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Resumen

El cancer es una enfermedad cronica que afecta a una amplia poblacion a nivel global,
incluyendo a los nifios, nifias y adolescentes (NNA). A pesar de que los tratamientos médicos
son necesarios para su supervivencia, también es fundamental considerar como esta enfermedad
afecta directamente la calidad de vida de los pacientes. Por esta razon, en esta investigacion, el
objetivo es examinar las estrategias de afrontamiento utilizadas por los NNA con diagnoéstico
oncologico de la fundacion Alianza de Vida FUNAVID para fortalecer su calidad de vida. Para
lograr este objetivo, se empleard un enfoque cualitativo y se hard uso de técnicas de recoleccion
de datos cualitativas, como entrevistas en profundidad y andlisis documental para recopilar y
analizar la informacion necesaria. En cuanto a los resultados obtenidos, se espera identificar y
analizar patrones y temas recurrentes relacionados con las estrategias de afrontamiento utilizadas
por los NNA. Estos resultados proporcionaran un mayor entendimiento de las estrategias mas
relevantes y efectivas para fortalecer la calidad de vida de los NNA con diagndstico oncologico.
En relacién con las consideraciones éticas, se garantizard el respeto por la autonomia de los
participantes y se obtendra su consentimiento informado antes de su inclusion en el estudio. Se
protegera la privacidad y confidencialidad de la informaciéon recopilada, asegurando que los

datos sean utilizados inicamente para fines de investigacion.

Palabras clave: Estrategias de afrontamiento, calidad de vida, cancer, nifios, nifas y

adolescentes.



Abstract

Cancer is a chronic disease that affects a large population globally, including children and
adolescents (NNA). Although medical treatments are necessary for their survival, it is also
essential to consider how this disease directly affects the quality of life of patients. For this
reason, in this research, the objective is to examine the coping strategies used by children and
adolescents with a cancer diagnosis from the Alianza de Vida FUNAVID foundation to
strengthen their quality of life. To achieve this objective, a qualitative approach will be used and
qualitative data collection techniques such as in-depth interviews and documentary analysis will
be used to collect and analyze the necessary information. Regarding the expected results, it is
expected to identify and analyze recurring patterns and themes related to the coping strategies
used by children. These results will provide a better understanding of the most relevant and
effective strategies to strengthen the quality of life of children diagnosed with cancer. In relation
to ethical considerations, respect for the autonomy of the participants will be guaranteed and
their informed consent will be obtained before their inclusion in the study. The privacy and
confidentiality of the information collected will be protected, ensuring that the data is used only

for research purposes.

Keywords: Coping strategies, quality of life, cancer, children, and adolescents.



Introduccion
La intervencion en la poblacion de nifios, nifias y adolescentes (NNA) con diagndstico
oncoldgico es esencial para el campo del trabajo social. Como sefiala Alderfer et al. (2010), estos
jovenes experimentan altos niveles de estrés e incertidumbre ante su enfermedad, lo que resulta
en depresion y falta de esperanza. Por lo tanto, es crucial para ellos desarrollar estrategias

efectivas que mejoren su calidad de vida y les permitan fortalecer sus proyectos de vida.

En este contexto, el objetivo de este estudio es indagar las estrategias de afrontamiento
para mejorar la calidad de vida usadas por los nifios, nifias y adolescentes (NNA) con diagnostico
oncoldgico de la fundacion Alianza de Vida FUNAVID ubicada en la ciudad de Medellin,
Antioquia. El estudio se llevara a cabo mediante el enfoque cualitativo de la investigacion, con el
objetivo de identificar las estrategias de afrontamiento utilizadas por los NNA y analizar como
estas contribuyen al fortalecimiento de su calidad de vida. En este sentido, se espera que los
hallazgos de la investigacion sirvan como una herramienta util para los profesionales de trabajo
social y de la salud en la atencion y acompafiamiento de los NNA con céncer, y que contribuyan
al desarrollo de intervenciones especificas para mejorar su bienestar emocional y su calidad de

vida.

De este modo, el documento se estructura en ocho capitulos que abarcan desde la
introduccion hasta la conclusion y recomendaciones. En el Capitulo 1, llamado planteamiento del
problema se presenta la descripcion del problema y la formulacion de este. En el Capitulo 2,
nombrado Justificacion, se aborda la justificacion de la investigacion. El Capitulo 3, se enfoca en

el objetivo principal del estudio y los especificos. En el Capitulo 4, se desarrolla el marco de



referencia, incluyendo los antecedentes, marco tedrico y legal. El Capitulo 5, se centra en el
disefio metodologico, enfoque, alcance, poblacion y muestra, recoleccion de la informacion,
consentimiento informado, instrumentos, procedimientos y resultados esperados. En el Capitulo
6, se describe el método de analisis de datos. El Capitulo 7, resultados obtenidos. En el Capitulo
8, conclusiones. En el Capitulo 9, recomendaciones, referencias bibliograficas y anexos

necesarios para el entendimiento del estudio.



Capitulo I. Planteamiento del Problema

1.1 Descripcion del problema

El cancer infantil es una enfermedad que afecta a nifios, nifias y adolescentes (NNA) en
todo el mundo, siendo uno de los mayores desafios para la salud publica que afecta no solo a
nivel internacional, nacional, sino también a nivel local en la ciudad de Medellin. La prevalencia
de esta enfermedad ha aumentado en las ultimas décadas, generando preocupacién en la
comunidad médica y cientifica. Segin datos de la Organizacién Panamericana de la Salud (OPS,
2021), cada afio 400.000 NNA son diagnosticados con cancer en todo el mundo, convirtiéndose

en la principal causa de mortalidad entre NNA en todo el mundo.

En la region de las Américas, en el afio 2020 se estima que hubo 32.065 nuevos casos de
cancer en nifios de 0 a 14 afios, de los cuales 20.855 ocurrieron en paises de América latina y el
caribe. Para ese mismo afio, esta enfermedad fue la causa de 8.544 niflos menores de 15 aflos; de
ello, 7.076 pertenecian a paises de América Latina y el caribe (OPS, 2021). Para este afio 2023,
se estima que en América latina y el caribe al menos 29.000 NNA menores de 19 afios sean
afectados por el cancer, de los cuales 10.000 falleceran a causa de la enfermedad (OPS, 2023).
En Colombia, segun el informe de Cuenta de Alto Costo (CAC, 2021), en el periodo
comprendido entre enero del 2019 y enero del 2020, se reportaron 7.769 casos pediatricos
prevalentes, es decir, 876 casos nuevos, lo que representa un 44,84% con respecto a los 656 del
periodo comprendido entre el 2018 y 2019. Es importante resaltar, que la proporcion de nuevos
casos reportados y la mortalidad también incremento del 57% al 59% frente a lo reportado en el

afio 2019 (Velasquez, 2021).



En Colombia esta es una enfermedad que afecta, segiin el Ministerio de Salud y
Proteccion Social (Minsalud, 2022), a 2.200 menores de 18 afios cada afio. En el 2022, los datos
premilitares notificados por el Sistema de Vigilancia en Salud Publica (SIVIGILA, [Instituto
Nacional de Salud (INS) y Minsalud, 2023]), exponen que 1.835 nifios fueron diagnosticados
con cancer, esto supone un incremento del 1,5% en comparacion con el afo 2021. A nivel
nacional, el Observatorio Global de Cancer (Minsalud, 2023) estim¢ una tasa nacional de

incidencia de cancer en NNA de 14,2 por 100.000 habitantes.

En Antioquia la situacion no es diferente, para el afio 2019 202 casos por 100 mil
menores de 18 afios fueron diagnosticados, de los cuales el 59,4% fueron nifios y 40,4% nifnas
(Gobernacion de Antioquia, 2021). En el afio siguiente 2021 se registraron 182 casos, la mayoria
de ellos entre los 10 y 14 afios (Gobernacién de Antioquia, 2022). Para el afio 2022, aun no se
hayan cifras oficiales que respalden la prevalencia del cancer infantil en la ciudad de Medellin,
sin embargo, cifras del Hospital Infantil San Vicente Fundacion (2023) dan una idea de lo que
represent6 esta enfermedad en la comunidad infantil. Seglin su informe, para el 2022 se brindo
atencion a 630 ninos con cancer, se realizaron 1,602 sesiones de quimioterapia, 185 cirugias a
pacientes oncologicos y mas de 2.000 consultas de oncologia y hematologia pediatrica de alta

complejidad.

Ademas, el aumento en la incidencia del cancer infantil en los ultimos afios es evidente, y
a pesar de los avances significativos en la ciencia y en la medicina para encontrar la cura del
cancer infantil, esta es una enfermedad grave que los NNA enfrentan con grandes desafios, tanto

fisicos como emocionales. La enfermedad en si es dificil de sobrellevar, ya que requiere una



amplia gama de tratamientos complejos y prolongaos como quimioterapia, radioterapia y cirugia,
que son dolorosos y agotadores (Sociedad Americana Contra el Cancer, 2023). Estos
tratamientos también tienen efectos secundarios a largo plazo que afectan la calidad de vida de
los pacientes. Ademas, el cancer infantil también llega a afectar la calidad de vida del nifio o nifia
en términos de relaciones sociales y educacion (Pozo et al., 2015). A pesar de esto, los NNA
utilizan diferentes estrategias de afrontamiento para hacer frente a la enfermedad y sus

consecuencias (Alvarez y Ulibarri 2022).

Segun un estudio publicado en el Journal of Pediatric Oncology Nursing, los NNA con
cancer utilizan diferentes estrategias de afrontamiento para hacer frente a la enfermedad y sus
consecuencias (Lee, et al., 2017). Estas estrategias incluyen buscar apoyo emocional, participar
en actividades que les gusten, usar informacion para comprender mejor la enfermedad y el
tratamiento, y tener comunicacion abierta con los médicos y otros profesionales de la salud
(Sawin et al., 2019). La busqueda de apoyo emocional puede ser proporcionada por amigos,

familiares, profesionales de la salud, organizaciones e inclusive, por otros pacientes con cancer.

El apoyo emocional ayuda a los nifios y adolescentes a lidiar con el estrés y la ansiedad
asociados con el cancer infantil. Segun el National Cancer Institute (2023), el apoyo emocional
de amigos y familiares también ayuda a reducir el estrés en nifos y adolescentes con cancer. Los
NNA también pueden participar en actividades que les gusten, como deportes o hobbies
creativos, lo que les ayuda a mejorar su estado de &nimo y a distraerse de los efectos secundarios

del tratamiento (Cérdova et al., 2021). Ademas, comprender mejor la enfermedad y el



tratamiento también los ayuda a sentirse mds en control y preparados para manejar los cambios y
desafios que se presenten.

Como se resalta, los NNA utilizan diferentes tipos de estrategias de afrontamiento,
aunque no todas son igualmente efectivas. Por esta razon, es esencial indagar y analizar las
estrategias de afrontamiento utilizadas por los NNA con diagnostico oncologico de la Fundacion
Alianza de Vida FUNAVID, ya que estas estrategias tienen un gran impacto en su calidad de
vida. La fundacion Alianza de Vida FUNAVID por su parte, brinda apoyo integral a los NNA
con cancer y a sus familias, y se ha destacado por acompanar de manera psicosocial durante el
proceso de tratamiento. Por lo tanto, la comprension de coémo los NNA manejan el estrés, la
ansiedad y demads variables asociadas con el cancer infantil ayudara a los profesionales de la
salud a proporcionar un mejor apoyo emocional y psicoldgico. Ademas, conocer las estrategias
de afrontamiento utilizadas por los NNA también es util para desarrollar intervenciones

especificas para mejorar la calidad de vida de estos pacientes.

Asimismo, la investigacion de las estrategias de afrontamiento utilizadas por los NNA
con diagnostico oncoldgico permitira analizarlas y ver su papel en el fortalecimiento de su
calidad de vida. Es importante destacar que la identificacion y el andlisis de estas estrategias
deben ser realizados de manera sensible y respetuosa, tomando en cuenta la perspectiva y la
experiencia de los propios pacientes y sus familiares y cuidadores. Con una comprension mas
profunda de como los NNA manejan el estrés y la ansiedad relacionados con el cancer, se
desarrollaran intervenciones especificas que promuevan una mejor calidad de vida para estos
pacientes y sus familias. La investigacion en este ambito es esencial para mejorar la atencion y el

bienestar de los NNA con cancer.



1.2 Formulacion del problema

El presente proyecto se enfoca en explorar las experiencias y estrategias de afrontamiento
de los NNA con diagnostico oncologico que reciben apoyo de la Fundacion Alianza de vida
FUNAVID ubicada en Medellin, desde un enfoque cualitativo. Este permite una comprension
detallada de las experiencias, percepciones, y estrategias de afrontamiento de estos pacientes, lo
que es esencial para abordar la complejidad de los fendmenos sociales y proporcionar
explicaciones contextualizadas.

Es importante tener de base unas preguntas que permitan conocer de manera precisa y
certera la problematica abordada, las cuales son:

e ;Cuadles son las experiencias subjetivas de los NNA con cancer que reciben apoyo de la

Fundacion Alianza de vida FUNAVID ubicada en Medellin?

e ;Cbmo perciben los NNA con cancer el proceso de afrontamiento de su enfermedad en el
contexto de la Fundaciéon Alianza de vida FUNAVID?

e ;Qué estrategias de afrontamiento emergen de las experiencias de los NNA y como se
relacionan con su calidad de vida en este entorno?

De esta manera el enfoque cualitativo permitira obtener una vision mas detallada y
contextualizada de las experiencias de los NNA con céncer y como enfrentan esta enfermedad,
considerando el apoyo brindado por la Fundacion Alianza de vida FUNAVID.

En base en lo anteriormente contextualizado es importante comprender que el cancer
infantil se ha convertido en un desafio apremiante tanto a nivel global como en el &mbito local,
especificamente en la ciudad de Medellin. La incidencia de esta enfermedad ha aumentado
significativamente en las ultimas décadas, generando una creciente preocupacion entre la

comunidad médica y cientifica. De acuerdo con datos de la Organizacion Panamericana de la



Salud (OPS, 2021), se estima que cada afio se diagnostican alrededor de 400,000 nifios, nifias y
adolescentes (NNA) con cancer, lo que lo convierte en la principal causa de mortalidad en este
grupo etario a nivel mundial.

Después de conocer estadisticamente la complejidad del cancer y como ha trascendido
cada vez mas en la poblacidn infantil es importante reconocer que este estudio se enfoca en la
necesidad de comprender y analizar las estrategias de afrontamiento utilizadas por los NNA con
diagndstico oncoldgico en el contexto de la Fundacion Alianza de vida FUNAVID ubicada en la
ciudad de Medellin. Para comprender mejor esta situacion es relevante realizar una serie de
cuestionamientos que visualizan la perspectiva de la poblacion frente a todas las estrategias que
pueden implementar para salir adelante frente a su necesidad:

e Cuadl es la clasificacion conceptual de las estrategias de afrontamiento empleadas
por los NNA con diagnostico oncologico que reciben apoyo de la Fundacion
Alianza de vida FUNAVID?

e ;Cuadles son las estrategias de afrontamiento especificas que emplean los NNA y
como se adaptan a sus necesidades individuales, considerando el contexto de la
Fundacion Alianza de vida FUNAVID?

e Coémo impactan estas estrategias de afrontamiento en la mejora de la calidad de
vida de los NNA con diagndstico oncoldgico en el marco de la Fundacion
FUNAVID?

Una vez identificadas estas preguntas orientadoras, es indispensable tener claro todo lo
que conlleva la investigacion; cuales son las situaciones o aspectos que llevaron a generar este
proyecto con el fin de crear conocimientos y aprendizajes que se compartan y generen

inspiracion de nuevos estudios.



La justificacion es esencial para comprender este proyecto y su relevancia, donde explica
que el cancer infantil representa un desafio significativo para los NNA diagnosticados, como
para sus familias. La comprension del paciente hacia su diagnostico y como las estrategias
mejoran su calidad de vida es fundamental para brindar un apoyo psicoldgico y emocional
efectivo.

La investigacion también, proporciona informacion valiosa para el desarrollo de
intervenciones especificas destinadas a mejorar la calidad de vida de los pacientes en el contexto
brindado por la Fundacién Alianza de vida FUNAVID.

Al reconocer la importancia de este proyecto y sus alcances es importante implementar
objetivos que impulsen el cumplimiento de estos y lograr las metas propuestas. Estos son:

Objetivo 1: Examinar la clasificacion de las estrategias de afrontamiento teniendo en
cuenta las busqueda y teorias de autores.

Para lograr este objetivo, se realizara una revision de documentos recuperados en las
diferentes bases de la web en el campo de trabajo social y la salud. Se identificaran y analizaran
diferentes modelos y enfoques tedricos que aborden la clasificacion de las estrategias de
afrontamiento utilizadas por los NNA con diagnostico oncologico. Se recopilaran y sintetizaran
los hallazgos relevantes para desarrollar un marco conceptual solido que sirva como base para la
identificacion y analisis de las estrategias de afrontamiento en este contexto.

Objetivo 2: Identificar las estrategias de afrontamiento que fortalecen la calidad de vida
de los NNA con diagnostico oncologico de la fundacion Alianza de vida FUNAVID,
considerando sus necesidades individuales.

Se llevaran a cabo entrevistas con los padres de los NNA de la fundacion Alianza de

Vida FUNAVID. Se utilizara una guia de entrevista que abarque las variables y subcategorias
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relacionadas con las estrategias de afrontamiento y la calidad de vida. Se realizard un muestreo
aleatorio de 7 familias. Durante las entrevistas, se fomentarad un ambiente de confianza y empatia
para que los participantes compartan abiertamente sus experiencias y estrategias de
afrontamiento utilizadas. Los datos recopilados seran transcritos y analizados de manera
sistematica utilizando el enfoque inductivo que generara conclusiones acerca del problema
planteado

Objetivo 3: Describir las estrategias de afrontamiento identificadas para fortalecer la
calidad de vida de los NNA con diagnostico oncologico.

Se realizara un andlisis de contenido de los datos recopilados a partir de las entrevistas.
Se organizaran las respuestas de los participantes en categorias relacionadas con las estrategias
de afrontamiento y se buscaran patrones y temas recurrentes. Se utilizara una matriz para facilitar
la comparacion y el analisis de los datos. Se prestara especial atencion a las estrategias de
afrontamiento que se relacionen con el fortalecimiento de la calidad de vida de los NNA,
considerando sus necesidades individuales. Los resultados obtenidos se interpretaran y discutirdn
a la luz del marco conceptual desarrollado en el objetivo 1 y se generaran conclusiones
relevantes para la mejora de la atencion y el apoyo a los NNA con diagndstico oncolégico.

Todo este proceso ayudara a la recopilacion de la informacion sobre cada una de las
estrategias implementadas y como han trascendido en la vida de NNA, si ha mejorado su calidad

de vida y como ha fortalecido su estado animico.
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Capitulo II. Justificacion

El estudio de las estrategias de afrontamiento de los NNA con diagnostico oncologico es
de suma importancia en el campo del trabajo social y de la salud debido a que permite
comprender como estos pacientes enfrentan y sobrellevan una enfermedad altamente estresante y
compleja. Segin Lazarus y Folkman (1984), “la forma en que una persona maneja una situacion
estresante es clave para su bienestar emocional y fisico”. Por lo tanto, identificar las estrategias
de afrontamiento utilizadas por los NNA de la fundacion FUNAVID se proporcionara
informacion valiosa para desarrollar intervenciones especificas que contribuyan a mejorar su
calidad de vida y bienestar. Ademas, este estudio contribuira a la investigacion sobre la atencion
de pacientes pediatricos con cancer, lo que a su vez tendra un impacto positivo en la practica
clinica y en la formulacion de politicas de salud.

Este enfoque es importante ya que, a pesar de los avances en el tratamiento del cancer
infantil, los NNA con esta condicion todavia enfrentan muchos desafios emocionales y
psicologicos que afectan su bienestar y calidad de vida. La propuesta es viable debido al acceso
directo a la poblacion objetiva a través de la Fundacion Alianza de Vida FUNAVID. Esta
fundacion ha brindado apoyo integral a los NNA con céncer y a sus familias, incluyendo
atencion psicosocial durante el proceso de tratamiento. Ademas, la investigacion se realizard con
el consentimiento informado de los participantes y/o sus cuidadores primarios y se seguiran
todos los protocolos éticos y de seguridad necesarios para garantizar la confidencialidad y el
respeto a los derechos de los participantes.

En cuanto a su aporte, la investigacion contribuird a la mejora de la atencion y el apoyo
psicosocial para los NNA con cancer y sus familias. Al comprender mejor las estrategias de

afrontamiento utilizadas por los NNA, los profesionales de la salud y el trabajo social
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proporcionara un mejor apoyo emocional y psicologico, y desarrollar intervenciones especificas
para mejorar la calidad de vida de estos pacientes.

Se espera que los hallazgos de este estudio tengan un impacto positivo en la calidad de
vida de los NNA con cancer infantil de la fundacion Alianza de Vida FUNAVID, y que se
promueva un enfoque de atencion integral que aborde tanto las necesidades fisicas como las
emocionales y psicologicas de estos pacientes y sus familias. Desde una perspectiva del trabajo
social, este estudio busca abordar las necesidades de una poblacién que requiere de atencion
especializada y multidisciplinaria. Se espera que los hallazgos de este estudio contribuyan a una
mayor comprension de las estrategias de afrontamiento utilizadas por los NNA con cancer
infantil y que sirvan como base para el disefio de intervenciones y programas de apoyo
psicosocial mas efectivos y centrados en las necesidades individuales de cada paciente. Asi
mismo, se espera que este estudio sea un punto de partida para futuras investigaciones en el
ambito del trabajo social y la atencion integral de la salud, y que promueva la implementacion de
enfoques mas holisticos y centrados en la persona en el cuidado de los pacientes con cancer

infantil.

2.1 Valor

En el caso de esta investigacion, se reconoce que existe un alto valor social en el estudio
de las estrategias de afrontamiento utilizadas por los NNA con diagndstico oncoldgico. Esta
investigacion tiene el potencial de generar conocimientos significativos sobre como estos NNA
enfrentan los desafios asociados al cancer y como se pueden mejorar sus experiencias y calidad
de vida. Desde una perspectiva cientifica, esta investigacion contribuira al campo del estudio del

afrontamiento en NNA con diagndstico oncoldgico. Los resultados obtenidos podran enriquecer
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el conocimiento existente y proporcionar nuevas perspectivas sobre las estrategias de
afrontamiento utilizadas en esta poblacion especifica.

Ademas, se espera que los hallazgos sean relevantes desde el punto de vista clinico, ya
que podran informar y guiar la practica de profesionales de la salud y otros actores involucrados
en la atencidon y apoyo a estos NNA. En términos éticos, se considera de gran importancia llevar
a cabo esta investigacion debido a su potencial para explorar como mejorar la calidad de vida de
los NNA con diagnostico oncologico. Se busca respetar su dignidad y promover su bienestar al

comprender mejor sus experiencias y necesidades.



Capitulo III. Objetivos

3.1 Objetivo general

Indagar las estrategias de afrontamiento para mejorar la calidad de vida usadas por los

14

nifios, nifias y adolescentes (NNA) con diagnostico oncologico de la fundacion Alianza de Vida

FUNAVID.

3.2 Objetivos especificos

Examinar la clasificacion de las estrategias de afrontamiento teniendo en cuenta la
busqueda y teorias de autores.

Identificar las estrategias de afrontamiento que fortalecen la calidad de vida de los
NNA con diagndstico oncoldgico de la fundacion Alianza de vida FUNAVID,
considerando sus necesidades individuales.

Describir las estrategias de afrontamiento identificadas para fortalecer la calidad de
vida de los NNA con diagndstico oncoldgico de la Fundacion Alianza de Vida

FUNAVID.
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Capitulo I'V. Marco de referencia

4.1 Antecedentes o estado del arte

A nivel internacional, Pereira et al. (2021) en su estudio buscaron describir las conductas
de afrontamiento utilizadas por nifios y adolescentes con cancer que reciben tratamiento de
quimioterapia, diferenciadas por sexo, edad y tipo de cancer. Mediante un estudio descriptivo
transversal, los autores presentan que los resultados indican que los participantes usaron
estrategias de afrontamiento con mayor probabilidad de tener un resultado adaptativo, como ver
television, hablar y tomar sus medicamentos. También hubo diferencias en las estrategias de
afrontamiento en cuanto al sexo, edad y tipo de cancer. Estas diferencias resaltan la necesidad de
intervenciones personalizadas que incluyan caracteristicas especificas para facilitar la adaptacion
del nifio al tratamiento. Este estudio proporciona informacion valiosa para la implementacion de
intervenciones de apoyo en el tratamiento del cancer infantil, lo cual es relevante para la presente

investigacion que busca mejorar la calidad de vida de los nifios y adolescentes con cancer.

En esta misma linea, Pinho y Gameiro (2020) en su investigacion describen como la
pérdida de cabello en adolescentes con cancer es un importante factor de estrés y ansiedad, las
estrategias de afrontamiento mas utilizadas y las percibidas como mas efectivas. El estudio
realizado con una muestra de 30 adolescentes de Portugal identifico las emociones mas
frecuentes ante la pérdida de cabello, asi como las estrategias de afrontamiento mas utilizadas y
eficaces. Los resultados sefialan que las estrategias de afrontamiento mas utilizadas por los
adolescentes para lidiar con la pérdida del cabello son la resignacion, que fue indicada por todos

los adolescentes. La distraccion, la reestructuracion cognitiva y la resolucion de problemas
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fueron sefaladas por el 90,00% de la muestra. La estrategia menos frecuente fue el aislamiento

social, apuntada por el 53,33% de la muestra.

A nivel nacional, Pefia (2017) en su investigacion se enfocé en describir la influencia de
las diferentes estrategias de afrontamiento en la calidad de vida de los pacientes con cancer
infantil. Se realiz6 una revision documental en bases de datos y paginas de instituciones de salud,
lo que permitio6 identificar que las estrategias de afrontamiento mitigan los efectos negativos de
la enfermedad, como la afectacion funcional, trastorno del suefio, imagen corporal y cambios de
animo. Entre las estrategias de afrontamiento efectivas se encuentran los procesos
comunicacionales asertivos, la atencion en salud humanizada, la relacioén padre-hijos y las redes
sociales. Como lo expone el autor, estas estrategias fortalecen tanto los procesos internos como
externos del niflo, nifia o adolescente con patologia oncoldgica, lo que se traduce en una mejora
de su calidad de vida y disminucion del impacto negativo de la enfermedad en su dimension

personal, familiar y social.

Asimismo, Agudelo et al. (2021) en su estudio analizan las estrategias de afrontamiento
utilizadas por nifios con cancer durante su tratamiento oncoldgico, con el objetivo de mejorar la
aceptacion del diagnostico y la adherencia al tratamiento. El estudio se realizé mediante
entrevistas a padres, cuidadores y un profesional en el tema, y se identificaron categorias
emocionales y conductuales de las estrategias de afrontamiento utilizadas por los nifios. Se
encontro que las estrategias positivas mas relevantes incluyen el juego, el interés en las
actividades escolares y el fortalecimiento del vinculo parental, lo cual es crucial para la

adherencia al tratamiento. Por otro lado, se identificd que las estrategias negativas son el miedo y
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la depresion debido al estrés emocional. En conclusion, los autores resaltan que es importante

fomentar actividades ludicas y educativas continuas, brindar apoyo psicologico y emocional por

parte de los padres y ser honestos con los nifios en relacion con su estado de salud. Estos

resultados son utiles para disefiar intervenciones psicologicas mas personalizadas para los nifios

con cancer durante su tratamiento.

Tabla 1 Construccion temporal de los antecedentes.

Estado del arte

Autor Ano

Aporte

Peiia. 2017

Se destaca la importancia de las estrategias de
afrontamiento para mejorar la calidad de vida de
los nifios con céncer, incluyendo la comunicacion,
atencion humanizada, la relacion padre-hijos y
redes sociales como efectivas para el bienestar del
nifio.

Agudelo, Aguirre,

Los NNA con cancer usan estrategias positivas
como el juego, actividades escolares y vinculo
parental para mejorar su adherencia al
tratamiento. Estrategias negativas incluyen miedo
y depresion. Estos hallazgos ayudan a disefiar
intervenciones personalizadas para mejorar la
calidad de vida de los nifios con cancer.

Hallazgos muestran que NNA con céancer utilizan
diversas estrategias de afrontamiento, siendo las
mas efectivas las actividades ludicas y apoyo
emocional de los padres, que varian segun edad,
género y tipo de cancer. Los resultados subrayan
la necesidad de intervenciones personalizadas
para fomentar estrategias adaptativas y brindar
apoyo emocional, mejorando la calidad de vida de
los pacientes jovenes.

Alzate, y Guerra. 2021

Pereira, Costa, y 2001
Benzaquen.

Pinho y Gameiro 2020

La investigacion destaca la importancia del estrés
y la ansiedad causados por la pérdida de cabello
en adolescentes con cancer. Se describen
estrategias efectivas para lidiar con esta situacion,
lo que sera relevante para la investigacion en la
calidad de vida de pacientes jovenes con cancer.

Fuente: elaboracion propia.
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4.2 Marco tedrico
4.2.1 Estrategias de afrontamiento

Las estrategias de afrontamiento son tan numerosas como lo son los factores estresantes
que las preceden. El afrontamiento se refiere a las estrategias que las personas utilizan para
manejar situaciones estresantes o amenazantes, como una enfermedad grave. Lazarus y Folkman
(1984) teorizaron sobre el afrontamiento exponiendo que implica "los esfuerzos cognitivos y
conductuales constantes para manejar las demandas especificas externas y/o internas que son
evaluadas como excedentes o desafiantes de los recursos del individuo" (p.45). Es decir, el uso
de recursos cognitivos y conductuales, que pueden ser pensamientos o acciones, que una persona

hace uso para hacerle frente a una situacion que es estresante o desafiante.

Como lo expone la American Psychological Association - APA (2023), las estrategias de
afrontamiento son acciones, pensamientos o procesos mentales que se emplean para hacer frente
a situaciones que son desagradables o estresantes, o para cambiar la manera en que se reacciona
ante ellas. A diferencia de los mecanismos de defensa, que pueden ser inconsciente e ineficaces
para resolver problemas, las estrategias de afrontamiento implican un enfoque consciente y

directo para enfrentar los problemas.

Existen diversos métodos para clasificar este tipo de estrategias (Lazarus y Folkman,
1984; Roth y Cohen, 1986). En un primer momento, Lazarus y Folkman (1984) expusieron que
el afrontamiento se divide segtin su funcion, en el afrontamiento centrado en el problema y el
afrontamiento centrado en la emocion. El primero de ellos, el centrado en el problema, incluye

aquellas estrategias que abordan directamente el problema para manejarlo o eliminarlo, por
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ejemplo, buscar ayuda de otros para resolver la situacion. El segundo, el centrado en la emocion,
se enfoca en regular las respuestas emocionales ante el estrés, por ejemplo, a través del uso de

sustancias o la expresion emocional.

Posteriormente, Roth y Cohen (1986), lo conceptualizaron en términos de la direccion de
la respuesta de afrontamiento en relacion con la amenaza o factor estresante, categorizdndola en
estrategias de acercamiento o evitacion. La estrategia de afrontamiento de acercamiento
involucra enfrentar directamente el factor estresante y tomar medidas para resolverlo o buscar
informacion para hacerlo. En cambio, las estrategias evitativas implican intentos psicoldgicos o

conductuales para desconectarse de la situacion estresante, como negarla o aislarse de ella.

Un modelo mas reciente propuesto por Bruce et al. (2014), identifica tres dimensiones,
cada una compuesta por subtipos especificos de estrategias de afrontamiento. La primera
dimension es el afrontamiento voluntario, que implica esfuerzos conscientes para resolver el
problema, en contraposicion al afrontamiento involuntario, que se refiere a reacciones
automaticas basadas en el temperamento de la persona. La segunda dimension implica respuestas
de compromiso, es decir, dirigidas hacia el factor estresante o la propia reaccion, versus
respuestas de desconexion, que se dirigen fuera del factor estresante o la propia reaccion.
Finalmente, la tercera dimension es el afrontamiento de control primario, es decir, aquellas
estrategias que buscan alterar directamente las condiciones objetivas, mientras que las estrategias

de control secundario se enfocan en la adaptacion al problema.



20

Las estrategias de afrontamiento son vitales para la salud mental y emocional al enfrentar
situaciones estresantes. Los modelos tedricos han identificado varios tipos y dimensiones de
estrategias. En la practica clinica, es importante tener en cuenta las estrategias utilizadas por cada
persona y evaluar su efectividad en la gestion del estrés para ayudar en el desarrollo de
estrategias mas efectivas y adaptativas.

4.2.2 Calidad de Vida

Este se define como la percepcion subjetiva del bienestar fisico, mental, social y animico
de un ser. De esta manera, la calidad de vida es definida por la Organizaciéon Mundial de la Salud
(OMS, 1996) como la evaluacion subjetiva que tiene una persona acerca de su posicion en la
vida, en relacion con sus propios objetivos, expectativas, estandares y preocupaciones, en el
contexto de su cultura y sistema de valores. La calidad de vida pretende captar el bienestar,
individual o grupal, negativo o positivo de la existencia en un momento especifico (Teoli y

Bhardwaj, 2022).

En la actualidad, la calidad de vida es una medida importante en el éxito del tratamiento
de enfermedades, especialmente en enfermedades cronicas como el cancer. Los NNA con
diagnostico oncoldgicos enfrentan multiples desafios fisicos, psicoldgicos, emocionales y
sociales durante el proceso del diagnostico, tratamiento y recaidas que afectan directamente su
calidad de vida (Toro y Pérez, 2022). En una investigacion reciente en Brasil sobre la calidad de
vida en nifos y adolescentes en tratamiento por cancer, se encontrd que “los nifios con cancer
tienen una calidad de vida significativamente menor en comparacion con la poblacion general”
(Nunes et al., 2018, p.67). Y esto es debido a las variables como el tipo y la gravedad de cancer,

el tratamiento al que sea sometido, la duracion del tratamiento, el apoyo emocional y social.
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La evaluacion de la calidad de vida de los NNA con céancer es crucial para identificar los
factores que mejoran o empeoran su bienestar. Existen herramientas especificas para esta labor, y
estas miden aspectos fisicos, psicologicos, sociales y funcionales. Una de las mas utilizadas en la
medicina pediatrica es The Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL) desarrollada por Varni
(1998), que evalta la calidad de vida en nifios y adolescentes en relacion con la salud fisica,
emocional, social y escolar. Esta herramienta examina las diversas areas de la vida de los NNA
lo que permite tener una vision integral de los aspectos mas relevantes que conforman y tienen
peso en la vida de los pacientes oncologicos; y permite crear intervenciones médicas,
psicolodgicas y sociales que permitan mejorar la calidad de vida de los NNA. Desde este
acercamiento, los programas de intervencion podrian incluir actividades creativas, recreativas y
deportivas, asi como terapias psicologicas y de apoyo, mejorarian significativamente la vida de

los pacientes pediatricos con diagnostico oncolédgico (Hwang et al., 2023).

En este sentido, es fundamental comprender que la calidad de vida de los NNA con
cancer no solo depende del tratamiento médico, sino que en ella influyen factores sociales,
emocionales, psicoldgicos, entre otros que afectan directamente como los pacientes viven y
enfrentan esta enfermedad. Asi mismo, entender que las estrategias de afrontamiento permiten
mejorar la calidad de vida de los pacientes con diagnostico oncolédgico, diversos estudios
concuerdan en que, por ejemplo, el uso de estrategias de afrontamiento positivas, como la
religiosidad y el apoyo social, esté significativamente relacionado con una mejor calidad de vida

en pacientes con cancer cronico (Panahi et al., 2019). Por otro lado, el uso de estrategias de
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afrontamiento negativas, como la evitacion y la negacion, se ha relacionado con una disminucion

en la calidad de vida de los pacientes (Minaei et al., 2020).

4.2.3 Validez cientifica

Dentro del marco de esta investigacion, se concede una atencion particular a la validez
cientifica del estudio, garantizando la implementacion de un disefio riguroso y adecuado que se
ajuste a los objetivos establecidos. El objetivo cientifico de este estudio se centra en la
exploracion y andlisis de las estrategias de afrontamiento empleadas por los NNA que han sido
diagnosticados con cancer, con el proposito de mejorar su calidad de vida. Con el fin de alcanzar
este objetivo, se implementara un disefio metodologico que tome en cuenta las caracteristicas
especificas de la poblacion de estudio y las consideraciones éticas necesarias. Se optara por
utilizar técnicas de recoleccion de datos apropiadas, como las entrevistas y el analisis documental.
Estas herramientas posibilitaran la obtencion de informacion detallada acerca de las estrategias
de afrontamiento utilizadas por los NNA de la fundacion Alianza de Vida FUNAVID.

Ademas, se dara una consideracion especial a los aspectos éticos asociados al
consentimiento informado, la privacidad y la confidencialidad de los participantes involucrados
en esta investigacion. Se asegurara que tanto los participantes como sus padres o tutores legales
reciban una informacion clara y comprensible acerca del propdsito del estudio, los
procedimientos y los posibles riesgos y beneficios. Se respetara la autonomia de los participantes
y se obtendra su consentimiento informado de manera previa a su participacion en la
investigacion. La privacidad y la confidencialidad de los datos seran protegidas, garantizando la

no divulgacion de informacién identificable sin el consentimiento expreso de los participantes.
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En cuanto al instrumento utilizado, se aplicard una guia de entrevista especialmente
disefiada para abordar de manera precisa las variables y subcategorias pertinentes relacionadas
con las estrategias de afrontamiento. El plan de analisis se llevara a cabo de manera coherente
con los objetivos planteados en este estudio. Los datos recopilados mediante las entrevistas y el
analisis documental seran organizados y categorizados de forma sistematica. Este enfoque de
analisis inductivo permitira identificar las estrategias mas significativas y efectivas para
fortalecer la calidad de vida de estos nifios y adolescentes.

En sintesis, se enfatizara en garantizar la validez cientifica de esta investigacion a través
de la implementacion de un disefio adecuado, la seleccion de técnicas apropiadas para recopilar
datos, asi como el respeto de los aspectos éticos relacionados con los participantes y la
confidencialidad de la informacion. Contribuira a obtener resultados confiables y significativos,
enriqueciendo asi el conocimiento en el campo de las estrategias de afrontamiento en NNA con

diagnostico oncologico.

4.3 Marco legal

La importancia del marco legal en la investigacion radica en establecer las leyes y normas
que regulan el tema de estudio. En el caso de la investigacion en nifios con cancer, €s necesario
considerar las leyes que protegen sus derechos y establecen los principios y derechos en materia
de salud en Colombia. Por lo tanto, se cpresentard una revision de las leyes y normas mas

relevantes para garantizar la proteccion y atencion integral de la salud de los nifios con cancer.

En este sentido, la Constitucion Politica de Colombia (1991) establece en su articulo 44 el

derecho a la proteccion integral de los nifios, nifias y adolescentes. Esto incluye su derecho a una
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vida digna, a la salud y a la atencion integral en caso de enfermedad, asi como a la proteccion
contra toda forma de violencia, abuso y explotacion. Por lo tanto, esta ley es de suma
importancia para garantizar una adecuada proteccion de los derechos de los nifios con cancer. La
Ley 1098 de 2006 (Codigo de la Infancia y la Adolescencia) es otra ley relevante para esta
investigacion, ya que regula los derechos y deberes de los nifios, nifias y adolescentes en
Colombia. Esta ley establece la obligacion del Estado de garantizar la proteccion integral de los
nifios y nifias, incluyendo su derecho a la salud, a una vida digna y a una familia. Ademas, esta
ley se enfoca en la prevencion de la violencia, el maltrato y la explotacién de los nifios y nifias, y

en la atencion especial a aquellos que se encuentran en situaciones de vulnerabilidad.

Igualmente, la Declaracion de los Derechos del Nifio (Organizacion de las Naciones
Unidas [ONU], 1959), y la Convencién sobre los Derechos del Nifio (UNICEF, 1989),
establecen los derechos fundamentales de los nifios y nifias a nivel internacional, incluyendo su
derecho a una vida saludable, a la educacion, a la proteccion contra la explotacion y la violencia,
y a la participacion en la sociedad. Dado que estas normas internacionales han sido adoptadas
por Colombia y son vinculantes en el &mbito nacional, es importante tenerlas en cuenta en esta
investigacion para garantizar la proteccion de los derechos de los nifios con cancer y asegurar
una atencion integral y adecuada a su salud. Finalmente, La ley 1388 de 2010 "Por el derecho a
la vida de los nifios con cancer en Colombia", la cual busca garantizar el derecho a la vida y la
salud de los nifios con cancer en Colombia. Esta resolucion establece medidas para mejorar la
atencion y el tratamiento de los nifios con cancer, incluyendo el acceso a servicios de salud de
calidad, la implementacioén de programas de prevencion y deteccion temprana, la promocion de

la investigacion en esta drea y la participacion de la comunidad en el cuidado de estos nifios.



Ademas, obliga al Estado a garantizar el acceso a los medicamentos y tratamientos necesarios
para la atencion de los nifios con cancer, y contempla medidas para proteger los derechos de

estos nifios y sus familias.
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Capitulo V. Diseiio metodolégico

5.1 Enfoque Cualitativo

El enfoque cualitativo en la investigacion es una estrategia que tiene como objetivo lograr
una comprension profunda y completa de la realidad social. Esta metodologia se enfoca en la
exploracion de las experiencias, percepciones, significados y emociones de los individuos
involucrados en un estudio, con el fin de obtener una vision mas amplia y compleja de los
fendmenos sociales en cuestion. Como afirma Herndndez et al. (2014) en este enfoque se parte
de que existe una realidad que debe ser explorada, interpretada y construida, donde se encuentran
diferentes realidades subjetivas que se crean durante la investigacion y que varian en forma y

contenido entre individuos, grupos y culturas.

El enfoque cualitativo de investigacion emplea técnicas de recopilacion de datos como
observacion participante, entrevistas y analisis de documentos y artefactos culturales (Merriam y
Tisdell, 2016). Estas técnicas permiten obtener una comprension detallada de la realidad social,
identificar patrones y relaciones en los datos, y formular teorias y explicaciones contextualizadas.
En el ambito del trabajo social, el enfoque cualitativo ayuda a comprender los procesos
subyacentes de un programa social, las experiencias y percepciones de los participantes, y los
factores que facilitan o limitan la implementacion exitosa de la intervencion (Gilbert, 2008). Es
especialmente util para abordar la complejidad de los fendmenos sociales y generar

explicaciones detalladas.
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5.2 Alcance

El alcance de esta investigacion es examinar y analizar las estrategias de afrontamiento
utilizadas por los NNA con diagnostico oncologico de la fundacion Alianza de Vida FUNAVID,
con el fin de fortalecer su calidad de vida. Se busca explorar las diferentes estrategias que estos
NNA emplean para enfrentar los desafios asociados al diagnoéstico y tratamiento del cancer, y
comprender como estas estrategias impactan en su bienestar fisico, emocional y social. Es
importante destacar que el alcance de este estudio se centra exclusivamente en los NNA
atendidos por la fundacién Alianza de Vida FUNAVID, sin abordar otros aspectos relacionados
con el tratamiento médico del cancer ni analizar politicas o sistemas de salud. Asi mismo, se
enfocard inicamente en las estrategias de afrontamiento utilizadas por los NNA con diagnodstico

oncoldgico, sin incluir a otros grupos de edad o poblaciones en esta investigacion.

El alcance de esta investigacion se limita a recopilar y analizar datos cualitativos a través
de técnicas como entrevistas, observacion participante y analisis de documentos relevantes. No
se realizard un seguimiento a largo plazo ni intervenciones especificas. Los resultados y
conclusiones se aplicaran exclusivamente al contexto de los NNA con diagndstico oncoldgico de
la fundacion Alianza de Vida FUNAVID, sin generalizar a otras poblaciones. De igual manera,
este estudio busca contribuir indirectamente al campo educativo y de la salud, proporcionando
informacion relevante para profesionales y actores involucrados en la atencidon y apoyo de estos

nifios y adolescentes.
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5.3 Poblacion y muestra

La poblacion de este estudio esta compuesta por 15 familias que forman parte de la
fundacion Alianza de Vida FUNAVID, las cuales tienen NNA con diagndstico oncoldgico. Estas
familias fueron seleccionadas debido a su participacion en la fundacion y su acceso a los
servicios y apoyo proporcionados por la misma. Para la muestra de este estudio, se seleccionaran
aleatoriamente 7 familias de las 15 que conforman la poblacion. Este método de seleccion
aleatoria garantizara que cada familia tenga la misma probabilidad de ser incluida en la muestra,
lo que proporcionara una representacion mas equitativa de las experiencias y estrategias de
afrontamiento utilizadas por las familias de la fundacién Alianza de Vida FUNAVID.
5.3.1 Seleccion de participantes

Dentro del contexto de esta investigacion, se otorgara una cuidadosa consideracion a la
seleccion de los participantes, con el objetivo de garantizar una identificacion equitativa que
tenga en cuenta su vulnerabilidad, asi como el muestreo y el beneficio que podrian obtener. Se
prestara especial atencion a los principios €ticos y se respetara la autonomia de los participantes,

velando por su bienestar y el beneficio que puedan obtener al formar parte de este estudio.

Con el fin de garantizar una seleccion equitativa de los participantes, se estableceran
criterios claros y transparentes para identificar a los NNA con diagnodstico oncologico que

cumplan con los requisitos para ser incluidos en el estudio. Se consideraran aspectos como:

5.3.1.1 Criterios de inclusion:
. NNA con diagndstico oncologico.

J NNA que se encuentren en tratamiento activo o en seguimiento médico.
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. NNA cuyos padres o tutores legales estén dispuestos a participar y responder las
preguntas de la entrevista.
5.3.1.2 Criterios de exclusion:

e NNA que no cuenten con un diagnéstico oncoldgico.

e NNA que hayan finalizado su tratamiento y no estén en seguimiento médico.

e NNA cuyos padres o tutores legales no estén dispuestos a participar y responder
las preguntas de la entrevista.

e NNA cuyos padres o tutores legales no hayan otorgado el consentimiento

informado para su participacion en la investigacion.

Asi mismo, se llevara a cabo un proceso de muestreo aleatorio para asegurar la
representatividad de la muestra. Mediante este enfoque, se seleccionaran de manera aleatoria los
NNA que formarén parte del estudio, evitando asi cualquier sesgo en la seleccion y garantizando

que todos tengan la misma oportunidad de participar.

5.4 Recoleccion de la informacion

Para la recoleccion de informacion, se utilizaran dos técnicas principales: la entrevista y
el andlisis documental. La entrevista se realizard con el propdsito de obtener datos detallados y
contextualizados sobre las estrategias de afrontamiento utilizadas por los NNA. Se llevaran a
cabo entrevistas individuales con los padres de los participantes, brindando un espacio seguro y
confidencial para que puedan expresar sus experiencias, percepciones y practicas de
afrontamiento frente al diagnostico y tratamiento del cancer. Las entrevistas se llevaran a cabo

utilizando un guion de preguntas semiestructuradas que permitira explorar diferentes aspectos
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relacionados con las estrategias de afrontamiento, sus efectos en la calidad de vida y las
necesidades individuales de los NNA.

Ademas de las entrevistas, se realizard un analisis documental para recopilar informacion
adicional relevante. Se revisaran las entrevistas realizadas y otros documentos relacionados con
las estrategias de afrontamiento usadas por los NNA con diagnostico oncologico y sobre el
cancer en general. Este andlisis documental complementara las entrevistas al proporcionar una
vision mas completa de las estrategias de afrontamiento utilizadas y su contexto. La combinacion
de estas dos técnicas permitird obtener una amplia gama de informacion y perspectivas que
enriqueceran el andlisis y los hallazgos de la investigacion.

5.5 Consentimiento informado

Para este estudio se ha estructurado un formato de consentimiento informado que tiene
como objetivo proteger los derechos y el bienestar de los participantes, asegurando que estén
plenamente informados y tengan la libertad de tomar una decision informada sobre su
participacion en el estudio. De esta forma, el formato de consentimiento informado para esta
investigacion contiene, en primer lugar, se incluye el titulo del estudio, que brinda una breve
descripcion del tema y el proposito de la investigacion. A continuacidon, se mencionan los
nombres e identificaciones de las investigadoras encargadas de llevar a cabo el estudio. Se
presenta el objetivo del estudio, donde se explica de manera clara y concisa el propdsito general
de la investigacion y lo que se busca lograr.

Seguidamente, se informa a los participantes que su participacion en el estudio es
voluntaria y que tienen el derecho de retirarse en cualquier momento sin enfrentar sanciones o
consecuencias negativas. También se destaca que no estan obligados a responder preguntas

especificas si no se sienten comodos haciéndolo. Se incluye una declaracion de consentimiento
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informado, en la cual los participantes declaran que han leido y comprendido la informacion
proporcionada en el consentimiento informado. Ademas, autorizan su participacion en el estudio
y aceptan proporcionar los datos necesarios para llevar a cabo la investigacion.

Se menciona que se ha informado a los participantes que el estudio no representa riesgos
para su integridad y que se garantizard la confidencialidad de la informacion recopilada. Se
destaca que se han brindado oportunidades para realizar preguntas y que todas las dudas han sido
aclaradas de manera satisfactoria. Por tltimo, se solicita la firma y la inclusion de la informacion
personal del participante, como nombre y nimero de identificacion, para indicar su
consentimiento informado.

5.6 Instrumentos

En esta investigacion se utilizaran dos instrumentos principales para la recoleccion de
datos: una guia de entrevista y una matriz documental. La guia de entrevista se ha disefiado de
manera cuidadosa y rigurosa para abarcar las variables y subcategorias que se pretenden explorar
en relacion con las estrategias de afrontamiento utilizadas por los NNA con diagnoéstico
oncoldgico. Esta guia incluye preguntas abiertas que permitiran profundizar en las experiencias,
percepciones y practicas de afrontamiento de los participantes. Las preguntas se enfocaran en
aspectos como los desafios que enfrentan, las estrategias que han utilizado, los recursos y apoyos
disponibles, y los efectos en su calidad de vida. La guia de entrevista sera aplicada de manera
individual y personalizada a cada madre/padre de cada participante, brindando un espacio seguro
y confidencial para que puedan expresarse libremente.

Ademas de la guia de entrevista, se utilizard una matriz documental como instrumento
complementario para recopilar, organizar y analizar los datos obtenidos de las entrevistas. La

matriz documental servird como una herramienta para organizar sistematicamente los datos
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obtenidos de las entrevistas, facilitando su clasificacion, comparacion y andlisis; buscando
identificar patrones, tendencias y relaciones que contribuyan a la comprension de las estrategias
de afrontamiento utilizadas por los NNA con diagnostico oncologico, los recursos y apoyos
utilizados, y los efectos en su calidad de vida.

5.7 Procedimiento

El procedimiento de esta investigacion se llevara a cabo en varias etapas para abordar los
objetivos planteados. A continuacion, se describe el procedimiento detallado para cada objetivo:
5.7.1 Objetivo 1: Examinar la clasificacion de las estrategias de afrontamiento teniendo en

cuenta la busqueda y teoria de los autores.

Para lograr este objetivo, se realizara una revision de bases de datos en el campo de
Trabajo social y la salud. Se identificaran y analizaran diferentes modelos y enfoques teéricos
que aborden la clasificacion de las estrategias de afrontamiento utilizadas por los NNA con
diagndstico oncoldgico. Se recopilaran y sintetizaran los hallazgos relevantes para desarrollar un
marco conceptual sélido que sirva como base para la identificacion y analisis de las estrategias

de afrontamiento en este contexto.

5.7.2 Objetivo 2: Identificar las estrategias de afrontamiento que fortalecen la calidad de
vida de los NNA con diagndstico oncologico de la Fundacion Alianza de Vida
FUNAVID, considerando sus necesidades individuales:

Para lograr este objetivo, se llevaran a cabo entrevistas con los padres de familia de los

NNA de la fundacién Alianza de Vida FUNAVID. Se utilizara una guia de entrevista que

abarque las variables y subcategorias relacionadas con las estrategias de afrontamiento y la

calidad de vida. Se realizard un muestreo aleatorio de 7 familias, quienes seran seleccionados de
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manera aleatoria dentro de la poblacidn objetivo. Durante las entrevistas, se fomentara un
ambiente de confianza y empatia para que los participantes compartan abiertamente sus
experiencias y estrategias de afrontamiento utilizadas. Los datos recopilados seran transcritos y

analizados de manera sistematica utilizando el enfoque inductivo descrito anteriormente.

5.7.3 Objetivo 3: Describir las estrategias de afrontamiento identificadas para fortalecer la

calidad de vida de los NNA con diagndstico oncolégico de la Fundacion Alianza de

Vida FUNAVID.

Para alcanzar este objetivo, se realizard un analisis de contenido de los datos recopilados
a partir de las entrevistas. Se organizaran las respuestas de los participantes en categorias
emergentes relacionadas con las estrategias de afrontamiento y temas recurrentes. Se utilizara
una matriz para facilitar la comparacion y el andlisis de los datos. Se prestara especial atencion a
las estrategias de afrontamiento que se relacionen con el fortalecimiento de la calidad de vida de
los NNA, considerando sus necesidades individuales. Los resultados obtenidos se interpretaran y
discutiran a la luz del marco conceptual desarrollado en el objetivo 1 y se generaran conclusiones
relevantes para la mejora de la atencion y el apoyo a los NNA con diagndstico oncolégico.
5.8 Resultados esperados

En primer lugar, con respecto al objetivo de examinar la clasificacion de las estrategias de
afrontamiento, se tiene previsto llevar a cabo una revision de las teorias existentes que abordan
esta tematica en particular. A través de esta revision, se busca desarrollar un marco conceptual
solido que permita integrar los diversos enfoques y modelos teéricos pertinentes en el ambito del

afrontamiento en NNA con diagndstico oncolégico.
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En relacion con el objetivo de identificar las estrategias de afrontamiento que fortalecen
la calidad de vida de los NNA con diagnostico oncologico, teniendo en cuenta sus necesidades
individuales, se tiene previsto llevar a cabo una investigacion detallada con los NNA
pertenecientes a la fundacion Alianza de Vida FUNAVID que se encuentren en esta situacion,
con el fin de identificar y describir las estrategias de afrontamiento utilizadas por ellos. Ademas,
se busca comprender las necesidades individuales de estos NNA y como estas se relacionan con
las estrategias de afrontamiento que emplean. El anélisis de estos datos permitird identificar
aquellas estrategias que tienen un impacto positivo en el fortalecimiento de su calidad de vida,
considerando los aspectos fisicos, emocionales y sociales que influyen en su bienestar.

En cuanto al objetivo de describir las estrategias de afrontamiento identificadas para
fortalecer la calidad de vida de los nifios, nifias y adolescentes (NNA) con diagnostico
oncologico, se tiene previsto llevar a cabo una organizacion sistematica de estas estrategias en
categorias y subcategorias relevantes. Mediante esta organizacion, se buscara identificar temas
recurrentes relacionados con las estrategias de afrontamiento y su influencia en la calidad de vida
de los NNA. Los hallazgos obtenidos a partir de este analisis permitiran generar conclusiones y
recomendaciones que contribuyan a mejorar la atencion y el apoyo brindado a estos nifios y
adolescentes en su proceso de enfrentamiento al cancer. En términos generales, se anticipa que
esta investigacion aportara nuevos conocimientos acerca de las estrategias de afrontamiento
empleadas por los nifios, nifias y adolescentes (NNA) con diagndstico oncoldgico, asi como su
influencia en su calidad de vida.

Capitulo VI. Método de analisis de datos
El andlisis de datos en esta investigacion sera de tipo inductivo y se llevara a cabo

mediante el uso de técnicas de analisis de contenido. El enfoque inductivo en el analisis de datos
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cualitativos desempefia un papel fundamental al permitir la identificacion de patrones y
categorias que surgen de manera natural a partir de los datos recopilados (Charmaz, 2006). De
esta manera, se procederd a una lectura cuidadosa y detallada de las entrevistas para identificar
las categorias emergentes relacionadas con las estrategias de afrontamiento utilizadas por los
NNA con diagnoéstico oncologico. Estas categorias se irdn refinando y ajustando a medida que se
analicen mas datos.

Después de haber identificado las categorias pertinentes, se llevara a cabo la organizacion
de los datos en una matriz con el proposito de simplificar su comparacién y analisis. La matriz
contendra tanto las categorias emergentes como las subcategorias proporcionadas durante las
entrevistas con los participantes. Mediante este proceso de analisis de contenido, se buscara
identificar los temas y subtemas principales relacionados con las estrategias de afrontamiento
empleadas por los NNA diagnosticados con cancer. El objetivo es obtener una comprension
detallada de estas estrategias, asi como de su influencia en la calidad de vida de los NNA
afectados.

Ahora bien, partiendo de la matriz de andlisis que surgi6 de las entrevistas realizadas a las
siete familias escogidas de la Fundacion Alianza de Vida FUNAVID; se culmina con 5

categorias que representan el estudio de analisis de datos.

6.1 El juego funcional como principio de apoyo para el desarrollo socioemocional y
fortalecimiento de las habilidades motrices.
El juego funcional es una estrategia valiosa en el apoyo al desarrollo socioemocional y el
fortalecimiento de las habilidades motrices para los NNA con diagndstico oncoldgico de la

Fundacion Alianza de Vida FUNAVID. A través del juego experimentan una serie de beneficios
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que son fundamentales para su bienestar y recuperacion; El Dr. Cohen sefiala que el juego es la
forma compleja y fluida de los nifios de explorar el mundo.

El juego funcional permite a los NNA de la fundacion Alianza de Vida Funavid, mejorar
su estado emocional, salir de la monotonia, adquirir conocimientos y aprendizajes didacticos en
compaiiia de la familia.

Ahora bien, en las entrevistas realizadas a las 7 familias de FUNAVID, se evidencio que
el juego hace parte esencial de las distracciones de los NNA, ya sea por medio de juegos
didacticos, la danza, el canto y/o compartir en familia; hacen que el tratamiento oncologico sea
mas llevadero tanto para los NNA como para la familia involucrada.

Lo anteriormente dicho, se aprecia en una de las entrevistas realizadas a los padres de
familia de la Fundacion Alianza de Vida FUNAVID; donde cuenta la funcionalidad y lo eficaz
del juego funcional como estrategia de afrontamiento para el mejoramiento de la calidad de vida
del paciente oncologico.

“Bueno, cuando esta, pues cuidandose y todo estamos acd en la casa, pues el espacio, el
principal es el en la casa, jugar con ella. Le gusta pintar, jugar con las mufiecas. Juega mucho
con el papd. No hay muchos nifios, podemos bajar al parque al de la unidad, es como la del
espacio, y asi ella esta bien...Entrevista 1. Madre de la nifia. Edad 9 arios.”

Segun el autor, el juego potencia el desarrollo del nifio(a) en la medida que le permite
aprender las habilidades necesarias para desenvolverse en su medio y para afrontar determinadas
situaciones de estrés por lo que también sirve como precursor de la vida adulta. Asimismo, puede

contribuir en el desarrollo de su autoestima, la liberacion de tensiones y la expresion de sus

emociones. (Sperling y Sweeney, 1997 p.641).
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Teniendo en cuenta que, el juego funcional proporciona una via para que los NNA
expresen sus emociones, alivien el estrés y la ansiedad asociados con su diagnostico y
tratamiento. Asi, lo expone la madre de familia en la entrevista realizada.

“Pienso poner las ventajas, es la edad que él tiene, en la que juegan hostigado, que
todavia esta muy pequeinio y pues le gusta explorar El juego. Cierto, entonces yo pienso que, si a
¢l le presentan un juego estando enfermo en la cama, se conecta...juega con sus amigos y
conversaban. Y todo, entonces pienso que es que primero lo que hace es su personalidad, que es
sociable y amigable... Y segundo, nosotros siempre estamos ahi con él, pues pienso que eso es
como lo que lo hace salir adelante. Entrevista 2. Madre del nifio. Edad 6 arios.”

Estas habilidades son importantes para mantener la movilidad y la independencia durante
y después del tratamiento, sirve como una distraccion efectiva durante procedimientos médicos
dolorosos o incomodos, lo que puede hacer que la experiencia sea mas llevadera para los NNA,

estimula la creatividad y la imaginacion lo que es esencial para el desarrollo cognitivo y

emocional.

6.2 Estudio en casa

John Holt, un destacado defensor de la educacion en casa, abordd este tema en varios de
sus libros, y su trabajo influyd en el movimiento de educacion en casa. "La verdadera educacion
se realiza en casa... La mayor leccion de la vida es que, a pesar de lo que te ensefiaron, la vida es
tu maestro mas grande y confiable."

La educacion en casa es una opcion educativa que a menudo se considera cuando los
nifios enfrentan desafios de salud, como el diagnostico oncologico; el cual ha de ser un desafio,

pero a su vez, ofrecer una forma de apoyar su desarrollo educativo mientras se ocupan de su
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salud. Trabaja en colaboracion con profesionales de la educacion y de la salud para brindar el
mejor apoyo posible al nifio. Por esto, el estudio en casa es considerado una de las estrategias
para el afrontamiento del mejoramiento de la calidad de vida en los NNA oncolégicos de la
Fundacién Alianza de Vida FUNAVID, ya que por la inasistencia repetitiva a clases académicas
el nivel educativo disminuye y se ve reflejado perdidas de afios escolares. Aun asi, el estudio en
casa requiere de un acompafiamiento constante que permita el avance en temas varios a nivel
educativo; tal y como lo indica la madre de familia en la entrevista realizada. “Yo creo que una
de las estrategias que ha utilizado para sentirse mejor, es no pensar tanto en enfermedades,
mantiene como una vida muy activa y en medio del diagnostico, de la dificultad y todo eso,
tratar como de crear un mundo diferente...Es como que ella siga estudiando, sigan viendo que
es capaz de hacer muchas cosas y como buscar lo que realmente le gusta. Ella actualmente
estudia des manera virtual que es un colegio que tiene esa modalidad, ella estudia de lunes a
viernes de 8 a 11 am. Entrevista 3. Madre de la nifia. Edad 7 afios.”

Serradas, (2010) Ha sido estudiado por numerosos investigadores, que la enfermedad
oncoldgica y la subsiguiente hospitalizacion, suelen llevar asociados determinados problemas
psicosociales, conductuales y educativos, que pueden ser abordados adecuadamente si los

profesionales implicados trabajan conjuntamente en la atencion de los pequefios pacientes y sus

familiares.
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6.3 La Arteterapia compensatoria como funcion de identificacion y satisfaccion de
necesidades emocionales y mejoramiento de la salud.

La Arteterapia para dar un significado redondo y conciso, se define como un crecimiento
personal, emocional y un autoconocimiento a través de herramientas artisticas como es la pintura,
el baile, la actuacion y entre otros.

La arteterapia va dirigida para todo publico en general sin importar la edad, ya que
permite el autoconocimiento y crecimiento personal. Ahora, la Arteterapia compensatoria, es
utilizada, ya que, a través del arte se abren varios cambios de crecimiento y desarrollo que
permiten el mejoramiento del estado animico, la salud mental, disminucion del estrés y es de uso
terapéutico en etapas de tratamiento oncoldgico de los NNA de la fundacion Alianza de Vida
FUNAVID. Ademas, permite que los NNA expresen sus emociones a través del arte como
mejoramiento de la salud, la motricidad, creatividad y expresion. Asi, como indica la madre de
familia del paciente oncologico.

“Que se entretenga y no esté como muy aburrido durante el diagndstico o en las quimios
que le tocan alla en el hospital...Josué ha sido toda la vida, pues desde muy pequerio se le ha
notado una alegria. El es muy alegre, muy activo. Entonces ha sido un poco complejo, sobre
todo las hospitalizaciones y al momento de las quimios. Se buscan libros, se pinta en algunos
momentos. veiamos que otros ninos tienen Tablet. celular, entonces como que también, pero
después dijimos no, no esta tan bien, no estd bueno, entonces tratamos de buscar como otras
opciones lo que te digo, de pronto, algunos jueguitos donde él pueda recibirlos ahi sentado,
pintar, hablar, conversar.” Entrevista 4. Madre del nifio. Edad 2 arios.

También, la arteterapia compensatoria, es una excelente estrategia para los NNA que se

encuentren en procesos de tratamiento, ya que es un punto de apoyo animico y de fuerza como
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estrategia para el mejoramiento de la calidad de vida del paciente y de la familia. La arteterapia
es un acompafiamiento y una ayuda a la persona en dificultades sociales, educativas,
personales... de tal manera que el trabajo realizado a partir de sus creaciones plasticas, sonoras,
dramaticas, teatrales, escritas... generen un proceso de transformacion de si misma y le ayuden a
integrarse en sus grupos de referencia social, de una manera critica y creativa. (Jean-Pierre Klein

citado por Mireia Bassols 2006 p 19).

6.4 Reconocimiento y exploracion del entorno social como mecanismo de mejoramiento y
control del tratamiento oncoldgico.

Esta categoria permite al NNA no solo descubrir y generar la creacion de nuevos
conocimientos, experiencias y aprendizajes en cuestion del entorno social, sino que también
permite nuevas estrategias de mejoramiento en el diagndstico y tratamiento oncoldgico, ya que
es un estimulo que ayuda a sobrellevar el proceso oncolédgico, puesto que este genera cambios
fisicos, mentales y emocionales que permiten disfrutar de diferentes espacios, como del medio
ambiente, interaccion con las otras personas, la observacion externa, distincion de nuevos olores
que ayuden a salir de la monotonia de las quimioterapias y los hospitales, entre otros; buscando
asi de esta manera estimulos que ayuden en su desarrollo y adaptacion.

Los NNA de la fundaciéon Alianza de Vida FUNAVID en pocas veces se relacionan con
el entorno social externo, ya que por las hospitalizaciones de quimioterapias y lo que conlleva el
tratamiento oncologico, se ven impedidos de la exploracion del entorno externo; esto por la
adquisicion de bacterias negativas en el cuerpo del paciente. No obstante, la exploracion del
entorno social como mecanismo de mejoramiento y control del tratamiento oncoldgico es

fundamental para el paciente, porque desarrollando esta estrategia alivia y mejora el estado
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animico, asi como la observacion y el compartir con otras personas. La madre de familia del
paciente oncoldgico expresa que.

“Ella logra como salir un poquito del del encierro que le ha generado estos ya 4 arios, le
gusta mucho salir, es callejera, entonces cuando ella esta mal, vamos al centro comercial, mama
vamos al centro comercial, vamos pues a dar una vuelta, entonces vivimos...Ella ha logrado es
como aislarse un poquito de la enfermedad, salir, salir un poquito con mucha conviccion...le
encanta mucho las actividades que hacian en la fundacion... Entrevista 5. Madre de la
adolescente. Edad 13 arios.”

Jaramillo (2004) presenta la intervencidn psicosocial como una buena herramienta que
permite incrementar el bienestar individual y colectivo, mediante el acompafiamiento psicoldgico
a las personas y su interaccion con el entorno social, generando espacios de expresion y
reconocimiento del impacto emocional, brindando apoyo terapéutico que permita la disminucioén
del sufrimiento emocional y el fortalecimiento de los lazos familiares, potenciando factores tanto

individuales como de habilidades sociales para la integracion del NNA y su familia o cuidadores

principales en su contexto social.

6.5 Vinculo familiar

La Familia, tal y como lo indica la categoria de andlisis es esencial para el proceso
formativo, de duelo, de recuperacion frente a una enfermedad o diagnostico; y donde los valores
y normas priman en el debido proceso de formacion del NNA. Ademas, los lazos estrechos de
respeto y cuidado, donde todos estén armonizados y siendo empaticos ante las diversas

necesidades que se presenten en la familia, brindando su ayuda y compromiso.



42

Se puede describir el proceso de ajuste familiar frente al cancer como un proceso
continuo, multi- complejo de un ciclo de cambios inesperados e incontrolados. La enfermedad
puede percibirse entonces como potencial de peligro de desintegracion o como oportunidad para
el fortalecimiento de la familia, recuperacion, adaptacion y comprension de las necesidades y las
expectativas de cada miembro familiar (Baider, 1995).

El vinculo familiar es una estrategia fundamental en el proceso oncologico de los NNA
de la Fundacién Alianza de Vida FUNAVID; la ayuda, cuidado, amor y sobre todo el apoyo
emocional mejora el estado animico del paciente oncologico, tal y como lo indica la madre de
familia de la Fundacion, quien fue entrevistada y expresa

“...Muchas videollamadas de las familias. Eso fue mds que todo lo que nos ayudo.”
Entrevista 6. Madre del nifio. Edad 2 arios.

Se evidencio que, para los padres de familia y los NNA de la Fundacion Alianza de Vida
FUNAVID, el vinculo familiar es importante porque es la union de lazos emocionales y de
fuerza que se da en su maxima expresion para el mejoramiento de la calidad de vida de los NNA

con diagnostico oncoldgico.
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Capitulo VII. Resultados obtenidos

En funcion del proyecto Estrategias de afrontamiento para fortalecer la calidad de vida de
los nifos, nifias y adolescentes (NNA) con diagnostico oncoldgico de la Fundacion Alianza de
Vida FUNAVID. Se dio inicio al primer objetivo especifico, examinar la clasificacion de las
estrategias de afrontamiento teniendo en cuenta la busqueda y teorias de autores; con el fin de
indagar de manera conceptual las estrategias de afrontamiento que han utilizado nifios, nifias y
adolescentes diagnosticados con cancer.

Para darle desarrollo al objetivo especifico, identificar las estrategias de afrontamiento
que fortalecen la calidad de vida de los NNA con diagnostico oncologico de la Fundacion
Alianza de Vida FUNAVID, considerando sus necesidades individuales. Se tuvo en cuenta una
poblacion de 15 familias de las cuales 7 de ellas fue la muestra para realizar la técnica de
entrevista y, a su vez conocer las estrategias de afrontamiento utilizadas en cada una de las
familias, los beneficios que estas generan a su vida y la manera en que las desarrollan.
Culminando el desarrollo del objetivo dos, se identifico 5 categorias, las cuales fueron
examinadas en la matriz de andlisis, segun las entrevistas realizas a cada una de las 7 familias de
los NNA de la Fundacion Alianza de Vida FUNAVID.

Teniendo en cuenta el objetivo 3 de este proyecto, describir las estrategias de
afrontamiento identificadas para fortalecer la calidad de vida de los NNA con diagnostico
oncologico de la Fundacion Alianza de Vida FUNAVID. Se dio como desarrollo la
especificacion de categorias analizadas en el objetivo dos. Iniciando con la categoria 1. El juego
funcional como principio de apoyo para el desarrollo socioemocional y fortalecimiento de las
habilidades motrices. Donde, se apreci6 en las entrevistas realizadas que el juego hace parte

esencial de las distracciones de los NNA, ya sea por medio de juegos didacticos, de juegos de
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mesa, el baile, el canto y/o compartir en familia, ya que hacen que el proceso de tratamiento sea
mas llevadero. Ademas, que el juego no solo mejora su estado de animo, sino que permite la
interaccion social.

La categoria 2 denominada, Estudio en casa. Se evidencio que las nivelaciones educativas
son de suma importancia, ya que por el tratamiento oncoldgico por el que pasan los NNA de la
fundacion Alianza de Vida FUNAVID no les permite asistir de manera continua y presencial,
por este motivo el nivel académico disminuye y las clases académicas se suspenden hasta nueva
orden.

Se continua con la categoria 3 denominada, la Arteterapia compensatoria como funcion
de identificacion y satisfaccion de necesidades emocionales y mejoramiento de la salud. Se
interpreto como una de las categorias mas importantes, ya que con la arteterapia compensatoria
los nifias, nifios y adolescentes de la fundacion alianza de vida FUNAVID expresan las
emociones a través del arte, para el mejoramiento de su salud, estado animico y avance de su
tratamiento oncologico. La arteterapia les permite a los NNA, a mejorar sus habilidades motrices
y la expresion corporal, aumentar la creatividad y autoestima.

Categoria 4 como, reconocimiento y exploracion del entorno social como mecanismo de
mejoramiento y control del tratamiento oncoldgico. Donde se evidencio que la interaccion social
prima en el desarrollo de los NNA de la fundacion Alianza de Vida FUNAVID, ya que debido al
tratamiento oncologico desgastan energias y, ademas deben permanecer en hospitalizacion o las
salidas externas se tienen que reducir.

Para dar por culminado los resultados obtenidos de este proyecto, se finalizé con la quinta
categoria denominada Vinculo familiar; es una de las mas significativas por parte de las familias

de la fundacion Alianza de Vida FUNAVID. El vinculo familiar, juega un rol fundamental en el
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proceso oncologico del NNA, ya que de este parte gran avance del proceso que tenga el NNA..
El grupo familiar acompafia y alivia a los NNA a sobrellevar de manera mas animica y
satisfactoria el tratamiento, que no sea tedioso ni doloroso.

Fortalece los lazos familiares, sin importar las situaciones por las que estén pasando, el
amor siempre sera ese soporte para superar cualquier adversidad. En este caso el diagnostico
oncoldgico de los NNA, entendiendo que, aunque todos son diferentes siempre los une el deseo
de salir adelante y poder brindarles un mejor futuro a todos, buscando su estabilidad emocional,
fisica y psicoldgica, que durante todo este proceso de terapias y examenes se ve afectado.

Los resultados obtenidos en este proyecto fueron de vital importancia para dar a conocer
las estrategias de afrontamiento utilizadas por los NNA de la fundacion Alianza de vida
FUNAVID, y sea de apoyo para futuros proyectos implementandolo en las diferentes

fundaciones que brindan acompafiamiento durante su tratamiento oncologico.
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Capitulo VIII. Conclusiones

Este proyecto de grado denominado Estrategias de afrontamiento para fortalecer la
calidad de vida de los nifios, ninas y adolescentes (NNA) con diagnostico oncolédgico de la
Fundacion Alianza de Vida FUNAVID, tuvo como objetivo indagar, conocer ¢ ilustrar las
estrategias de afrontamiento utilizadas por los NNA diagnosticados con cancer, pertenecientes a
la Fundacion Alianza de Vida FUNAVID ubicada en la ciudad de Medellin; y como influyen en
el mejoramiento de la calidad de vida del paciente oncologico y su nticleo familiar.

Ademas, este proyecto demuestra desde el enfoque cualitativo, la recopilacion de datos
no numéricos para el analisis de experiencias y opiniones obtenidas de las entrevistas y relatos de
los padres de familia de la Fundacion FUNAVID, donde expresan las estrategias de
afrontamientos utilizadas segun la etapa de tratamiento en que se encuentre el NNA oncoldgico.
También, desde el enfoque inductivo, donde permite la observacion como técnica para llegar a
una conclusion a partir de casos especificos como las estrategias que nombran las familias en las
entrevistas realizadas en este proyecto de grado.

Se involucran, ademas, el objetivo general y objetivos especificos como paso
fundamental en este proyecto, partiendo del objetivo general como indagacion de las estrategias
de afrontamientos utilizadas por los NNA de la Fundacion Alianza de Vida FUNAVID. como
segundo, los objetivos especificos que aborden la examinacidn de las estrategias de
afrontamiento a nivel conceptual, la identificacion de las estrategias de afrontamiento para el
fortalecimiento de la calidad de vida de los NNA de la fundacion Alianza de Vida FUNAVID

diagnosticados con cancer y, por tltimo, la descripcion de estas.
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La guia de entrevista no estructurada fue uno de los instrumentos utilizados como base
para comenzar un acercamiento con las familias de los NNA de la Fundacion Alianza de Vida
FUNAVID diagnosticados con cancer, permitiendo conocer experiencias de vida enfrentadas
durante y posterior del tratamiento oncologico del paciente; asi mismo, de las estrategias de
afrontamientos utilizadas para el mejoramiento de la calidad de vida de estas personas. Continua,
la matriz documental, la cual permitio ilustrar la informacion recopilada en el analisis de datos,
donde surgen las categorias de analisis que exponen la importancia en la vida de los participantes
de la Fundacion Alianza de Vida FUNAVID vy la utilizacion de estas como estrategias de
afrontamiento en el tratamiento oncologico. Ademas, de generar conciencia sobre la
trasformacién y evolucion que ha tenido el cancer infantil y las alternativas que sobresalen para

el impacto del mismo.

Este proyecto, permitid la adquisicién de nuevos conocimientos sobre el cancer infantil y
las estrategias de afrontamiento que son utilizadas para el mejoramiento de la calidad de vida de
los NNA diagnosticados con cancer de la Fundacion Funavid; ademas de la importancia que
tiene la fundacidon Alianza de Vida FUNAVID en el acompaniamiento psicoldgico, social, terapia
asistida con animales y espacios de sano esparcimiento que ayudan para el desarrollo de todos

los NNA de la fundacion Alianza de Vida FUNAVID en el paso de la vida.
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Capitulo IX. Recomendaciones

A nivel metodoldgico, la investigacion siga siendo implementada en diferentes areas del
conocimiento, con el fin de descubrir nuevas formas de estudio que ayuden a implementar
diferentes estrategias de afrontamiento para el mejoramiento de la calidad de vida de NNA con
cancer infantil.

Este proyecto, a nivel educativo es motivacion para los estudiantes ya que permite
conocer ¢ indagar sobre el cancer infantil y las estrategias utilizadas por participantes de la
Fundacién Alianza de Vida FUNAVID durante la etapa oncologica.

Dirigido a las diferentes Fundaciones que acompanan a los NNA en su etapa de
tratamiento oncologico, con el fin de crear semilleros de investigacion, grupos focales, entre
otros; que permitan adquirir conocimiento sobre el cancer infantil y sus estrategias de
afrontamiento, buscar mejorar la calidad de vida, y el desarrollo de planes de trabajo para el

fortalecimiento en las estrategias de afrontamiento, nucleo familiar y etapas de tratamiento.
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Anexos

Anexo 1. Derechos de resultados y publicacion.

FORMATO DE ENTREVISTA

I.

P

UMNIMIMNUUTO
Compariis Unntriicerg Howes & Do
Dt oty che csbrkact o aie avor e rsdon

Estrategias de afrontamiento para fortalecer la calidad de vida de los nifios, nifias ¥

adolescentes (NNA) con diagndstico oncologico de la fundacion Alianza de Vida

FUNAYVID

Facultad de Ciencias Humanas v Sociales

Trabajo Social
Itagiii, Corporacion Universitaria Minuto de Dios (UNIMINUTO)
Entrevizta
Fecha:
Sesion:
A cargo:

Objetivo: Indagar las estrategias de afrontamiente para mejora la calidad de vida usadas por
loz nifios, nifias v adolescentes (NINA) con diagnostico onceldgico de la fundacion Alianza de

Mida FUNAVID.
Preguntas
1. Por favor, indigue s1 usted es la madre o el padre del NNA con diagndstico oncologico.
2. ;Podria compartir el diagnostico especifico de su hijo/a?
3. ;Codntos afios tiene actnalmente su hijo/a?
4. ;Cuales som las principales situaciones o desafios a los que tu hijo/a se enfrenta debido a
su diagnostico oncologico?
5 ;jQué estrategias de afrontamiento ha observado que tu hijo/a utiliza para hacer frente a

su enfermedad v sus efectos?
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6. ;Como describirias la forma en que tu hijo/a expresa sus emociones relacionadas con el
diagndstico y tratamiento oncolégico?

7. (Qué actividades o recursos ha utilizado tu hijo/a para distraerse o encontrar consuelo
durante los momentos dificiles?

8. Has notado alguna estrategia especifica que tu hijo’a emplea para enfrentar los
procedimientos médicos o los efectos secundarios del tratamiento?

9. ;Como ha cambiado la forma en que tu hijo/a se relaciona con los demas o participa en
actividades sociales debido a su diagnostico?

10. ;Qué fuentes de apoyo ha utilizado tu hijo/a en su proceso de afrontamiento? ;Hay
alguna persona o recurso en particular que haya sido de gran ayuda?

11. ;Como ha afectado el diagnostico oncologico a la rutina diaria de tu hijo/a? ;Ha tenido
que adaptarse a nuevas circunstancias o limitaciones?

12. ;Existen actividades o practicas en las que tu hijo/a ha encontrado alivio o bienestar fisico
y emocional durante el tratamiento?

13. ;Como percibes el impacto de las estrategias de afrontamiento utilizadas por tu hijo/a en

su calidad de vida y bienestar general?
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Anexo 2. Informacion y declaracion de consentimiento informado.

.
[iﬂ\ :
|
UMNIAMATNUTOS
[t ety Myt e

INFORMACION Y DECLARACION DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Titulo del eztudio:

Estrategiaz de afrontamiento para fortalecer la calidad de vida de los nifios, mifias v adelescentes
(BIIA) con diagnostice cncolégico de la fundacion Alianza de Vida FUNAVID

Investigadoras:

Vanessza Arango Taborda — 724826
Matahia Gonzilez Sierra — 732283
Alexandra Bamirez Orozeo — 724823

Objative:

A nsted =e le estd invitando a participar en este estudio 2] cual tiene como objetrvo general Indagar

las estrategiaz de afrontamiento para mejora la calidad de vida wsadas por los mifios, nifias ¥
adelescentes (MMNA) con diagnostico oncologico da la fundacion Alianza de Vida FUNAVID.

Participacion voluntaria / Betiro del estodio

Su participacion en este estudio es totalmente volumtaria Usted pueds mnegarse a seguir
participando en este estudio en cualguier momento sin generar una sancion. [ambien, fiene
derecho a no contestar alzuna pregunta en particular. Su decizion no afectara en modo algune la
contmuidad de este proceso académico.
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Declaracion de Conzentimiento Informado
Fecha:

Yo identificado con C.C.

manifiesto que he leido las declaraciones y demas mformacion detallada en esta declaracion de
consentimiento v he sido informado (a) sobre la mvestigacion desarrollada desde la Corporacion
Universitania Minuto de Dios (UNIMINUTO), denominada “Estrategias de afrontamiento para
fortalecer la calidad de vida de los ninos, niiaz y adolescentez (NNA) comn lli.-lgluhml
oncologico de la fundacion Alianza de Vida FUNAVID", v autonizo nu participacion en esta,
aportando los datos que sean necesarios para el estudio. He sido mnformado (a) que mvestigacion
no representa nngun riesgo para mi mtegridad y ademas dicha mformacion respetard su
privacidad; se me han dado amphas oportumidades de formular preguntas v que todas las preguntas
que he formulado han sido respondidas o explicadas en forma satisfactona. Todos los espacios en
blanco o frases por completar han sido llenados y todos los puntos en los que no estoy de acuerdo
han sido marcados antes de firmar este consentimiento.

Firma:
Nombre:
CLO:
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