntaje neutro (0): c.
Puntaje negativo: d y e.
10) Busqué apoyo en los profesionales de la salud

a) Muy de acuerdo +2
b) De acuerdo +1
c) Nide acuerdo ni, en desacuerdo 0
d) En desacuerdo -1
e) Muy en desacuerdo -2

Esta pregunta corresponde al afrontamiento familiar eficaz y se le otorgara
un Puntaje positivo a las respuestas. a, b.
Puntaje neutro (0) . c.
Puntaje negativo: dye.

Preguntas de 1 a 3 (afrontamiento individual ineficaz) -
Preguntas de 4 a 6 (afrontamiento familiar ineficaz comprometido)

Preguntas de 7 a 10 (afrontamiento familiar eficaz)

PT/NT = ACTITUD

+20 +8 0 -8 -20
A. Familiar eficaz. A.Familiar ineficaz A. Individual ineficaz
Comprometido
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Escala.

1) Senti un miedo paralizante que no me dejaba hacer nada
a) Muy de acuerdo X
b) De acuerdo
c) Nide acuerdo, ni en desacuerdo
d) En desacuerdo
e) Muy en desacuerdo

2) No queria saber nada, ni que me dijeran nada.
a) Muy de acuerdo
b) De acuerdo X
c) Nide acuerdo, ni en desacuerdo
d) En desacuerdo
e) Muy en desacuerdo

3) Me aislé del mundo
a) Muy de acuerdo
b) De acuerdo X
c) Nide acuerdo, ni en desacuerdo
d) En desacuerdo
e) Muy en desacuerdo

4) No sabia que hacer, ni que decir
a) Muy de acuerdo
b) De acuerdo X
c) Nide acuerdo, ni en desacuerdo
d) En desacuerdo
e) Muy en desacuerdo



5) No comprendia nada y mis conocimientos eran insuficientes
a) Muy de acuerdo.
b) De acuerdo.
c) Nide acuerdo ni en desacuerdo. X
d) En desacuerdo.
e) Muy en desacuerdo.

6) No queria escuchar a nadie, tenia miedo de lo que me dijeran
a) Muy de acuerdo.
b) De acuerdo
c) Nide acuerdo ni en desacuerdo X
d) En desacuerdo
e) Muy en desacuerdo.

7) No perdi un minuto de tiempo y comencé a pensar que debia hacer
a) Muy de acuerdo
b) De acuerdo
c) Nide acuerdo, ni en desacuerdo
d) En desacuerdo X
e) Muy en desacuerdo

8) Comencé la busqueda de informacién
a) Muy de acuerdo
b) De acuerdo
¢) Nide acuerdo, ni en desacuerdo
d) En desacuerdo X
e) Muy en desacuerdo
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9) Busqué apoyo en familiares, amigos y vecinos

a) Muy de acuerdo

b) De acuerdo

¢) Nide acuerdo, ni en desacuerdo
d) En desacuerdo X

e) Muy en desacuerdo

10) Busqué apoyo en los profesionales de la salud
a) Muy de acuerdo
b) De acuerdo
c) Nide acuerdo ni, en desacuerdo
d) En desacuerdo. X
e) Muy en desacuerdo

PT/NT = ACTITUD
A)SUMO X. / -2+ -1+ -1+ -1+0+0+ -1+ -1+ -1+ -1= -9

+20 +8 0 8 9 -20

A.Familiar eficaz A.Familiar Comprometido A. Individual ineficaz

-9 Puntaje, corresponderia en este caso a un afrontamiento individual
ineficaz.
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