CUIDADO DE ENFERMERIA Y AFRONTAMIENTO DEL ADOLESCENTE CON
CANCER Y SU FAMILIA

PAOLA ANDREA GIL GOMEZ
LEIDY JOHANNA GIRALDO SANMARTIN
NORA ELISA QUINTERO URREGO

DIANA MARCELA USUGA PEREZ

TRABAJO MONOGRAFICO PARA OPTAR AL TiTULO DE ENFERMERAS
ESPECIALISTAS EN EL CUIDADO DEL PACIENTE CON CANCER Y SU
FAMILIA

ASESORA:
MARIA ISABEL LAGOUEYTE GOMEZ

MAGISTER EN SALUD COLECTIVA

UNIVERSIDAD DE ANTIOQUIA
FACULTAD DE ENFERMERIA
MEDELLIN

2016



DEDICATORIA

Cuando uno de los suefios se vuelve realidad la
satisfaccion brota espontaneamente dando paso al
surgimiento de uno nuevo, que también sera cumplido si
el apoyo de quienes nos rodean persiste y quienes nos

orientan se apoderan del mismo suefio.

Con nuestros sinceros sentimientos de gratitud

dedicamos este suefio hecho realidad a:

Nuestras familias quienes nos han apoyado y nos
motivaron para alcanzar este logro en nuestra vida
profesional y han sabido comprender y esperar para que

podamos continuar con nuestros logros.

A los pacientes oncolégicos pues nos motivaron a
fortalecer nuestros conocimientos para brindar cuidados
con calidad humana y aportar a su recuperacion y

afrontamiento de su enfermedad.



AGRADECIMIENTOS

Las autoras expresan sus agradecimientos a:
Dios quien nos concede los dones para culminar con éxito este proyecto.

A la institucibn donde laboramos que nos facilit6 el proceso de formacion,

proporcionandonos recursos y tiempo.

A nuestra asesora Maria Isabel Lagoueyte Gomez, docente de la facultad de
enfermeria quien nos asesor6 con dedicacion y nos brindd experiencias

significativas que aportaron a nuestra labor profesional y personal.

A las docentes del curso de investigacion quienes nos proporcionaron herramientas
tedricas y nos brindaron su acompafiamiento y conocimientos en la busqueda

documental de la informacion para la realizacion de la monografia.



TABLA DE CONTENIDO

........................................................................................................................... Pag.
TABLA DE CONTENIDO ......ooviiiiieeceeee ettt e eansaeaeaen, 4
RESUMEN .......oiiietiteteee ettt ettt ettt ettt et e st ess et ese et et e e saeseesese s aaens 6
ABSTRACT ..ottt ettt ettt ettt et a et et se st s e et et et ene et reana, 7
1. INTRODUCCION ..ottt ettt ettt 8
2. CONTEXTO ..ttt ettt ettt ettt e et e et ee s 9
2.2 CONTEXTO SOCIAL: SITUACION ECONOMICA Y CANCER................... 10
2.3 CONTEXTO DISCIPLINAR. .....oviuiieteeceeeeeeeee e, 11
2.3.1LEY 266 DE 1996 ........ooueeeeveeeeieeeeeeteeeteee ettt e, 12
2.3.2LEY 911 DE 2004 ......cviueeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee ettt et ee s st 13
3. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA ........ccootiieteeeeteeeeee e 14
7N 0] =] = 1Y S TR 16
4.1 OBJIETIVO GENERAL ......viuiieeieceeeeeeeeeeeee ettt 16
4.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS .....coooveeeieeeeeeeeeeee et 16
5. JUSTIFICACION ..., 17
6. RUTA METODOLOGICA ...ttt 18
7. REFERENTE TEORICO ......coiiiiieieeeeeeeeeeeeeee e 20
7.1 CICLO VITAL DEL ADOLESCENTE ....oviuiiiicecteeeeeeee e, 20
7.2 TEORIA DE AFRONTAMIENTO ...ooooiiiiiiceeeiceceee e, 22

7.3 ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO DE LOS ADOLESCENTES CON

CANGCER .o, 25
7.3 L APOYO SOCIAL. oo ettt ettt eiia e 25
7.3.2 RECURSOS DIVERSOS. ....coe oottt 28



7.3.3 APARIENCIA FISICA. ....ooiiiiiiece ettt 32

7.4 FAMILIAYY AFRONTAMIENTO ..ot 33
7.4.1 APOYO SOCIAL ..ot e 35
7.4.2 RECURSOS DIVERSOS ...t 37

7.5 CUIDADO DE ENFERMERIA.......coouiitiiiieeeceeeeee e, 39

7.6 TEORIA DE LA INCERTIDUMBRE DE MERLE MISHEL..........ccccvevvennane., 41

7.7 PARTICIPACION DE ENFERMERIA EN EL AFRONTAMIENTO DEL

ADOLESCENTE CON CANCER ......ooiiieeeeeeeeeee e 43
8. CONCLUSIONES ...ttt e e e e e e eeenes 46
9. VALIDEZ Y CONFIABILIDAD ..ottt 48
10. CONSIDERACIONES ETICAS .....ouoiieeeeeeeeeeeeeee e 49
REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS........c.ooviieeceeeeeeeteeeee e 50
ANEXOS ... 64

ANEXO 1 TEORIA DE LA INCERTIDUMBRE DE MERLE MISHEL .................. 64

ANEXO 2 FICHA RESUMEN .....cooiiii e 65

ANEXO 3 MODELO DE INCLUSION TEMATICA .....oooviiiieeeeeeeeeeeeee e 66



RESUMEN

La presente monografia se realizd por medio de una rigurosa busqueda bibliografica
en revistas indexadas en espariol, inglés y portugués, con la que se pretende
identificar las estrategias de afrontamiento del adolescente con cancer y su familia
y la manera de potenciarlas a través del cuidado, para ayudar a la adaptacion

durante el proceso de enfermedad.

Se encontré que el adolescente con cancer y su familia utilizan como estrategias de
afrontamiento el apoyo social, el cual es brindado por la familia, los amigos, los
adolescentes con la misma situacién de enfermedad y el personal de salud; ademas
el mejorar la apariencia fisica, la busqueda de informacion y los recursos diversos

como la distraccion, los pensamientos positivos y la espiritualidad-religiosidad.

Dado que existen pocas investigaciones sobre las estrategias de afrontamiento del
adolescente y su familia desde la disciplina de enfermeria, se recomienda que en
otros niveles académicos como maestrias y doctorados ahonden temas como la
espiritualidad y religiosidad, teniendo en cuenta la singularidad de la poblacion

adolescente por encontrarse en una etapa de transicion del ciclo vital.

PALABRAS CLAVES: Adolescente, familia, cancer, estrategias, afrontamiento,

adaptacion emocional, espiritualidad, cuidado de enfermeria.



ABSTRACT

The present monograph was made by means of a rigorous literature search in
indexed journals in Spanish, English and Portuguese, which was intended to
identify the strategies of adolescents with cancer and his family and the way of

empowering them with care to help the adaptation during the process of disease.

Was found that adolescents with cancer and their families used as coping
strategies, the social support which is provided by family, friends, the teens with
the same situation of disease and the health carers; In addition to the information
received, improve the physical appearance and various resources as distraction,

positive thoughts and the religiousness - spirituality.

There are few studies on the coping strategies with teenagers and his family
from the nursing discipline, it is recommended that in other academic levels as
masters and doctorate delve topics such as spirituality and religiosity, taking into
account the uniqueness of the adolescent population for being in a stage of

transition from the life cycle.

Key words: adolescent, family, cancer, strategies, coping, emotional adaptation,

spirituality, nursing care.



1. INTRODUCCION

Este tema surge a partir del interés que, como profesionales de enfermeria, genera
en la practica diaria la atencion del adolescente en su proceso de enfermedad,
teniendo en cuenta que esta etapa del ciclo vital desde la atencion médica, esta en
medio de la medicina interna y la pediatria, lo que deviene en que no se tengan
elementos especificos de esta fase, dando como resultado que no se brinde una
atencion de forma holistica a los pacientes de estas edades, y por consiguiente no

se tengan en cuenta sus necesidades biopsicosociales.

El cancer y su tratamiento se constituyen en una realidad que somete a los
adolescentes a cambios en su forma de vivir, los enfrenta a muchos retos y
momentos de crisis, generados por situaciones como escuchar el diagnostico,
asimilar los cambios fisicos, emocionales y de su propio rol, asumir el tratamiento,

la rehabilitacidn e incluso su proceso de muerte.

La presente monografia, como revision documental partié del estudio de la teoria
del afrontamiento de Lazarus y Folkman, ademas de la teoria de la incertidumbre
de Merle Mishel (anexo 1), pretende identificar cuéles son las estrategias que
emplea el adolescente diagnosticado con cancer y su familia para enfrentar la
enfermedad, con el fin de ayudar a potencializar la adopcion de comportamientos y
actitudes adecuadas en este proceso, lo cual contribuye a brindar un cuidado de
enfermeria cada vez mas individualizado y especial, acorde a las necesidades de

cada persona.



2. CONTEXTO

El cancer de la nifiez es una de las primeras causas de mortalidad en el grupo de
edad de los 0 a los 19 afios. Las tasas de supervivencia a 5 afios son mas bajas en
paises en desarrollo, comparado con paises desarrollados; se tiene que el 80% de

los pacientes diagnosticados viven al menos 5 afios después del diagndstico (1).

A nivel mundial se estima que la incidencia de enfermedades malignas en los nifios
se encuentra entre 106 a 203 casos por millén de personas/afio. En América Latina
y el Caribe se diagnostican 17,500 casos nuevos cada afio y 8,000 casos son

registrados por mortalidad (1).

Las principales tasas de mortalidad por tipo de cancer en Colombia de 2005-2013
en menores de 18 afos son: leucemias, tumores del sistema nervioso central,

linfoma no Hodgkin, tumores malignos 0seos, tumores renales y linfoma Hodgkin

).

En el afio 2010, en Colombia, el cancer ocup6 el tercer lugar en causas de
mortalidad en nifios entre los 0 y 14 afios de edad segun los estudios de la Liga
Colombiana Contra el Cancer (3). La mortalidad por los tipos de cancer evidencia
gue la leucemia tiene una mortalidad del 48,6%, seguido por los tumores del sistema

nervioso central con un 16% Yy los linfomas no Hodgkin con el 7,6%.



2.1 CONTEXTO LEGAL EN COLOMBIA

En Colombia existen leyes en relacion con el cancer y su tratamiento, una de estas
es la ley Sandra Ceballos 1384/2010 (4), la cual establece las acciones para el
control integral del cancer en la poblacion colombiana, de manera que se reduzca
la mortalidad y la morbilidad por cancer adulto. En lo concerniente a la infancia y
adolescencia la ley 1388/2010 “Por el derecho a la vida de los nifios con cancer en
Colombia”, plantea el siguiente objeto “disminuir de manera significativa la tasa de
mortalidad por cancer en los nifios y personas menores de 18 afios, a través de la
garantia por parte de los actores de la seguridad social en salud, de todos los
servicios que requiere para su deteccion temprana y tratamiento integral, aplicacion
de protocolos y guias de atencién estandarizados y con la infraestructura, dotacién,
recurso humano y tecnologia requerida, en Centros Especializados habilitados para
tal fin” (5).

2. 2 CONTEXTO SOCIAL: SITUACION ECONOMICA Y CANCER

A nivel mundial se observa un aumento en cuanto al diagnéstico del cancer,
presentandose el 80% de los casos en paises en via de desarrollo, el cual se
encuentra estrechamente relacionado con las necesidades basicas insatisfechas y

las inequidades sociales como es el caso de Colombia (6).

Nuestro pais cuenta con herramientas para la prevencion y deteccion temprana de
enfermedades como el cancer, a través de programas de tamizaje y educacion,
pese a esto el cancer continla en aumento, presentdndose asi grandes

repercusiones en el ambito social y econémico.
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Por esta razon, el Ministerio de Salud y Proteccion Social crea el Plan Decenal de
Control del Cancer en Colombia (2012-2021) (6), cuyo objetivo es promover una
atencion continua desde las acciones de prevencion, rehabilitacion, cuidado
paliativo, control de factores de riesgo, reduccion de mortalidad evitable por cancer

y mejora de la calidad de vida de los pacientes con cancer.

A pesar de contar con el Plan Decenal, siguen existiendo inequidades sociales que
se ven reflejadas principalmente en el acceso y en la atencién en salud, lo que limita
el diagnéstico, tratamiento y seguimiento de esta enfermedad, debido a que la

fragmentacion de la atencidén no permite un manejo integral.

Por otra parte, el acceso a los servicios oncoldgicos es restringido, ya que la mayoria
de estos son de caracter privado y se localizan en las principales ciudades, por esta
razon la poblacién que no puede acceder a estos, encuentran limitado el manejo de
su enfermedad, y a su vez implica un cambio en la cotidianidad de la vida del
paciente, lo cual repercute en los ambitos familiar, social y econémico, ya que para
tener acceso a estos servicios deben optar por desplazarse de su sitio de origen,
obtener recursos financieros para el mantenimiento y suplir las necesidades

béasicas, entre otros.

2.3 CONTEXTO DISCIPLINAR

El ejercicio de la profesion de enfermeria en Colombia se fundamenta y reglamenta

por las siguientes leyes:
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2.3.1 LEY 266 DE 1996

El objeto de esta ley es reglamentar “el ejercicio de la profesion de enfermeria,
define la naturaleza y el propésito de la profesion, determina el &mbito del ejercicio
profesional, desarrolla los principios que la rigen, determina sus entes rectores de
direccién, organizacion, acreditacion y control del ejercicio profesional y las

obligaciones y derechos que se derivan de su aplicacion” (7).

Dentro de los principios especificos de la practica de enfermeria estan la
integralidad, la individualidad, dialogicidad, calidad y continuidad, orientados a
brindar cuidados a la persona, familia y comunidad, durante todas las etapas y los
procesos de la vida, en los periodos de salud y de enfermedad, siempre
fundamentada en los principios éticos y morales y en el respeto de los Derechos

Humanos.

El articulo 3 al referirse a la naturaleza y ambito del ejercicio afirma que, ésta tiene
“como propdsito general promover la salud, prevenir la enfermedad, intervenir en el
tratamiento, rehabilitacion y recuperacion de la salud, aliviar el dolor, proporcionar
medidas de bienestar y contribuir a una vida digna de la persona. Fundamenta su
practica en los conocimientos sélidos y actualizados de las ciencias bioldgicas,
sociales y humanisticas y en sus propias teorias y tecnologias. Tiene como fin dar
cuidado integral de salud a la persona, a la familia, a la comunidad y a su entorno;
ayudar a desarrollar al maximo los potenciales individuales y colectivos, para
mantener practicas de vida saludables que permitan salvaguardar un estado 6éptimo

de salud en todas las etapas de la vida” (7).
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2.3.2 LEY 911 DE 2004

"Por la cual se dictan disposiciones en materia de responsabilidad deontoldgica para
el ejercicio de la profesion de Enfermeria en Colombia; se establece el régimen
disciplinario correspondiente y se dictan otras disposiciones" (8).

El profesional de enfermeria debe cumplir principios y valores éticos, como el
respeto a la vida, la dignidad de los seres humanos y a sus derechos, los principios
éticos de Beneficencia, No- Maleficencia, Autonomia, Justicia, Veracidad,

Solidaridad, Lealtad y Fidelidad, los cuales orientan la responsabilidad deontoldgica.

También afirma que “el acto de cuidado de enfermeria es el ser y esencia del
ejercicio de la Profesion. Se fundamenta en sus propias teorias y tecnologias y en

conocimientos actualizados de las ciencias bioldgicas, sociales y humanisticas” (8).

13



3. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

La Organizacibn Mundial de la Salud (OMS), define que el cancer es una
enfermedad de gran impacto en la salud publica, afecta a un niumero importante de
personas alrededor del mundo, no distingue sexo, condicidon social, ni edad, es
deteriorante y se encuentra estrechamente relacionada con la muerte, genera
incapacidades y el tratamiento implica un costo elevado tanto econémico como en

otros aspectos (9).

En relacion con el ciclo vital de la adolescencia, se puede decir que: “el paso de la
nifiez a la adultez no se distingue por un solo suceso, sino por un largo periodo
conocido como adolescencia, una transicién del desarrollo que implica cambios
fisicos, cognoscitivos, emocionales y sociales” (10). Se desarrolla en edades entre
los 11 y los 19 afios, ocurren cambios rapidos y draméticos no solo en el aspecto
fisico sino también en el intelectual, mental y lo social, adquieren autonomia y hay
mayor preocupacion por su aspecto, lo que se refleja en su autoestima, ademas
expresan sus emociones y manera de pensar de forma diferente a las personas

adultas.

En los adolescentes que padecen el cancer es posible afirmar que este grupo de
poblacién debe asumir dos situaciones de estrés: “tener un diagnéstico que pone
en peligro la vida y su tratamiento intensivo asociado, ademés del desafio de la
transicion del desarrollo desde la nifiez hasta la edad adulta” (11), a partir de esto
es posible que se generen estrategias de afrontamiento para asumir su situacion de

salud enfermedad.
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Otro aspecto a considerar, son los diferentes cambios generados por la enfermedad,
los cuales incluyen las estancias prolongadas, las exigencias del tratamiento y sus
consecuencias, el dolor, la fatiga, los cambios fisicos y la imagen corporal que trae
como resultado el aislamiento social (12). Estas situaciones hacen que cambie su
forma de relacionarse en todos los @mbitos, a raiz de esta situacion los adolescentes
evaden eventos sociales, alejaAndose de sus amigos y compafieros, eluden
relaciones romanticas, la asistencia al colegio y participar en actividades fisicas o
de ocio (13). Estas situaciones los llevan a requerir un cuidado especial, que integre
los aspectos tanto fisicos como emocionales, con el fin de que esta experiencia

resulte lo menos traumética posible.

Segun Larouche, Chin-Peuckert y Sandie (14), para que el adolescente vuelva a
incluirse a la sociedad y mantener una vida normal, opta por utilizar ropa que cubra
sus manchas y cicatrices para no ser sefialados y no ser notados por los demas,

por otra parte, usan el maquillaje y los perfumes para sentirse aceptados.

Tal como se expreso, la etapa de la adolescencia, desde la ciencia médica no esta
definida por parametros estandarizados, y la atencion se da tomando elementos del
cuidado de los nifios y de los adultos, por otro lado, la ciencia de la enfermeria
tampoco ha logrado establecer unos lineamientos claros de cémo se debe cuidar a
estas personas, dichas carencias dan como resultado que el cuidado se dé de

manera empirica y en algunas ocasiones de forma no adecuada.

En cuanto a la practica profesional de enfermeria y el cuidado brindado al
adolescente con cancer y su familia, se identifican vacios en el conocimiento tedrico
y disciplinar y temores al no contar con los recursos para ayudar al adolescente a

afrontar sus miedos desde el ambito emocional y espiritual-religioso.
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4. OBJETIVOS

4.1 OBJETIVO GENERAL

¢ l|dentificar las estrategias de afrontamiento del adolescente con cancer y su

familia y la manera de potenciarlas para brindar cuidado de enfermeria.

4.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Conocer los elementos del afrontamiento emocional y espiritual-religioso del

adolescente con cancer y su familia.

e Definir desde la teoria de la incertidumbre de Merle Mishel el aporte al
cuidado del adolescente con cancer y su familia.

16



5. JUSTIFICACION

La ausencia de unas bases tedricas cientificas para la atencion al adolescente, la
falta de conocimientos claros y pertinentes en relacion con ese ciclo vital, conducen
a que la atencién que el profesional de enfermeria debe brindar, sea casi siempre
mediado solo por la buena voluntad y por la intuicion, condiciones que no siempre

favorecen el dar un cuidado adecuado a la situacion del paciente.

Por otro lado, el ciclo vital del adolescente trae consigo cambios dificiles en
diferentes aspectos de la vida, y sumado a esto, el enfrentar una enfermedad como
el cancer, en la cual se ven expuestos a tratamientos dolorosos e incapacitantes, al
aislamiento social, al cambio en su modo de vivir, a situaciones de estres,

desesperanza y miedo, lleva a que este proceso sea aun mas traumatico.

En consonancia con lo anterior, para brindar cuidado de enfermeria es necesario
tener los elementos suficientes para identificar las necesidades de los usuarios y
dar respuesta adecuada a éstas, logrando intervenir en el proceso particular e
individual del adolescente enfermo, con el fin de que éstos se adapten de manera
favorable a su realidad. Una de estas necesidades es la de afrontar la enfermedad,
para lo cual el profesional de enfermeria debe conocer y potenciar las estrategias

de afrontamiento, con el fin de brindar un cuidado integral, acorde a la edad.

17



6. RUTA METODOLOGICA

Para esta monografia se hizo revision de fuentes bibliogréaficas de caracter
cientifico, las cuales se escogieron a partir de unos criterios de inclusion, a saber:
fecha de publicacion de 2004 hasta octubre de 2016, idiomas (inglés, portugués,
espafol), revistas indexadas en bases de datos electronicas como Lilacs, APA,
Scielo, Pubmed, SAGE y Scopus-elsevier y otras fuentes como libros y articulos
impresos. Se utilizaron descriptores de la salud (DeCS) y Medical Subject Headings

(MeSH) para una busqueda especifica.

Cada integrante del grupo analizé la informacién encontrada y luego se realiz6 una
puesta en comun de los hallazgos, con la finalidad de orientar la revision
bibliografica a un mismo objetivo, el cual parte de la formulacion de la pregunta
problema de investigacion: ¢ Como contribuir desde el cuidado del profesional de
enfermeria a las estrategias de afrontamiento emocional y espiritual-religioso del

adolescente con cancer y su familia?

Después del anadlisis de la informacion recolectada, surgen las siguientes
categorias: cuidado de enfermeria al adolescente con cancer y su familia,
estrategias de afrontamiento del adolescente con cancer y su familia (emocional y
espiritual-religioso), adolescencia (ciclo vital del adolescente y contexto del
adolescente con cancer); estrategias de afrontamiento de la familia del adolescente
con cancer, teoria de afrontamiento, cuidado de enfermeria (proceso de atencion
de enfermeria y teoria de la incertidumbre) todas éstas permiten ahondar en el
analisis y la interpretacion de la informacién, con el fin de sistematizar y dar

coherencia a la revision bibliografica.
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Se realiz6 el registro sistematico a través de un software de procesamiento de texto
(Word), se elaboraron fichas de resumen bibliograficas (anexo 2) que contenian las
palabras clave, el resumen, y la bibliografia, las cuales se almacenaron en carpetas
con los nombres de las categorias y subcategorias segun correspondia. Se hizo
otro tipo de fichas en una hoja de célculo (Excel) en la que se recopild la informacién
del nombre del articulo, resumen, pais, idioma, afio, base de datos consultada y

bibliografia, para tener un acceso rapido y organizado de los articulos revisados.

A partir del analisis y la reflexion de lo leido, surge el modelo de inclusiéon tematica
(anexo 3), con las categorias y subcategorias que dan respuesta al planteamiento
del problemay a los objetivos, lo que contribuye a dar confiabilidad al desarrollo del
trabajo.

La fase de publicacién y divulgacion se llevo a cabo por medio de una presentacion
oral durante las jornadas de investigacion del cuidado de enfermeria al paciente en
estado critico y al paciente con cancer: aportes de la formacion académica a la
practica profesional, realizada en la Facultad de Enfermeria de la Universidad de

Antioquia.

A su vez, se hace entrega del trabajo en formato electrénico (CD) a la biblioteca de
la Facultad de Enfermeria de la Universidad de Antioquia, cumpliendo con los
estandares de las normas Icontec y Vancouver, el cual pude ser consultado en

formato fisico o en la base de datos virtual de la biblioteca.
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7. REFERENTE TEORICO

7.1 CICLO VITAL DEL ADOLESCENTE

El ser humano a lo largo de su vida y en el trayecto hacia la madurez, debe pasar
por varias etapas de crecimiento y desarrollo, que son de gran impacto a nivel
personal y social. Una de estas etapas es la adolescencia, que segun el Cédigo de

infancia y adolescencia trascurre entre la edad de los 12 y 18 afios (15).

Esta etapa se caracteriza por ser un periodo de "transicion del desarrollo que implica
cambios fisicos, cognoscitivos, emocionales y sociales, y que adopta distintas
formas en diferentes escenarios sociales, culturales y econémicos” (10), en el que

el adolescente debe enfrentarse a la construccion de su realidad y su identidad.

Los cambios fisicos son los primeros en manifestarse y se caracterizan por aumento
en la estatura, las medidas corporales y la preparacion de los 6rganos sexuales
para la reproduccion, todos estos a causa de los cambios hormonales que actian
sobre los testiculos y ovarios, aparecen como signo de madurez sexual la

menstruacion y la produccion de esperma.

Todos estos cambios corresponden a unas caracteristicas primarias y secundarias,
las primarias estan relacionadas con los érganos implicados en la reproduccion, los
cuales crecen y se agrandan como el pene, la vagina y los senos; por otra parte, las
caracteristicas secundarias son aquellos cambios fisiologicos de la maduracion

sexual como los son la voz y el crecimiento del vello pubico, axilar y facial.
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A partir de los cambios fisicos que atraviesa el adolescente, se da una gran
preocupacion por su imagen corporal y al mismo tiempo la necesidad de pertenecer
a un grupo de amigos, situacion en la que se ve afectada la autoestima dependiendo
de la aceptacion de la apariencia fisica y el sentirse bien consigno mismo. El
esfuerzo del adolescente por adaptarse a esta etapa lo conduce a sentimientos de
estrés, cambios emocionales y psicoldgicos.

Una de las alteraciones psicologicas o trastornos de salud mental que pueden
aparecer es la depresion, que para Brent y Birmahen (16), se presenta segun el
estilo de vida y la pobreza, varia de acuerdo a los genes, cambios biolégicos, red
de apoyo como amigos y familiares. Cabe mencionar que la depresion tiene factores
de riesgo para que se desarrolle, tales como la ansiedad, temor al contacto social,
eventos estresantes, conflictos familiares y con los pares, abusos de drogas y

alcohol, y cambios en la imagen corporal.

Por otra parte, la adolescencia trae consigo desafios en relacién con la familia, "asi
como los adolescentes sienten cierta ambivalencia ante la dependencia de sus
padres y la necesidad de desprenderse de ellos, los padres quieren que sus hijos
sean independientes, pero les resulta dificil dejarlos ir* (10), esta situacion conduce
a que el adolescente busque su autonomia para no depender de sus padres y tomar
sus propias decisiones, lo que les lleva a alejarse de ellos y buscar refugio en sus

pares y compareros.

Ahora bien, los pares son un gran apoyo emocional del adolescente en esta etapa
de transicion, por lo que es frecuente que pase mas tiempo con ellos que con su
familia, dandose en ocasiones conflictos con sus padres en temas de eleccion de
amigos, musica, hora de llegada, tareas del colegio entre otros; razén por la cual el

adolescente presenta pensamientos negativos, cambios de animo y confusion de la
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identidad, siendo dificil procesar una idea de si mismo y el desarrollo de la confianza

al depender de las decisiones de sus padres.

Finalmente, la relacion con los pares es un factor positivo y de apoyo en esta etapa
de grandes cambios, como mencionan Papalia, Wendkos y Duskin "los
adolescentes que tienen amistades estrechas y estables y que brindan apoyo, por
lo general tienen la oportunidad de una alta opinidon de si mismos, obtienen buenos
resultados en la escuela, son sociables y es poco probable que se muestren
hostiles, ansiosos o deprimidos" (10). Siendo asi, el apoyo de los pares permite la

formacion de la personalidad y el afianzamiento de la identidad.

7.2 TEORIA DE AFRONTAMIENTO

Es innato en el individuo asumir determinadas actitudes ante situaciones de crisis
gue ocurren en la vida de manera inesperada, dando respuestas al estrés y
adversidad que le generan estas circunstancias. En esos momentos es posible
hablar de afrontar lo que sucede. En ese sentido, Lazarus y Folkman definen el
afrontamiento como “los esfuerzos cognitivos y conductuales constantemente
cambiantes que sirven para manejar las demandas externas y/o internas que son

evaluadas como excedentes o desbordantes de los recursos del individuo” (17).

A partir de dicha definicion, se destaca que estas estrategias son variables,
demandan en el individuo la movilizacion de pensamientos y conductas que implican
esfuerzos y al manejar una situacion estresante ésta puede minimizarse, evitarse o

aceptarse.
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Shontz citado por Lazarus y Folkman (17), afirma que la persona al enfrentarse a
una enfermedad importante o incapacidad surgen en €l las siguientes etapas de

afrontamiento.

La primera etapa es el shock, que aparece cuando la persona se ve enfrentada a
una situacién adversa e inesperada, luego viene la etapa del encuentro en la que
se experimenta desesperanza y miedo, esto va seguido de la fase de retirada o
negacion en la cual la persona comprueba su realidad, al finalizar el proceso de
afrontamiento es posible experimentar sentimientos de valoracion personal y

disminucion de la ansiedad.

Lazarus y Folkman, describen los modos de afrontamiento, a saber, el dirigido a la
emocion y el dirigido al problema. El primero sirve para “conservar la esperanza y
el optimismo, para negar tanto el hecho, como su implicacion, para no tener que

aceptar lo peor, para actuar como si lo ocurrido no nos importara” (17).

El segundo modo se refiere a las estrategias de afrontamiento dirigidas al problema,
las cuales dependeran del tipo de problema a afrontar, de los obstaculos y recursos
que se tengan. Empiricamente las personas utilizan tanto las estrategias de
afrontamiento dirigidas al problema como aquellas dirigidas a la emocion, para
afrontar las demandas internas o externas originadas por las situaciones

estresantes de la vida.

Kahn, citado por Lazarus y Folkman (17), habla de dos grupos de estrategias
dirigidos al problema: los que hacen referencia al entorno, que modifican presiones

ambientales, obstaculos, recursos y procedimientos y los que se refieren al sujeto
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que incluyen los cambios motivacionales, el desarrollo de pautas de

comportamiento y nuevos aprendizajes.

Con respecto a los recursos que emplea el individuo para afrontar una determinada
e inesperada situacion estresante, éste se ve abocado a utilizar los que dispone y a
tener en cuenta las limitaciones que le dificulten el uso de estos para emplearlos
ante las distintas demandas del entorno. Tales recursos preceden e influyen en el
afrontamiento o intervienen en el estrés, ademas se ve que son mas necesarios al
inicio de una enfermedad o situacion que al final de ésta, considerando que cada

individuo difiere en sus respuestas de afrontamiento.

Los recursos de afrontamiento pueden considerarse como propiedades del
individuo, destacandose los fisicos, que incluyen la salud y la energia, las creencias
positivas y especificas, las habilidades sociales, las técnicas para la resolucion de
problemas, el apoyo social, los recursos materiales y econdmicos. Ademas, la
relacion entre recursos y afrontamiento se halla mediada por las condiciones
personales, ambientales y el grado de amenaza, teniendo en cuenta que los

recursos de afrontamiento no son constantes en el tiempo.

En cuanto a las limitaciones éstas se consideran como situaciones estresantes, que
dan lugar a una serie de demandas de recursos y en ocasiones estos no son
debidamente utilizados por los individuos y es entonces cuando se presentan las
limitaciones que restringen el afrontamiento; dentro de éstas se dan condiciones

personales y ambientales.

Desde las condiciones personales en algunas ocasiones los valores, creencias y
normas de la cultura actian como limitantes, la no capacidad del individuo para
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trabajar en cooperacion con otros y los estilos particulares de hacer las cosas. Por
otro lado, las condiciones ambientales se refieren al entorno donde se encuentra el
individuo y que impiden el uso apropiado de los recursos y no puede responder a

los esfuerzos de afrontamiento de manera tal que anulen sus estrategias.

El grado de amenaza que experimenta la persona tiene importancia en la
determinacion del afrontamiento ya que en cuanto mayor sea la amenaza mas

desesperados tienden a ser los modos de afrontamiento.

7.3 ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO DE LOS ADOLESCENTES CON
CANCER

En general los autores encuentran unas estrategias similares en los adolescentes
enfermos. Para efectos de claridad, y a partir de la revision bibliografica, se han

agrupado segun aspectos comunes.

7.3.1 APOYO SOCIAL

House, citado por Barrén, define el apoyo social como transacciones
interpersonales, “de uno o mas de los siguientes tipos: interés o apoyo emocional,

ayuda o apoyo instrumental, apoyo informacional y apoyo evaluativo” (18).

El apoyo social de tipo emocional esta relacionado con el amor, la empatia, el carifio
y la confianza. En ese sentido, la investigacion de Larouche, Chi-Peuckert y Sandie

(14), muestra que los amigos son un eje potencializador, un “escudo protector”, para
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llevar el tratamiento y proceso de enfermedad de la mejor manera y lograr la
aceptacion de los cambios fisicos e incluirse a la vida social.

Igual resultado encontraron Corey, Haase, Azzouz, Monahan y Robb, quienes
afirman que “una forma de fomentar el sentido de normalidad, y ayudando de este
modo a hacer frente al cancer, puede ser para el adolescente el tener un apoyo
continuo de un amigo a lo largo de la experiencia del cancer” (19), para asimilar la
enfermedad y tomarla como parte de su vida. De la misma forma, Setegenga y
Ward-Smith (20), afirman que, el apoyo de los amigos ayuda a mitigar la experiencia
de esa pérdida de la normalidad y sentirse aceptado por el grupo de pares,

necesidad que es de vital importancia en esta etapa de la vida.

Cadena, Castro y Franklin (21) y Woodgate (22), evidencian que el
acompafamiento recibido por los amigos especiales y la familia es un elemento
clave para el afrontamiento y superacion de la enfermedad, identificando los padres
y amigos como la mayor fuente de apoyo social. El apoyo no solo se refiere a la
presencia fisica sino a la presencia sicosocial y emocional, lo cual permite que el
adolescente mantenga las conexiones con las personas mas importantes de su

vida.

Lo mencionado anteriormente es similar a los estudios realizados por Shibashi,
Ueda, Kawano, Nakayama, Matsuzaki y Matsumura (23) y por Haase, Kintner,
Monahan y Robb (24), en los que se hace referencia a que el apoyo de los amigos
hace que ese momento de estrés que es vivido al recibir el diagndéstico y los
pensamientos negativos que éste trae, se sustituyan por pensamientos positivos y

esperanzadores.
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Como un aspecto llamativo, algunas investigaciones han evidenciado que los pares
gue sufren la misma enfermedad se convierten en fuente de apoyo, Cassano, Nagel
y O’'Mara (13), en su estudio realizado en un grupo de adolescentes con cancer
recién diagnosticados y finalizando la etapa de tratamiento, muestran que los
adolescentes utilizan como estrategia de afrontamiento el hablar con otros que viven
una situacion similar, intercambiando sentimientos y pensamientos en cuando a la
enfermedad, la cual es dificil de abordar con los pares adolescentes que estan

Sanos.

Esa interaccion con adolescentes con cancer permite dar y recibir, es decir, se
puede conocer de la experiencia del otro para hacer frente al tratamiento, sirve de
inspiracion y genera esperanza en el que esta iniciando el proceso de enfermedad.

Asimismo, en el estudio de Wicks y Mitchell (25), se menciona como situaciones
beneficiosas la relacion entre iguales, 0 sea con otros pacientes jovenes con cancer,
pudiéndose comparar las historias, brindandose esperanza de que pueden soportar

y sobrevivir a su enfermedad.

Aunque el adolescente busca apoyo de sus pares en esta etapa, la familia es de
gran importancia principalmente cuando hay situaciones de mayor estrés (19), esta
realidad se ve plasmada en el articulo de Flavelle (26), quien a partir del diario de
un adolescente con cancer, pudo ver que interactuar con la familia, incluidos los
hermanos, juega un papel protector en el proceso de enfermedad, Rosenberg, Yi-
Frazier, Wharton , Gordon y Jones (27), también resaltan el mantenimiento de las
relaciones con la familia como apoyo social que contribuye al afrontamiento mas

positivo.
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Corey, Haase, Azzouz, Monahan y Robb (19) y Woodgate (22), coinciden que
cuando el adolescente no tiene un sistema de apoyo social o éste no es efectivo, el
personal de salud asume esta funcion temporalmente hasta que su sistema de
apoyo se mejore, a partir de esto el adolescente es capaz de adaptarse a la

experiencia del cancer y reanudar una vida "normal”.

Otro tipo de apoyo, es el informacional, que consiste en obtener informacién
importante para resolver el problema, Stegenga y Ward-Smith (20) y Ishibashi,
Okamura, Ueda, Sunami, Kobayashi y Ogawa (28), afirman que la que es brindada
por el personal de salud y la obtenida a través de las consultas de internet sobre la
enfermedad, el tratamiento y los efectos secundarios, es una estrategia para hacer
frente a la situacion de enfermedad.

A partir de lo anterior, es importante resaltar que, Santos, Popim y Suman (29),
afirman que existen cinco estrategias de afrontamiento, el apoyo de la familia, la
comunicacién efectiva, el vinculo con el equipo de personas que lo atienden, la

religion y el conocimiento de la enfermedad.

7.3.2 RECURSOS DIVERSOS

Otras estrategias son las relacionadas con aspectos diversos, no clasificables en un
solo grupo y tienen que ver con la experiencia religiosa/espiritual, los pensamientos

y actitudes positivas, y las actividades que sirven como distraccion.
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Respecto a la espiritualidad y a la religiosidad, éstas juegan un papel fundamental
como estrategias de afrontamiento del adolescente con céncer, y favorecen la

adaptabilidad y aceptacion de la enfermedad.

Segun Cotton y colaboradores (30), la religiosidad se describe como lo formal,
institucional y la expresion externa de la sagrado y divino, su participacion se ve
reflejada en la asistencia a la iglesia y la oracién; por otra parte, la espiritualidad
tiene que ver con aquellas conexiones internas de lo sagrado, la busqueda de

significado en la vida y las creencias personales.

En un estudio descriptivo de Souza, Frizzo, Paiva, Bousso y Santos (31), acerca de
la percepcion de los adolescentes con cancer y la espiritualidad, la religién y las
creencias personales, encontraron que las oraciones como el Padre Nuestro y el
Ave Maria, seguido de conversaciones con Dios y la familia, son beneficiosas al
aumentar la sensacion de fuerza, tranquilidad y confianza, promoviendo el
autocuidado e influyendo en la recuperacién y restauracion de la salud, lo que se
logra por la aceptacion de la enfermedad y los tratamientos, ademas estas creencias
les dan esperanza pues se busca un milagro como lo es la curacion de su

enfermedad.

Cotton y colaboradores (30), en su investigacion encontraron que a partir de las
creencias del adolescente pueden surgir pensamientos y sentimientos positivos y
negativos frente al cAncer, como que la enfermedad es un castigo de Dios, o por el
contrario puede verse en algo positivo a partir del apoyo espiritual y la relacion con
Dios, el pertenecer y participar en una congregacion religiosa, las oraciones y el
pedir perdon por los pecados, todas éstas como recursos para el alivio de los
sintomas producidos por la enfermedad, convirtiéendose en esos momentos de
incertidumbre y sufrimiento en fuente de consuelo y esperanza, dejando en manos

de Dios la enfermedad.
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Estos resultados son similares al realizado por Kamper, Van y Savedra (32), que
describe las respuestas de los nifios con cancer avanzado con respecto a la calidad
de vida espiritual, en el que se concluye que en momentos de estrés y sufrimiento
la mayoria de los nifios buscé a Dios o un poder superior junto con la oracién; a su
vez McNeil (33), encontr6 que los adolescentes utilizan iconos religiosos tales como

imagenes y escapularios como expresion de su espiritualidad.

Hendricks (34) en su investigacion, afirma que la esperanza de los adolescentes y
las convicciones espirituales pueden variar de acuerdo con la edad y el género, asi
se puede ver que los adolescentes entre 15 y 17 afos (adolescencia media)
reportan un mayor bienestar religioso que en las otras etapas del desarrollo, y en
relacion con el género las adolescentes reportaron un mayor bienestar espiritual y
esperanza que los adolescentes, ya que éstas son mas receptivas a las relaciones

y al apoyo social y religioso que los adolescentes.

En relacion con lo anterior, pertenecer a un grupo de la iglesia, asistir a las
celebraciones del culto segun sus creencias, es importante para los adolescentes,
sin embargo, estas estrategias se ven limitadas por las continuas hospitalizaciones
y el malestar generado por la enfermedad como la fatiga y el dolor; debido a esto
es responsabilidad del personal de enfermeria favorecer espacios para estar con su
familia, para la visita del ministro religioso segun su creencia, y el apoyo de

trabajadores sociales y psicélogos (35).

En el estudio de Nascimento, Santos de Oliveira, Moreno y Machado da Silva, sobre
el componente espiritual en la practica de enfermeria concluyen que uno de los
objetivos del cuidado de enfermeria es promover el bienestar de los adolescentes
con cancer y su familia, a través de la identificacion de las practicas religiosas y
espirituales que son utilizadas para hacer frente a la enfermedad, intervenir en éstas

para potencializar los recursos de afrontamiento, los cuales produce bienestar y
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esperanza en el adolescente facilitando su recuperacion y adaptacién a la
enfermedad (36).

Referido a los pensamientos positivos una investigacion realizada en Japon con
adolescentes con cancer, identificO como principales estrategias de afrontamiento
olvidarse de la enfermedad, tener esperanza, pensar positivamente en el futuro y
qgue los cambios generados en la enfermedad pueden mejorar en el tiempo, como
recuperar la imagen fisica y la salud, lo que permitira regresar a la escuela e

incorporarse a sus actividades cotidianas (23).

Zebrack, Kent, Keegan, Kato y Smith (37), afirman que los adolescentes describen
gue el cancer trae debilidades e interrupciones en su vida, mientras que otros hablan
de actitudes positivas como la esperanza, la independencia, la autonomia, la
fortaleza y mecanismos de supervivencia, utilizados como estrategias de
afrontamiento que han surgido de la experiencia con el cancer siendo ésta una
oportunidad para la transformacién personal, el crecimiento y el fortalecimiento en

sus vidas.

Por otro lado, Castellano (38), afirma que la mayoria de los adolescentes
mantuvieron el optimismo en los peores momentos de su enfermedad, lo cual puede
estar en relacion con la resiliencia, que para Wu, Tsai, Liang, Liu, Jou y Berry (39),
es una variable mediadora entre la angustia y los trastornos sintomaticos del cancer

y la calidad de vida de los adolescentes que padecen esta enfermedad.

En este sentido Rosenberg, Yi-Frazier, Wharton, Gordon y Jones (27) concluyen

gue los pacientes adolescentes con cancer perciben la resiliencia como un equilibrio
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que les permite adquirir habilidades en el manejo del estrés y para mejorar los
resultados psicosociales a largo plazo.

Como otra estrategia de afrontamiento, Flavelle (26) y Al Omari, Wynaden, Al-Omari
y Khatatbeh (40), expresan que la realizacién de actividades de distraccion para el
olvido de la enfermedad, como el humor, la utilizacion de recursos tecnolégicos
como el internet, los videojuegos, jugar ajedrez, escribir en un diario, leer cuentos y

poemas les permite escapar de la enfermedad.

7.3.3 APARIENCIA FiSICA

El cancer, su tratamiento y los efectos secundarios derivados de éste, generan
cambios fisicos en el adolescente que alteran la percepcion de su imagen corporal,
ocasionando sentimientos de angustia, incertidumbre y ansiedad, los cuales pueden

llevar a la mala adaptacion de la enfermedad.

Segun Larouche, Chi-Peuckert y Sandie (14) el cambio de imagen corporal
producido a partir de la enfermedad, conduce a los adolescentes a sentirse mas
vulnerables, pues les recuerda que estan enfermos y que se ven con una apariencia
desagradable, al no tener pelo en su cabeza, la pérdida de cejas y pestafias,
cicatrices y manchas en la piel, lo que da como resultado el que eviten situaciones
sociales tales como asistir al colegio, participar de actividades de ocio en la que se

exponga el cuerpo y las relaciones romanticas.

Como estrategia para llevar una vida normal el adolescente opta por el uso de ropa

gue cubra sus cicatrices, sombreros, gorros, bufandas, pelucas y maquillaje, para
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mejorar la apariencia fisica (20). En concordancia con lo anterior, el estudio
realizado por Al Omari Al, Wynaden, Al-Omari y Khatatbeh (40), concluyen que los
adolescentes mejoran su apariencia, haciendo frente a los cambios fisicos

producidos por el tratamiento para evitar aislarse socialmente.

7.4 FAMILIA'Y AFRONTAMIENTO

La familia es considerada una unidad fundamental en la sociedad, la cual es
constituida a partir de la union y el vinculo legal o espiritual, se comparte un proyecto
de vida, que tiene como finalidad establecer y satisfacer las necesidades basicas,
sociales, econdmicas, afectivas y emocionales de sus miembros. Esta puede estar
conformada de manera nuclear (padre, madre e hijos), extendida (se incluyen
parientes, tios, abuelos), monoparental (solo uno de los padres cuida a sus hijos),
ensamblada (hijjos de relaciones anteriores), y homoparental (padres
homosexuales), considerando el cambio de significado que en la actualidad viene
dandose (41).

Desde las diferentes funciones que asume la familia (social, econémica, de cuidado,
de relacién, de afecto y apoyo, entre otras) se encuentra la biolégica cuya finalidad
es la reproduccidn, la crianza, la proteccion y la educaciéon de sus integrantes, con
normas, reglas y valores derivados del compromiso y la responsabilidad de formar

una persona para la sociedad a la cual pertenecen.

Para la familia el enfrentarse a un adolescente enfermo de cancer, puede
considerarse todo un desafio, ya que se ven afectados todos los integrantes, puesto
gue se deben asumir diversos roles y adaptarse a situaciones criticas que generan

una nueva dinamica en torno a la persona enferma, esta situacion empieza desde
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el momento en que se recibe el diagnostico, en que se explican los tratamientos a
seguir y a medida que se pasa por las multiples hospitalizaciones, se modifican los

aspectos emocionales, afectivos e incluso lo econémico.

De la Huerta, Corona y Méndez afirman que “el tener un hijo al cual se le ha
diagnosticado cancer causa un gran impacto emocional, con sentimientos de culpa,
incertidumbre, de soledad y de pérdida sobre el control de sus vidas” (42), afecta
ademas la comunicacion debido a los cambios a los que se ven sometidos al interior
de la familia puesto que su vida gira en torno a la persona enferma, llegando a
presentarse descuido de sus propias necesidades (descanso, alimentacion,

relajacion, ocio) y abandono de aquellas actividades que les generan satisfaccion.

Grau y Fernandez, sefialan que cada familia es Unica y por ende la manera de
enfrentar y vivir la enfermedad es diferente, “todas las familias pasan por las
diferentes fases de adaptacion (negacion, ira, pacto, depresion y aceptacion) pero
sus reacciones y resoluciones son diferentes” (43) y dependen de experiencias
previas, del nivel de conocimiento, del estatus socio-econdémico, la cultura y de
poder contar con una red de apoyo que se refleja en la calidad de vida de la persona

enferma.

Diversos autores como Trask, Paterson, Trask, Bares, Birt y Maan (44), Chacin y
Chacin (45), Basinger, Wehrman, Delaney y McAninch (46) y Grau y Fernandez
(43), encontraron que como principales estrategias de afrontamiento de las familias,
estan las referidas al apoyo social (redes de apoyo, circulo de familiares, apoyo del
personal de salud y la informacion recibida), y recursos diversos (la experiencia
religiosa/espiritual, los pensamientos y actitudes positivas, y las actividades que

sirven como distraccion).
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7.4.1 APOYO SOCIAL

Grau y Fernandez mencionan la importancia de las estrategias para afrontar el
cancer, una de éstas es la resiliencia expresada como “el conjunto de procesos
sociales y personales que posibilitan conseguir el bienestar fisico y psicoldgico a
pesar de las adversidades” (43), y la cual ayuda a adaptarse a la enfermedad, a
controlar las emociones, permite buscar apoyo social, recursos econémicos y
mejorar la comunicacién, fortaleciendo los procesos familiares y mejorando la

calidad de vida.

En el estudio de Martin, Calabrese, Wolters, Walker, Warren y Hazra (47) realizado
con familias de nifios con diagndstico de cancer y VIH, se encontré que las
experiencias de afrontamiento son poco exploradas y arrojan resultados diferentes,
evidenciandose como estrategias activas la busqueda de informacion, solicitar
ayuda de las de redes de apoyo, buscar ayuda espiritual, y por otra parte estan las

pasivas como la negacion y la culpa.

Al comparar las estrategias utilizadas por los padres para enfrentar dichas
enfermedades se hall6 que en el grupo de familias cuyos integrantes tenian cancer,
existia mas dependencia de ayuda social, siguiendo el apoyo familiar y espiritual,
en cambio en el grupo de nifios con enfermedad de VIH, la principal estrategia de
afrontamiento encontrada fue el apoyo familiar y el afrontamiento pasivo, que puede

estar relacionado con el estigma que sufre esta enfermedad.

Por otra parte, Trask, Paterson, Trask Bares, Birt y Maan (44) reportan que los
niveles de angustia emocional, los estilos de afrontamiento, el apoyo social y la

unién familiar estan relacionados con la capacidad de adaptarse a la situaciéon
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vivida. En su investigacion la estrategia de afrontamiento utilizada por las familias
como la busqueda de informacién, esta asociada con bajos niveles de angustia,
situacion emocional sentida generalmente por los padres, a su vez favorece el
control de las emociones, permite un mejor entendimiento, comunicacion y
adaptacion a la situacion, ademas puede disminuir el impacto generado por la
enfermedad en el adolescente y reflejarse en una actitud mas positiva de éste frente

al desarrollo de su enfermedad.

Gonzalez (48) coincide con Trask, Paterson, Trask, Bares, Birt y Maan (44), en que
las ventajas de contar con estrategias de afrontamiento activas con las que el
problema se convierte en una oportunidad, son aquellas que se dirigen a la
basqueda de soluciones, a planificar, a encontrar apoyo social, econémico,
espiritual entre otros, con el fin de hallar soluciones a esta situacion problematica
como es la enfermedad oncoldgica y brindar un mejor cuidado al adolescente con

cancer.

En el estudio descriptivo de De la Huerta, Corona y Méndez (42), quienes
investigaron los estilos de afrontamiento en cuidadores primarios de nifios con
cancer, con una muestra de 50 cuidadores, encontraron que las estrategias
principales de afrontamiento utilizadas por ellos fueron la busqueda de informacion
y la resolucién de problemas lo que hace que los padres acudan al profesional para
resolver sus inquietudes y aprender sobre la enfermedad, para asi dar un mejor
cuidado. Encontraron ademas que el afrontamiento evitativo fue la estrategia menos
utilizada por los cuidadores de nifios con cancer, la cual puede llevarlos a tener
conductas nocivas como el consumo de alcohol y el aumento en la dieta para

intentar olvidar la situacion.
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7.4.2 RECURSOS DIVERSOS

Chacin y Chacin (45), encontraron que en las diferentes fases de la enfermedad
predominan las estrategias activas, las familias utilizan la religion y las creencias
COmMo un soporte para adaptarse, lo que genera cambios positivos en sus estilos de
vida, dejando a un lado los sentimientos de negacion, incertidumbre, angustia, culpa
y miedo a enfrentar la muerte, de esta manera la religion ayuda a estas familias a
tener esperanza, enfrentar la realidad, tomar decisiones para sus vidas, y
comprender y soportar la enfermedad.

Las investigaciones realizadas por Chinchilla (49) y por Chacin y Chacin (45), en
relacion con asumir la enfermedad del cancer, encontraron que la familia busca
estrategias centradas en la emocién, tales como la esperanza para enfrentar de
forma positiva la situacion que padecen, lo cual genera fortaleza y optimismo para
encontrar soluciones y bienestar. La esperanza se cimienta en el apoyo o
acompafamiento recibido por parte de su circulo familiar, de los profesionales en

salud y de las redes de apoyo para reorganizar sus vidas en torno a la enfermedad.

Gonzélez en su investigacion encontrd que el “el paso del tiempo y el ir viviendo el
proceso de enfermedad ha hecho que las madres puedan afrontar la situacion e
incorporar cambios en sus vidas” (48), a través de la lucha continua, la forma de ver

la vida, ser realistas y seguir adelante.

Por otra parte, en un estudio con madres cuidadoras de nifios con cancer Lafaurie
y colaboradores (50), concluyen que es importante generar espacios de relajacion
y de esparcimiento, lo que disminuye las tensiones y ayuda al bienestar personal,

asi mismo permite eliminar aquellas actitudes que los llevan a tener
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comportamientos desadaptativos como incertidumbre, negacion, aislamiento y
situaciones cadticas que pueden no ser entendidas por otras personas, que generan
empeoramiento del problema y desgaste fisico, psicolégico y emocional, viéndose

afectada la relacion en la familia, los pares y con el personal asistencial entre otros.

En el estudio realizado por Gonzalez, Fonseca y Jiménez (51), se destaca que a
través de la narrativa definida como una construccion acerca de la realidad vivida
en la que se recogen hechos concretos, particulares y propios de la vida familiar y
de las experiencias, las familias comprenden y afrontan el problema, logrando

mejorar la calidad de vida.

Se resalta del estudio, que desde las narraciones, los padres optan por recursos de
afrontamiento tales como retomar las actividades que habian dejado atras por la
enfermedad de su hijo, el reconocer y construir redes de apoyo y en brindar ayuda
a otros que se encuentran en situaciones similares, dando asi un nuevo significado

al cancer, ya no de muerte sino de continuacioén de la vida.

En relacién con lo anterior, se puede afirmar que es necesario un trabajo en conjunto
entre familia, adolescente, equipo de salud y las redes de apoyo con las que cuente
la familia con el fin dar respuestas de afrontamiento orientadas a promover la
relajacion, la busqueda de informacion y la espiritualidad, las cuales se reflejan en
el bienestar fisico, espiritual y emocional a largo plazo y lo que conlleva a que la

experiencia de padecer cancer pueda ser menos dolorosa (47).

Cabe resaltar la importancia de apropiarse de la labor de brindar informacién clara

y veraz a la familia por parte del profesional de enfermeria, lo que contribuye a que

enfrenten de una mejor manera los problemas derivados de la enfermedad al
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disminuir el estrés, la ansiedad y la angustia y permita en ellos una mejor adaptacion

tanto a la enfermedad como a su desenlace.

En otras palabras, es necesario evaluar la forma en que los padres estan afrontando
la situacién de enfermedad, dado que va a influenciar directamente en la forma en
que el nifio y el adolescente van a reaccionar y adaptarse ante la enfermedad y por

lo tanto, en su curacién y prondstico (45).

7.5 CUIDADO DE ENFERMERIA

Desde la época de Florence Nightingale, a mediados del siglo XIX, la practica de
cuidado empezd a encontrar una justificacion tedrica, esta situacién permitio a las
enfermeras adquirir conocimientos y habilidades para llevar a cabo las

intervenciones de cuidado.

Para Nightingale, la observacion de los pacientes y su entorno, era una estrategia
de cuidado, la cual tenia la finalidad de proporcionarles mejoria y bienestar. Para
ella esto era fundamental, en ese sentido expresaba que: “la leccion practica mas
importante que se puede dar a las enfermeras, es ensefiarles qué observar, como
observar, qué sintomas indican mejoria, cuales empeoramiento, cuales tienen
importancia, cuales no, cuales muestran evidencia de negligencia y qué clase de

negligencia” (52).

En el inicio de la enfermeria moderna, tuvieron gran importancia los diversos
elementos tedricos de algunas ciencias del pensamiento, los cuales le posibilitaron

a Florence aproximarse al objeto de estudio: “el cuidado de las personas enfermas,
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el ambiente fisico y social que les rodeaba y las medidas para disminuir los efectos
nocivos de las enfermedades” (53), factores que tuvieron en cuenta los
profesionales de enfermeria para controlar el entorno y proteger al paciente de

dafios fisicos y psicologicos (54).

Sumado a lo anterior, enfermeria cuenta con el Proceso de Atencion de Enfermeria
el cual tiene como objetivo realizar intervenciones que favorezcan el cuidado del
paciente. Segun Céceres y Puerto “la enfermeria, como profesion, busca identificar
las respuestas humanas y establecer estrategias que contribuyan a la recuperacion
de la salud y el aumento del bienestar del colectivo” (55), siendo asi como a través
del proceso de atencién de enfermeria (PAE), el profesional brinda cuidados con
calidad, sistematizados, planeados, continuos e individualizados, permitiendo que

la persona participe en su propio cuidado y se adapte a su proceso de enfermedad.

Este proceso parte del conocimiento técnico y cientifico, pero también de
habilidades como la observacion, la comunicacion y la empatia, con la finalidad de
potencializar las estrategias de afrontamiento y adaptacion del adolescente y su

familia en su proceso de enfermedad.

Segun Alfaro (56) el proceso de atencion de enfermeria se realiza en cinco fases:

I. Valoracion: en esta fase se realiza la recoleccion de datos del paciente

(anamnesis, historia clinica, examen fisico y pruebas de laboratorio y diagnosticas).

Il. Diagnostico de enfermeria: éste surge del analisis de los datos encontrados en
la valoracion, aqui se formula el problema que requiere intervencion y se realiza el

diagnéstico de enfermeria.
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lll. Identificacion de objetivos: en esta fase se identifican aquellos resultados
esperados de forma individualizada.

IV. Planificacién: se instaura un plan de cuidados individualizados con el fin de dar
respuesta al paciente priorizando sus necesidades a través de intervenciones

dirigidas a cumplir los objetivos propuestos en la fase anterior.

V. Ejecucion: se llevan a cabo las intervenciones hechas en el plan de cuidados y
se evalla el logro de los objetivos, favoreciendo la recuperacion del paciente.

Rojas y Pastor afirman que “el PAE favorece la interaccion humana que busca
conocer las respuestas humanas ante los problemas del orden biologico, sicolégico
y social y promover la adaptacion, mediante una estrategia de aproximacion
cualitativa y holistica que permite el trabajo conjunto entre los actores del cuidado”
(57), es por tanto que es posible afirmar la importancia de realizar planes de cuidado
de enfermeria individualizados para la poblacién adolescente con cancer a utilizar

sus capacidades en pro de su cuidado y su bienestar.

7.6 TEORIA DE LA INCERTIDUMBRE DE MERLE MISHEL

La teoria de la incertidumbre de Merle Mishel surge durante la enfermedad de su
padre y estd enfocada en pacientes con enfermedades crénicas y con deterioro
progresivo como lo es el cancer. Segun Mishel la incertidumbre “es la incapacidad
de determinar el significado de los hechos que guarda relacién con la enfermedad
y aparece cuando la persona que toma la decision no es capaz de otorgar valores
definidos a los objetos o hechos, 0 no es capaz de predecir con precision qué
resultados se obtendran” (58), y deviene de la falta de informacién, desconocimiento

y la incapacidad de predecir los resultados y manejarlos.
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Mishel propuso su modelo a partir de la teoria original del estrés, valoracion y
afrontamiento de Lazarus y Folkman, en la que concluye que a partir de las
estrategias de afrontamiento se puede llegar a la adaptacion de la enfermedad y la

disminucion de la incertidumbre.

Desde el significado y el marco de conceptos que tiene la persona frente a la
enfermedad y la manera en que la percibe, se generan dos respuestas con respecto
a la incertidumbre: el peligro y la oportunidad.

El aspecto negativo (peligro) se inicia a partir de los sintomas de la enfermedad, su
duracion e intensidad, el tratamiento, el prondstico y la informacion confusa por
parte del personal de salud, conduce a sentimientos de tristeza, soledad y
desesperanza e incluso trastornos psicolégicos como ansiedad y depresion;

afectdndose la calidad de vida y el autocuidado.

Como aspecto positivo (oportunidad), se da cuando el paciente con cancer acepta
la enfermedad como parte de su vida, conoce y entiende su padecimiento, utilizando
como herramientas para afrontarla la interaccion humana, el apoyo social, la

espiritualidad y la educacién recibida por parte del personal de salud.

Tal como afirma Trejo (59), en su andlisis de la teoria de la incertidumbre, ésta es
una herramienta que ofrece soporte tedrico al profesional de enfermeria para brindar
un cuidado ético, humano y holistico, orientando al paciente y su familia a disminuir
el estrés causado por su padecimiento y guiar las estrategias de afrontamiento,
disminuyendo la incertidumbre del adolescente y su familia por medio de la
informacion clara, oportuna y veraz, con educacion y acompafiamiento en su

proceso de enfermedad.
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Torres y Sanhueza (60) plantean un modelo estructural de la calidad de vida e
incertidumbre frente a la enfermedad, en la que mencionan aspectos de los
pacientes como los sintomas, los factores sociodemograficos, la credibilidad en el
equipo de salud y el familiarizarse con la enfermedad. Este modelo le permite al
profesional de enfermeria identificar las necesidades de cuidados de los pacientes,
con el fin de brindar una atencion integral, logrando que las intervenciones sean

mas efectivas y oportunas.

7.7 PARTICIPACION DE ENFERMERIA EN EL AFRONTAMIENTO DEL
ADOLESCENTE CON CANCER

El cuidado de enfermeria, comprende todas aquellas acciones y actividades
desplegadas por la enfermera(o) en pro de atender de manera integral a las

personas que demandan su asistencia.

Colliere reafirma lo anterior argumentando que “cuidar es todo lo que ayuda a vivir
y permite existir” (61), entendiendo de esta manera que los cuidados de enfermeria
facilitan una mejor calidad de vida, preparando y apoyando a la persona para
enfrentar las distintas etapas de la enfermedad.

Es por ello que se hace necesario comprender, que el cuidado es una experiencia
gue se traduce en acciones humanas, que se dan a partir de una relacién
interpersonal en la cual prima el respeto a las creencias, la cultura y los valores de
las personas que interactian en esta accion de cuidar y ser cuidado, facilitando
reacciones fisicas y emocionales por parte de ambos y que conllevan a la

recuperacion de la salud (62).
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El cuidado es un componente intrinseco al quehacer de enfermeria y en relacion a
éste, otro aspecto a considerar es la ayuda que se brinda al paciente, la cual
consiste en "ofrecer recursos a una persona para que pueda superar o afrontar
sanamente una situacion dificil" (63), esto puede ser por medio de recursos
materiales, técnicos o personales, teniendo como pilar fundamental la humanizacion

en los cuidados.

Para brindar ayuda se debe crear un entorno de confianza y seguridad dirigido al
paciente y su familia, que se logra dando informacién adecuada, clara y veraz por
parte del personal de salud y en particular del profesional de enfermeria como

principal proveedor del cuidado (63).

Ademas, para que la intervencion del cuidado del profesional de enfermeria con el
adolescente enfermo sea de manera positiva, de apoyo y comprension durante el
acompafamiento, debe estar encaminada a reconocer en la persona diferentes
emociones y a propiciar encuentros que favorezcan en el individuo la facilidad de
expresar libremente sus sentimientos, que logre sentirse mejor y acepte la situaciéon

gue esta viviendo (64).

Por otra parte, la actitud empética del profesional de enfermeria, permite
comprender a través de la escucha activa, la mirada atenta, la atencién a los
detalles, para lograr interpretar todo lo que el paciente siente y piensa, de tal manera
que la relacion de ayuda brindada se centre en la persona como un ser holistico

independiente de su enfermedad (63).

Secoli, Pezo, Rolim y Machado (65), coinciden en que la enfermera debe crear un
espacio de confianza y empatia que permita al paciente expresar sus emociones y
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preocupaciones y de esta manera dirigir las intervenciones, identificando factores
estresantes que se manifiestan en el estado de animo generando ansiedad y

depresion.

Dentro del contexto de cuidado en el ambito hospitalario, enfermeria debe ser
flexible con las normas impuestas, tales como los horarios de visitas, el niumero de
acompafantes por paciente, con lo que se favorece el acompafamiento de
familiares, amigos y representantes de la comunidad religiosa o espiritual, en los
casos en los que el paciente lo desee, para fortalecer las redes de apoyo que a su

vez se ven reflejadas en el proceso de recuperacion (65).

Teniendo en cuenta que los adolescentes y los adultos jévenes, es un grupo que
requiere una atencion especializada debido a lo singular y a los intensos desafios
biopsicosociales que enfrentan durante el diagndstico y tratamiento del cancer (66),
deben recibir unos cuidados de calidad basados en sus necesidades y en la
complejidad de éstas, que ayuden a influir en la adaptacién de su padecimiento
tanto del paciente como de su familia.

Docherty, Kayle, Maslow y Santacroce (66) afirman que a pesar de lograrse avances
en la atencion de los adolescentes con cancer en cuanto al diagndstico y
tratamiento, existen grandes vacios en los conocimientos basados en la evidencia,
por lo tanto se debe fortalecer la investigacion desde enfermeria para lograr dar un
cuidado optimo a este grupo de pacientes.
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8. CONCLUSIONES

Es importante que el adolescente con cancer tenga espacios para expresar
sus emociones e identificar situaciones que le generan estrés,
desadaptabilidad, temores y crisis que le impiden el afrontamiento de la

enfermedad.

El adolescente con cancer emplea principalmente recursos de afrontamiento
de tipo social, identificAndose en ellos el apoyo de la familia, los amigos y los

pares en igual condicién de enfermedad.

Las creencias religiosas y la espiritualidad influyen significativamente en el
adolescente con cancer, siendo un apoyo para hacer frente a la enfermedad
y adaptarse a los diferentes cambios surgidos por ésta.

La esperanza y el optimismo del adolescente con cancer y su familia, son
fuente de consuelo durante la enfermedad y son a su vez generadoras de

bienestar.

El conocer las diferentes estrategias de afrontamiento utilizadas por la familia
de adolescentes con céncer, permite como profesionales de enfermeria
ayudar a disminuir la angustia generada por esta situacion, a través de la
informacion y educacion dirigidas a mejorar la calidad de vida de estas

personas y a fortalecer los lazos familiares y las redes de apoyo.

Las intervenciones de cuidado que realiza el profesional de enfermeria tales
como la escucha activa, la observacién atenta y el apoyo entre otras,
permiten reconocer en los pacientes signos y sintomas que dificulten el
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afrontamiento y la adaptacioén, con el fin de proporcionar una atencion integral

y oportuna que se refleja en la calidad de vida.

La atencion integral del adolescente con cancer debe incluir un grupo
multidisciplinar para el abordaje de necesidades tales como la sexualidad,

educacién en todos los niveles e integracion a la sociedad.

La teoria de Merle Mishel da elementos para orientar al paciente y su familia
a disminuir el estrés causado por su padecimiento, abre caminos al cuidado
de enfermeria al entender como potenciar el afrontamiento y disminuir la
incertidumbre del adolescente y su familia por medio de la informacion clara,
oportuna y veraz, con un acompafiamiento y educacion especifica, lo cual

proporciona apoyo en su proceso de enfermedad.

Dado que existen pocas investigaciones sobre las estrategias de
afrontamiento del adolescente y su familia desde la disciplina de enfermeria,
se recomienda que en otros niveles académicos como maestrias y
doctorados se ahonde este tema, con especial énfasis en la espiritualidad y
religiosidad, teniendo en cuenta la singularidad de la poblacion adolescente

por encontrarse en una etapa de transicion del ciclo vital.
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9. VALIDEZ Y CONFIABILIDAD

El presente trabajo monogréfico se basé en una rigurosa busqueda documental,
que se llevé a cabo a través de una revision bibliografica extensa de caracter
cientifico por medio de lectura critica y analisis de la misma, lo que llevd a la
construccion de categorias basadas en el planteamiento del problema y los

objetivos los cuales surgen por la experiencia de la practica clinica.

Para la informacion recolectada se tuvieron en cuenta criterios de inclusion y
exclusion establecidos previamente y se analiz6 por medio de una matriz,
obteniéndose tendencias de los diferentes autores lo que reafirma la validez y

confiabilidad del trabajo realizado.
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10. CONSIDERACIONES ETICAS

Este trabajo es una revision documental, en la cual no se hizo ningun tipo de estudio
con personas, en ese sentido se tuvieron en cuenta las consideraciones éticas
fundamentales a partir de laley 23 de 1982 sobre los derechos de autor en Colombia
(67), principalmente lo relacionado con la conservacion de los derechos morales del
autor, evitar el plagio en cualquiera de sus formas, dar crédito a todos los textos,
respeto a las fuentes de informacion utilizadas y correcta citacion de autores con el

nombre del autor o autores y el titulo de las obras originales.
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ANEXOS

ANEXO 1 TEORIA DE LA INCERTIDUMBRE DE MERLE MISHEL

TEORIA DE LA INCERTIDUMBRE DE MERLE MISHEL ADAPTADA AL
ADOLESCENTE CON CANCER Y SU FAMILIA

Entrada Proceso Sdlida
(*) Oportunidad
Incertidumbre Conocimiento e Informacién Estrategias de
afrontamiento
* Ansiedad + Educacién para la adaptacidn de la
* Temor » Interaccidn humana enfermedad.
* Miedo (enfermera- paciente/ -
* Depresién enfermera- familia)
* Aislamiento + Cuidado Espiritual
*Estres * Apoyo sacial » Relacién con los pares
* Apoyo familiar
+ Interaccion social
(-)Peliro » Espiritualidad
: Re?igiosidad
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ANEXO 2 FICHA RESUMEN

LOCALIZACION: CLASIFICACION #

DESCRIPCION:

CONTENIDO: PALABRAS
CLAVES:

Observaciones:

TIPO DE FICHA: ELABORADA

POR:
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ANEXO 3 MODELO DE INCLUSION TEMATICA

There are few studies on the coping strategies with teenagers and his family
from the nursing discipline, it is recommended that in other academic levels as
masters and doctorate delve topics such as spirituality and religiosity, taking into
account the uniqueness of the adolescent population for being in a stage of
transition from the life cycle.

There are few studies on the coping strategies with teenagers and his family
from the nursing discipline, it is recommended that in other academic levels as
masters and doctorate delve topics such as spirituality and religiosity, taking into
account the uniqueness of the adolescent population for being in a stage of

transition from the life cycle.
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