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emplean los familiares de nifios con cancer. Se encontr6 que los familiares participantes han activado
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Introduccion

El cancer es un conjunto de enfermedades que se diferencian por su diagnostico,
tratamiento y prondstico segln cada paciente. Para Fernandez, Garcia, Pascual y Yélamos
(2012), el cancer se origina cuando las células crecen sin control sobrepasando a las células
normales, lo cual influye de manera negativa en el funcionamiento del cuerpo humano. En los
nifos este proceso se ocasiona con mayor rapidez que en los adultos, esto debido a que las
celulas tumorales suelen ser inmaduras, de crecimiento precoz y agresivo.

Por su parte, Cerdn y Gutiérrez (2016), mencionan que a nivel nacional se evidencio en
Colombia que entre el afio 2000 a 2006 las Enfermedades Cronicas no Transmisibles ocuparon el
tercer lugar en tasas de mortalidad, donde el 16.3% de las muertes fueron por cancer, siendo esta
la causa mas frecuente de muerte por enfermedad en nifios.

Sin embargo, el programa de accion especifico (2013), menciona que el cancer afecta
negativamente la salud emocional y la dinamica familiar, siendo una de las causas de pérdida de
afios de vida, pues se calcula que cada nifio que no sobrevive al cancer pierde aproximadamente
70 afos de vida productiva. A pesar de las investigaciones realizadas, no existen parametros
establecidos para determinar las causas exactas del cancer en los nifios, son muy pocos los casos
en los que se ven afectados por factores genéticos, ambientales e inmunolégicos (Fernandez,
Garcia, Pascual & Yélamos, 2012).

Actualmente, una de las herramientas mas importantes utilizadas por el equipo
interdisciplinario para el trabajo con familiares de nifios con cancer, son las estrategias de

afrontamiento. Segun Nava, Vega y Villagran (2012), estas estrategias se basan en el
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afrontamiento dirigido a la accion, en donde se realizan actividades orientadas a transformar el
problema, y el afrontamiento dirigido a la emocion, que se encarga de regular las acciones que
ayudan a las respuestas emocionales presentadas durante el desarrollo de la enfermedad.

No obstante, algunos investigadores como Ceron y Gutiérrez (2016), afirman que la
dindmica familiar juega un papel fundamental en la superacion y evolucion de la enfermedad del
infante, en este caso, las familias son quienes afrontan procedimientos prolongados, en los cuales
se distancian de sus familiares, redes de apoyo y circulos sociales, quedandose con pocas
herramientas para enfrentar la problematica. Asi mismo, la relacion entre conyuges y demas
hijos, se ve afectada en gran medida por la poca atencion que reciben en la labor de cuidar al
nifio enfermo, lo que genera distanciamientos, conflictos y en algunas ocasiones rupturas.

Con base en lo anterior, el objetivo del presente trabajo es determinar las estrategias de
afrontamiento que activan los familiares de nifios con cancer en el Area Metropolitana de
Bucaramanga. Para ello, en primera medida, se exponen las razones por las cuales se realizé el
proyecto, seguidamente de la base del estudio que da forma a la idea de investigacion junto con
el objetivo general y los objetivos especificos; luego, se evidenciaran las investigaciones y los
articulos cientificos que soportan el presente trabajo, para dar paso a la metodologia, los
resultados y por ende llegar a la discusion, donde se correlacionan los resultados de esta
investigacion junto con los encontrados en la teoria. Finalmente, se exponen las

recomendaciones y conclusiones con el fin de tenerlas en cuenta para futuras investigaciones.
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1. Justificacion

Pérez (2013), manifiesta que el duelo de nifios con cancer no es gradual ni lineal,
constituye para los familiares avances, retrocesos y fases entremezcladas, en las que pueden
atravesar por diferentes ciclos, shock (impacto fisico y psicoldgico), negacién, depresion, culpa,
miedo y agresion. Pese a que no todos los infantes han de pasar por cada una de las etapas, es
necesario aprender, reforzar y crear estrategias de afrontamiento para la superacién del duelo, las
cuales deben desarrollarse dentro de un ambiente familiar y social asertivo.

Muchos de los inconvenientes a la hora de implementar las estrategias de afrontamiento
se generan por el seguimiento inadecuado y la busqueda de respuestas no halladas, que para
Alameda y Barbero (2009), se basan en las dimensiones emocional, cognitiva, conductual, social
y espiritual, las cuales suelen ser la clave mas importante a la hora de comprender la patologia y
el duelo.

A pesar de que los familiares de nifios con cancer piensen que han superado la fase
psicologicamente mas dificil durante el desarrollo de la enfermedad, hacen falta recursos y
habilidades para comprender y superar la enfermedad; para Bo6 (2013), después de la muerte
persiste un periodo arduo en el que resulta positivo seguir recibiendo apoyo, especialmente del
equipo interdisciplinario el cual debe permanecer cercano a los familiares.

A partir de lo anterior, se deduce que algunos familiares al enterarse del diagndstico de
los nifios deciden aislarse de las redes de apoyo mas cercanas y hacer este proceso mas complejo.
Por lo cual se hace necesario indagar sobre las estrategias de afrontamiento para la superacion

del duelo que activan los familiares de nifios con cancer y determinar lineas de accién que
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permitan asumir el diagnostico con méas herramientas que disminuyan la afliccion que genera el
acontecimiento.

El programa de accion especifico (2013), refiere que cada afio 175 mil nifios en todo el
mundo son diagnosticados con cancer, de los cuales se calcula que 90 mil mueren como
consecuencia de la patologia. En los paises desarrollados el cancer es la segunda causa de muerte
en nifos, pues el 60% y 80% de los casos ocurren en paises en vias de desarrollo. El tipo mas
frecuente de cancer en nifios es la Leucemia Linfoblastica Aguda que comprende
aproximadamente la mitad de todos los casos; de hecho, Gomez y Tovar (2016), han reportado
que el cancer infantil constituye la segunda causa de muertes en la poblacion global con edades
entre los 2 y los 19 afios. En Colombia las investigaciones sobre cancer infantil son pocas, solo
se encuentra un reporte realizado por el Observatorio Nacional de Cancer de leucemia linfoide
aguda, en el que se estima una tasa de 2.5 casos por cada 100.000 individuos menores de 15
afnos.

Teniendo en cuenta lo mencionado, el presente estudio tiene como objetivo determinar
las estrategias de afrontamiento que activan los familiares de nifios con cancer, con la finalidad
de contribuir en los procesos de intervencion que se realicen con los pacientes y sus familiares,
ya que si no se utilizan estrategias de afrontamiento adecuadas se puede repercutir de manera

negativa en la evolucion y superacion de la enfermedad.
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2. Planteamiento del Problema

Alameda y Barbero (2009), establecen que la adaptacion psicoldgica a la muerte de un
nifio con cancer es un proceso complejo, ya que esté ligado a las reacciones emocionales que los
familiares vivencian durante toda la enfermedad. En el caso de un diagnéstico, la familia se
dispone en torno al cuidado del nifio, pasando todo lo demés a un segundo plano; de esta manera
cuando se vive un duelo se instaura un vacio que es dificil de comprender y superar, por esta
razén es muy importante el acompafiamiento de los grupos focales, la implementacion de
alternativas, las estrategias de afrontamiento para la prevencion y el crecimiento personal ante la
experiencia traumatica.

Desde esta perspectiva, en la enfermedad se realiza el acompafiamiento a familiares e
infantes diagnosticados con cancer, porque durante el proceso la sensibilidad de emociones
puede generar preocupaciones que se tornen caoticas; afrontar la problematica no es el
equivalente a tener éxito, ya que se percibe de formas diferentes dependiendo las personas, los
momentos o contextos especificos (Jorques 2015).

Los recursos personales con los que cuenta tanto el infante como la familia determinaran
las herramientas que se utilizaran para afrontar la enfermedad y la muerte si esta se diera (Garcia,
2011). Ahora bien, si la enfermedad genera alteraciones en las areas del grupo familiar o
personal, las situaciones problematicas producen un ambiente de dificil manejo, en donde los
gastos de la enfermedad se ven evidenciados en el agotamiento y en la modificacion de la

estructura sociofamiliar (Jorques 2015).
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La medicion y evaluacion del afrontamiento son componentes esenciales para la
explicacion y conceptualizacion del proceso del estrés que se deriva de la situacion; las
estrategias propuestas para ello son el afrontamiento dirigido a la accién y a la emocion, las
cuales ayudan a regular las respuestas emocionales a las que la enfermedad suele conllevar
(Nava, Vega & Villagran, 2012).

De acuerdo con lo mencionado, se plantea el siguiente cuestionamiento con el proposito
de incrementar los estudios ya hechos, implementar estrategias de afrontamiento para la
superacion del duelo y direccionar el foco de analisis: ¢Cuales son las estrategias que activan las

familias ante el diagnéstico de cancer en un ser querido?
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3. Objetivos

3.1 Objetivo general

Determinar las estrategias de afrontamiento que activan los familiares de nifios con
cancer en el Area Metropolitana de Bucaramanga, mediante la aplicacion de una escala, grupos
focales y un cuestionario sobre respuestas y acciones de los familiares de nifios con cancer que

permitan hacer recomendaciones para los procesos de intervencion en duelo.

3.2 Objetivos especificos

Establecer el impacto emocional en los familiares de nifios diagnosticados con cancer.

Identificar las estrategias de afrontamiento con las que cuentan los familiares de nifios
con cancer.

Apoyar a los grupos focales en los procesos de intervencion disefiados para los familiares

de nifios diagnosticados con cancer.
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4. Referente Conceptual

En el siguiente apartado inicia con la verificacion teérica y empirica que sustenta la
investigacion, resaltando los conceptos de las tematicas a tratar sobre las estrategias de
afrontamiento para la superacion del duelo que activan los familiares de nifios con cancer.
Abarcando en primera parte el cancer en nifios y las estrategias de afrontamiento de los
familiares, ademas de incluir conceptos basicos orientados a esta investigacion.

Con respecto a la psicooncologia como se le conoce a esta area de conocimiento, la cual
centra su interés en las dimensiones psicoldgicas, conductuales y sociales a partir de dos
enfoques; a) perspectiva psicobioldgica y b) perspectiva psicosocial; la primera se centra en la
morbilidad y mortalidad, la segunda se enfoca mas en las respuestas psicoldgicas presentadas
durante cada etapa de la enfermedad, tanto en los pacientes como en sus familias. (Barroilhet,

Forjaz & Garrido, 2005)

4.1 Conceptualizacion del cancer

Actualmente, entre las principales causas de muerte por enfermedad crénica no
transmisibles se hallan las enfermedades cardiovasculares, la diabetes, el cancer y las
enfermedades respiratorias cronicas. El cancer se encuentra entre las principales causas de
muerte en los paises desarrollados y es la segunda en los paises en via de desarrollo. Hoy, estan

en auge la adopcion de estilos de vida no saludables como el consumo de sustancias psicoactivas,
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la mala alimentacion y el sedentarismo, que han generado un incremento en los casos de
diagndstico de cancer en adultos (Perdomo, Ramirez & Rodriguez, 2018).

Algunos autores, se han referido al cancer como la enfermedad mas alarmante para la
mayoria de las personas. Segun Brees y Berkow (como se cit6 en Pérez & Rojas, 2011), el
cancer es la reproduccion de células cuyo rasgo caracteristico se basa en la multiplicacion sin
control, pérdida de los mecanismos y la invasion de tejidos locales que causan metéstasis. Orden
(como se cit6 en Pérez & Rojas, 2011), menciona que el cancer puede originarse en cualquier
tejido, 6rgano y a cualquier edad. Las pruebas diagndésticas y los procedimientos son vitales para
obtener resultados positivos, adicionalmente si la deteccién de la patologia se descubre a tiempo,
sera satisfactoria su evolucion (Rojas & Pérez, 2011). Por su parte, el Instituto Nacional de
Cancer (2018), enfoca el término a un extenso grupo de enfermedades que pueden perjudicar
cualquier parte del cuerpo; donde el crecimiento es producido por un incremento constante de
celulas anormales invasivas y destructivas.

No obstante, el Instituto Nacional del Cancer (2018), plantea que existen diferentes
formas en las cuales el cancer se manifiesta en adultos, entre ellas se destacan tres: los sarcomas,
los carcinomas y los tejidos glandulares de la mama y de la prostata. En este orden de ideas, los
mas comunes presentados en nifios son: las leucemias y los linfomas que hacen parte de los
tejidos conformados por células sanguineas. Dentro de estas formas de cancer, se encuentran
factores asociados como la herencia, los quimicos, las radiaciones, las infecciones y los traumas,
los cuales pueden originar esta problematica.

Otro elemento para tener en cuenta es que, al momento de hacer el diagnostico, el 40% de
los pacientes sufren anemias, lo cual esta relacionado con el nivel de leucopenia que irrumpe en

el sistema inmunoldgico; estos pacientes son mas susceptibles a las infecciones, por ello es
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importante que se lleve a cabo un tratamiento adecuado y apoyado por un equipo
interdisciplinario que ayude a reducir de forma gradual los sintomas presentados y el estado
animico de los pacientes y sus familiares.

Con relacion a los tipos de cancer, los méas frecuentes suelen encontrarse en la etapa de la
infancia, estos se clasifican en dos grupos: enfermedades hematolégicas (leucemias y linfomas) y
tumores sélidos; siendo la leucemia el cancer mas comun presente en menores de 19 afios. Este
se origina en la médula 6sea y se produce por la proliferacion incontrolada de células Ilamadas
blastos (gldbulos blancos inmaduros) que se aglomeran en la médula desplazando el resto de las
células sanguineas, por lo cual el infante presenta sintomas de anemia, cansancio, palidez y

riesgo de hemorragias (Fernandez, Garcia, Pascual & Yélamos, 2012).

4.2 Céancer en nifios

Segun Fernandez, Medin, Pascual y Yélamos (como se cito en Pérez & Rojas, 2011),
indican que el cancer en nifios se diferencia del cancer en adultos en que su biologia es distinta 'y
los factores hereditarios tienen mas peso que los ambientales en el desarrollo de la enfermedad.
Se entiende que el cancer infantil es un conjunto de enfermedades poco comunes dificiles de
identificar, porque es de evolucion rapida y sus sintomas en algunos casos suelen confundirse
con sintomas de malestar general, esto debido a que las células tumorales son inmaduras, por ello
es fundamental acudir las veces necesarias para obtener un diagnostico seguro y a oportuno
(Acha & Barrios, 2015).

Ahora bien, la oncologia pediatrica se encarga del diagnostico y tratamiento del cancer en

nifios, en donde se ha identificado que la leucemia es el tipo de cAncer mas comdn en esta
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poblacion, seguido de tumores del sistema nervioso central y tumores 6seos (Pérez & Rojas,
2011).

En cuanto a la percepcion de la enfermedad, los padres son fundamentales para
identificar los sintomas presentados por los infantes, por cuanto ellos son la primera instancia a
la cual recurren los menores para informar aquello que les inquieta, por lo tanto, son una fuente
importante y confiable para los profesionales en atencién primaria al momento de hacer el
diagnéstico (Acha & Barrios, 2015).

La Agencia Internacional de Investigacion Sobre el Cancer (IARC) y el Fondo
Colombiano de Enfermedades de Alto Costo (2018), indican que la prevalencia a nivel mundial
reportada de c&ncer en nifios se ha incrementado, de 165.000 a 215.000 casos nuevos por afio
para los nifios de 14 afios 0 menos y 85.000 casos nuevos para adolescentes de 15 a 19 afios. En
México, las estadisticas en salud publica indican que el cancer infantil infortunadamente se
diagnostica en etapas avanzadas dificultando el tratamiento y la posibilidad de cura de manera
rapida y efectiva, catalogandose como la principal causa de muerte entre los 5 y los 14 afios
(Programa de accion especifico, 2013).

El cancer en nifios es la segunda causa de muerte en la poblacion comprendida entre los 2
y los 19 afnos. En Colombia, las investigaciones en cuanto a incidencias de cancer infantil son
muy escasas. En la busqueda de informacion solo se encontré un reporte realizado por el
Observatorio Nacional de Cancer y otro realizado por el grupo Vigicancer, en los cuales se
identifico 1.548 casos nuevos de cancer infantil, lo que significa que en promedio se presentan
77.4 casos nuevos por afio (Gomez & Tovar, 2016).

De esta forma, se hace importante conocer algunos esquemas de prevencion en la etapa

primaria que pueden contribuir en la disminucion de la enfermedad como lo es la vacunacion,
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sana alimentacion y la actividad fisica, de la mano de estrategias o herramientas que el equipo
interdisciplinario sugiera al paciente y a su familia en pro de la evolucion satisfactoria del

diagndstico (Programa de accion especifico, 2013).

4.3 Estrategias de afrontamiento para la superacion del duelo utilizadas por los familiares

de nifios con cancer

El afrontamiento consiste en maltiples pensamientos y procesos adaptativos que realiza
una persona en busqueda de la resolucién de problemas y disminucion del estrés, lo cual implica
tolerancia y apoyo adecuado para lograr una respuesta adaptativa. Los autores Contreras,
Esguerra, Espinosa y Gémez, (2007), encontraron que, los estilos de afrontamiento conforman
un fenomeno estudiado desde el enfoque psicologico donde se cataloga como variable
significativa y mediadora de la adaptacion del paciente a sucesos altamente estresantes, tales
como la enfermedades cronicas.

Con relacion a las estrategias de afrontamiento, cada persona o grupo familiar
implementa las estrategias que les parezca mas Utiles al momento de enfrentar una situacion de
dificil asimilacion. Continuando con el tema, Arias, (2018), sefiala una serie de estrategias de
afrontamiento exitosas las definidas como herramientas de tipo social o personal que sirven de
apoyo cuando se enfrenta un evento estresante. Por otra parte, se observa que el proceso esta
dentro de una serie de etapas y reacciones que comunmente se presentan durante el proceso,
estas son: la ansiedad, el miedo, la tristeza, el estrés y la desesperanza, lo cual es catalogado
como parte del proceso y por lo general, estas reacciones se evidencian al comienzo del duelo.

(Menéndez, 2011).
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4.4 Factores asociados a las estrategias de afrontamiento implementadas por los familiares

de niflos con cancer

Quizas, una de las vivencias mas dolorosas por las que puede pasar el ser humano es
enfrentar la enfermedad de un ser querido, lo cual en la mayoria de los casos genera miedo, dolor
e incertidumbre. Es importante que en primera instancia la familia conozca el diagnostico y se
informe para poder empoderarse y buscar alternativas de solucion que disminuyan los conflictos
emocionales que se presenten durante la enfermedad.

Una de las alternativas para confrontar el diagnéstico de manera favorable, es sin duda el
apoyo familiar. Un autor que sefialo esta variable fue Ovelar (2016), quien la definié como el
mejoramiento de las condiciones de vida y restablecer el equilibrio para enfrentar con mayor
facilidad la evolucion de la enfermedad. Para Alvarado, Romero y Salas (2018), este apoyo se
debe desarrollar entre dos o mas personas dentro del contexto familiar el cual fortalece los
vinculos, la afectividad, la empatia y la confianza con el fin ayudar al paciente por medio de
conocimientos, consejos y sugerencias que favorece la toma de decisiones y la resolucion de
problemas. Sobre el particular, Ortiz (2016), afirman que la familia es fundamental en el proceso
del diagnostico, pues contar con el apoyo de la red mas cercana ayuda a reducir las
connotaciones sociales presentadas y favorece en la evolucion del tratamiento implementado
para la enfermedad.

Ahora bien, otro de los factores importantes es el apoyo social, que para Gomez y
Lagoueyte (2012), se da por la existencia de relaciones sociales o interacciones en las que, sin

importar su duracién, contribuyen al mejoramiento del otro; dentro de este apoyo se vinculan los
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pares, el equipo interdisciplinario, la religion y los grupos focales que acompafian al paciente
durante el proceso. (Ros, 2017 P&g. 59 - 62)

La evitacion que consiste en ignorar la enfermedad, o algunas manifestaciones de las
mismas, asi como minimizar el riesgo de muerte que afronta el familiar enfermo. Ortiz et al,
(2014) sefialo en un estudio que la evitacién era una de las estrategias de afrontamiento que con

frecuencia activaban los familiares para hacer frente al cancer.

4.5 Estado del arte

4.5.1 Estrategias de afrontamiento. Al perder un ser querido, toda persona vivencia una
serie de emociones que pueden disminuir sus capacidades de afrontamiento generando
desasosiego, tristeza y angustia frente a la situacion. Por tanto, se enfoca la mirada en las
estrategias de afrontamiento, que se definen como aquellos esfuerzos cognitivos y conductuales
que continuamente se encuentran cambiando con el fin de controlar las demandas especificas
internas y/o externas que son valoradas como excedentes de los recursos con los que cuenta la
persona. Garcia, Lull y Zanier (2003).

En el proceso de afrontamiento existen unas fases o0 modalidades que experimentan tanto
los pacientes como sus familiares en el momento del diagndstico, la primera fase es la negacion,
donde el paciente duda de los resultados médicos, pide nuevas opiniones y se encuentra a la
defensiva ante cualquier diagndstico negativo. La segunda es la ira, la cual surge cuando no se
puede seguir manteniendo la negacion, esta representa mayor impedimento a familiares y
cuidadores. La tercera fase es el pacto, es poco conocida, pero de gran importancia para el

paciente, se presenta esporadicamente y hace referencia a un acuerdo con Dios que pospone lo
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inevitable. La cuarta fase es la depresion y se da cuando es inevitable para el paciente terminal,
seguir negando su diagndstico; se ve inmerso en fuertes tratamientos, hospitalizacion y
agravamiento de los sintomas. En la Ultima fase encontramos la aceptacion, la cual ocurre
cuando el paciente ha pasado por cada una de las etapas, expresando sentimientos y emociones
donde es clave la comunicacion asertiva, el respeto y aceptacion con él, con los demas y con su
enfermedad (Fernandez, 2007).

Las estrategias de afrontamiento dependen de como las personas las utilizan, cuando se
ven favorecidas por el uso de estas, los autores plantean que son estrategias de afrontamiento
adaptativas, que ayudan a minimizar las secuelas psicosociales y de salud derivadas por el duelo
(YYoffe, 2013).

Para Godoy, (2014), el afrontamiento se define como la variacion constante de los
esfuerzos individuales, cognitivos o conductuales los cuales superan la capacidad de los
individuos, esos esfuerzos son utilizados para cambiar, equilibrar, comprender o disminuir un
evento estresante.

Siguiendo con el tema, Jorques, (2015), plantea que el afrontamiento es un proceso de
constante cambio el cual varia dependiendo de la situacion que se presente, es decir, una
enfermedad, la pérdida de un ser querido o de un trabajo. Este consiste en activar estrategias o
herramientas que permitan minimizar los conflictos y reducir el impacto emocional que genera

la situacion dificil de asimilar.

4.5.2 Estrategias de afrontamiento y superacion del duelo. Las estrategias de
afrontamiento estan orientadas hacia mecanismos exitosos, favorables y adaptativos para la

superacién del duelo. Son un grupo de procesos cognitivos que posibilitan hallar sentido ante la
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pérdida y encontrarle un nuevo significado a la vida después de haber perdido un ser querido. En
cuanto al duelo, Bayés y Horowitz (Como se cit6 en Adsuara, Alberola & Reina, 2014),
mencionan que es un proceso de emociones por el cual debe pasar la persona tras la muerte de un
ser querido, este suele ser doloroso y a veces incapacitante, lo que conlleva a baja autoestima,
comportamientos inadecuados y depresion. También se cataloga como una serie de reacciones no
solo psicoldgicas sino también cognitivas y conductuales que pueden influir en la vida social de
las personas (Arias, 2018). La duracidn, intensidad y resolucion de este, varia dependiendo de las
estrategias y recursos, las redes de apoyo e incluso las instituciones psicosociales a las cuales
recurran las personas. Por ello es importante que durante esta etapa se cuente con redes de apoyo
fundamentales que permitan el mejoramiento y adaptacion de la enfermedad. Dentro de las
estrategias utilizadas para el afrontamiento del duelo, se encuentran las expresiones corporales, la
empatia, la espiritualidad, asistir a grupos de apoyo, el contacto cercano con amigos y los

rituales, que simbolizan el proceso de despedir al ser querido (Arias, 2018).
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5. Metodologia

5.1 Enfoque y disefio de investigacion

Esta es una investigacion de tipo mixto, porque se manejara un componente cuantitativo
derivado de los componentes de la escala de afrontamiento y un componente cualitativo que se
concreta en los grupos focales y en los datos derivados de un cuestionario. El alcance de la
investigacion es descriptivo no correlacional con disefio explorativo secuencial que busca
identificar las estrategias que emplean familiares y pacientes con diagnostico de cancer. Es
mixta, porque realiza una revision global de las miradas cuantitativas y cualitativas para la
realizacion de un estudio, teniendo en cuenta los elementos esenciales como las descripciones,

las criticas, las proporciones, la finalidad y la coherencia epistemioldgica (NUfiez, 2017).

5.2 Consideraciones éticas de la investigacion

Este estudio se desarroll6 basandose en algunos criterios éticos, como el tener o haber
tenido un familiar entre los 0 y 15 afios de edad enfermo de cancer, ser un participante activo de
los grupos de apoyo, tener cercania con el paciente, contar con la autorizacion de familiares con
infantes diagnosticados con cancer para la aplicacion de los instrumentos y el diligenciamiento
del consentimiento informado, en el cual se les dio a conocer los instrumentos a utilizar y la

aplicacion que estos iban a tener en el desarrollo de la investigacion (Articulo 11, apartado B de
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la resolucion No. 008430 de 1993) De igual forma, se les aseguro que este estudio es

confidencial y no representa riesgos.

5.3 Participantes

La muestra seleccionada fue de 81 familiares de nifios con cancer entre los que se
encontraban, padres de familia, hermanos, tios y abuelos habitantes de la ciudad de Bucaramanga
y su area metropolitana. Adicional, se pudo identificar que la mayor proporcién de participacion

se encontro en los padres de familia, siendo mas frecuente la participacion de las madres.

5.4 Instrumentos

5.4.1 Escala de afrontamiento y apoyo social ante el diagnostico de cancer. Este
instrumento fue disefiado por Pedrozo en 2015 y es el resultado de un trabajo de 15 afios con
familiares de pacientes con cancer. El instrumento esta constituido por 48 items, con 5 opciones
de respuesta, ademas consta de 5 subescalas a saber: apoyo social, apoyo familiar, evitacion,
negacion y espiritualidad. Para la fiabilidad de este instrumento se realizé un andlisis item-item
con cada una de las escalas, en donde el indice mas alto que se obtuvo fue de .84 y el mas bajo
de .83, lo que indica que todos los items de las escalas son validos y cuentan con una alta

confiabilidad de .84 (Pedrozo, 2015).

5.4.2 Cuestionario sobre respuestas y acciones de familiares de nifios con cancer. Fue

desarrollado por Chaparro en 2018, esta integrado por 6 items con opciones de respuesta
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cerradas (si, mas 0 menos, no). Este cuestionario permite indagar sobre las respuesta y acciones
que realizan los familiares a partir del diagndstico y durante el proceso de enfermedad, asi como
los tipos de apoyos que reciben los participantes. El cuestionario se valido por jueces expertos,

en donde se hicieron los ajustes sugeridos a nivel de redaccién y logica de sentido.

5.4.3 Grupos focales. Estos grupos se implementaron para conocer de manera directa la
percepcion de algunos miembros de los grupos de familias con hijos enfermos de cancer. Para
Gomez (como se citd en Calvente & Rodriguez, 2000) la técnica del grupo focal tiene su origen
en la sociologia de mediados de siglo XX, con el trabajo pionero de Robert Merton, quien ha
contribuido en las investigaciones en salud y psicologia. No obstante, los grupos focales son una
de las técnicas frecuentemente incorporadas en las investigaciones cientificas, lo que da a
conocer esta herramienta como método cientifico valido.

El grupo focal, configura el escenario propicio para el analisis fenomenologico de los
relatos e igualmente se seguira la técnica analisis de discurso, que es una técnica que fortalece la

validez de los resultados unida a otras herramientas, como escalas y entrevistas.

5.5 Procedimiento

Para el desarrollo del presente estudio, se elaboraron las siguientes fases:

Primera fase. En la primera fase se realizo el acercamiento a la fundacion “Volver a
Sofar”, en donde se socializo la propuesta de investigacion y los instrumentos a utilizar,
obteniendo el aval de esta fundacion para el desarrollo del estudio con las familias de los nifios

con cancer.
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Segunda fase. En la segunda fase se realiz0 la gestion para instaurar los espacios y
horarios adecuados en el diligenciamiento del consentimiento informado y la firma de
autorizacion.

Tercera fase. En la tercera fase, ya listos los consentimientos, se procedio a la aplicacion
de los instrumentos (escala de afrontamiento y apoyo social ante el diagnostico de cancer y el
cuestionario sobre respuestas y acciones de familiares de nifios con cancer, con una duracién de
40 minutos aproximadamente) junto con el analisis de los grupos focales a los familiares de los
infantes diagnosticados.

Cuarta fase. En una cuarta fase se realizd la codificacion de los porcentajes obtenidos en
la aplicacion de los instrumentos, estos se realizaron mediante el programa estadistico SPSS en
su version 20.

Quinta fase. En la quinta fase, con el apoyo del programa SPSS se hicieron las
operaciones estadisticas pertinentes, sus respectivos analisis y se dio paso a realizar el resultado
analitico de cada uno de los instrumentos aplicados, para posteriormente elaborar el informe

final.

5.6 Analisis de datos

Para el analisis de datos, los resultados fueron procesados en el programa estadistico
Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) en su version 20. Se llevo a cabo el anélisis de
los datos recolectados en la escala de afrontamiento y apoyo social ante el diagnostico de cancer
y el cuestionario sobre respuestas y acciones de familiares de nifios con cancer para

posteriormente determinar los porcentajes segun las respuestas arrojadas en cada uno de los
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instrumentos utilizados. En cuanto a los grupos focales, fue necesario utilizar grabadora de voz,
lapiz y papel con el fin de llevar el registro de cada sesidn, identificado las estrategias de

afrontamiento que utilizaron los familiares de nifios con cancer durante el proceso.
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6. Resultados

A continuacion, se muestran los resultados de acuerdo con los objetivos e instrumentos
planteados para la realizacion del estudio. En primer lugar, se mostraran los datos
sociodemogréaficos de la poblacion que hizo parte de la investigacion, en segundo lugar, se
establecera el impacto emocional en los familiares de nifios diagnosticados con céancer, en tercer
lugar, se brindara apoyo a los grupos focales en los procesos de intervencién disefiados para los
familiares, para finalmente identificar las falencias presentadas en la busqueda de estrategias en
los espacios de interaccion con los familiares de los infantes. Los resultados estan organizados
empezando con la Escala de afrontamiento y apoyo social ante el diagndstico de cancer,
seguidamente se presentan los hallazgos de acuerdo con el cuestionario sobre respuestas y
acciones de familiares de nifios con cancer y finalmente se presentan las narraciones de los
participantes de los grupos focales y una matriz de analisis categorial de lo encontrado en los

grupos focales.

Género

B Femenino M Masculino

Figura 1. Género
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La figura 1, muestra que el género femenino tuvo mayor participacion en la
investigacion, situdndose en un 64%, este porcentaje fue representado por 52 mujeres. Por otra
parte, el género masculino se sitla en un 36%, representado por 29 hombres que hicieron parte

de la investigacion.

Parentesco

B Madres M Padres M Hermanos  Abuelos Tios

Figura 2. Parentesco.

La figura 2, muestra la participacion de los familiares méas cercanos de los nifios
diagnosticados con cancer. Se encontr6 que un 49% corresponde a las madres de los infantes,
seguido de un 32% ubicando a los padres en segundo lugar, los hermanos con un 10%, abuelos
con un 6% y, por ultimo, los tios representando un 3% de la poblacién que hizo parte del

proceso.
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Escala de afrontamiento y apoyo social ante el diagnostico de cancer
Los resultados de esta escala se presentan en 5 subescalas y una integracion global de los

hallazgos obtenidos por medio de este instrumento.
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Figura 3. Porcentaje del apoyo familiar recibido por parte de los familiares de nifios con cancer.

La figura 3, muestra los percentiles por items en la subescala apoyo familiar, la cual
evidencia que los items se ubican en percentiles superiores al percentil 73, a excepcién del item 5
que se ubica en el percentil 56. Estos resultados dejan ver que los familiares de nifios con cancer
han activado estrategias de afrontamiento gracias al apoyo recibido por parte de los seres

queridos mas cercanos, donde encontraron apoyo emocional y econémico.
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Figura 4. Porcentaje del apoyo social recibido por parte de los familiares de nifios con cancer.

Esta figura, evidencia los percentiles por item de la subescala apoyo social, en la cual los
participantes obtuvieron estrategias que facilitaron el afrontamiento de la carga emocional y el
malestar derivado de la enfermedad, realizando una confrontacion de los miedos y el dolor. A
medida que fueron recibiendo el apoyo en forma de didlogo y comprension se desarrollé un
espacio de afecto que disminuy6 el malestar, los sentimientos de soledad y el temor a perder un
ser querido.
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Figura 5. Porcentaje del apoyo espiritual recibido por parte de los familiares de nifios con

cancer.
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A partir de la anterior figura, se aprecia los percentiles por item con mayores porcentajes
de todas las subescalas evaluadas, lo cual muestra que en mayor medida los familiares de nifios
con cancer utilizan las estrategias para afrontar el duelo desde un enfoque espiritual. No se tuvo
en cuenta la religion, solo el medio por el cual su fe aporta esperanza y cambios positivos en el

proceso.
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Figura 6. Porcentaje de la aceptacion/resignacion por parte de los familiares de nifios con cancer.

En la figura 6, se sefiala la manera en la que se implementaron las estrategias de
afrontamiento aceptacion/resignacion; esta subescala muestra indices mas bajos que las tres
primeras, pero por encima del percentil 50 lo que permite inferir que las familias utilizan esta

estrategia con menos intensidad que las primeras.
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Figura 7. Porcentaje de la evitacion/negacion por parte de los familiares de nifios con cancer.

Por medio de la anterior figura, se logra observar indices bajos, pero ligeramente mas
altos que la subescala de aceptacion/resignacion, lo que indica que en esta subescala todos los
percentiles estan por encima de 50, siendo asi una estrategia de afrontamiento frecuente. EI no
querer hablar sobre el tema o no pensar en la enfermedad por la cual atraviesa el infante, fue una

de las respuestas con mayor puntaje en esta variable.
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Figura 8. Porcentaje de la relacion de las subescalas evaluadas con los familiares de nifios con

cancer.
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Al observar las subescalas se identifico que los familiares de nifios con cancer recurren a
estrategias de afrontamiento que les resultan benéficas en cada uno de los momentos del duelo.
Con respecto a la media de la escala general se ubicé en 77, lo que indica que el proceso de
apoyo a las familias facilito la activacion de estrategias efectivas para enfrentar la enfermedad.
Durante el proceso que se llevé a cabo con los familiares de nifios con cancer, se observo que
todas las estrategias fueron fundamentales en cada una de las etapas. Se concluye que,
independientemente de la religion a la cual pertenezca cada familiar, la espiritualidad y la fe

brindaron soporte durante el diagnostico y su desenlace.

Cuestionario sobre respuestas y acciones de familiares de nifios con cancer

Tabla 1.

Cuestionario sobre respuestas y acciones de familiares de nifios con cancer

Items Si A Veces No
¢Sientes que brindaste cuidados adecuados a tu familiar durante la 63 11 7
enfermedad?

¢Ante el diagndstico pensaste que habia esperanza? 71 6 4
¢Recibiste apoyo psicolégico durante la enfermedad de tu familiar? 81 0 0

¢Has recibido apoyo de instituciones, iglesias o personas distintas a tu
familia? 62 4 15

¢Has recibido apoyo distinto al econdmico por parte de los miembros de tu
familia? 81 0 0

Cuando te sentias muy cargado/a ¢Tenias una persona que te ayudara a
sobrellevar la situacion? 79 1 1

En relacion con la tabla 1, se induce que los familiares de nifios con cancer en un alto

porcentaje sienten que si hicieron lo necesario para atender las necesidades del infante enfermo
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(77.77%), mientras que el 13.58% aceptd haberlo hecho solo a veces y un 8.64% creen no haber
brindado los cuidados y el apoyo adecuado. En los familiares que puntuaron a veces y no, se
observaron sentimientos de culpa o inconformidad por no haber hecho més por su familiar.

Por otro lado, el 87.65% de los familiares mostraron ser optimistas ante el pronostico de
la enfermedad, mientras que el 7.40% solo mostr6 optimismo a veces y el 4.93% no tenia una
actitud positiva ante el desenlace que tendria la enfermedad; lo que resalta la importancia de los
grupos de apoyo para equilibrar a los familiares del infante. Adicional, los familiares que habrian
recibido algun tipo de apoyo de instituciones religiosas o personas distintas a su familia
constituian en su mayoria el 76.54%. El 97.53% de los familiares encuestados afirmaron que
tenian a quien acudir en los momentos dificiles del desarrollo de la enfermedad a diferencia del
1.23% que sentian apoyo en algunas ocasiones.

Por ultimo, el 100% de los encuestados habian recibido apoyo o estaban recibiendo
apoyo al momento de responder el cuestionario y sentian que sus familiares eran importantes

mas alla de las ayudas econdmicas.

Grupos focales

Los grupos focales se implementaron como herramienta valida para indagar de forma
precisa sobre las estrategias utilizadas por los familiares de nifios con cancer, generando asi una
profundizacion dentro de la investigacion. Con relacion a los resultados derivados del grupo
focal es evidente que cumple una funcidn positiva, ya que cada una de las narraciones sefialan
una mejora en las alteraciones emocionales que presentaban los participantes, concretamente a
nivel de estados de tristeza, episodios de ansiedad, episodios de rabia, entre otros. Igualmente, se

percibe que contribuyd a disminuir las resistencias que impedian que cada uno pudiese apoyar de
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manera mas efectiva a su familiar enfermo y hacer los ajustes para mejorar las condiciones de

vida de la familia colectivamente.

Al analizar detenidamente las narraciones también se puede observar la presencia de

algunos elementos que sefialan la importancia del proceso de acompafiamiento. Dentro de estos

elementos encontramos: tristeza, impotencia, culpa, expresion de sentimientos, miedo,

comprension y apoyo social. (ver matriz de analisis, tabla 2). Igualmente, se puede comprender

en cada relato de los participantes, como éste fue adquiriendo estrategias para afrontar la

situacion problematica de inminente pérdida y pérdida, y cémo el hacer esto trajo beneficios en

el manejo y control emocional. Desde esta perspectiva se puede comprender que el grupo focal

ofrecid un espacio de aprendizaje y resignificacion de la enfermedad y contribuy6 elementos

necesarios para superar el duelo y/o evitar su complicacion.

Tabla 2.

Matriz de analisis de las categorias sugeridas en el grupo focal

Categoria Proceso Narrativo Resultado Analitico
Cada una de las historias dejaba ver el Las estrategias de afrontamiento fueron
mundo interno de las personas, sus apareciendo a medida que las narraciones
sentimientos que en general iba facilitaban entender el dolor. Frente a los
acompafiado de manifestaciones de estados de tristeza hubo cambios, por un
llanto, rabia, y la més frecuente, lado, el grupo se convirti6 en el espacio
Triste tristeza. Para cada uno era una forma de  de socializacion para los familiares, lo
expresar emociones profundas, que se que derivé cambios en la forma de sentir,
fueron transformando paulatinamente; ver el problema y encontrar una solucion.
las historias narradas desde la
experiencia personal fueron cambiando
la asistencia al grupo focal.
En términos generales, el tratamiento se  La creencia mas frecuente ante el
administraba a los pacientes, pero este diagndstico de céncer es, la certeza de la
no surtia el efecto esperado, lo que muerte. Los estados emocionales que se
ocasionaba dolor, frustracion, manifestaron en algunos casos eran
Impotencia situaciones problematicas e impotencia.  dramaticos. Se observo que las preguntas

Siendo evidente que se asume la
pérdida como algo a lo que no se puede
escapar.

que surgian espontaneamente, en algunos
casos conducian razonamientos que a su
vez derivaban en mejora de sus estados
de confianza y una visidn méas optimista.
(Rodriguez y Fernandez 2012)
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Categoria

Proceso Narrativo

Resultado Analitico

Culpa

Creer que la enfermedad de los hijos es
culpa de los padres, se hace muy
frecuente en los relatos. En algunos
casos se observé que los familiares
creen que han hecho algo mal y por eso
estan siendo castigados con la
enfermedad de sus seres queridos;
siendo frecuente los sentimientos
negativos al iniciar el proceso de
afrontamiento.

Son variadas las situaciones a las que se
acude para explicar las emociones y
sentimientos que aparecen ante la
posibilidad de perder un ser querido.
Preguntas como: ;Qué hice mal para
merecer esto? ¢Por qué a mi? ¢Dios me
esta castigando? Estas preguntas solo son
una forma de buscar una explicacion al
problema. A medida que el proceso se da,
los cambios también se hacen evidentes y
se concretan en las percepciones
evidencian cambios. (Labrador y Crespo
2012).

Expresién de sentimientos

Llorar, sentir tristeza, sentir rabia, deseo
de aislarse es comun; poder identificar y
narrarlo permite al sujeto enfrentarse a
su situacién personal, favoreciendo
ciertos ajustes que facilitan las
estrategias de afrontamiento para
encarar el problema de manera
eficiente. El grupo focal terapéutico
brindé los espacios para que el familiar
pudiera expresarse con libertad, hablar
de sus angustias, dolor y ser
comprendido.

El proceso narrativo, consiste en poner en
escena lo que los familiares sienten
expresandolo de manera libre, lo cual se
evidencia en los relatos. Durante la
construccién narrativa, los cambios en la
magnitud de la tristeza fueron evidentes.
(Rodriguez y Fernandez 2012)

Miedo

Los familiares ante el diagnostico del
cancer presentan una serie de
emociones como respuesta ante la
posibilidad de perder a su ser querido.
Se aprecia que el miedo es una de las
emociones frecuentes y que fue
mencionada por los familiares durante
el transcurso de los relatos; esta
emocidn genera una serie de respuestas,
en algunos casos, irregulares.

La idea de muerte irreversible, que con
frecuencia aparece ante el diagndstico de
cancer en los pacientes, genera en los
familiares un sentimiento de miedo a
perder al ser querido. una actitud menos
negativa se da por dos razones, la
evidencia de que algunas personas se
curan y la eficacia del tratamiento con el
que cuentan.

Comprension

Hay dos tipos de situaciones que deben
cursar dentro del duelo, tanto
anticipatorio como el duelo ante la
pérdida. Estas son, la comprensién del
grupo ante las manifestaciones
emocionales de cada asistente y en
segundo lugar el familiar del enfermo
debe entender su propia situacion y
cada una de las cosas que sufre y vive
como resultado del diagnostico de
cancer en su familiar. En el contexto
del grupo se observé que a medida que
cada uno narra su experiencia también
va resignificando lo que siente y cree.

Tranquilizarse y acceder a estados
emocionales mas racionales, hizo que
algunos de los familiares se calmaran y
pasaron a una posicion mas activa de
cooperacion con el familiar, mejorando
los estados emocionales. Esto indica la
pertinencia del trabajo realizado con los
familiares del paciente diagnosticado con
cancer durante el trabajo del grupo focal.

Apoyo social

Los participantes con frecuencia
sefialaron que un tercero fue quien los
condujo al grupo focal terapéutico, el
cual les ofreci6 apoyo que contribuy6
de manera efectiva a encontrar
estrategias de afrontamiento, para

El apoyo social configura una
herramienta fundamental en la
adquisicion de estrategias de
afrontamiento para la superacion del
duelo. Con frecuencia, los participantes
sefialaron lo importante de los espacios
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Categoria

Proceso Narrativo Resultado Analitico

comprender y superar las contingencias  afectivos y de las acciones de apoyo que
emocionales criticas presentadas dentro  les permitieron enfrentar el dolor por la
del proceso de duelo y pérdida de su ser  pérdida.

querido.
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7. Andlisis de Resultados

El objetivo de este estudio fue determinar las estrategias de afrontamiento que activan los
familiares de nifios con cancer en el Area Metropolitana de Bucaramanga, en este caso se
evaluaron 81 familiares que participaron activamente de la investigacion. En primer lugar, se
procederd a analizar los resultados de la escala de afrontamiento y apoyo social ante el
diagndstico del cancer, los grupos focales y el cuestionario sobre respuestas y acciones de
familiares de nifios con cancer. En segundo lugar, se estableceréa una relacién de los antecedentes
tedricos, empiricos y los resultados obtenidos en las subescalas, los grupos focales y la encuesta

realizada.

Andlisis de la escala de afrontamiento y apoyo social ante el diagndstico de cancer

Como puede apreciarse, la percepcion sobre el apoyo familiar, social y espiritual de los
participantes es positiva, pues favorecio en la mejora del estado de &nimo mientras enfrentaban
la enfermedad del infante. Esta vision de los familiares de nifios con cancer es el indicador de un
proceso de acompafiamiento que facilita la adquisicion de estrategias de afrontamiento para
superar la crisis, consecuencia de la aparicion del cancer en un miembro de la familia.

En cuanto a la variable aceptacion/resignacion, es comprensible que sea una de las
estrategias menos frecuentes porque en general lo que informan los participantes es que, ante el
diagnostico, independientemente de la etapa en la que se encuentra la enfermedad, ellos no se
dan por vencidos debido a que insisten en buscar una solucién al problema tanto en el

tratamiento como en encontrar los recursos mas avanzados para enfrentar la enfermedad.
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Analisis del cuestionario sobre respuestas y acciones de familiares de nifios con
cancer

Ante la pregunta, ¢Qué hacias cuando te sentias cargado(a) o cansado(a) por la
enfermedad de tu familiar? Se encontré que las conductas a las que recurrian los familiares para
enfrentar la enfermedad tenian que ver con mayor acercamiento a Dios, a sus familiares y
amigos. También recurrian a la evitacion, intelectualizacion y por ultimo la resignacion. El
estudio en general muestra que los familiares acuden a una amplia gama de estrategias para hacer
frente a la enfermedad de su ser querido. Por tanto, indica que, estas estrategias cumplen una
funcion estabilizadora y ayuda a sobrellevar la enfermedad y el duelo si el familiar fallece. Los
recursos que las familias movilizan para enfrentar la enfermedad se engloban dentro de las 6
estrategias sefialadas, a mayor o menor grado.

Con relacion al item, ¢Recibiste apoyo psicoldgico durante la enfermedad de tu familiar?
y ¢Has recibido apoyo distinto al econémico por parte de los miembros de tu familia? EI 100%
de los participantes asintieron ante estas preguntas, lo que indica que las estrategias obtenidas
por el acompafiamiento del equipo interdisciplinario, entre ellos los psicologos, y los miembros

de la familia, resultaron ser positivos y constantes durante todo el proceso.

Anadlisis de los grupos focales

Los grupos focales fueron fundamentales en la investigacion, ya que suministra
informacion importante y puntual sobre el estado animico de los participantes y las estrategias
mas utilizadas durante el proceso. En el analisis de los discursos obtenidos en los grupos focales,
se evidencio que cumplen una funcidn positiva en el desenlace del diagnostico, disminuyendo las

resistencias y aumentando las estrategias de afrontamiento que se presentan en los familiares de
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nifios con cancer los cuales identifican a los grupos focales como una herramienta en la cual se
puede recopilar la opinion, las experiencias y creencias de los individuos, para un analisis de la

comprension real y un mejoramiento en la problemética presentada.
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8. Discusioén

El estudio dejé claro que el diagnéstico de cancer la familia se modifica para enfrentar la
situacion de riesgo, mediante procesos adaptativos, buscando controlar las alteraciones
psicoemocionales derivadas de la situacion de enfermedad. En un estudio realizado por
Contreras, Esguerra, Espinosa y Gomez (2007) describi6 ese fendmeno donde la familia activa
una serie de acciones para enfrentar el proceso de enfermedad.

Ahora bien, al observar los resultados, el trabajo evidencié que los familiares ante la
comunicacion del diagnostico sufren alteraciones de tipo cognitivo y conductual con
consecuencias a nivel psicoldgico. Este periodo esta permeado por pensamientos intrusivos,
episodios de llanto, tristeza y alteraciones a nivel relacional dentro del grupo familiar. Estos
eventos coinciden con lo planteado por Arias (2018), quien en su estudio encontré que el
diagnostico genera al interior del grupo familiar alteraciones de variados tipos. Igualmente,
Jorques (2015), también observo que el afrontamiento es un proceso de continuo cambio que
puede manifestarse a nivel laboral, a nivel de sintomas y a nivel emocional; la constante en este
periodo para estos autores es la variacion en los estados animicos, premisas que coinciden con
los hallazgos del trabajo realizado.

Los sujetos ante el diagnostico recurrieron a variadas estrategias dependiendo de sus
circunstancias personales para poder resignificar su situacién dolorosa como resultado de la
posible pérdida, estos elementos encontrados coinciden con Yoffe, (2013), quien sefiald la
importancia de la activacion de estrategias para disminuir el impacto emocional y fisico como

resultado de todas las situaciones derivadas del diagndstico. Otro autor plantea (Menéndez 2011)
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fases en este periodo o etapas del duelo y en cada una de estas etapas hay una serie de
manifestaciones que van desde el colapso emocional hasta la resolucion del duelo, dentro de este
periodo el familiar enfrenta no solo cambios sino el reto de mejorar 0 empeorar su situacion
psicoldgica dependiendo de los tipos de recursos a los que pueda acceder dentro de este periodo
hay situaciones que pueden empeorar tanto en la salud del paciente como el estado emocional del
grupo familiar. Estos factores que empeoran la situacién son reingresos de hospitalizacion,
complicaciones en el curso de la enfermedad y aparicion de nuevos focos patoldgicos. Lo
planteado por Fernandez, (2007) se pudo apreciar en los relatos de familiares quienes ante la
recidiva y nuevas hospitalizaciones recaen en sufrimientos ya superados dentro de la etapa de
duelo.

De las narraciones se pudo establecer que para algunos familiares la resolucién del duelo
se mantuvo en un periodo de mas 0 menos un afio, pero otros avanzaron hasta presentar duelos
complicados que pasado un afio continuaban presentando episodios agudos de alteraciones
emocionales. Cada duelo posee sus propias caracteristicas especificas y también esta
determinado por el tipo de familia y los recursos psicoemocionales que posee, situacion que
también fue sefialada por Arias, (2018).

Al identificar las estrategias de afrontamiento que la poblacion objeto activa, se encontrd
que el apoyo familiar es una de las estrategias mas importantes porque ofrecen un espacio que
tiene varios elementos significativos tanto para el enfermo como para la familia en general;
dentro de esos elementos significativos se encontro el apoyo econémico, el &nimo que se deriva
de la cohesion familiar y de la creencia de que la familia esta ahi especialmente cuando hay
momentos dificiles, este hallazgo también fue resefiados por Ovelar, (2016), quien sefiala que el

grupo familiar mejora sustantivamente las condiciones de vida tanto del enfermo como del grupo
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en general, porque el hecho de poder compartir mediante el didlogo los sentimientos hace que la
situacion problemaética sea de mas facil resolucién como lo planteo Alvarado, Romero y Salas
(2018), sobre el particular, Ortiz (2016), afirmando que la familia es fundamental en el proceso
del diagndstico, pues contar con el apoyo de la red méas cercana ayuda a reducir las
connotaciones sociales presentadas y favorece en la evolucion del tratamiento implementado
para la enfermedad.

Lagoueyete, (2012), al referirse al apoyo social como estrategia de afrontamiento cree
que su importancia radica en que las interacciones dentro del grupo en términos solidarios
contribuyen al mejoramiento general de este y facilita la resolucion o mejoramiento de las fases
criticas. Al observar lo encontrado en este trabajo se pudo corroborar lo propuesto por
Lagoueyete. Las familias que contaban con red de apoyo especialmente amigos y vecinos habian
resuelto de manera mas eficaz sus estados emocionales alterados.

Otro elemento fundamental para el grupo familiar y que fue mencionado con frecuencia
se refiere al apoyo espiritual, (Ros 2017) este juega un papel importante en la mayoria de los
familiares que intervinieron en el trabajo. Dios, recobra un papel protagdnico en el proceso
especialmente cuando el diagndstico muestra una muerte inminente. Si bien es cierto que en la
fase inicial del duelo se puede presentar un conflicto entre la conveniencia de creer en Dios por
cuanto se considera que en manos de él estaba el evitar la enfermedad y no lo hizo, pero en un
momento de la fase inicial la persona comprende que la situacion o enfermedad es un caso
fortuito al que todas las personas estan expuestas.

Para concluir, la evitacidn consiste en ignorar la enfermedad, o algunas manifestaciones
de estas, asi como minimizar el riesgo de muerte que afronta el familiar enfermo. Ortiz et al,

(2014) sefial6 en un estudio que la evitacion era una de las estrategias de afrontamiento que con
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frecuencia activaban los familiares para hacer frente al cancer. Este planteamiento esta en
consonancia con los hallazgos del estudio donde se evidencio en algunos casos que los familiares
preferian no hablar de la enfermedad o no tratar el tema de la muerte como una forma de
minimizar la angustia que genera en ellos la posibilidad del perder al ser querido.

A partir de lo mencionado, se despeja la pregunta problema, sobre cuéles son las
estrategias que adoptan los familiares de pacientes con cancer. Como se ha sefialado, la estrategia
mas frecuente es la espiritualidad, seguida del apoyo familiar, apoyo social, la negacion y por

altimo la resignacion.
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9. Conclusiones

Se concluye que los familiares de nifios con cancer que hicieron parte de esta
investigacion presentan adecuadas estrategias de afrontamiento para asumir la enfermedad, las
cuales se reforzaron durante el estudio y se generaron nuevas herramientas para la superacion del
duelo.

En relacion con el impacto emocional en los familiares de nifios diagnosticados con
cancer, se identificd que, al conocer el diagndstico las primeras impresiones encontradas fueron
la tristeza, la impotencia y la culpa, a medida que se fueron adoptando estrategias de
afrontamiento la expresion de sentimientos, el miedo, la comprension y el apoyo social, fueron
claves en el proceso.

El identificar las falencias presentadas en la busqueda de estrategias por parte de los
familiares de nifios con cancer, permitié reconocer por medio de los grupos focales que el
acompafiamiento es primordial y que llevar cargas emocionales por mucho tiempo no permite
tener claridad sobre el problema a tratar. Es fundamental reconocer los errores y buscar
soluciones inmediatas que conduzcan a cambios positivos, independientemente del resultado del
proceso de la enfermedad.

A partir de ello, se concluye que las estrategias de afrontamiento que activan los
familiares de nifios con cancer no solo aportan de forma positiva en el proceso de la enfermedad,
sino que también contribuye al mejoramiento de los vinculos familiares y sociales en los que

estos se encuentran inmersos.



ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO PARA LA SUPERACION... 52

Este estudio hace pertinente sefialar que las estrategias de afrontamiento no solo fueron
implementadas para los familiares, sino que adicional funcionaron como ayudas tiles para los
infantes diagnosticados con céncer.

En cuanto al cuestionario de respuestas y acciones se deduce que los familiares de nifios
con cancer han sentido en gran medida apoyo de las instituciones religiosas, siendo estas las
principales fuentes de serenidad y refugio ante el diagnostico.

Cabe resaltar que los grupos focales no solo fueron implementados para la escucha activa
de los casos mencionados durante la investigacion, sino que ofreci6 una nueva vision sobre la
enfermedad, cambiando pensamientos negativos y pesimistas en posibles nuevas oportunidades
de vida. De igual forma, los grupos focales brindaron un espacio de acompafamiento,
motivacion y escucha a personas que se sentian solas y que se negaban a compartir sus

emociones con las demas personas.
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10. Recomendaciones

En cuanto al cancer es evidente que impacta de forma negativa la vida de quien lo padece
como de quien le acompafa durante el proceso, por ello como psicélogos debemos enfocar
nuestra mirada ante las necesidades que no han sido resueltas y trabajar de la mano con el equipo
interdisciplinario para la atencion de cada caso.

Para posteriores revisiones e investigaciones, se recomienda implementar espacios de
formacién para estudiantes y egresados que deseen participar y manifiesten su interés en el area
clinica con una linea de investigacion en psicooncologia, fundamentada en incentivar a los
futuros profesionales a formarse y desarrollar competencias en los procesos de acompafiamiento
a familias y pacientes con cancer.

A niveles generales seria pertinente utilizar las instituciones que la Universidad tiene al
servicio de la comunidad, como lo son el CPS y el centro de familia y vida, para establecer
grupos de intervencion en donde se facilite apoyo a familias y pacientes con cancer, esto
ofreceria la posibilidad de realizar practicas y contribuir en el implemento de estrategias de
afrontamiento.

Para finalizar, se recomienda utilizar con mas frecuencia los grupos focales, pues estos
son una técnica que permite obtener resultados favorables ante cualquier situacion que amerite

intervencion.
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Apéndices

Apéndice A. Consentimiento informado

Yo con C.C. No de

acepto participar en este proyecto investigativo a cargo de la sefiorita Laura Patricia Chaparro
Pefia con CC. 1.098.722.745 de BUCARAMANGA, aspirante al titulo de Psic6loga de la
UNIVERSIDAD PONTIFICIA BOLIVARIANA. La informacion recopilada, sera utilizada

Unicamente para fines académicos,

Agradecemos su colaboracion y participacion.

Firma Participante

Firma Investigador
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Apéndice B. Validacion por jueces

Cuestionario de Acciones de Familiares de Nifios con Cancer

No Items Categoria A Observaciones
Calificar
1 ¢Sientes que brindas cuidados Adecuacion 3 Tener en cuenta si es pasado o presente. Pasado
adecuados en la enfermedad? la persona enferma fallecié al momento de la

evaluacion, por tanto, no se modificaria, pero, si
esta viva debe ser ajustada.

Pertinencia 3

Suficiencia 3

Claridad 3

2 ¢Ante el diagndstico pensaste que Adecuacion 4
habia esperanza? Pertinencia 4
Suficiencia 4

Claridad 4

3 ¢Recibiste apoyo psicoldgico Adecuacion 4
durante la enfermedad de tu Pertinencia 4
familiar? Suficiencia 4
Claridad 4

4 ¢Has recibido apoyo de Adecuacion 4
instituciones, iglesias o de personas  Pertinencia 4
distintas a tu familia? Suficiencia 4
Claridad 4

5 ¢Has recibido apoyo distinto al Adecuacion 4
econémico de los miembros de tu Pertinencia 4
familia? Suficiencia 4
Claridad 4

6 Cuando te sentias muy cargada, Adecuacion 4
itenias una persona que te ayudaraa  Pertinencia 4
sobrellevar la situacion? Suficiencia 4
Claridad 4

Observaciones

Sefior validador a continuacion encontrara una serie de items que hacen parte de un instrumento
de medicidn psicométrica, se quiere indagar si las cuatro categorias a saber; adecuacion,
pertinencia, suficiencia y claridad se cumplen en el enunciado. Una vez analizado el item de

acuerdo con su criterio otorgue un valor de:
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0 = el item es insuficiente y no debe ser utilizado en el instrumento

1 = el item tiene muchos problemas para ser comprendido, no debe ser incluido en el instrumento
2 = aunque tiene presente la idea general del instrumento, tiene problemas para ser comprendido,
podria reformularse.

3 = puede emplearse en el instrumento, pero deberia revisarse y mejorarse.

4 = se puede utilizar en el instrumento tal como esta.

Validador. Edel Mery Correa Duarte Firma Fecha: Junio 5 de 2018
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Apéndice C. Cuestionario sobre respuestas y acciones de familiares de nifios con cancer

Items Si A Veces No

¢Sientes que brindaste cuidados adecuados a tu familiar durante la
enfermedad?

¢Ante el diagnéstico pensaste que habia esperanza?
¢Recibiste apoyo psicolégico durante la enfermedad de tu familiar?

¢Has recibido apoyo de instituciones, iglesias o personas distintas a tu
familia?

¢Has recibido apoyo distinto al econdmico por parte de los miembros de tu
familia?

Cuando te sentias muy cargado/a ¢ Tenias una persona que te ayudara a
sobrellevar la situacién?
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Apéndice D. Grupos Focales

Participante 1.

Perder un hijo pequefio es doloroso, sobre todo cuando haces todo lo que debes y
finalmente pierdes la batalla. La frustracion es grande, pero ante eso sélo el tiempo y la
ayuda correcta es lo Unico que tienes. Perder un hijo es una de las peores tragedias que uno
enfrenta en esta vida. Inicialmente me toco sola, mis padres murieron hace mucho y la
Unica hermana que tengo vive en otra ciudad y nos vemos muy poco.

Al principio no queria hablar del problema, pero oir a tantas personas hablar de lo
que sentian de los sentimientos que los atormentaban me animo a decir muchas cosas que
luego me hacia sentir descargada, era como quitarme algo de peso. Me sirvio escuchar que
no era yo la unica persona que tenia el problema. Me sentia como si fuera egoista, que solo
pensaba en mi. Me di cuenta de que habia casos peores que el mio. Entendi que otras
personas que sufrian igual 0 mas que yo, necesitaban mi apoyo, no sabia como hacerlo,
pero sentia la necesidad de hacerlo.

El grupo poco a poco fue ayudandome a ser mas solidaria con los demas y a
comprenderme a mi misma. Empeceé a sentirme Util y a entender que habia personas a las
que podia ayudar y eso me hace sentir mejor ahora. Sufro menos y comprendo mejor como
me siento, es como si me hubiera dado cuenta de que no podia quedarme ahi, esperando un
milagro, tenia que hacer algo y lo hice. Me di cuenta de que uno decide como se debe
sentir. Pero saber cuando necesitas ayuda es fundamental para superar el dolor, sobre todo

cuando enfrentas el problema en el momento inicial.
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Participante 2.

Mis padres murieron en un accidente cuando era adolescente, con mi hermano
menor de 10 afios quedamos en manos de una tia que nos acogid y nos cuidé con mucho
amor. Me casé y tuve 2 hijos. Mi hermano vivia conmigo y un dia llego del trabajo
diciendo que le dolia la cabeza y lo vi muy ansioso. Fuimos al médico y le hicieron una
tomografia (TAC) que revel6 un tumor en un sitio inoperable. Le iniciaron quimios, y
luego radioterapia, pero nada sirvio, después de varios meses en coma, finalmente murié.
Habia sido un hermano especial, era como mi hijo. Mi esposo lo apreciaba por ser una
buena persona. Su muerte me dejé desgastada y muy frustrada. Mi esposo me invité a
visitar el grupo y fui de mala gana.

Me costé mucho adaptarme y las primeras veces me sentia rara, no creia que
deberia hablar de mis sentimientos con personas que no conocia, asi que me quedaba muy
callada. En algunos momentos hasta me sentia fastidiada y creia que algunos hablaban més
de la cuenta, sobre todo de cosas muy personales. Pero hubo momentos muy emotivos en
los cuales sin darme cuenta me senti impulsada a decir cosas que estaba sintiendo. En esos
momentos hablar me hizo sentir mejor, aprecié que muchas personas me comprendian, por
el mismo hecho de estar en un problema que tenia muchas similitudes. Comprendi que el
grupo estaba haciendo cosas por mi y que me ayudaba a clarificar preguntas que antes no
tenian respuestas, como el que, si Dios era bueno, ¢por qué dejaba que las personas buenas
sufrieran. Ahora pienso distinto, estoy mas tranquila y sé que si sigo asi, puedo ayudar
mas y a mi familia, al grupo y a mi misma. Comprendo que la vida es eso, situaciones
problematicas y no problematicas y que como ser humano debo enfrentarlas. La manera

como hago las cosas ahora me ha ayudado a entender a mi familia, especialmente cuando
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se enfadan o discuten entre ellos. Antes pensaba que éramos una familia sin corazon, ahora
entiendo que estaba llena de miedo como todos ellos y que en realidad somos una buena
familia. He descansado mucho al entender esas cosas. Duermo mejor y me siento con mas
animo, claro hay dias muy dificiles, pero de eso se trata, de poder seguir y hacer lo que

debo hacer, ahora me conozco mejor que antes, he podido ser mejor persona.

Participante 3.

Para mi fue muy duro ver como mi esposa se fue deteriorando y no poder hacer
nada fue dificil. Un tiempo muy triste y a pesar de ser de una religién cristiana no entendia
porque a mi me estaba pasando eso. Al final el sufrimiento de ella era tan grande que
deseaba que ella muriera, solo que me preocupaba mucho como haria con dos hijos para
trabajar y atenderlos. Finalmente, mi esposa fallece y unos meses después, también le
detectaron cancer a mi hija mayor, fue un duro golpe y me derrumbé. En ese momento el
grupo me apoyo emocional, material y espiritualmente. Fue un periodo de mucho llanto,
de noches sin dormir, de frustracion y de lucha interior. Me di cuenta lo importante que era
el grupo en ese momento, descubri el valor de un abrazo, de una palabra consoladora. Pero
una cosa dura es que de pronto un dia, uno de los del grupo me encaré y me dijo que yo
habia desarrollado un sentimiento de victimizacion y que eso no me dejaba enfrentar el
problema de manera sana. Fue duro admitirlo, pero era cierto, ya con los dias las cosas
cambiaron. No puedo decir que lo haya superado completamente, hay dias en los que
pienso en mi esposa y lo felices que habiamos sido, entonces se me baja el animo y en
ocasiones lloro un poco y luego comprendo que se fue y me tranquilizo. En el grupo

aprendi a valorar lo bueno que habia vivido y a dar gracias por eso. Cada dia que pasa
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siento que estoy mejor. Me consuela que mi hija ha sido declarada sana y eso finalmente
me dio el descanso que necesitaba. Ahora valoro més el tiempo que paso en familia 'y creo
que estoy mas consciente de lo fragil que es la vida. Considero que soy mejor persona,
quizé exagere, pero asi lo siento. Y que tengo mas motivos para seguir luchando mientras

tenga esa posibilidad. Ya estoy mas tranquilo.

Participante 4.

Perder un hijo es muy dificil, sobretodo cuando no has tenido una pérdida
importante y jamas habia pensado que me pasaria. No tenia idea de lo que sucede en una
enfermedad como esa y verdaderamente es terrible. Escuchar las quejas por el dolor toda
una noche, que el analgésico no le alivia y que no puedes dormir, que tus finanzas se
agotan hasta no tener para comprar un pan, todo eso es muy triste. Finalmente muri¢ y
ahora me atormentaba el remordimiento, me sentia culpable, es como si yo fuera
responsable de su muerte.

Uno cree que eso solo les pasa a los vecinos, pero cuando llega a la casa ese
problema uno no sabe qué hacer. Qué bueno seria que de vez en cuando se pensara en
¢que haré si me toca a mi enfrentar un cancer o a alguien de mi familia? Asi seria mas
facil lidiar con eso. Esas historias eran muy conmovedoras. Cuando oi a algunos de los
asistentes y todo el camino que habian recorrido, me di cuenta de que apenas iniciaba el
recorrido. Solo que al estar ahi cuando se iniciaba el problema, me ahorré muchas cosas.
En primer lugar, tenia un grupo de apoyo, cosas que algunos lo tuvieron muy tarde. Si

bien, para mi fue dificil, también tengo que reconocer que tuve mucha ayuda de todo tipo,
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a veces estaba en plena crisis y recibia una llamada que bastaba para tranquilizarme. Mi
hijo fue afortunado y yo también al ser incluida en el proceso de apoyo.

Hoy sé lo mucho que me ayudo el grupo. Aungue mi hijo fallecié, me ayudaron a
ver que mi trabajo ademas de buscar la cura era vivir con mi hijo de tal manera que tanto
él como yo disfrutaramos el tiempo que pasabamos juntos. Hoy eso tiene un mejor
significado para mi. Estoy tranquila, siento que le di un tiempo muy valioso. Que pasamos
momentos muy bonitos y cuando me pongo triste recuerdo esos momentos y me ayuda
superar esos espacios dolorosos. He seguido con mi vida sin tantas angustias, siento que le
di lo mejor cuando estuvo a mi alcance y eso es muy bueno para mi hoy y me ayuda a

seguir tranquila.

Participante 5.

Al inicio de la enfermedad no sabiamos que era, a mi hija le hicieron muchos
examenes y no daban con lo que tenia. Pero cuando nos dijeron primero que sospechaban
que se trataba de cancer y posteriormente lo confirmaron, fue dificil. Ella era la persona
que nos alegraba, era un incentivo para resolver problemas. Asi que sufrimos mucho al
saber que habia la posibilidad de que muriera. He sido una persona muy religiosa. Iba a la
iglesia y rezaba mucho, jcémo es que Dios nos abandond! pensaba. Entones empecé a
beber y me empezo a ir mal en el trabajo.

Llegaba tarde a la casa y ya no hablaba con mi esposa, sentia rabia con ella, era
como si ella fuera la culpable de la enfermedad. Cuando fui la primera vez al grupo,
porgue un amigo me llevd, no dejé hablar a nadie, estaba muy cargado. Hablé con tanto

sentimiento y sollozando que casi todo el grupo lloré conmigo. Cuando dejé de hablar me
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senti mucho mejor. Una sefiora se acercd y me dio un abrazo, eso fue magico, fue como si
me hubiera reconciliado con mi esposa y con mi hija. Cuando llegué a casa abracé a mi
esposa Y le pedi perddn por estar enojado. Ella fue tan espacial, que creo que no le conocia
esa parte. Desde entonces la relacion fue bonita, a veces la llevaba a pasear y nos ddbamos
animo y le hacia chistes. La verdad suena raro, pero su final fue un espacio de tiempo muy
bonito, me ensefid muchas cosas, sufria pero siempre sonreia.

El dia de su funeral fue raro, yo estaba tan tranquilo, que causé perturbacion a mi
familia. No entendian porque estaba tan calmado. Esperaban que estuviera abatido. Queria
tener su imagen viva. Ella viva. Era como no aceptar que estaba muerta. Si eso estuvo mal
o0 bien no lo sé, pero si es mejor creo yo una imagen de alguien vivo que de alguien
muerto. Asi que estoy tranquilo, ni siquiera me dan ganas de ir al cementerio, he
construido una relacion bonita con ella, me centro en lo bonito que vivimos juntos y lo

mucho que aprendi de la vida en ese trance.

Participante 6.

Mi hija era como una amiga o algo asi, éramos las dos. Ella estudiaba y yo atendia
la casa. Viviamos de la pension que nos dejo el papa. Se enfermd y la enfermedad se la
llevo rapido. No tuve tiempo de darme cuenta de que estaba muriendo. Cuando desperté de
esa pesadilla no tenia razones para vivir, pensaba. Asi que me encerré, perdi peso
aceleradamente, no queria hablar con nadie y casi suprimi todo pensamiento sobre mi hija.
Pero cuando la recordaba sentia remordimiento porque creia que la estaba traicionando.
Una de mis amigas un dia fue y se paré en mi puerta y me dijo que no se iria hasta que le

abriera. Una vez adentro me encar6 con decision y me dijo que me acompafaria a un sitio
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donde podria recibir ayuda. Al principio me dio rabia. No necesito ayuda, estoy bien,
pensaba yo. Pero fue tan insistente y me dijo, ¢qué crees que diria tu hija si pudiera
hablarte? y por primera vez recordé¢ que ella me decia, “mama, quiero que lleves una vida
normal”.

Cuando llegué al grupo las 2 primeras veces no dije nada, en la tercera vez una
sefiora que iba por primera vez dijo que se habia encerrado para no hablar con nadie
porque no queria hablar de su hijo que habia muerto en un accidente. Pero que su hijo
siempre le decia que tenia que casarse para que no estuviera sola y que, si él moria debia
superarlo con valentia, que a €l le daria verglienza tener una madre cobarde. Fue muy duro
oir esa narracién. Después de oirla mencione que mi hija me decia lo mismo. Entonces un
sefior del grupo me pregunté: ;te consideras cobarde? No supe que decir y en el fondo ese
era el problema. Asi que en la siguiente sesion pude hablar con cierta libertad. Conté
cosas de la relacion con mi hijay en el relato me di cuenta de que estaba muy enferma 'y
que el dolor de la perdida estaba tan intenso como el primer dia. A medida que hablé me
fui tranquilizando y retorné poco a poco a la normalidad. Le estoy muy agradecida a mi
amiga por haberme tratado con delicadeza, pero con determinacién. De otro modo,
seguiria igual.

Mi hija me sigue haciendo falta, la extrafio muchisimo, pero ya no me duele tanto.
Hay dias que siento que la necesito, pero me consuela saber que fuimos muy amigas y que
siempre llevamos una relacion de ayuda. Quiza por la edad se me hace dificil superarlo del
todo, pero si estoy mejor y sigo mejorando. Espero poder tranquilizarme del todo y vivir

como a ella le hubiera gustado verme. En términos generales estoy en paz.
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Participante 7.

Recibi una Ilamada y me dijeron que mi hijo de 15 habia sido asesinado por los
paramilitares, no supe donde me quedé. Vinieron mis otros hijos y mis vecinos, todos muy
solidarios conmigo. Unos amigos se ofrecieron y viajaron a traer el cadaver. Mi hijo era un
adolescente. Estoy segura de que €l no andaba en malos pasos. Fue un momento muy
dificil, soy una mujer que he trabajado 17 afios en el magisterio, que levanté una familia
decente, hijos trabajadores. Pero, cuando pasan cosas como esta uno se pregunta, ¢por qué
me pasé precisamente a mi? obvio son preguntas que no tienen respuesta. El suceso
imprevisto dira algunos, otros que el destino, pero lo cierto es que, para mi, ninguna
respuesta es suficiente. Fueron dias amargos, me hubiera gustado despertar y darme cuenta
de que solo era un suefio. Pero no, era real y mi dolor muy valido. Me volvi callada, vivia
ensimismada. Fui al grupo por recomendacion de un amigo y me sorprendio la acogida
solidaria y comprensiva de los miembros del grupo, no me juzgaron, no me acosaron con
preguntas, pero, cuando quise hablar me escucharon con tanto respeto a mi dolor que
quedé impresionada. Dije lo que quise, y guardaron silencio, eso me gusto, nadie me dio
consejo, solo me dijeron comprendemos tu dolor y nos tienes aca para lo que necesites en
tu dificultad. Hubo un momento muy dramatico en ese encuentro y es que lloré como no lo
habia hecho hasta entonces. Me desahogué y les pedi que oraran por mi. Me respondieron
que lo harian cada uno en su casa.

Hoy miro atras y veo que el grupo fue fundamental para calmarme. Ahora veo la
situacion de otra manera. Acepté que la muerte es un estado natural de los humanos, que
todos tarde o temprano vamos a encarar la muerte, asi que ya no me pregunto por qué

murid, es natural que uno se muera. Ayer fue mi hijo, mafiana seré yo, y asi sucesivamente



ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO PARA LA SUPERACION... 71

todos vamos muriendo. No quiero decir que no me duela, solo que ahora comprendo y mi
dolor es racional. Trato de llevar una vida tranquila y vivir feliz en la medida de las

circunstancias.

Participante 8

Mi hijo durante algn tiempo no sabia que su enfermedad no tenia cura, ya que la
familia acord6 no decirle nada. Pero eso me tenia muy triste. Fui al grupo y mencioné que
no queria que mi hijo supiera. Me preguntaron si a mi me gustaria morir engafiada por los
familiares sobre mi verdadero estado. Les contesté con un rotundo jNO! no me dijeron
nada mas. Mi hijo tenia 14 afios, era una persona inteligente y muy avispada. Me molest6
que me hicieran esa pregunta. Pero cuando llegué a casa ese dia, mi hijo estaba en el
comedor de la casa y me pregunto cuando entre; mama tienes algo que decirme sobre mi
enfermedad. Fue como un terremoto en mi interior, pero me repuse y recorde la pregunta.
Y mirandolo fijamente le pedi que se sentara y empecé a decirle lo que me decia el
médico. De pronto se para y entr0 a su cuarto y tiraba todo a su paso, y lloraba con mucho
sentimiento. Eso ocurrié como por un lapso de 10 minutos. Pensé por un momento que
habia sido una equivocacién haberme dejado llevar por los sentimientos. Pero mi hijo
luego de unos minutos se calmé y vino a mi y me pidio disculpas, fue un momento
dramaético, muy emotivo. Me abrazo y me dijo “entiendo por qué no me dices nada, pero
no te preocupes, yo lo sabia, pero me hubiera gustado que fuera mentira”. En los dias
siguientes el grupo fue mi lugar favorito. Creci mucho en la comprension de como se

despide un ser querido. Apoyé a mi hijo en una reunion que tuvo con sus profesores y
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compafieros de colegio. Se mostr6 muy maduro, fue una verdadera leccion de vida, hasta
el ultimo dia de vida.

Estoy tranquila, pude despedirlo, apoyarlo en lo que quiso, disfrutamos muchas
cosas, él me hizo muchas recomendaciones y me di cuenta lo mucho que debia agradecer
al grupo por ayudarme a hacer lo correcto. Fue més fécil saber que se fue con plena
conciencia de lo que estaba pasando en su cuerpecito. No me remuerde nada, hice todo lo
que estuvo a mi alcance para que sus ultimos dias fueran tranquilos y felices. Cuando se
fue, quedé tranquila, le doy gracias a Dios por ayudarme a través de este grupo. Me ayudd
en lo que debia y en el momento preciso. Fue dolorosa la despedida final, pero entendia
que si lloraba era normal y si no, también, es muy bueno entender la muerte y como

sobrellevar la situacion.

Participante 9.

No es facil hablar de lo que se siente cuando te dicen que tu hijo tiene cancer. Es
como si el mundo se viniera abajo. Son muchas cosas, es la fe, el miedo, la desesperanza,
es no saber qué hacer ni decir y es una profunda frustracion. No hay palabras, no hay
creencias, ni formulas, es algo raro e infinitamente triste, un desasosiego, un vacio que no
se puede describir.

Consulté en busca de ayuda y se me orient0 para ir al grupo y encontré una serie de
personas increibles. Son personas comunes y corrientes, pero, han encontrado en el grupo
una serie de aprendizajes que les muestran como seguir un proceso normal de despedida y
de duelo. Lo interesante es que han vivido lo mismo que yo estaba viviendo y me hablaban

desde su propio sentir y experiencia. Lo que mejor me hizo sentir es el hecho de oir a
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personas hablar de algo por definicion natural, muy humano, pero que no es facil de
aceptar. Tenia muchas cosas en la cabeza que me ayudaban. La fe es buena, pero no hace
que la muerte desaparezca. Hasta hubo un momento en mi dolor que empeceé a dudar de la
existencia de Dios. En el grupo fue comprendiendo lo que sentia y me di cuenta de que lo
mejor que uno puede hacer por su ser querido, es dejar de sufrir, para acompariarlo de la
mejor manera y hacer de sus ultimos dias algo bonito, que luego te ayuda a superar la
soledad que sigue a la muerte de alguien a quien amamaos.

Los primeros dias me sentia bien, todo el mundo te llama, quiere expresarte lo
mucho que sienten tu dolor y eso ayuda, pero al pasar el tiempo un mes 0 un poco mas, ya
nadie te llama, es como si se olvidaran que tu estas ahi. En ese momento empieza la
verdadera despedida del familiar y uno. Ahora es uno y su dolor. El grupo me ahorré
mucha soledad, son personas a las que puedes acudir y con certeza te escucharan y lo
haran con delicadeza y decoro. Fue una bendicion haberlos encontrado.

Ya puedo hablar de mi hijo sin llorar, ahora disfruto contar anécdotas y episodios
vividos sin que la emocion me domine. Esa sensacion de dolor que no pasaba ya se disipo.
A veces suefio con él y no me pone triste, mas bien me anima y hasta cierto punto disfruto
sofiar, algunas veces son suefios de cosas verdaderas que vivi con él, y es hasta agradable
volver a repasar esos momentos. Ya recuperé mi vida y estoy para los que aun viven,
pensando que si fuera yo quien muriera no tendria remordimiento al momento de morir
porque haya sido mezquina con los mios, me siento tranquila sin dolores en el alma. Asi
que yo, recomiendo a los que pasan por ese trance tan feo, que no sufran solos, es muy
reparador contar con un oido que escuche, que te entienda y que no te deja solo en ese

momento critico de tu vida.
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Participante 10.

Fueron 5 afos de angustias y sufrimientos. Cuando se tuvo el diagndstico, la
angustia de, se va a morir ya. Pero luego las cirugias y mejora, hasta el punto de pensar
que se habia curado y ya paso el peligro y volvimos a la rutina, a la cotidianidad, hasta
parecia que se nos habia olvidado el problema. Pero en menos de un afio, la pesadilla
regreso, se encontrd un nuevo tumor canceroso y de tamafio preocupante. Fueron 6
operaciones y con ellas mucho dolor emocional, vivia con mucha zozobra, casi no dormia,
me volvi sensible, me enfadaba por nada, dejé de rezar, y pasaba mucho tiempo en casa.
Casi abandoné a todos mis amigos y las pocas visitas que recibia era la de mi familia,
mama y hermanos. Con mi esposo la relacion se volvié tensa y pensaba separarme.

Han pasado 5 afios desde que le hicieron el Gltimo tratamiento y no ha habido
recaidas. Aun asi, cuando pensaba en ese episodio, me ponia muy mal. Uno de mis
hermanos me dijo que habia oido hablar de un grupo y que si queria el pagaria para que
fuera. Al principio me dio rabia, pero fue tan insistente que accedi, el primer dia fue
dificil, pero me llamo la atencidn que las personas parecian muy tranquilas, y aunque en
algunos momentos habia lagrimas se veian serenas.

Me anime y empece a relatar lo que habia significado para mi la enfermedad de mi
hijo, pero gque ya estaba sano y que me sentia muy bien. Un sefior muy joven me mir0 y
me pregunto, que, si mi hijo hubiera muerto, cobmo creia que me sentiria en este momento,
esa pregunta fue como un terremoto. Empecé a llorar y no podia parar. Me di cuenta de
que estaba negando mi dolor, que no lo aceptaba. Yo pensaba que todas las personas se
mueren y que mi hijo no seria la excepcién. Pensaba que mi papel era apoyarlo hasta el

fin, eso es lo que hace la familia y queria cumplir con mi papel. Eso me hacia sentir bien.
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Después de calmarme por primera vez en mucho tiempo, me senti en verdad tranquila.
Después de haber hablado senti una cercania agradable con el grupo, algunas me llamaban
e invitaban y de pronto me di cuenta de que ahora tenia otro grupo de amigos y que estas
personas en comparacion con mis amigos anteriores eran distintos y mas cercanos. Mi
familia se asombra porque he tenido muchas conversaciones con mi madre y le he
expresado como le agradezco que me haya apoyado en la enfermedad de mi hijo. Antes de

eso, contarles cosas intimas era sencillamente impensable.

Participante 11.

Decidi que seria una madre soltera, porque no queria un matrimonio, ni tener
obligaciones con cuestiones de un marido. Tuve un novio y me hice embarazar. Tuve un
par de mellizos, una nifia y un nifio. El nifio crecia normal, y era muy vivaracho, pero, la
nifia era palida y muy debilucha. Después de los 3 afios se enfermaba con frecuencia.
Después de varias citas con el pediatra me dijo que le ordenaria una serie de exdmenes
especializados para tener un diagnaéstico concreto. Le hicieron los examenes y se los llevé,
él se mostro preocupado cuando miro los resultados y me dijo que habia que hacer otro y
que era urgente. Me preocupé, pero €l me insistio en que hiciera con diligencia los
examenes y se los llevara lo antes posible. Los examenes mostraron que mi hija tenia
leucemia en un estado avanzado.

Ante un anuncio de ese tipo uno queda devastada. Fue el inicio de dias y noches de
sufrimiento. Mi familia se volcé hacia mi apoyandome en todo. El papéa de los nifios
cuando se enterd también vino en mi auxilio. Fueron dias muy dificiles y dolorosos para

mi. Me aferré a Dios en espera de un milagro, era obsesiva con el tema de Dios. Dios de la
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noche a la mafiana se volvio alguien muy cercano, lo sentia cerca. Pero a pesar de todos
los esfuerzos médicos, mi hija murio.

Cuando ella muere, quedé devastada y me encerré en mi misma, me sentia
culpable, por haberla tenido. Me volvi callada y pasaba encerrada en mi casa. Una amiga
de colegio me llamaba todos los dias, y un dia fui a la casa y me dijo que fuéramos a
almorzar. Me parecid bien, asi que salimos y me dijo que antes de almorzar iriamos a
hacer algo, me llevo al grupo y preciso cuando llegamos estaba una sefiora diciendo que
cuando su hijo muri6 de leucemia, y casi me muero de oir esa palabra. Quise irme, pero no
pude, queria oir mas. La sefiora relatd6 minuciosamente su tragedia y sin mediar palabras
inicié mi relato, lloré mucho mientras hablaba, pero sin darme cuenta me fui calmando.
Los presentes me hicieron sentir bien, fueron muy considerados y me ofrecieron sus

numeros y me autorizaron para llamarlos sin importar la hora.

Participante 12.

Mi esposa y yo éramos muy felices y teniamos 3 hijos, 1 varon y 2 mujeres, de 7, 5
y 3 afos respectivamente. Nos llamaron del colegio que la nifia de 5 afios tenia dolor de
estomago y que no habia recibido la lonchera. Yo fui a recogerla y la vi muy palida. La
llevé al pediatra y cuando la examind me dijo que el sentia algo que no le gustaba nada al
examinarle la barriguita. Le mandd unos examenes, el de sangre le salio bien, el de orina
también. Pero me dijo que le haria una ecografia. Ella se calmé ese dia, pero casi no
comio.

Al dia siguiente le tomaron la ecografia y el médico nos dijo que habia una masa

cerca del rifidn y que habia que hacerle mas examenes, nos menciond que no parecia nada
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maligno pero que le haria mas examenes para estar seguro. Le ordend una resonancia y
maés examenes de sangre. Con los resultados nos dijo que era un cancer y que le haria una
biopsia por laparoscopia, y al dia siguiente se la hizo y unos dias después, nos confirmé el
diagndstico. Yo no he sido muy religioso, pero le dije a Dios que si me ayudaba a salvar a
mi hija yo seria un hombre mas piadoso. Fue muy dificil ver a mi esposa derrumbada y
€S0 N0S puso muy tensos, bajamos de peso, no dormiamos bien a pesar de que la nifia
estaba en términos generales bien. Un dia amaneci muy deprimido. Fui a la iglesiay le
pedi a Dios que me llevara a mi, pero que mi hija no muriera. Alternaban mis sentimientos
de rabia con Dios a tristeza y me sentia desprotegido. Rapidamente le programaron la
cirugia y el médico me dijo que todo habia sido un éxito. Fue un alivio oir eso. Sin
embargo, dijo que para disminuir los riesgos se haria quimioterapia. Fueron dias muy
grises para mi esposa y para mi. Para empeorar las cosas me Ilamaron del colegio del nifio
por que le habia dicho a la psicologa que él era culpable de que su hermanita fuera a morir
y gque nosotros por eso no lo queriamos. Fue doloroso darnos cuenta de que habiamos
descuidados los otros nifios. Lo recogi en el colegio y lo abracé y le dije que su hermanita
no se iba a morir. Estuve con él el resto del dia y en la noche me acosté con él, lo abracé
hasta que se durmio y luego en el comedor lloré, no sé cuanto, pero ese dia senti que Dios
era malo, todo lo veia oscuro y en algunos momentos no sabia qué hacer.

Al otro dia no fui a trabajar y fui a donde mi madre y cuando la vi rompi a llorar,
parecia un nifio y en verdad asi me sentia. Mi mama también estaba muy triste por su
nieta, y al verme asi, llamo a mis hermanos y les pidié que me apoyaran porque Yo estaba
muy mal. Ahora, algunos familiares ademas de mis hermanos me acompafiaban y

ayudaban con los nifios. Dos meses después se le detectd una nueva masa a la nifia y el
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médico nos dijo que tratarian de disminuirla al minimo con quimio terapia, pero para
nuestra tristeza el tumor siguio creciendo y eso fue muy angustiante.

Luego, aparecio una tercera masa y 1 afio desde el primer diagnostico la nifia
muri6. Estdbamos solo mi esposa y yo en la clinica cuando el médico nos dio la noticia.
Nos tomamos de las manos y lloramos desconsoladamente, luego vino la familia y fuimos
a casa. Ese dia tenia mucha rabia y un desasosiego que pensé no me pasaria nunca. Mi
suegra como dos semanas después me llamo y me dijo que queria que la acompafidaramos a
un sitio que nos iba a gustar. Llegamos a la reunién del grupo de apoyo y a mi me dio
mucha rabia con mi suegra que nos hubiera llevado alla. Mi esposa se animd y hablo, al
oirla me di cuenta de lo mucho que ella estaba sufriendo, llord, peo yo me mantuve
bloqueado y parecia insensible. Cuando mi esposa terminé de hablar un matrimonio méas
joven que nosotros se acercd y le pusieron la mano en el hombro a mi esposa y le dijeron
que ellos también habian perdido a su unico hijo. Y le dijeron que la comprendian. En el
fondo fue un alivio oirlos decir que nos comprendia. Me parecio que a ellos les habia ido
peor que a nosotros, porque nosotros teniamos 2 mas y de alguna forma era un consuelo
para nosotros tener los otros nifios. En la siguiente reunién me animé a expresarme y senti
mucho alivio poder hablar, estaba atorado y me impresiono la forma carifiosa como nos
acogieron. Asistimos como 6 meses Yy la verdad mejoré muchisimo y aunque lloro todavia
a veces, siento que podré seguir con mi vida. También siento que mi esposa esta mas

tranquila. Ya puedo pensar en la nifia y la tristeza no es tan profunda como antes.



