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Resumen

El afrontamiento que deben de tener los cuidadores de nifios y adolescentes con cancer es
un fendmeno de vital importancia debido al proceso de adaptacion que se debe de realizar
en los cambios de estilo de vida y sobrellevar el impacto del diagnéstico de cancer infantil,
por 150 tanto el cuidador principal requiere ser abordado desde una perspectiva
interdisciplinar, pues es fundamental la adaptacién ya que esta enfermedad provoca
reacciones multiples en la persona que padece y su familia, como angustia, miedo,
preocupacion y negacién. Objetivo. Describir a través de la evidencia cientifica el nivel de
afrontamiento y adaptacion de cuidadores de nifios con cancer entre el afio 2010 al afio
2020. Metodologia. Revision de articulos cientificos por medio de la identificacion de
palabras claves, identificacion de términos Mesh y desc, estructurando ecuaciones de
busqueda y seleccionando bases de datos, donde a partir de ello se seleccionaros articulos
con los criterios de legibilidad que incluyan cuidadores de pacientes menores de 18 afios y
articulos que identifiquen y determinen quien es cuidador de un paciente pediatrico con
cancer, desarrollando una lectura critica de cada uno de los articulos seleccionados.
Resultados. En el proceso monografico se identificaron 19 articulos que describen las
caracteristicas del cuidador, nivel de afrontamiento y caracteristicas de adaptacion, donde
demuestran predominio en sus caracteristicas sociodemogréaficas y reacciones,
comportamientos y estrategias utilizadas frente a los problemas dificiles mediante un
afrontamiento activo. Conclusiones. Se invidencia en las bases cientificas que predomina un
déficit en el desempefio del rol, pues el cuidador se enfoca en el cuidado del nifio lo que
implica mucho tiempo y sobrecarga fisica teniéndose en cuenta como los sistemas humanos
pueden afectar el comportamiento ante la situacion, es decir la adaptacion o afrontamiento
de las situaciones es de acuerdo a diversos estimulos externos, como lo estableciéo Roy en
su teoria de afrontamiento y adaptacion.

Palabras clave: Afrontamiento, Adaptacion, Cancer Infantil, Cuidadores.

Abstract




The coping that caregivers of children and adolescents with cancer must have is a
phenomenon of vital importance due to the adaptation process that must be carried out in
lifestyle changes and coping with the impact of the diagnosis of childhood cancer, therefore
the main caregiver needs to be approached from an interdisciplinary perspective, since
adaptation is essential since this disease causes multiple reactions in the person who suffers
and their family, such as anguish, fear, concern and denial. Objective. Describe through
scientific evidence the level of coping and adaptation of caregivers of children with cancer
between 2010 and 2020. Methodology. Review of scientific articles by means of the
identification of keywords, identification of Mesh and desc terms, structuring search
equations and selecting databases, from which articles are selected with the readability
criteria that include caregivers of patients under the age of 18 years and articles that
identify and determine who is the caregiver of a pediatric cancer patient, developing a
critical reading of each of the selected articles. Conclusions. It is blind in the scientific
bases that a deficit in the performance of the role predominates, since the caregiver focuses
on the care of the child, which implies a lot of time and physical overload, taking into
account how human systems can affect behavior in the face of the situation, that is say the
adaptation or coping of situations is according to various external stimuli, as established by

Roy in his theory of coping and adaptation.

Keywords: Coping, Adaptation, Cancer, Childhood, Caregivers.
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1. Introduccion

El término cancer pediatrico o infantil se utiliza para nombrar un “grupo de neoplasias que

se presentan en los nifios, en un rango de edad entre 0 a 19 afios”.(1)

En Colombia, se presentan 1.322 casos nuevos de cancer en menores de 18 afios y segun el
Instituto Nacional de Cancerologia (INC), “se registran alrededor de 500 muertes anuales

por cancer en menores de 14 afios”. (2)

Para el 2019, segun el Departamento Administrativo Nacional de Estadisticas (DANE), se
registraron “559 muertes por cancer en el grupo de 0 a 14 afios y 279 en el grupo de 15 a 19
afios en Colombia. Teniendo en cuenta que los tipos de canceres infantiles mas frecuentes
en Colombia son la “leucemia linfoide aguda (46,67%); linfomas (9,71%); tumores de

sistema nervioso central (9,61%), entre otros “ (2)

Para el departamento del Valle del Cauca se evidencia que para el 2018 se informaron “176
casos de cancer infantil (10,3%), y la tasa de mortalidad fue del 1,0% por cada 100.000
menores de 18 afios” (2) ”Segtn la Secretaria de Salud de Cali para el mismo afio, se
notificaron 70 casos de nifios, nifias y adolescentes con diagndstico de cancer, y 44 residen
en Cali (1). En este sentido, es importante tener en cuenta, que el cAncer en los nifios
presenta un comportamiento diferente al de los adultos en cuanto al tipo de enfermedad,
evolucidn clinica, tratamiento y sobrevida; ademas, las probabilidades de curacion de los

nifios(as) son 30% mas altas que las de adultos de manera global, pudiendo llegar a un 85%

©)
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Contodo lo anterior, se debe resaltar que el cancer infantil es una enfermedad que con el
transcurso de los afios ha aumentado de manera significativa, con lo cual ha representado
nuevos retos para la disciplina de enfermeria, encontrandose como una enfermedad
prevalente pero con un diagnéstico y tratamiento tardio, lo que genera alta carga de
enfermedad para la familia no solo para brindar un cuidado integral al paciente, sino
también para abordar a su cuidador principal, puesto que, durante el proceso de
diagnéstico y tratamiento, su entorno familiar se ve afectado si no hay un adecuado

afrontamiento. (4)

Cuando se investiga sobre el tema de cancer infantil, situaciones como la adaptacion y
afrontamiento de los cuidadores, se aborda desde diferentes perspectivas, frente a ello se
han identificado algunas caracteristicas relacionadas con variables sociodemogréaficas: por
ejemplo, la edad promedio de los cuidadores es de 35 afios, con predominancia del sexo
femenino en un 87,5%, estado civil del cuidador en la mayoria de ocasiones es casado. La
mayoria de los cuidadores tienen baja escolaridad, llegando a la primaria completa, otros no
recibian ayuda de otras personas para el cuidado, también presentaban problemas de salud y

hacian uso de medicacion de rutina. (5)

Se dice que el 87,5% de los cuidadores principales son madres y abuelas con un indicie de
maés del 50% donde presentan un nivel de afrontamiento alto y el 43,5% afrontamiento
medio. Los cuidadores que demuestran afrontamiento alto son solteros y otros casados, con
nivel de escolaridad de bachillerato completo. Frente al tiempo que se han desempefiado

como cuidadores llevan un afio o0 menos a cargo del cuidado del nifio. (6)

Se dice también que a medida que transcurre la enfermedad se desarrollan los cuidados
desde diferentes momentos. El camino recorrido hasta obtener el diagndéstico final, las
dificultades enfrentadas empeoran el estado de salud del nifio, el miedo, la inseguridad en el
diagnostico y la adaptacion con la nueva rutina, nuevas personas, nuevos ambientes; todo

ello fue parte de la vida de los familiares. (7)

El inicio de la enfermedad en general es abrupto, sin una causa conocida, siendo

identificado por pequefias alteraciones y novedades que agravaban repentina y rapidamente,
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sorprendiendo a la familia. La busqueda por el diagndstico final, forma parte de la historia

de estos padres e hijos.(7)

El beneficio que representa el incluir al cuidador en el tratamiento del nifio con cancer
dentro del plan de cuidados, ayuda a que se construyan estrategias que le ayuden a afrontar
las situaciones que conlleva el diagndstico de una enfermedad terminal y mas cuando se

trata de un nifio. (8)

La carga emocional y fisica que causa el cancer es transmitida instantaneamente a la
persona que asume el rol de cuidador principal llevandolo asi a multiples episodios de
sintomas, adaptandose a esta nueva etapa y desencadenando situaciones de ansiedad y
estres, asi mismo llevando a modificaciones sobre el estilo de vida, las costumbres, la vida

laboral y familiar. (9)

La carga de la persona a cargo se relaciona con dificultades en el rol y las alteraciones
asociadas en la salud emocional y fisica; esto puede ocurrir cuando las demandas
de las personas enfermas exceden los recursos, por esto, es de suma importancia obtener
resultados que permitan demostrar que al tener un afrontamiento eficaz en el cuidador
principal del nifio con enfermedad oncoldgica, previene el desarrollo de otras
enfermedades tanto fisicas como emocionales, puesto que también se afecta su mundo al
momento de enfrentar las diferentes situaciones que se desarrollan durante el proceso de la
enfermedad. (10)

El beneficio que representa el incluir al cuidador en el tratamiento del nifio con cancer
dentro del plan de cuidados, ayuda a que se construyan estrategias que le ayuden a afrontar
las situaciones que conlleva el diagnostico de una enfermedad terminal y méas cuando se

trata de un nifio.(11)

La carga emocional y fisica que causa el cancer es transmitida instantdneamente a la
persona que asume el rol de cuidador principal llevandolo asi a multiples episodios de
sintomas al adaptarse a esta nueva etapa pudiendo desencadenar situaciones de ansiedad y
estrées, asi mismo llevando a modificaciones sobre el estilo de vida, las costumbres, la vida

laboral y familiar.
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Cuando se habla de fendmenos como el afrontamiento y la adaptacion al manejo de

enfermedades se evidencia desarrollo investigativo en la tematica.

Historicamente la Enfermeria, como disciplina que se dedica al Cuidado a la persona, ha
buscado entender el concepto de persona. (12) (13) Para ello las tedricas de esta disciplina
han definido, desde diferentes visiones, este concepto. Asi, Martha Rogers define el
concepto de persona como “un sistema abierto en proceso continuo con otro sistema

99 ¢¢

abierto, que es su entorno, proyectando un ser humano unitario” “campo de energia

irreductible, indivisible y pan dimensional”. (14) (15)

En los textos de tedricas enfermeras se trata el tema del afrontamiento como un elemento,

una capacidad o caracteristica a desarrollar de la persona. Referencia.

Frecuentemente se diferencia el afrontamiento eficaz del ineficaz, entendiéndose como
“afrontamiento eficaz aquel que lleva a la adaptacion y el afrontamiento, ineficaz el que

lleva a la mala adaptacion”. (16)

Una de las autoras que ha desarrollado el concepto de afrontamiento es Callista Roy en su
teoria de la adaptacion. En sus investigaciones plantea que el afrontamiento facilita la
adaptacion y define los procesos de afrontamiento como “modos innatos o adquiridos de
actuar ente los cambios producidos en el entorno”.(14) Esta Gltima referencia permite
identificar cuéles son las estrategias que el cuidador adquiere para poder realizar el proceso

de adaptacion.

Por esto, y teniendo en cuenta que los principales cuidadores de los nifios con diagndstico
de cancer se encuentran en su nucleo familiar, se requiere de un proceso de adaptacion y
afrontamiento Gptimo frente a la enfermedad o frente al diagnostico del cancer por parte
del cuidador, debido a que el nifio o joven por la etapa del desarrollo en que se encuentra no
magnifica ni discrimina los procesos fisicos y emocionales, por ello, todo este conjunto de

situaciones es transmitido asumido por la personas que desempefia el rol de cuidador. (11)

Este estudio le genera un aporte al desarrollo del conocimiento en enfermeria, ya que hace
énfasis en un aspecto muy importante a través de la evaluacién de la evidencia frente al

nivel de afrontamiento y adaptacion de cuidadores de nifios con cancer, de esta manera se
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adquiere mas que un conocimiento, la habilidad de ser empaticos ante estas situaciones.
También permitiria el suministrar elementos para estructurar un tratamiento integral y
holistico no solo al paciente sino también a su familia, entendido no solo desde la esfera
fisica si no también mental, ayudando asi a que el familiar o cuidador sobrelleve mejor esta
situacion y le dé un cuidado mejor a su hijo con cancer, también de esta manera que no se

desequilibre el nacleo familiar. (17)

Por lo anterior se genera el siguiente interrogante: ;Cudl es la evidencia existente frente al
nivel de afrontamiento y adaptacién de cuidadores frente a la enfermedad de nifios y

adolescentes con cancer en los ultimos 10 afios?
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2. Marco tedrico y conceptual

2.1. Marco conceptual

2.1.1. Céncer infantil: El término “cancer infantil” generalmente se utiliza para designar
distintos tipos de cancer que pueden aparecer en los nifios antes de cumplir los 15
afios. El cancer infantil es poco frecuente, pues representa entre un 0,5% y un 4,6%*
de la carga total de morbilidad por esta causa. Las caracteristicas de la enfermedad
en la nifiez difieren considerablemente de las observadas en enfermos pertenecientes
a otros grupos de edad. En general, la leucemia representa alrededor de una tercera
parte de todos los canceres infantiles. Los otros tumores malignos mas comunes son
los linfomas y los tumores del sistema nervioso central. Existen varios tipos
tumorales que se dan casi exclusivamente en los nifios, como los neuroblastomas,
los nefroblastomas, los meduloblastomas y las retinoblastomas. En cambio, el
cancer de mama, el cancer de pulmaon, el cancer de colon y el cancer anorrectal, que

suelen afectar a los adultos, son extremadamente raros en los nifios. (9)
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2.1.2. Cuidadores: Persona que asiste a otra persona que necesita ayuda para cuidar de si
misma. Por ejemplo, nifios, ancianos o pacientes con enfermedades cronicas o en
condicion de discapacidad. Los cuidadores son profesionales de la salud, familiares,
amigos, trabajadores sociales 0 miembros de organizaciones religiosas que prestan
ayuda en el hogar, en el hospital o en otro entorno de asistencia sanitaria. También
se llama persona a cargo del paciente. Son por tanto padres, madres, hijos/as,

familiares, personal contratado o voluntario. Referencia

El cuidador es pocas ocasiones el recurso, instrumento y medio por el cual se proveen
cuidados especificos y muchas veces especializados a los enfermos cronicos y dependientes
a un cuidado, es decir, en ellos se deposita o descansa el compromiso de preservar la vida
de otro. La relevancia de explorar el término de cuidador esta justamente en reconocer su
naturaleza y su participacion directa en el cuidado de enfermos cronicos, asi como su
caracter instrumental en la recuperacion, bienestar o restablecimiento de personas enfermas,

generalmente de larga duracion. (14)
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2.1.3. Caracteristicas del cuidador: Cuidador familiar, al conjunto de personas, en un
85% mujeres, que dedican una importante actividad diaria al cuidado de sujetos con
dependencias o discapacidades permanentes. Suponen un colectivo cada vez méas
numeroso que realizan una tarea necesaria (entre un 5 y un 10% de los mayores de
65 afios tienen limitaciones de autocuidado y movilidad) que, sin embargo, es poco

visible y reconocida socialmente. (20)

El cuidado sera mas o menos prolongado dependiendo de la persona y sus circunstancias.
Lo que es evidente es que por un tiempo habra que reorganizar la vida familiar para
adaptarse a la nueva situacion, da igual si es por la llegada de un bebé a casa o porque el
abuelo ya no tiene la movilidad que antes o por un problema de salud o discapacidad

temporal o prolongada, de alguno de los miembros de la familia. (21) (15)

2.1.4. Afrontamiento: El afrontamiento se refiere a los esfuerzos que realiza la persona
para controlar estimulos del medioambiente, asi como diferentes estrategias que
utiliza para enfrentarlos con el fin de adaptarse a estos. Una buena adaptacion al
medio, en cuanto adecuadas relaciones interpersonales y apoyo social, se considera
como un factor béasico de salud mental y fisica. En este sentido, las estrategias de
afrontamiento de los que dispone la persona, pueden suponer un facilitador, o un
obstaculo, para la interaccion con los otros, es decir, para relacionarnos de forma
efectiva con los demas y las situaciones. Segln Roy, tedrica de Enfermeria, el
ambiente tiene estimulos focales, contextuales y residuales, que al entrar en
contacto con la persona desencadenan unas respuestas mediadas por los procesos de

afrontamiento innatos y adquiridos. (16)
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2.1.5. Adaptacion: El ser humano es un ser adaptable a todas las situaciones. En virtud,
de que en la vida se genera cambios permanentes que el individuo se debe de ir
ajustando a ellos, la adaptacion no es de un dia para otro, primero se debe de superar
un periodo de transicion con el fin de habituarse a la nueva vida o cambio, por
ejemplo: un individuo que deja su pais para buscar una mejor estabilidad, hay una
etapa de dificultad o lo que fue referido anteriormente, un periodo de transicion ya
que el individuo debe de adaptarse a los cambios climaticos, al nuevo trabajo, a las
personas, los nifios en la escuela, entre otros pero con el tiempo se acostumbra a
todos los nuevos cambios. (17)

Segun Roy, el nivel de adaptacion representa la condicion del proceso vital y se describe en

tres niveles: integrado, compensatorio y comprometido. El nivel de adaptacion integrado

describe las estructuras y funciones de los procesos vitales que trabajan como un todo, para

satisfacer las necesidades humanas.

2.2. Marco teorico

El diagndstico de un cancer pediatrico es siempre una experiencia inesperada y traumatica,
un elemento desestabilizador para cualquier familia, independientemente de la capacidad de
adaptacion a situaciones de crisis. Los problemas a los que tienen que enfrentarse los
padres son de diferente indole: emocionales, sociales, psicoldgicos y conyugales. Esta

enfermedad supone un gran reto, incluso para los matrimonios mas estables. El futuro de la
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familia es incierto y los padres deben encontrar fortaleza para salir adelante y adaptarse a
las exigencias de la nueva situacion. (3)

El afrontamiento es un pilar fundamental en la cotidianidad de los individuos, debido a que
les permite enfrentar diferentes situaciones estresantes que lo afectan tanto a nivel personal,
familiar y social, por eso es de suma importancia evaluar cudl es el nivel de afrontamiento y
adaptacion de los padres de nifios con céncer. (17)

Los padres con un hijo con cancer tienen que enfrentarse a diferentes momentos de crisis,
que corresponden a las diferentes fases de la enfermedad: diagndstico, inicio del
tratamiento, reacciones negativas del tratamiento y efectos secundarios, fin del tratamiento,
regreso a la vida escolar, familiar y escolar, recidivas y metastasis, comienzo de un
tratamiento de investigacion y terminacion del tratamiento de investigacion y fase terminal
(18)

La incertidumbre sobre como va a discurrir la enfermedad provoca ansiedad y depresion.
(19)

El diagndstico, las intervenciones quirdrgicas, las reacciones adversas a la quimioterapia y
radioterapia y secuelas, las recidivas, la muerte del propio hijo o la de otros nifios, los
cambios en su vida cotidiana y en la de sus hijos, en la de la familia extensa, la adaptacion
al hospital, la relacion con los profesionales de la sanidad, el manejo de la informacién;
todas son situaciones estresantes que los padres han intentado solucionar controlando sus
emociones negativas, desarrollando competencias en el manejo de la enfermedad,
reestructurando sus valores y dando un nuevo sentido a su vida. (20)

El afrontamiento y la adaptacion son conceptos muy importantes para la calidad de vida de

un individuo, porgue son fendmenos dinamicos en los cuales se realizan procesos de
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integracion entre el individuo y el entorno, que generan estilos y estrategias para afrontar
una situacion. EI fendmeno de afrontamiento presenta diversas conceptualizaciones, debido
a su enfoque en varias disciplinas, pero el fendmeno de afrontamiento y adaptacion se ha
abordado fundamentalmente desde la perspectiva de enfermeria a partir del modelo de
adaptacion de Callista Roy (1964). (21)

El modelo de adaptacién de Callista Roy, fue desarrollado por una enfermera en el afio
1964, en el que describe al ser humano como un ser con las capacidades y recursos para
lograr una adaptacion a la situacion que se esté enfrentando en su proceso salud
enfermedad.

Al revisar los antecedentes histdricos del modelo, se encuentra que se publica por primera
vez en 1970, en un articulo titulado Adaptacion: Un marco conceptual para enfermeria. En
sus publicaciones, Roy reconoce gue este modelo surge de su experiencia personal y
profesional como enfermera pediatrica, al observar la facilidad con que los nifios se
adaptaban a los cambios ocasionados por la enfermedad; también de sus creencias con
relacion al ser humano, y de la motivacion de Dorothy Johnson para que plasmara sus ideas
en un modelo conceptual.(27) Sus principios cientificos se basan en la teoria de sistemas de
Von Bertalanffy y en la teoria de la adaptacion del psicologo fisi6logo Harry Helson. Sus
principios filosoficos estan enraizados en el humanismo, en la “veritivity y en la unidad
cosmica”, dos términos que han sido incorporados ultimamente y que tienen especial
significado para Roy. (22)

A lo largo de estos afios el modelo ha tenido un gran desarrollo, gracias a la profundizacion
que ha hecho la autora en el campo humanistico y en el de las ciencias sociales, asi como a

los resultados de investigaciones aplicadas y la influencia de otros tedricos de enfermeria,
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como Martha Rogers y Margaret Newman, que llevaron a Roy a revisar y modificar la
vision filoséfica del modelo, de tal manera que en la actualidad corresponde mas a una
vision de reciprocidad (interactiva-integrativa), que a una vision de reaccién(particular-
deterministica. (21)

La veritivity, término acufiado por Roy, se define como principio de la naturaleza que
afirma una finalidad comun de la existencia humana (23), en la cual establece una
fundamentacion y apreciacion de la realidad, cuyo significado radica en la union del ser

humano con la verdad infinita que es Dios. (18)

Con base en lo anterior, Roy postula las siguientes creencias filosoficas y valores acerca de

la enfermeria:
e Los seres humanos son holisticos y trascendentes. La persona busca, en la

autorrealizacion, una razon de ser para su existencia.

e Por su autodeterminacion, las personas toman decisiones y, por lo tanto, son autbnomas

y responsables de los procesos de interaccion y creatividad.
e Las personas y el mundo tienen patrones comunes y relaciones integrales, que los

identifican como seres inicos.

e La transformacion de las personas y del ambiente esta creada en la conciencia humana,

0 sea, en la capacidad que tiene cada uno de interpretar el medio ambiente interno y
externo.

e Laadaptacion es "el proceso y resultado por medio del cual las personas con
pensamientos y sentimientos, en forma individual o grupal, utilizan la conciencia

consciente y eligen para crear una integracion humana y ambiental*(24)
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“El modelo de adaptacion proporciona una manera de pensar acerca de las personas y su
entorno que es Util en cualquier entorno. Ayuda a una prioridad, a la atencién y los retos de
la enfermeria para mover al paciente de sobrevivir a la transformacion.”" Sor Callista Roy.
(25)
Cuando se refiere a “proceso de adaptacion” Roy define la adaptacion al hombre un ser bio-
psico-social en relacidn constante con el entorno que considera cambiante, es un complejo
sistema biologico que trata de adaptarse “como el proceso y el resultado por medio de la
cual las personas con pensamientos y sentimientos en forma individual o grupal, utilizan la
conciencia consciente y eligen para crear una integracidén humana y ambiental” (26)
A partir de este concepto, Roy considera al individuo como un sistema adaptativo que esta
en continua interaccion con el medio ambiente, en el cual la persona utiliza mecanismos, el
innato y el adquirido dentro de dos importantes subsistemas para afrontar las situaciones.
Estos subsistemas incluyen el sistema regulador, que esta dado por repuestas innatas y
reflejas de caracter neuroquimico y endocrino del organismo; y el subsistema cognitivo, el
cual es adquirido y responde a través de la percepcion, procesamiento de la informacion,
aprendizaje, juicio y emocion. (27)
Roy identifica cuatro modos de adaptacion, los cuales facilitan que la respuesta al estimulo
ambiental se exprese a través del comportamiento de la persona.

e El modo de adaptacion fisiologico incorpora comportamientos bioldgicos del

individuo, mostrados mediante los signos vitales y los valores de laboratorio clinico.
e El modo de adaptacion fisico se enfoca en las necesidades del individuo, de acuerdo

a sus requerimientos basicos para funcionar. Por otra parte, el modo adaptativo de
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auto concepto incorpora los sentimientos del individuo acerca de su cuerpo y la
propia persona, y el modo adaptativo de identidad grupal se enfoca en como los
miembros de un grupo se ven a si mismos.

e El modo adaptativo de funcién de rol centra la atencion en la ejecucién de las
actividades tanto del individuo como del grupo, asociadas con los roles que ellos
representan en la sociedad.

e El modo de adaptacion interdependiente hace énfasis en las relaciones
interpersonales, y lo que da y lo que recibe de apoyo social.

Adicionalmente, Roy define el proceso de afrontamiento y adaptacion como los patrones
innatos y adquiridos de las formas de manejar y responder al ambiente cambiante en las
situaciones de la vida diaria y en los periodos criticos mediante comportamientos
directamente enfocados a alcanzar el dominio, la supervivencia, el crecimiento y la

trascendencia (26)

A traves de este modelo tedrico de adaptacion, Roy busca explicar como ocurre este
proceso y por qué se produce, por tanto, desarrolla la teoria de mediano rango del proceso
de afrontamiento y adaptacion, con el propdsito de explicar el subsistema cognitivo y de
esta manera identificar la capacidad y las estrategias que utiliza una persona para controlar

y afrontar una situacion dificil para promover su cambio o transformacion.
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sistemas h'-""anos

llustracion 1. Sistemas adaptativos segun Sor Callista Roy




3. Objetivos

3.1. Objetivo general

Describir a través de la evidencia cientifica el nivel de afrontamiento y adaptacion de

cuidadores de nifios con cancer entre el afio 2010 al afio 2020.

3.2. Objetivos especificos

e ldentificar las caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores de nifios con cancer
basado en la revision de literatura cientifica.

e Determinar el nivel de afrontamiento de los cuidadores de nifios con cancer basado en
la revision de literatura cientifica.

e Definir las caracteristicas de adaptacion de los cuidadores de nifios con cancer basado

en la revision de literatura cientifica.
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4.  Metodologia

Para el desarrollo de la siguiente monografia se establecid un proceso riguroso de busqueda
que se plantea desde la estructuracion de la pregunta, pasando por la identificacion de las
palabras claves, estableciendo lenguaje normalizado a través de la identificacion de los
términos Mesh y desc. Posteriormente se estructuraron las ecuaciones de busqueda y se
seleccionaron las bases de datos, para identificar los articulos a traves del cumplimiento de

criterios de elegibilidad.
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4.1. Flujograma de proceso de seleccion de los articulos

ESTUDIOS PREVIOS

RECOLECCION Y SELECCION DE LOS ARTICULOS

Inclusiéon

Exclusion

Articulos de investigacion que
incluyan cuidadores de
pacientes menores de 18 afios.
-Articulos de investigacion que

identifiquen factores
socioculturales de los
cuidadores de nifios con
cancer.

-Articulos de investigacion que
determinen el afrontamiento o
adaptacion de una persona o
familiar que cumpla con los
criterios de cuidador.

-Articulos de investigacion que
identifiguen y determinen quien
es cuidador de un paciente
nediatrico

PALABRAS CLAVES:
afrontamiento,
adaptacion, cancer,
infantil, cuidadores

!

Numero de
articulos revisados

!

Articulos que incluyan cancer
en adultos o articulos que no
cumplan con nuestros
objetivos.

Identificaciéon

\4

ECUACION DE BUSQUEDA:

adaptation+
and+coping+and+caregivers+a
nd+cancer +and+
child+or+coping +and+
adaptation+
and+caregivers+and+diagnosi
s
+and+cancer+and+child+not

Numero de
articulos
seleccionados
N=47

Numeros de articulos que
no cumplen con los
criterios de elegibilidad
N=28

Base de datos utilizada
PUBMED= 24 articulos
SCIELO= 36 articulos
GOOGLE ACADEMIC= 12
articulos

SCOPUS= 5 articulos
SpyNet= 2 articulos

World Wide Science= 1 articulos

N\

Numero de articulos
finales N=19

27

—
| —




4.2. Criterios de seleccion y elegibilidad

4.2.1. Criterios de inclusion

1. Articulos de investigacién que incluyan cuidadores de pacientes menores de 18
afos.
2. Articulos de investigacion que identifiquen y determinen quien es cuidador de un

paciente pediatrico con cancer.

4.2.2. Criterios de exclusion

1. Atrticulos que incluyan cancer en adultos

2. Articulos con mas de 10 afios de antigliedad

3. Articulos de afrontamiento en personas enfermas no cuidadores

4.3. Proceso de recopilacion

Se procede a realizar una revision exhaustiva de literatura cientifica, teniendo como base

las orientaciones de SAMPIERI. (18)
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La basqueda de literatura fue llevada a cabo en el afio 2020 en las siguientes bases de datos:
PUBMED, SCIELO, GOOGLE ACADEMIC SCOPUS, PsycNET, World Wide Science.
La estrategia de busqueda consider6 las palabras claves ( afrontamiento, adaptacion, cancer,
infantil, cuidadores), sinbnimos de palabras claves ( resiliencia, reajuste, neoplasia,
infancia, encargado o tutor), términos MESHS-DESC ( coping, adaptation, cancer, childish,
caregivers), operadores booleanos ( AND, OR Y NOT), ecuacion de blsqueda
(Adaptation+and+coping+and+caregivers+and+cancer+and+child+or+coping
+and+adaptation+and+caregivers+and+diagnosis+and+cancer+and+child+not+cancer

+and+adults).

4.4. Analisis

Por medio de la busqueda de literatura cientifica se extrajo los datos de publicaciones
realizadas actualizadas, escalas dirigidas a padres y cuidadores principales de nifios y
adolescentes con cancer, entrevistas de valoracion de caracteristicas, revision de articulos
cientificos donde de determinar el predominio de nivel de adaptacion. Se evalla a través de
la seleccion de la evidencia los elementos principales de cada uno de los estudios: resumen,

introduccién, métodos, resultados y discusion.
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5.

Resultados

Tabla 1. Descripcidn de articulos de seleccion

Numero
Nombre del
de ] Objetivo especifico Metodologia Instrumento Poblacion Referencia
articulo articulo
Evaluar la carga de la atencion
El diagnostico y el y la calidad de vida de Enfoque Es?a.lé de
tratamiento del cuidadores de nifios / cuantitativo de Medicion del
1 cancer en el nifio es adolescentes con cancer tipo descriptivo Proceso.de 23 participantes (19)
un evento durante el tratamiento y de corte Afrontam|e.r,1to
psicoldgico quimioterapéutico, y transversal y f\daptamon~
relacionarlos entre si con los version en espafiol
[ 31 }




(EsCAP

traumatico para los

padres.

datos y grados de signos de
depresion durante la etapa de
enfermedad.

abreviada)

Seis

Estandares de
atencion
psicosocial para
padres de nifios

con cancer

Se revisara la evidencia sobre
el impacto psicologico del
cancer infantil en los padres de
nifios con cancer (CCP), asi
como la literatura sobre el
desarrollo de intervenciones

especificas para los padres.

Disefio no

corte

transeccional

experimental de

Cuestionario (para
las madres) y una
encuesta (para los
profesionales),

validados por un
grupo de expertos,
al igual que la Guia
de Apoyo
Psicosocial (GAP)

profesionales de
la salud
vinculados al
area de Pediatria
Oncologica y
quince madres
con un hijo en
fase de
tratamiento en
el Instituto

Oncologico

(20)

—
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Sintomas
emocionales y
funcionamiento
familiar en
cuidadores de

nifos con leucemia

El propdsito de este estudio
fue investigar
longitudinalmente la
trayectoria temprana de los
sintomas psicoldgicos del
cuidador de ansiedad,

depresion, angustia y

Se realizd un

estudio piloto,

) y ) ) o observacional, PedsQL Cancer _
/ linfomas recién | funcionamiento familiar cerca o ] 26 pacientes (21)
] ) . descriptivo, Madulo 3.0.
diagnosticados y del diagnostico y 6 meses ]
. ) ) ] prolectivo y
tumores solidos: después por tipo de cancer, y ]
) ) prospectivo.
cambios a corto examinar los factores
plazo y factores | demogréaficos que pueden estar
demogréaficos asociados con el cuidador
relacionados emocional y resultados del
funcionamiento familiar.
Estrés relacionado una escala de
al cuidado: el El objetivo fue evaluar el nivel Estudio Inventario o1 e
. . S i _ padres de
impacto del cancer de estrés de los padres de nifios descriptivo Peditrico para N (22)
P . con cancer e identificar nifios con CA
infantil en la vida transversal Padres- PIP -
de | q correlaciones entre los datos B .
€ 10S padres version brasilefia y
[ 33 )
\ )




sociodemograficos y los

niveles de ansiedad.

una escala
Inventario de
Ansiedad

Trazo-Estado

(IDATE)
Analizar la respuesta de los o
Investigacion es
) padres ante la enfermedad del plataforma ]
Afrontamiento de ) y un enfoque S 30 articulos de
cancer en sus hijos en la etapa institucional

los padres ante un ) ) ) cuantitativo, revision (23)

N ) de la infancia, teniendo en L ProQuest, Scopus _ o
nifio con cancer o revision _ ) sistematica

cuenta la revision de la g | y ScienceDirect
ocumenta
literatura.
El objetivo de esta revision

Crecimiento narrativa fue revisar y analizar Estudio Instrumento
postraumatico en los articulos, publicados rransversal con Inventario de 20 articulos de
padres de nifos Y | qyrante los afios 2000 a 2018 y evision crecimiento revision (24)
adolescentes con disponibles en distintas bases bibliografica postraumatico sistematica

cancer.

de datos, sobre el CPT en

padres y madres de nifios y

(PTGI)

—
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adolescentes con cancer en el

ambito pediatrico.

Dinamica de las

familias de nifos

Analizar la dindmica de las

familias de nifios y nifias que

Revision

cualitativa,

Busqueda en las
bases de datos

45 articulos de

. S i cuantitativa y ) revision (25)
con diagndstico de | han sido diagnosticados con ) Proquest y Science _ o
J o ] mixta de _ sistematica
cancer algun tipo de cancer. _ Direct
literatura
Evaluacion de los
estilos de Identificar y evaluar los estilos Escala de
f . de afrontamiento mas afrontamiento del _
utilizados por los cuidadores Cualitativo cuestionario de o (26)
i . ) _ primarios
en cuidadores ante el diagnostico de cancer salud y vida
primarios de nifios en sus hijos. cotidiana.
con cancer
Afrontamient Identificar la capacidad de Estudio con | €scala de medicion
rontamiento y ) B .
afrontamiento y adaptacion de enfoque de afrontamiento y :
adaptacion de 22 cuidadores (27)

cuidadores de

cuidadores de nifios y nifias

con cancer teniendo como

cuantitativo de

tipo descriptivo

adaptacion de Sor

Callista Roy

—
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nifios y nifias con

cancer.

referente el modelo de

adaptacion de Callista Roy.

y de corte

transversal

Afrontamiento y

adaptacion de

Identificar la capacidad de
afrontamiento y adaptacion de

cuidadores de nifios y nifias

Metodologia de

tipo descriptivo

escala de medicion
del proceso de

afrontamiento y

10 cuidadores de ] ) B 23 cuidadores (28)
» N con cancer teniendo como y de corte adaptacion de
nifios y nifias con _
] referente el modelo de transversal Callista Roy
cancer. B ) B ]
adaptacion de Callista Roy version actualizada
Cuestionario
Caracterizar el afrontamiento y DemograficO,
£l af _ la angustia entre los padres de Escala de Mini-
afrontamiento i
de | ’ | nifios con retinoblastoma y T | Ajuste Mental al 104
e los padres con e ) o ransversal, no 4
11 descubrir su asociacion con la Cancer, Escala (29)

diagndstico de

retinoblastoma

alfabetizacién de la salud
percibida, la autoeficacia y el

apoyo social.

aleatorizado

Hospitalaria de
Ansiedad y
Depresion (HADS)
y Alfabetizacion en
Salud,

participantes

—
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Autoeficacia y

Apoyo Social.

12

Emociones y
métodos de
afrontamiento de
los padres turcos
de nifios con

cancer

determinar las emociones y los
métodos de afrontamiento de
los padres turcos cuyos hijos
fueron diagnosticados con

cancer.

Enfoque
fenomenoldgico

hermenéutico

Entrevista en base
al modelo de
Elisabeth Kubler-
Ross de las cinco

etapas del duelo

12 cuidadores

(30)

13

Repercusiones
psicosociales del
cancer infantil:
apoyo social y
salud en familias

afectadas

analizar las repercusiones
psicosociales que genera el
cancer infantil en los

progenitores

Descriptiva y

correlacionales

La Escala de
Sintomas, la Escala
de Satisfaccion con

la Vida,

Adaptacion a
poblacion espafiola

del Pediatric

Inventory for

Parents (PIP)

51 padres

(31)

—

37

—t




Y Escala de Apoyo
Social Percibido
(EASP) adaptada

El objetivo es comprender las

Instrumentos como

el

EDP (angustia

Estandares de distintas situaciones que emocional
atencion cursan los padres de nifios con Metodologia | Perfil), Percepcion | 138 articulos
14 psicosocial para cancer a lo largo de este cualitativa y de la enfermedad de revisién (32)
padres de nifios proceso para asi entender cuantitativa. Cuestionario (IPQ) sistematica
con cancer. cuales es el afrontamiento de .
estos ante esta situacion.
Inventario del
comportamiento
del cancer
Educacion paciente | Impartir educacion al paciente 14 articulos
15 / familia parael | / familia” como un objetivo de Cualitativa Revision de revision (33)
nuevo diagndstico | alta prioridad dentro de su plan |  descriptiva bibliografica o
sistematica

de pacientes

de cinco afos para la

—
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pediatricos
oncoldgicos:
recomendaciones
de consenso de

panel de expertos

investigacion en enfermeria
con el fin de desarrollar
recomendaciones de consenso
de expertos con respecto a las

mejores préacticas para la

del Grupo de provision de pacientes /
Oncologia de familiares educacion para
Nifos pacientes recién
diagnosticados
Este articulo revisa la literatura
en busca de evidencia de la
Atencidn necesidad de apoyo a la salud Cualitativo y 138 articulos
16 psicoldgica para de los padres, para determinar cuantitativo Revision 34)
Padres de Nifos que apoyos dirigidos por los descriptivo o bibliogréafica de revision
con Cancer. padres deben considerarse transversal sistematica
"esenciales” para la oncologia
pediatrica.
[ 39 )
0 )




Potenciacion de la
capacidad de
resiliencia en

familiares de nifios

promover la interaccion grupal
y crear un ambiente de
confianza; explorar las

vivencias y los significados

Metodologia
cualitativa y el

17 con cancer ) N método de Entrevista 8 cuidadores (35)
) relacionados con la familia y ) L
mediante un investigacion-
con el hecho de tener un g
programa de ] accion
) B infante con una enfermedad
intervencion o
) ) oncohematologica.
psicosocial
La escala de La existencia de una escala
medicion de Ia permite la medicion de
resiliencia entre los | ECUrsOs para la resiliencia al Estudio
cuidadores cancer en la infancia y que ha | transversal con
- . tenido un analisis suficiente de una muestra Modelo RESI-M
18 familiares de nifios 330 cuidadores (36)

con cancer: una
evaluacion

psicométrica

sus propiedades psicométricas
puede extender la

investigacion realizada con los

cuidadores familiares de nifios

con enfermedades crénicas.

intencional de
no

pronunciabilidad

de cinco factores

—

40

—t




19

Impacto
psicosocial del
cancer pediatrico
en los padres

El objetivo de este articulo
realizar revision integrativa de
literatura, con atencion para
dificultades vivenciadas por
cuidadores pediatricos en

tratamiento onco-hematologico

Cuantitativa y
cualitativa
descriptivo o

transversal

Revision

bibliografica

192 padres de
nifios y nifias
diagnosticados

con cancer.

(37)

—
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En el anélisis de los resultados se identifican 19 articulos que describen las caracteristicas

del cuidador de un paciente con diagnéstico de cancer infantil, a su vez determinan el nivel

de afrontamiento y las caracteristicas de adaptacion

a) Los enfoques cualitativos y cuantitativos describen la evidencia, sin embargo, estudios

de tipo descriptivo o transversal fue la mas implementada en un 45% en comparacién a

otras metodologias de investigacion.

b) El instrumento més usado para recoleccion de los datos fue la escala de valoracion de

sintomas en un 40% en comparacion a la revision bibliografica y la entrevista.

En la busqueda de las caracteristicas sociodemograficas se identifica las siguientes

caracteristicas: Ver tabla 2.

Tabla 2. Resultados de caracteristicas sociodemograficas y nivel de afrontamiento

Resultados

Caracteristicas

Nivel de

y de corte

transversal

Afrontamiento
y  Adaptacion
version en
espafol
(EsCAP

abreviada)

civil casados baja

escolaridad

Referencia | Tipo de estudio | Instrumento | sociodemografica | afrontamient
s de los 0 de los
cuidadores cuidadores
(Valderrama, | enfoque Escala de | Edad promedio 35 | No refiere
2016) cuantitativo de | Medicién  del | afios de edad. Sexo
tipo descriptivo | Proceso de | femenino  estado
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(Kearny, Disefio no | Cuestionario No refiere Nivel de
2015) experimental de | (para las afrontamiento
corte madres) y una bajo
transeccional encuesta (para
los
profesionales),
validados  por
un grupo de
expertos, al
igual que la
Guia de Apoyo
Psicosocial
(GAP)
(Peterson, estudio piloto, | PedsQL Cancer | sexo femenino | Nivel de
2019) observacional, Maodulo 3.0. etnia. no blanca | afrontamiento
descriptivo, Analfabetas medio
prolectivo y
prospectivo
(Dos Santos, | estudio Escala de | 36 afios | No refiere
2015) descriptivo Inventario Sexo femenino
transversal Pediatrico para | Madres
Padres- PIP - | Casados
version Régimen de unién

brasilefia y una
escala de
inventario  de
Ansiedad
Trazo-Estado
(IDATE)

establecida
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(Duran, investigacion es | plataforma No refiere Nivel
2019) un enfoque | institucional afrontamiento
cuantitativo, ProQuest, bajo
revision Scopus y
documental ScienceDirect
(Lopez, Estudio instrumento Sexo femenino | Nivel de
2018) transversal con | Inventario  de | Madres afrontamiento
revision crecimiento medio
bibliogréfica postraumatico
(PTGI)
(Valdelamar, | Revision Busquedaen las | Sexo femenino | Nivel de
2018) cualitativa, bases de datos | Madres afrontamiento
cuantitativa  y | Proquest y | Region bajo
mixta de | Science Direct | Cultura
literatura Niveles de estudio
bajo
(Huerta, Cualitativo Escala de | No refiere Nivel de
2013 afrontamiento afrontamiento
del cuestionario medio
de salud y vida
cotidiana.
(Campifio, estudio con | escala de | Madres Afrontamiento
2016) enfoque medicién  de | Abuelas medio y alto
cuantitativo de | afrontamiento y | Sexo femenino
tipo descriptivo | adaptacion de | Solteras
y de corte | Sor Callista | Bachillerato
transversal Roy completo
=




(Duque,2016 | metodologia de | escala de | Sexo femenino | Nivel de
) tipo descriptivo | medicion  del | Madres afrontamiento
y de corte | proceso de | Baja  escolaridad | bajo
transversal afrontamiento y | Edad
adaptacion de
Callista  Roy
version
actualizada
(Gelkop, transversal, no | Cuestionario Sexo femenino | Nivel medio
2019) aleatorizado Demogréfico, Madres de
Escala de Mini- | Escolaridad  baja | afrontamiento
Ajuste  Mental | Ingreso medio
al Cancer, | Solteros
Escala
Hospitalaria de
Ansiedad y
Depresion
(HADS) y
Alfabetizacion
en Salud,
Autoeficacia y
Apoyo Social.
(Gunay, enfoque Entrevista en | Sexo femenino | Nivel de
2019) fenomenoldgico | base al modelo | Madres afrontamiento
hermenéutico de  Elisabeth | Solteros medio y bajo

Kibler-Ross de
las cinco etapas

del duelo

Escolaridad baja
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(Sisk, 2017) | descriptiva y | La Escala de | Sexo femenino | Nivel alto de
correlacionales | Sintomas,  la | Madres afrontamiento
Escala de | Nivel  educativo
Satisfaccion medio
con la Vida,
Adaptacion a
poblacién
espafola
del Pediatric
Inventory  for
Parents (PIP) Y
Escala de
Apoyo Social
Percibido
(EASP)
adaptada
(Salley, Metodologia Instrumentos Nivel Nivel de
2016) GRADE como el | socioeconomico afrontamiento
EDP (angustia | alto alto y bajo
emocional Madres
Perfil), Sexo femenino
Percepcion de | Bajo nivel
la enfermedad | econémico
Cuestionario Desempleo

(IPQ) e
Inventario del
comportamient

o del cancer
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intencional de
no
pronunciabilida
d

(Kearny, Cualitativa Revision Sexo femenino | Nivel de
2016) descriptiva bibliogréfica Madres afrontamiento
Nivel  educativo | alto
medio
(Hamner, Cualitativo vy | revisién Nivel Nivel de
2015) cuantitativo bibliogréfica socioeconémico afrontamiento
descriptivo 0 alto medio
transversal Madres
Sexo femenino
Bajo nivel
economico
Desempleo
(Toledano, metodologia Entrevista Sexo femenino | Nivel de
2019) cualitativa y el Ama de casa | afrontamiento
método de Casadas medio
investigacion- Ingresos altos
accion Religion catdlica
(Alves, 2013) | Estudio Modelo RESI- Nivel de
transversal con | M de cinco afrontamiento
una muestra | factores bajo

Se obtiene que entre los instrumentos de recoleccion de datos con el mayor predominio es

la escala de sintomas Yy las escalas de afrontamiento y adaptacion, donde se puede

identificar por medio de encuestas y preguntas de sintomas el nivel de afrontamiento y

adaptacion que logran los participantes en la evaluacion de los resultados, a su vez
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determinando cuales son las caracteristicas sociodemograficas mas prevalentes,
encontrando un predominio del 98% en los cuidadores de sexo femenino, parentesco de
madres, casadas, mayores de 35 afios con nivel de escolaridad baja, en los 17 articulos que
incluian el nivel de afrontamiento la mayoria de los cuidadores lograban un nivel de
afrontamiento medio en un 35,4% seguido del afrontamiento bajo en un 41,2% la mayoria
de los cuidadores con este nivel de afrontamiento bajo se encuentran las madres solteras,
desempleadas y con bajo nivel de educacidn e ingresos bajos, pudiendo identificar con las
caracteristicas sociodemogréficas pueden influenciar en el afrontamiento que obtenga el
cuidador, en cuanto a la revision de metodologias de investigacion mas aplicadas se
encuentras los documentos de revision sistematicas es decir son documentos en su mayorias
basados en la revision de otros articulos cientificos que brindan respuesta a los objetivos y a
los criterios de seleccidn, que en su predominio eran, articulos que incluian cuidadores
directos de nifios y nifias con cancer, niveles de afrontamiento, caracteristicas
sociodemograficas, adaptacion frente al diagnostico de cancer infantil etc. Categorizandolo
en nuestra matriz para dar resultado a los objetivos siguientes de la investigacion.

Dandonos un valor del 40% en comparacion al segundo predominante la escala con un 30
% Y de tercero la encuesta con un 20% de predominio de los 19 articulos seleccionados.
Ver tabla 2

Tabla 3. Resultados en predominio de caracteristicas sociodemograficos

Cantidad
Variable Caracteristica de Referencia
articulos
(\Valderrama, 2016)
(Dos Santos, 2015)
Edad Mayores de 35 5
(Lopez, 2018)
(Duque, 2016)
=



(Kearny, 2016)

Escolaridad

Alta

(Campifio, 2016)
(Hamner, 2015)

Media

(Sisk, 2017)
(Kearny, 2016)

Baja

(\Valderrama, 2016)
(Peterson, 2019)
(\Valderramar, 2018)
(Duque, 2016)
(Gelkop, 2019)
(Gunay, 2019)
(Salley, 2016)

Sexo

Femenino

14

(\Valderrama, 2016)
(Peterson, 2019)
(Dos Santos, 2015)
(Lopez, 2019)
(\Valderramar, 2018)
(Campifio, 2016)
(Duque, 2016)
(Gelkop, 2019)
(Gunay, 2019)
(Sisk, 2017)
(Salley, 2016)
(Kearny, 2016)
(Hamner, 2015)
(Toledano, 2019)

Ocupacién

Desempleo

(Salley, 2016)
(Hamner, 2015)

—
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(Toledano, 2019)
(Peterson, 2019)

Estado civil

Solter@

(Campifio, 2016)
(Gelkop, 2019)
(Gunay, 2019)
(Duque, 2016)

(\Valderramar, 2018)

Casad@

(\Valderrama, 2016)
(Dos Santos, 2015)
(Toledano, 2019)

Religion

Catolica Otra

(\Valderramar, 2018)
(Toledano, 2019)

(Gelkop, 2019)

Nivel

socioecondmico

Alto

(Gelkop, 2019)

(Salley, 2016)

(Kearny, 2016)
(Toledano, 2019)

Bajo

(Peterson, 2019)
(Hamner, 2015)

Parentesco

Madre

13

(\Valderrama, 2016)
(Peterson, 2019)
(Dos Santos, 2015)
(Lopez, 2019)
(\Valderramar, 2018)
(Campifio, 2016)
(Duque, 2016)
(Gelkop, 2019)
(Gunay, 2019)
(Sisk, 2017)

—
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(Salley, 2016)
(Kearny, 2016)
(Hamner, 2015)

Padre 0
Otro 1 (Toledano, 2019)
TOTAL 14 ARTICULOS

En la recopilacion de literatura cientifica Tabla 3 se encontraron 14 articulos que
abordaban las caracteristicas de los cuidadores de nifios y adolescentes con cancer, donde
en base a la recoleccion de resultados y analisis de los datos se encontré un predominio de
cuidadores donde las principales caracteristicas son sexo femenino con 42%, madres
solteras con 30% dedicadas al hogar o desempleadas 30%, con escolaridad baja en 35%y
nivel socioecondmico alto 30%, dando asi respuesta al primer objetivo de investigacion de
identificar las caracteristicas sociodemograficas de esos cuidadores principales, Pudiendo
de esta misma manera analizar como las caracteristicas mas predominantes influyen o
afectan en los niveles de afrontamiento y adaptacion en el diagnostico o tratamiento de la

enfermedad del nifio con cancer.

Resultados en predominio de caracteristicas para determinar el nivel de adaptacion en la

recoleccién de literatura cientifica. Ver tabla 3
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Tabla 4. Estilos de adaptacion basado en revision cientifica

Variables Estilos Caracteristicas Referencia
Estilos de | Centrado | Preocupacion (Kearny, 2015)
adaptacion | en el | Negacion (Duran, 2019)
problema | Confianza (\Valderramar,
Culpabilidad 2018)
Desconocimiento (Huerta, 2013)
Regateo (Duque, 2016)
Votos (Gunay, 2019)
Promesas (Salley, 2016)
Autoconfianza (Alves, 2013)
Angustia
Centrado | Ansiedad (Peterson, 2019)
en la | Depresion (Lopez, 2018)
emocion Estrés postraumatico Tristeza | (Campifio,
Desesperanza 2016)
Fuerza (Gelkop, 2019)

Esperanza Incertidumbre

(Gunay, 2019)
(Hamner, 2015)
(Toledano,
2019)
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Centrado
en otros

estilos

Apoyo social Busqueda de
resolucion de problemas

Redes de apoyo
Desconocimiento de la
enfermedad Sobrecarga de
informacién Probabilidades de
recuperacion Impacto en la

dindmica familiar

(Campifio,
2016)

(Sisk, 2017)
(Salley, 2016)
(Kearny, 2016)

TOTAL: 16 Articulos

Frente a la evidencia seleccionada se identifica 16 articulos que determinan el nivel de

adaptacion y de igual forma los estilos de adaptacion de los cuidadores de nifios con cancer,
arrojando en los resultados que entre las caracteristicas que predominan en los cuidadores,
son los estilos de adaptacion centrados en las emociones en un 84% de prevalencia seguido
de un 60% de prevalencia en los estilos centrados en el problema en comparacion de los

otros estilos de adaptacion dejando en menor prevalencia el afrontamiento centrado en otros

estilos con 4 articulos.

Se determino que las caracteristicas de los cuidadores se basaban en manifestaciones de

adaptacion como ansiedad, depresion, estrés postraumatico, tristeza, desesperanza, fuerza,

esperanza e incertidumbre. Ver tabla 4
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Tabla 5. Resultados en predominio de nivel de afrontamiento

Variables

Estilos

Niveles

Numero
de

articulos

Referencia

Nivel de

afrontamiento

Centrado
en el

problema

Alto

(Campifio,
2016)

Medio

(Gelkop,
2019)
(Gunay,
2019)
(Hamner,
2015)

Bajo

(Kearny,
2015)
(Duran,
2019)
Valderramar,
2018)
(Huerta,
2013)
(Duque,
2016)
(Gunay,
2019)

—
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Alto

(Salley,
2016)

Centrado
en la

emocion

Medio

(Peterson,
2019)
(L6pez,
2018)
(Campifio,
2016)
(Gelkop,
2019)
(Gunay,
2019)
(Hamner,
2015)

Bajo

(\VValderramar,
2018)
(Huerta,
2013)
(Duque,
2016)
(Gunay,
2019)
(Salley,
2016)
(Alves, 2013)

Centrado
en otros

estilos

Alto

(Campifio,
2016)

(Sisk, 2017)
(Salley, 2016)

—
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(Kearny,
2016)

(Campifio,
2016)
(Gelkop,
2019)
(Gunay,
Medio 5 2019)
(Hamner,
2015)
(Toledano,
2019)

(Huerta,
Bajo 2 2013)
(Alves, 2013)

Total 16 articulos

Se obtuvieron 16 articulos dando respuesta al tercer objetivo de investigacién donde se
determinara el nivel de afrontamiento de los cuidadores de nifios y adolescentes con
diagnostico de cancer, donde se analiza que el predominio fue del 80% con un nivel de
afrontamiento bajo en los estilos centrados en los problemas, un nivel medio con el 20 % y
un nivel de afrontamiento alto con 5%, demostrando que los cuidadores con las
caracteristicas de adaptacion centradas en el problema logran un nivel de afrontamiento
bajo. En los estilos centrados en la emocion con un predominio del 65% obtenemos que el
nivel de afrontamiento con mas predominio es el medio y bajo, determinando que las
personas con adaptacion de depresion, estrés postraumatico y ansiedad se hallaron el 65%

de la revision cientifica, seguido el nivel de afrontamiento del 60% de los articulos, donde
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los estilos centrados en otros estilos daban el mejor indice de nivel alto y medio de
afrontamiento, determinando que los procesos de ayuda e informacion ayudan en un 60%

segun la revision cientifico. Ver tabla 5

Con respecto a quien recibe por primera vez el diagnostico, se puede decir que este es
comunicado primeramente a | cuidador principal del menor. A partir de aqui se puede
realizar un dialogo inesperado que es similar a un impacto emocional, lo cual provoca en la
mayoria de los cuidadores un efecto de sorpresa expresado en llanto, angustia, shock,
terror, no asimilar, de acuerdo a este momento se puede también evidenciar la reaccion que
se expresa de diversa maneras, mostrando como ejemplo cuando el hijo inicie el
tratamiento, los efectos de la quimioterapia y cambios en la personalidad e integracion
donde en esta etapa aparecen reacciones emocionales tales como culpa, preocupacion,
incertidumbre, cansancio y gran sufrimiento, en comparacion del tiempo de diagnéstico y
tratamiento de la enfermedad donde lleva al cuidador a una etapa de aceptacion, donde
reciben una educacién completa sobre la patologia y cuidados del nifio, siguen

instrucciones, y mantienen informados de la situacion de salud del nifio.

Tabla 6. Resultados de predominio en tiempo de cuidado en la recoleccion de literatura

cientifica.

Tiempo de cuidado Referencia

Tiempo Cantidad Etapa

_ (Kearny, 2015)
] Etapa de conmocion o
Menor a 6 meses 2 articulos _ _ (Duran, 2019)
aislamiento.

(Kearny, 2015)
(Duran, 2019)

Etapadeirae
(\Valderramar,

] impotencia
6 meses a 2 afos 10 articulos 5 2018)
Etapa de depresion y

(Huerta, 2013)
(Duque, 2016)

(Gunay, 2019)

ansiedad.
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(Salley, 2016)
(Alves, 2013)
(Peterson, 2019)
(L6pez, 2018)

B (Sisk, 2017)
] Etapa de aceptacion
Mayor a 2 afios 3 articulos (Salley, 2016)
de la enfermedad.
(Kearny, 2016)

Total 15 articulos

Encontrandose, asi como resultados 15 articulos que determinaban el tiempo de cuidado
que llevan entregando los cuidadores de su nifio enfermo, donde en predominio se
encontraron 10 articulos que incluian cuidadores con diagnostico entre 6 meses y 2 afos,
con presentacion de caracteristicas de adaptacion como depresion, ira e impotencia, seguido
de mayor de 2 afios con 3 articulos que incluian predominio en pacientes diagnosticados

con mas de 2 afios de cancer. Ver tabla 6
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6. Discusion

Los resultados encontrados en la revision de evidencia cientifica reflejan como el
diagndstico de cancer no solo afectan al paciente que lo padece, sino que a la vez afecta
también al cuidador. Los cuidadores de nifios con cancer a lo largo del proceso ya sea de
diagndstico, tratamiento, recuperacion o recaida viven en una constante crisis en la que se
ve reflejado su nivel de afrontamiento ante dichas situaciones propuestas por la enfermedad

y como este cuidador va adaptarse al curso de este proceso.

Desde la teoria de Callista Roy el proceso de afrontamiento y adaptacion se define como
los patrones innatos y adquiridos de las formas de manejar y responder al ambiente
cambiante en las situaciones de la vida diaria y en los periodos criticos mediante
comportamientos directamente enfocados a alcanzar el dominio, la supervivencia, el
crecimiento y la trascendencia (26), identificando la naturaleza misma del cuidador para
poder crear una respuesta a la situacion detonante de la crisis, es decir, como este cuidador

genera un comportamiento ante dicha situacion, lo que lleva a un proceso de adaptacion.

Teniendo en cuenta también como los sistemas humanos pueden llegar a afectar el
comportamiento ante la situacidn, es decir la adaptacion o afrontamiento de las situaciones
de acuerdo a diversos estimulos externos, tal como lo establecié Roy en su teoria. Los

sistemas humanos segin Roy dan como resultado unos modos de adaptacion tales como:

El modo funcidn del rol en el que se pudo evidenciar en los las bases cientificas que

predominaba una pérdida un déficit en el desempefio del rol ya que, el cuidador se enfoca
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en el cuidado del nifio con cancer y esto implica mucho tiempo y sobrecarga fisica,

dejando de lado su rol como madre, padre o hermano.

En cuanto al modo interdependencia se ve reflejado en la evidencia cientifica cuando se

genera esa dependencia de cuidado al cuidador.

Modo autoconcepto se observo debido a todo el proceso de afrontamiento y adaptacién se

afecta la opinion del cuidador hacia si mismo, que lleva asociado un juicio de valor.

Cabe destacar que el autoconcepto no es lo mismo que la autoestima, sin embargo su
relacién es muy estrecha y no podria entenderse uno sin la presencia por ejemplo del otro y
modo fisioldgico, estos se ven afectados por estimulos externos, que dan como respuesta un
comportamiento, claramente se observa en la evidencia cientifica, cuando cuidadores de
nifios con cancer, se presenta a lo largo de su proceso ciertas caracteristicas de
afrontamiento y adaptacion tales como: ansiedad depresion, estrés postraumatico déficit de
apoyo social, tristeza, temor a la muerte, temor ante el diagndstico desconocimiento de la
enfermedad, desesperanza, negacion, culpabilidad , todos estos comportamiento como
resultado de un estimulo que genera consigo no solo un modo de adaptacion fisioldgico y
de autoconcepto, si no tambien afecta el rol de este cuidador en su nucleo familiar,
activando un modo de adaptacion de funcidn de rol donde finalmente todo se vera

reflejado una respuesta comportamental.
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7. Conclusiones y recomendaciones

Desde el inicio de una enfermedad crénica, los nifios(as) y adolescentes dependen de los
cuidados que proveen los adultos. Cuando se elige el cuidador principal o primario, es
generalmente la madre quien asume este rol, ya que culturalmente se considera como la
persona idonea para facilitar los cuidados(22). En el presente estudio, las caracteristicas
sociodemograficas de los cuidadores de nifios con cancer con mas prevalencia son sexo
femenino parentesco de madres, casadas, mayores de 35 afios con nivel de escolaridad baja
y no recibian ayuda de otras personas para el cuidado, en los 16 articulos que incluian el nivel
de afrontamiento la mayoria de los cuidadores lograban un nivel de afrontamiento medio en
un seguido del afrontamiento bajo se determino que en la mayoria de los cuidadores con este
nivel de afrontamiento bajo se encuentran las madres solteras, desempleadas y con bajo nivel
de educacion e ingresos bajos, pudiendo identificar como las caracteristicas
sociodemograficas pueden influenciar en el afrontamiento que obtenga el cuidador, las
cuidadoras que demostraron afrontamiento alto se ubican en el grupo de las que se
encontraban solteras y casadas, pertenecientes al estrato uno, con nivel de escolaridad
bachiller completo y llevaban menos de un afio a cargo del cuidado. Los resultados por
factores de afrontamiento demuestran reacciones, comportamientos y estrategias utilizadas

para hacer frente a los problemas dificiles mediante un afrontamiento activo.

Es innegable que en el proceso de la enfermedad, se genera un contexto para el nifio(a) y sus

cuidadores en el que experimentan una serie de sentimientos en torno a la noticia del
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diagndstico, que va de la mano con una amplia lista de deberes que se deben empezar a
cumplir dando paso a un proceso que involucra: examenes, procedimientos invasivos,
suministro de medicamentos citotoxicos, cambio de habitos para el nifio(a) en su

alimentacion, abandono de la escuela y procesos de aislamiento protector, entre otros.

En este sentido, y basados en el modelo de afrontamiento y adaptacion de Roy, las cuidadoras
de los nifios(as) deben activar sistemas reguladores de afrontamiento que van desde la
activacion de mecanismos reguladores de tipo neuronal, quimico y endocrino, hasta las
reacciones y comportamientos que se asumen para percibir, procesar la informacion,
aprender, adoptar un juicio personal y emociones que permitan adaptarse a esa nueva
situacions.

En cuanto a la revision de metodologias de investigacion mas aplicadas se encuentra los
documentos de revision sistematicas que brindan respuesta a los objetivos y a los criterios de
elegibilidad, dandonos un predominio en comparacion al segundo predominante que fue la

escala de sintomas y de tercero la encuesta de los 19 articulos seleccionados.

El nivel de afrontamiento bajo centrado en los estilos centrados en los problemas fue el mas
predominante, seguido de un nivel de afrontamiento medio demostrando que los cuidadores
con las caracteristicas de adaptacion centradas en el problema no logran las suficientes
estrategias para obtener una adecuada adaptacion. En los estilos centrados en la emocion
determinan que las personas con depresion, estrés postraumatico y ansiedad obtienen un nivel
de afrontamiento con mas predominio de medio y bajo, seguido el nivel de afrontamiento
alto y medio donde los estilos centrados en otros estilos daban el mejor indice determinando

que los procesos de ayuda e informacion mejoran la adaptacion segun la revisién cientifica
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Se concluye que las caracteristicas de los cuidadores se basaban en manifestaciones de
adaptacion como ansiedad, depresion, estrés postraumatico, tristeza, desesperanza, fuerza,
esperanza e incertidumbre, Estos hallazgos, refieren que la mayoria de los padres afrontan la
enfermedad de sus hijos enfocandose en el problema, es decir, se dirigen a la definicion del
problema como tal buscando soluciones alternativas sobre la base de su costo y beneficio, y
de su eleccion y aplicacion; ademas, identificaron que las madres utilizan menor grado de
estrategias basadas en la emocién, con lo que consiguen disminuir el trastorno emocional,
mostrarse a la defensiva y actuando sobre las respuestas emocionales y fisicas relacionadas
con el estrés, para poder mantener el &nimo, y continuar funcionando bien.

Es importante realizar mas investigaciones que demuestran las relaciones estadisticamente
con mas significancia entre el nivel de afrontamiento y las caracteristicas de los cuidadores,
con el fin de posibilitar el disefio de estrategias, planes e intervenciones que brinden el
acompafiamiento por parte de enfermeria, realizando estrategias de resiliencia, pausas activas
que mejoren las emociones, disfunciones del rol y fomentar la educacion en el personal
profesional, brindando empoderamiento en las madres para el manejo y conocimiento de la
enfermedad teniendo en cuenta las caracteristicas que definen al cuidador del nifio(a) y que

podrian potenciar un afrontamiento integrado.
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