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1. Titulo del trabajo

Estrategias de afrontamiento de los cuidadores de pacientes pediatricos en

tratamiento oncoldgico en una institucion publica.



2. Justificacion y Pregunta de investigacion

El cancer infantil constituye una problemadtica de salud que requiere un abordaje
integral e interdisciplinario. Los cuidadores principales -por lo general madres o padres-
asumen un papel esencial en el acompafiamiento del nifio durante el tratamiento oncologico,
enfrentando una alta carga emocional, fisica y psicologica. Esta situacion repercute tanto en su
bienestar personal como en la continuidad y efectividad del tratamiento del paciente.

En este contexto, comprender las estrategias de afrontamiento utilizadas por los
cuidadores de pacientes pediatricos en tratamiento oncoldgico en una institucion publica de
salud de la provincia de San Juan permitira identificar los mecanismos de adaptacion que
emplean ante las demandas emocionales y sociales del proceso de atencion. Segun Lazarus y
Folkman (1984), el afrontamiento se define como el conjunto de esfuerzos cognitivos y
conductuales que las personas realizan para manejar las demandas externas o internas
percibidas como desbordantes. Explorar estos patrones permite reconocer recursos protectores,
asi como vulnerabilidades que pueden interferir en el proceso terapéutico y la calidad del
cuidado.

Desde la disciplina de enfermeria, el modelo de los Patrones Funcionales de Salud de
Marjory Gordon (1994) aporta un marco conceptual que orienta la valoracion del patron
afrontamiento-tolerancia al estrés, facilitando el analisis de respuestas adaptativas de los
cuidadores frente a la enfermedad. Este enfoque resulta coherente con el modelo
biopsicosocial, que entiende la salud como una interaccion dindmica entre los factores
bioldgicos, psicoldgicos y sociales.

En consecuencia, la investigacion se alinea con los principios de la enfermeria
humanizada y con la necesidad de promover intervenciones basadas en el cuidado integral.

En el ambito nacional, especialmente en los hospitales ptblicos, se observa una limitada
produccion de estudios cuantitativos sobre el afrontamiento de los cuidadores de pacientes

pediatricos con cancer. Por ello, esta investigacion buscara aportar evidencia empirica que



contribuya a fortalecer el conocimiento enfermero y orientar estrategias de apoyo psicosocial
en este grupo.

El valor social de esta investigacion radica en su contribucién al desarrollo de
programas de apoyo y acompafiamiento para cuidadores; su valor disciplinar reside en el
fortalecimiento del conocimiento enfermero sobre respuesta humana al estrés; y su valor
metodologico se basa en la aplicacion y validacion de un instrumento estandarizado en un
contexto de salud publica. Los resultados esperados permitiran orientar la practica profesional
y promover una atencion centrada en el cuidado integral del paciente y su entorno familiar.

A partir de lo expuesto se formula la siguiente pregunta de investigacion:

(Cuales son las estrategias de afrontamiento utilizadas por los cuidadores de pacientes
pediatricos en tratamiento oncoldgico en el servicio de oncologia pediatrica de una institucion

publica de la provincia de San Juan en el segundo semestre del afio 2025?



3. Estado del Arte

El estudio del afrontamiento en cuidadores de nifios con cancer ha cobrado relevancia
dentro de la enfermeria debido a las demandas emocionales, sociales y fisicas que la
enfermedad impone a las familias. La disciplina reconoce que el cuidador forma parte de la
unidad de cuidado y que sus respuestas ante el estrés impactan de forma directa en la dindmica
familiar, la continuidad del tratamiento y el bienestar del paciente pediatrico. En este sentido,
Marjory Gordon (1994) sostiene que ‘el patrén afrontamiento-tolerancia al estés permite
identificar como las personas manejan las tensiones de la vida y qué tan efectivas son sus
respuestas ante situaciones relacionadas con la salud” (p. 112), lo cual justifica su eleccion
como autora principal para comprender el afrontamiento de cuidadores.

El modelo biopsicosocial de Engel constituye un aporte valioso para contextualizar el
afrontamiento familiar dentro de un sistema mas amplio Engel (1977) afirma que “la
enfermedad no puede explicarse unicamente por procesos bioldgicos; es necesario comprender
al individuo dentro de un marco biologico, psicoldgico y social” (p 132), lo que respalda la
necesidad de que enfermeria valore los factores emocionales y sociales que atraviesan a los
cuidadores durante el proceso oncologico pediatrico. Este enfoque no implica intervenir como
psicologia, sino reconocer las respuestas humanas que requieren acompafiamiento profesional.

Otros modelos clasicos de la enfermeria complementan esta mirada. La teoria de la
adaptacion de Callista Roy considera que el ser humano es un sistema adaptativo; Roy (1984)
sefnala que “las respuestas de afrontamiento son los mecanismos mediante los cuales la persona
mantiene su integridad frente a los estimulos del entorno” (p.56). En la misma linea, Dorothea
Orem sostiene que el cuidador cumple un rol fundamental al suplir el déficit de autocuidado
del nifio; segin Orem (1991), “cuando una persona no puede satisfacer sus requisitos de
autocuidado, otra debe asumir ese rol de manera responsable y educada” (p.89).

Finalmente, Virginia Henderson aporta un marco centrado en las necesidades basicas,

afirmando que “la funcion de la enfermeria es ayudar al individuo -enfermo o sano- a realizar



aquellas actividades que contribuirdn a su salud o recuperacion” (Henderson, 1966, p.15), lo
cual se extiende al acompanamiento del cuidador que sostiene las necesidades del nifio.
3.1 Antecedentes internacionales

A nivel internacional, la literatura ha demostrado que los cuidadores de nifios con
cancer utilizan estrategias de afrontamiento diversas, influenciadas por el contexto social, la
informacion recibida y las redes de apoyo. Un estudio europeo sefiala que “las estrategias
centradas en el problema y el apoyo social se asocian con un mejor ajuste emocional en
cuidadores de niflos con tratamiento oncologico” (Rodriguez et al., 2020, p. 214).
Investigaciones en Brasil han destacado la importancia de acompafiamiento sanitario; Silva y
Gomes (2019) observaron que “la comunicacion clara del equipo de salud actia como un
amortiguador del estrés del cuidador” (p. 87), reforzando el rol esencial de enfermeria en la
contencion y educacion familiar.

Investigaciones desarrolladas en Colombia, México y Espafa utilizando el modelo de
Roy encontraron que los cuidadores que reciben més apoyo institucional presentan mejores
respuestas adaptativas. En estos trabajos se concluyen que “la capacidad de adaptacion mejora
cuando el cuidador comprende el proceso terapéutico y recibe apoyo educativo del personal de
salud” (Lemus & Céardenas, 2018, p. 203).

Un aporte relevante en el contexto internacional es el estudio desarrollado por Machaki
et al. (2024) en un hospital publico de Kenia, donde se exploraron las experiencias de
cuidadores de nifios con cancer durante el proceso del tratamiento. Los autores sefialaron que
el rol del cuidador estd atravesado por una considerable carga emocional y econdmica, asi como
por tensiones familiares que condicionan la forma que enfrentan la enfermedad del nifio. Entre
las estrategias de afrontamiento identificadas se destacaron el apoyo social, espiritualidad,
junto con respuestas menos adaptativas como la evitacion y la negacion. Aunque el estudio se

desarrolld en un contexto cultural distinto y mediante un enfoque cualitativo, sus hallazgos



refuerzan la relevancia de profundizar en el afrontamiento emocional de cuidadores en otros
entornos sanitarios, aportando antecedentes valiosos para la presente investigacion
3.2  Estudios en Latinoamérica y Argentina

En Latinoamérica, la investigacion sobre afrontamiento en cuidadores de nifios con
cancer ha crecido de forma sostenida. Un estudio colombiano describe que “los cuidadores
recurren con frecuencia a la espiritualidad, el apoyo familiar y la reorganizacion del hogar para
enfrentar la enfermedad del nifio” (Martinez & Bonilla, 2017, p.92). Del mismo modo, trabajos
en México muestran que el afrontamiento activo se relaciona con menor tension emocional y
mayor capacidad adaptativa frente a las demandas del tratamiento.

En Argentina, aunque los estudios aun son limitados, la literatura oficial reconoce la
importancia del acompafamiento familiar. y del rol del cuidador como parte fundamental del
proceso terapéutico. El Ministerio de Salud sostiene que “el cuidado oncoldgico pediatrico
debe considerar al paciente y su familia como unidad de cuidado, brindando apoyo emocional,
educativo y social” (Misterio de la Salud, 2023, p. 41). Asimismo, dentro del Plan Nacional de
Céncer Infantoadolescente se sostiene que “la familia es un pilar fundamental y requiere
acompafnamiento continuo por parte del equipo de salud” (PNCIA, 2023, p. 55).

A nivel de estudios académicos, Lopez y Herrera (2018) encontraron que “la sobrecarga
subjetiva del cuidador aumenta cuando no cuenta con redes de apoyo ni acompanamiento
profesional adecuado” (p. 102), lo que subraya la necesidad e intervenciones dirigidas desde la
enfermeria para fortalecer el afrontamiento y disminuir la carga emocional.

En el ambito nacional, un estudio reciente realizado en el Hospital Zonal Bariloche
analizo las experiencias y necesidades de los cuidadores de nifias, nifios y adolescentes
diagnosticados con cancer, destacando que la carga emocional, la reorganizacion familiar y la

busqueda de apoyo constituyen elementos centrales de afrontamiento cotidiano (Monsalve,



2024). Estos hallazgos subrayan la importancia de la contencion profesional y la presencia de
redes de apoyos formales e informales.

Finalmente, un estudio argentino reciente aborda las estrategias que las familias
desarrollan ante el diagnostico oncoldgico pediatrico, destacando la importancia de la cohesion
familiar, la comunicacion y el apoyo social como recursos adaptativos frente al proceso
terapéutico (Pereira, 2023). Aunque centrado en el nucleo familiar, sus resultados aportan
evidencia relevante sobre los mecanismos de afrontamiento presentes en cuidadores argentinos,
reforzando la necesidad de investigaciones especificas desde la enfermeria en el contexto
oncoldgico pediatrico
3.3  Sintesis e interpretacion:

La evidencia internacional, latinoamericana y argentina demuestra que los cuidadores
de nifos con cancer implementan diversas estrategias de afrontamiento para enfrentar las
demandas emocionales, sociales y familiares derivadas del proceso terapéutico. En el plano
internacional, se observa que el apoyo social, la adaptacion emocional y la espiritualidad
ocupan un rol central, junto con respuestas menos adaptativas como la evitacion, especialmente
en contextos de alta carga emocional y recursos limitados. A nivel latinoamericano, los estudios
destacan la importancia de la reorganizacion familiar, el acompafiamiento sanitario y la
busqueda de apoyo comunitario, elementos que influyen en la capacidad del cuidador para
sostener el tratamiento del nifio.

En argentina, aunque la produccion cientifica es atn incipiente, los estudios recientes
muestran que los cuidadores enfrentan una elevada carga emocional y desafios cotidianos que
requieren acompafiamiento profesional. Investigaciones nacionales, como las desarrolladas
Monsalve (2024) y Pereira (2023), coincide experiencia del cuidadore se configura a partir de
tensiones familiares, reorganizacion del hogar y necesidad de apoyo institucional, resaltando

la importancia del equipo de salud en la contencion y educacion.
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Los modelos tedricos de enfermeria, particularmente los aportes de Gordon, Roy, Orem
y Henderson permiten comprender estas respuestas humanas desde un enfoque integral
considerando patrones de afrontamiento, adaptacion, autocuidado y satisfaccion de
necesidades basicas. Al mismo tiempo, la perspectiva de Engel complementa la comprension
del cuidador dentro de su contexto emocional, social y econdémico.

La escasez de estudios cuantitativos en instituciones publicas argentinas, especialmente
aquellos que midan estrategias de afrontamiento mediante instrumentos estandarizados,
evidencia una brecha en la literatura. Por ello, este trabajo busca aportar evidencia local
actualizada, sustentada en un marco tedrico sélido y propio de la enfermeria, que permita
orientar futuras intervenciones profesionales dirigidas al apoyo integral del cuidador.

La integracion de los autores y modelos tedricos seleccionados responde a la necesidad de
abordar el afrontamiento desde una perspectiva integral, propia de la disciplina enfermera.
Mientras que los patrones de Gordon proporcionan la estructura necesaria para identificar y
evaluar las respuestas ante la tension, los modelos de Roy, Orem y Henderson permiten
operacionalizar el cuidado al comprender al individuo como un sistema adaptativo que requiere
soporte en su autocuidado y satisfaccion de necesidades basicas. Complementariamente, el
modelo biopsicosocial de Engel actia como eje integrador que garantiza que el andlisis
trascienda lo puramente clinico, alcanzando las dimensiones psicoldgicas y sociales que
resultan determinantes en la carga emocional del cuidador. Esta articulacion entre la teoria
clasica y la evidencia empirica nacional fundamenta la relevancia de este estudio, posicionando
a la enfermeria como un actor clave para fortalecer la resiliencia familiar en el sistema sanitario

argentino.
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4. Objetivos.

Objetivo general.

Describir las estrategias de afrontamiento emocional utilizadas por los cuidadores de
pacientes pediatricos en tratamiento oncoldgico en una institucion publica.

Objetivos especificos.

1. Identificar las estrategias de afrontamiento utilizadas por los cuidadores a partir
de dimensiones evaluadas mediante escalas validadas.

2. Analizar el apoyo percibido por los cuidadores en relacion con sus estrategias
de afrontamiento emocional.

3. Describir las caracteristicas sociodemograficas y contextuales de los cuidadores

que puedan influir en sus estrategias de afrontamiento.
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5. Hipotesis
Los cuidadores informales de pacientes pediatricos en tratamiento oncoldgico no
presentan estrategias de afrontamiento emocional predominantemente adaptativas,
caracterizadas por un uso frecuente del apoyo social y de mecanismos activos de manejo del

estreés.
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6. Marco Teorico.

El afrontamiento emocional de los cuidadores de niflos con cancer constituye un
fenomeno complejo que involucra respuestas cognitivas, conductuales y emocionales. La
enfermeria, como disciplina centrada en las respuestas humanas, ha desarrollado modelos
conceptuales que permiten comprender estas dindmicas y orientar intervenciones para la
promocion del bienestar del cuidador. Este marco tedrico incorpora bases clasicas del
afrontamiento -como Léazarus y Folkman (1984), y Moos y Schaefer (1993) - y las articula con
modelos fundamentales de enfermeria Gordon (1994), Roy (1984), Orem (1991) y Henderson
(1966), junto con el modelo biopsicosocial de Engel, que contextualiza la experiencia del
cuidador en un sistema integral.

6.1 Teoria general del afrontamiento

La teoria del afrontamiento fue desarrollada por Lazarus y Folkman, quienes definen el
afrontamiento como “los esfuerzos cognitivos y conductuales constantemente cambiantes que
se desarrollan para manejar demandas internas o externas que son evaluadas como excedentes
o desbordantes de los recursos de la persona” (Lazarus & Folkman, 1984, p. 141). Esta
definicion constituye la basa conceptual de numerosos instrumentos de medicion
contemporaneos, incluidos los derivados del COPE, ampliamente utilizados en contextos de
salud.

Por su parte, Moos y Schaefer (1993) amplian esta perspectiva al sefalar que “el
afrontamiento implica respuestas para manejar, tolerar o reducir los aspectos externos e
internos de las situaciones estresantes” (p. 101), destacando el papel del entorno familiar y
social. La incorporacion de su modelo resulta pertinente para comprender que el cuidador no
afronta la enfermedad de manera aislada, sino dentro de una red de apoyos y demandas

contextuales.
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Estas teorias permiten comprender el afrontamiento como un proceso dinamico, lo cual
se relaciona con los modelos enfermeros que interpretan las respuestas humanas ante eventos
estresantes.

6.2 Afrontamiento en el contexto de enfermedad cronica y cancer pediatrico

El céancer infantil representa un acontecimiento vital estresante que afecta
profundamente al cuidador principal. La literatura describe que los cuidadores suelen
experimentar altos niveles de estrés, carga emocional y cambios en su funcionamiento diario,
lo que influye en sus estrategias de afrontamiento. Como destacan Rodriguez et al. (2020), “las
estrategias centradas en el problema y el apoyo social se asocian con un mejor ajuste emocional
en cuidadores de nifios en tratamiento oncologico” (p. 214).

En este contexto, el afrontamiento emocional de los cuidadores no solo refleja sus
recursos internos, sino también su interaccién con el sistema de salud, lo que justifica la
necesidad de comprender esas respuestas desde modelos propios de la enfermeria
6.3 Modelos de enfermeria aplicados al afrontamiento

Los modelos conceptuales de enfermeria aportan una vision estructurada para analizar
las respuestas humanas frente al estrés, por ende, son pertinentes para el estudio de las
estrategias de afrontamiento emocional en cuidadores.

6.3.1 Patron afrontamiento-tolerancia al estrés de Marjory Gordon

El Modelo de Patrones Funcionales de Salud de Marjory Gordon constituye la
base principal de este estudio. Gordon (1994) define patron afrontamiento-tolerancia al estrés
como “la forma en que una persona maneja las tensiones de la vida, la eficacia de sus estrategias
y la capacidad de adaptarse a las demandas del entorno” (p.112). Este patron funcional permite
analizar:

. La efectividad de las respuestas emocionales del cuidador,

. Los recursos internos y externos que utiliza,
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. Su percepcion del estrés y del proceso de enfermedad,

. Y las conductas que despliega para hacer frente a la situacion.

La eleccion de Gordon como marco principal se fundamenta en que su modelo
conceptualiza el afrontamiento como una respuesta humana observable y evaluable, coherente
con el enfoque cuantitativo del presente estudio y con el lenguaje enfermero estandarizado.
6.3.2 Teoria de la Adaptacion de Callista Roy

Roy describe al ser humano como un sistema adaptativo que responde a estimulos
internos y externos. Segun Roy (1984), “las respuestas de afrontamiento son mecanismos que
permiten a la persona mantener su integridad en relacion con el entorno” 8p. 56). Este modelo
permite comprender como el cuidador reorganiza su rol, sus rutinas y su estado emocional ante
las demandas del tratamiento oncologico pediatrico.

En relacion con Gordon, ambas autoras coinciden en interpretar el afrontamiento como
proceso dinamico y centrado en respuestas humanas, lo que fortalece su uso conjunto.

6.3.3 Teoria del Déficit de Autocuidado de Dorothea Orem

Orem plantea que cuando una persona no puede realizar su autocuidado, otro debe
asumir esa funcion. Orem (1991) sostiene que “cuando un individuo no puede satisfacer sus
requisitos de autocuidado, otra persona debe hacerlo de forma responsable y educada” (p. 89).
En oncologia pediatrica, los cuidadores deben suplir las necesidades del nifio, lo que
incrementa la carga emocional.

La relacion entre Orem y Gordon se evidencia en que la capacidad del cuidador para
asumir el autocuidado del nifio estd influida por sus estrategias de afrontamiento y su tolerancia
al estrés.

6.3.4 Modelo de las Necesidades Humanas Bdsicas de Virginia Henderson
Henderson (1966) define la enfermeria como una disciplina que “ayuda al individuo a

realizar aquellas actividades que contribuirdn a su salud o recuperacion” (p.15).
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Sus catorce necesidades basicas permiten comprender como el tratamiento oncoloégico
afecta la dindmica familiar y, en consecuencia, el afrontamiento del cuidador.

Este modelo se vincula con Gordon al reconocer que el estrés del cuidador surge
frecuentemente cuando las necesidades basicas del nifo demandan elevada dedicacion y
vigilancia, generando respuestas emocionales asociadas al afrontamiento.

6.4  Modelo biopsicosocial de George L. Engel

El modelo biopsicosocial sostiene que la enfermedad debe entenderse como un
fenomeno influido por factores biologicos, psicologicos y sociales. Engel (1977) afirma que
“la enfermedad no puede explicarse tnicamente por procesos bioldgicos; debe comprenderse
dentro de un marco bioldgico, psicolégico y social” (p. 132). Este enfoque amplia la

comprension del afrontamiento al situarlo en un contexto integral que incluye:

. La carga emocional del cuidador,

. La dinamica familiar,

. las redes de apoyo,

. y las condiciones socioecondmicas.

El uso del modelo de Engel complementa la mirada enfermera al permitir interpretar el
afrontamiento no s6lo como respuesta individual, sino como producto de un entramado
contextual.

6.5  Sintesis integradora del marco tedrico

Las teorias de Lazarus y Folkman, Moos y Schaefer proporciona la base conceptual
general del afrontamiento. El modelo de Gordon operacionaliza estas respuestas dentro del
marco disciplinar de la enfermeria, mientras que Roy, Orem y Henderson permiten analizar la
adaptacion, el autocuidado y las necesidades basicas del cuidador en el contexto del tratamiento

oncologico pediatrico.



17

Finalmente, el modelo biopsicosocial de Engel sitlia el afrontamiento en una vision
holistica.

Esta integracion tedrica respalda la pertinencia de estudiar las estrategias de
afrontamiento emocional en cuidadores desde una mirada enfermera, estructurada y

multidimensional.
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7. Diseiio Metodoldgico

7.1  Tipo de investigacion

La presente investigacion se desarrolla bajo un enfoque cuantitativo, dado que emplea
la medicion numérica mediante escalas validadas para describir la estrategia de afrontamiento
emocional de los cuidadores de pacientes pediatricos en tratamiento oncologico. Hernandez
Sampieri et al. (2022) sefnalan que “el enfoque cuantitativo utiliza la recoleccion de datos para
probar hipdtesis con base en la medicion numérica y el andlisis estadistico” (p.46), lo cual se
ajusta a los objetivos del estudio.

El disefio corresponde a un estudio no experimental, ya que no existe manipulacion de
variables, sino observacion de los fendmenos tal como se presentan en su contexto natural. En
este sentido, Tamayo y Tamayo (2004) afirman que “en los estudios no experimentales, el
investigador analiza los hechos tal como ocurren sin intervenir en su desarrollo” (p.102).

Asimismo, el estudio es de caracter transversal, debido a que la recoleccion de datos se
realiza en un Unico momento temporal. Hernandez Sampieri et al. (2022) explican que “los
disenos transversales recolectan datos en un solo momento para describir variables y analizar
su incidencia en un punto especifico del tiempo” (p.174).

Finalmente, el nivel de investigacion es descriptivo, ya que busca especifica las
caracteristicas y manifestaciones del afrontamiento emocional de los cuidadores, asi como
variables sociodemograficas y contexto del cuidado. Dankhe (1986) sostiene que “los estudios
descriptivos permiten especificar propiedades importantes de personas o fendmenos sometidos
a analisis” (p. 112).

7.2  Poblacion y muestra

La poblacion de este estudio esta conformada por los cuidadores principales de

pacientes pediatricos en tratamiento oncologico que asisten al Servicio de Oncologia Pediatrica

de una institucion publica de la provincia de San Juan. Se considera cuidador principal a la
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persona mayor de 18 afios que acompafia de forma continua al nifio, participa activamente en
su atencion y sostiene las actividades de cuidado durante el proceso terapéutico.

De acuerdo con Herndndez Sampieri et al. (2022), “la poblacién es el conjunto de todos
los casos que concuerdan con determinadas especificaciones” (p.176). En este estudio, dichas
especificaciones incluyen: ser cuidador principal, tener 18 afios o mas, esta presente durante la
recoleccion de datos y aceptar participar voluntariamente.

La poblacion accesible estimada es de aproximadamente 50 cuidadores,
correspondiente al total de cuidadores que acompafian regularmente a los pacientes pediatricos
en tratamiento oncologico en el servicio mencionado. Por ello, se empleard un muestreo censal,
dado que se intentara incluir a la totalidad de los cuidadores disponibles durante el periodo de
aplicacion del instrumento. Segin Otzen y Manterola (2017), “el muestreo censal resulta
adecuado cuando la poblacién accesible es pequefia y manejable” (p.230).

La unidad de andlisis sera cada cuidador, entendido como el sujeto que presenta las
estrategias de afrontamiento emocional objeto de estudio.

Criterios de inclusion:

* Ser cuidador principal de un paciente pediatrico n tratamiento oncologico.

* Tener 18 afios 0 mas.

* Acompanar de manera habitual al nifio durante la atencion.

* Estar presente en el servicio durante el periodo de recoleccion

» Comprender el idioma espafiol.

* Aceptar participar mediante consentimiento informado.

Criterios de exclusion:

» Presentar dificultades cognitivas o de comunicacion que impidan completar el
cuestionario.

» Estar atravesando una situacion emocional critica vinculada al estado clinico del nifio.



20

*Negarse a participar o no aceptar el consentimiento informado.
7.3 Variables:

En esta investigacion se consideran variables que permiten describir las estrategias de
afrontamiento emocional de los cuidadores y explorar factores asociados a este proceso. Segiin
Hernandez Sampieri et al. (2022), “una variable es una propiedad susceptible de adquirir
diversos valores y cuya medicion permite describir o explicar fenémenos” (p.186).

*Variable:

Estrategias de afrontamiento emocional de los cuidadores.

Tabla 1. Cuadro operacionalizacion de variables.

Variable Definicion conceptual | Definicion Dimensiones/ ftems
operacional Indicadores

Estrategias | Esfuerzos cognitivos, | Puntajes Afrontamiento | B1, B2, B3

de emocionales y | obtenidos  en | activo.

afrontamien | conductuales los items del | Aceptacion/reint | B4, BS, B6

to utilizados para | cuestionario erpretacion

emocional | manejar demandas | COPE-60 positiva.

estresantes asociadas | adaptado.

al tratamiento | Escala tipo
oncologico pediatrico | Likert (1-4).
(Lazarus & Folkman,

1984; Gordon, 1994).

Apoyo social | B7, B8, B9,

percibido. B10

Religion/espiritu | B11, B12

alidad.
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Evitacion/ B13, Bl4,
desconexion. B15
Expresion B16, B17
emocional
Apoyo Percepcion del | Puntajes Apoyo B7, B8
social cuidador sobre la | obtenidos en | emocional.
percibido. disponibilidad de | los items de | Apoyo B9
apoyo emocional, | apoyo informativo
instrumental 'y del | emocional, (equipo de
equipo de salud. instrumental e | salud).
informativo del | Apoyo B10
cuestionario instrumental
adaptado.
Caracteristi | Rasgos personales del | Datos Edad/ Sexo/ Al, A2,
cas cuidador que pueden | obtenidos Nivel educativo | A3
sociodemog | influir en las | mediante items | Estado civil A4
raficas del | estrategias de | sociodemograf | Situacion laboral | A5
cuidador. afrontamiento icos. Parentesco. A6
Factores Condiciones Datos Tiempo desde el | A7
asociados al | relacionadas con el | obtenidos en | diagndstico
proceso de | tratamiento preguntas Tipo de | A8
cuidado. oncoléogico y  la | especificas del | tratamiento
dindmica del cuidado. | proceso de | actual
cuidado. Frecuencia de | A9
asistencia al
servicio
Tiempo diariode | A10
cuidado.
Redes de apoyo. | All
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7.3  Técnicas e instrumento de recoleccion de datos

Para la presente investigacion se empleara la técnica de la encuesta, entendida como un
procedimiento sistematico que permite obtener informacion cuantitativa a partir de la
percepcion de los participantes mediante un instrumento estructurado. Segin Hernandez
Sampieri et al. (2022), la encuesta es adecuada para estudios descriptivos, ya que facilita la
medicion estandarizada y el andlisis comparativo de la variable estudiada.

El instrumento de recoleccion de datos estara compuesto por un cuestionario
autoadministrado, integrado por dos secciones:

a) Ficha sociodemografica y del proceso de cuidado, destinada a obtener
informacion sobre caracteristicas personales del cuidador (edad, sexo, nivel educativo, estado
civil, situacion laboral y parentesco) y aspectos relacionados con la dindmica del cuidado
(tiempo desde el diagnostico, tipo de tratamiento, frecuencia de asistencia, tiempo diario de
cuidado y redes de apoyo). Esta informacion permitird describir el perfil de la unidad de analisis
y explorar factores asociados al afrontamiento.

b) Cuestionario COPE-60 adaptado, seleccionado por ser uno de los instrumentos
internacionales mas utilizados para evaluar estrategias de afrontamiento. Fue desarrollado
originalmente por Carver, Scheier y Weintraub 81989), y se fundamenta En el modelo de
afrontamiento de Lazarus y Folkman, el cual conceptualiza el afrontamiento como un conjunto
de esfuerzo cognitivos y conductuales orientados a manejar demandas estresantes. El COPE-
60 resulta pertinente para investigaciones en Enfermeria debido a que evalua dimensiones
ampliamente relacionadas con el cuidado, tales como busqueda de apoyo, afrontamiento activo,
aceptacion y regulacion emocional.

Para este estudio se elabor6 una adaptacion compuesta por 17 items distribuidos en seis
dimensiones: afrontamiento activo, aceptacion/reinterpretacion positiva, apoyo social
percibido, espiritualidad, evitacion/desconexién y expresion emocional. Las respuestas se

registraran mediante escala tipo Likert de cuatro puntos (1= Nunca, 2 = Pocas veces, 3 =
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Muchas veces, 4 = Casi siempre), lo que permitira cuantificar la frecuencia con que los
cuidadores emplean diferentes estrategias de afrontamiento.

Previo a la aplicacion definitiva, se realizara un pilotaje con tres cuidadores que
cumplan los criterios de inclusion, con el proposito de identificar posibles dificultades de
comprension, extension o redaccion del instrumento. Los aportes obtenidos permitiran realizar
los ajustes necesarios para garantizar la claridad, pertinencia y validez aparente.

La aplicacion del instrumento se realizard de manera individual y en formato impreso
en el area de espera del servicio de oncologia pediatrica, con una duracion estimada de 10 a 15
minutos. Se garantizara en todo momento la privacidad, voluntariedad y anonimato.

7.5 Procedimiento de recoleccion de datos

La recoleccion de datos se llevara a cabo siguiendo una secuencia de pasos organizada
para garantizar la rigurosidad metodolodgica y la calidad de la informacion obtenida. En primer
lugar, se solicitara la autorizacion formal del servicio de oncologia pediatrica de la institucion
donde se desarrollara el estudio, asi como el aval del equipo responsable y del area para
coordinar los dias y horarios mas adecuados para la administracion del instrumento.

Una vez obtenidos los permisos correspondientes, se realizard un pilotaje inicial con
tres cuidadores que cumplan con los criterios de inclusion. Este pilotaje tendra como finalidad
identificar posibles dificultades en la comprension de las preguntas, la estructura o la extension
del cuestionario. Los hallazgos permitiran efectuar los ajustes necesarios antes de la aplicacion
definitiva, asegurando la validez aparente del instrumento.

Posteriormente, se procedera a la recoleccion formal de datos, invitando a participar a
los cuidadores presentes en el servicio durante los turnos de atencion ambulatoria. Se les
explicara el proposito del estudio, la modalidad de participaciéon y los aspectos éticos

implicados, garantizando que puedan retirarse en cualquier momento sin consecuencias.



24

También se proporcionara el consentimiento informado, el cual debera ser leido y firmado por
cada participante antes de completar el cuestionario.

El cuestionario se administrara en formato impreso y autoadministrado, del
investigador Unicamente para aclarar dudas puntuales evitando influir en las respuestas. Se
entregara el instrumento en un sobre y, una vez completado, los cuidadores lo devolveran en el
mismos sobre cerrado para reforzar la confidencialidad.

Los cuestionarios seran resguardados en un sobre unico y almacenado en un espacio
seguro hasta su procesamiento. Cada instrumento serd codificado mediante un numero
correlativos, sin incluir nombre ni datos que permitan identificar a los participantes,
preservando asi el anonimato. Finalmente, los datos seran organizados en una matriz de registro
para su andlisis cuantitativo descriptivo, sin necesidad de especificar en esta etapa el software,

dado que se trata de un proyecto de investigacion aun no ejecutado.
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8. Consideraciones éticas

El presente estudio se desarrollara conforme a los principios éticos fundamentales de la
investigacion en seres humanos, establecidos en la Declaracion de Helsinki (2013), el Informe
Belmont (1979) y la Ley Nacional N° 26.529 sobre los derechos del paciente, historia clinica
y consentimiento informado. Asimismo, se respetaran las disposiciones de la Ley N° 25.326
de Proteccion de Datos Personales, garantizando la privacidad y resguardo de toda informacion
obtenida.

Previo al inicio de la recoleccion de datos, el proyecto serd sometido a evaluacion y
aprobacion por el Comité de Etica de la institucion y por la Direccion del servicio de Oncologia
Pediatrica correspondiente. Solo una vez obtenidas dichas autorizaciones se procederan a la
implementacion de las etapas de campo.

Dado que la poblacion de estudio involucra a cuidadores de nifios, nifias y adolescentes
en tratamiento oncoldgico, la participacion se realizard exclusivamente a través de los
cuidadores principales, quienes serdn los inicos en responder el instrumento. Se solicitard a
cada participante el consentimiento informado, asegurando que comprendan los objetivos de
la investigacion, el cardcter voluntario de su participacion y su derecho a retirarse en cualquier
momento sin que ello afecte la atencion del paciente.

La administracion del cuestionario se efectuara en un ambiente tranquilo y seguro,
respetando la comodidad de los cuidadores y evitando interferir en su dinamica de
acompanamiento. Las respuestas seran anonimas, identificadas uUnicamente mediante un
c6digo numérico, sin registro de nombres ni datos personales que permitan su identificacion.

Los datos recolectados seran utilizados exclusivamente con fines académicos y
cientificos, resguardando en todo momento la confidencialidad y privacidad. Se garantizard la
aplicacion de los principios de Beneficencia, no maleficencia, autonomia y justicia. Aunque se

trata de un instrumento autoadministrado de bajo riesgo, el investigador permanecera atento a
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posibles manifestaciones de malestar emocional; en caso de ser necesario, se brindara
contencion inicial y se derivara al equipo de salud correspondiente.

Se garantizara que los cuidadores comprenden los objetivos del estudio, el caracter
voluntario de la participacion y la posibilidad de retirarse en cualquier momento sin que ello
afecte la atencion médica del paciente.

Finalmente, los resultados obtenidos seran comunicados de manera agregada, sin
identificar a los participantes, asegurando el resguardo ético y profesional de toda la

informacion recolectada.
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Anexo I: Consentimiento Informado

EUCS

Universidad Nacional de San Juan

Escuela Universitaria de Ciencias de la Salud

Licenciatura en Enfermeria

Trabajo Final de Licenciatura

Consentimiento Informado

Estrategias de afrontamiento emocional de los cuidadores de pacientes pediatricos
en tratamiento oncoldgico en una institucion publica

Autor: E. U. Guevara, Ada Valentina.

Director: Lic. Pinto, Facundo.

Estimado/a participante:

Mi nombre es Ada V. Guevara, D. N. I.: 42207335, soy Enfermera Universitaria y me
encuentro realizando mi Trabajo Final de Licenciatura en Enfermeria, perteneciente a la
Escuela Universitaria de Ciencias de la Salud de la Universidad Nacional de San Juan.

El estudio tiene como finalidad conocer las estrategias de afrontamiento emocional
utilizadas por los cuidadores de nifos, nifias y adolescentes en tratamiento oncologico,
considerando el contexto personal, familiar y social.

Se lo invita cordialmente a participar de forma voluntaria, anénima y confidencial. Su
participacion consistird iunicamente en completar un cuestionario autoadministrado, de breve
duracion, que indaga sobre sus emociones, formas de afrontamiento y redes de apoyo durante
el proceso de cuidado. En ningun caso se evaluara el estado clinico del nifio/a ni se recogera

informacioén médica sensible.
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La informacion que usted proporcione sera tratada con absoluta confidencialidad, de
acuerdo con la Ley N° 26.529 (Derechos del Paciente) y la Ley N° 25.326 (Proteccion de Datos
Personales). Los datos seran utilizados exclusivamente con fines académicos y cientificos y
quedaran archivados en la Universidad Nacional de San Juan.

Su participacion no implica riesgos fisicos ni psicolégicos. No existen beneficios
econdomicos asociados, pero su colaboracion contribuird de manera valiosa a mejorar la
comprension del rol del cuidador y a promover estrategias de acompafiamiento integral en el
ambito oncologico pediatrico.

Usted tiene derecho a realizar preguntas o solicitar aclaraciones antes, durante o
después de su participacion, y puede retirarse del estudio en cualquier momento, sin que esto
afecta la atencion médica de su hijo/a o familiar.

Una vez que haya comprendido todos los aspectos del estudio, se le solicitard firmar
este documento en sefial de conformidad.

Yo, D. N. L:

he leido y comprendido la informacion brindada, y mis preguntas han sido respondidas de
manera satisfactoria.

Manifiesto haber sido informado/a sobre los objetivos y caracteristicas del estudio, y
acepto participar libre y voluntariamente en la investigacion titulada “Estrategias de
afrontamiento emocional de los cuidadores de pacientes pediatricos en tratamiento oncoldgico
en una institucion publica”.

Firma del participante:

Aclaracion:

D.N.IL:

Firma del investigador/a:

Aclaracion:




D.N. IL:

Lugar:

Fecha:

/
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Anexo II: Instrumento de recoleccion de datos

EUCS

Universidad Nacional de San Juan

Escuela Universitaria de Ciencias de la Salud

Licenciatura en Enfermeria

Trabajo Final de Licenciatura en Enfermeria

Instrumento de Recoleccion de Datos

Estrategias de afrontamiento emocional de los cuidadores de pacientes pediatricos
en tratamiento oncolégico en una institucion publica

Autor: E. U. Guevara, Ada Valentina.

Director: Lic. Pinto, Facundo.

Estimado/a participante:

Se lo invita a participar en la investigacion correspondiente al Trabajo Final de
Licenciatura en Enfermeria de la Universidad Nacional de San Juan. El estudio tiene como
finalidad describir las estrategias de afrontamiento emocional utilizadas por los cuidadores
principales de nifios, nifias y adolescentes en tratamiento oncoldgico, asi como conocer los
factores personales, familiares y sociales que influyen en dicho afrontamiento.

Su participacion consistird en completar un cuestionario autoadministrado, de breve
duracion, que indaga sobre sus emociones, formas de afrontar la situacion y redes de apoyo
durante el proceso de cuidado. Este estudio no solicita informacion clinica del paciente, ni
implica intervencion alguna sobre los nifios.

La participacion es voluntaria, anénima y confidencial. Los datos recolectados seran
utilizados tinicamente con fines académicos y cientificos, conforme a lo establecido por la Ley

Nacional N°25.326 de Proteccion de Datos Personales y la Ley N°26.529 de Derechos del
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Paciente. Su identidad no sera registrada, y las respuestas se codificaran inicamente a efectos
de analisis.

Agradecemos profundamente su colaboracion, tiempo y buena disposicion. Su aporte
sera de gran valor para mejorar el conocimiento sobre el rol cuidador en el contexto oncologico
pediatrico y contribuir al fortalecimiento del cuidado integral.

Cuestionario para Cuidadores - COPE-60 Adaptado

Instrucciones: Lea cada pregunta y marque la opcidon que mejor describa su situacion
actual. La informacion es andnima y confidencial.

Seccion A: Datos sociodemograficos y del proceso de cuidado.

Al: Edad:  afos.

A2: Sexo: L1 Femenino [ Masculino [ Otro

A3: Nivel educativo alcanzado:

[JPrimario incompleto [] Primario completo

L] Secundario incompleto [1 Secundario completo

0] Terciario/Universitario incompleto L Terciario/Universitario completo
A4: Estado civil:

[ Soltero/a L1 Casado/a [ Separado/a [ Viudo/a

AS: Situacion laboral:

[] Trabajo estable L1 Trabajo eventual/informal [1 Desempleado/a
[ Ama de casa [ Jubilado/a — Pensionado/a

AG6: Parentesco con el nifio/a:

[0 Madre O Padre [0 Abuelo/a OOtro:

A7: Tiempo desde el diagnostico:

[J Menos de 6 meses [1 Entre 6 meses y 1 afo
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L1 Entre 1 y 3 afios 1 Mas de 3 afios
AS8: Tipo de tratamiento actual:

LlQuimioterapia ambulatoria LIQuimioterapia con internacion

[JRadioterapia [1Cirugia L1Otro:

A9: Frecuencia de asistencia al servicio:

[0 1 Vez al mes o menos [ 2-3 veces al mes

L1 1 vez por semana [1 2 0 mas veces por semana
A10: Tiempo dedicado al cuidado por dia:

L1 Menos de 4 horas [14 a 8 horas L1 Mas de 8 horas
Al1: Redes de apoyo familiar:

L1 No cuento con apoyo [ 1 persona
L] 2-3 personas [1 Mas de 3 personas

Seccion B: Estrategias de afrontamiento y apoyo social (COPE-60 Adaptado)
Indique con qué frecuencia realiza cada accion.
1 =Nunca 2 =Pocas veces 3 =Muchas veces 4 = Casi siempre

B1: Trato de hacer un plan para manejar mejor las situaciones relacionadas con la

enfermedad. 10 20 30 40

B2: Busco diferentes maneras de resolver los problemas que surgen durante el

tratamiento.
102030 40

B3: Me organizo para cumplir con controles, turnos y cuidados necesarios.

10203040

B4: Trato de encontrar aspectos positivos dentro de esta situacion.
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10203040

BS: Pienso que puedo adaptarme poco a poco a lo que esta pasando.
10203040

B6: Acepto que hay cosas que no puedo cambiar y me enfoco en lo que si puedo hacer.
10203040

B7: Hablo con alguien de confianza cuando necesito desahogarme.
10203040
B8: Siento que cuento con personas que me escuchan y me acompafian.
10203040
B9: El equipo de salud me ofrece informacion y apoyo cuando lo necesito.
10203040
B10: Personas cercanas me ayudan con tareas del hogar o del cuidado.
10203040
B11: Recurro a mi fe o creencias espirituales para sentirme mas fuerte.
10203040
B12: Rezo, medito o realizo actividades espirituales para sobrellevar la situacion.
10203040
B13: Evito pensar en la enfermedad porque me hace sentir mal.
10203040
B14: Me aislo de los demas para no hablar del tema.

10203040
B15: Siento que me desconecto y dejo que las cosas pasen sin intervenir.

1203040



B16: Expreso mis emociones cuando me siento angustiado/a.

10203040

B17: Cuando me enojo por la situacion, lo manifiesto de alguna forma.

10203040
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