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Resumen

Las enfermedades crénicas refiriéndose a esta investigacion podria ser un factor
estresante, y de desequilibrio para el paciente y para la familia, segin Quesada Conde et al.
(2014) las enfermedades alteran la vida del paciente como las de todas las personas que hacen
parte de sus sistema, generando una necesidad de adaptacion en relacion a ese factor, enfrentar
esa situacion, pone en desafio y en reestructuracion el contexto familiar, propiciando un espacio
mas vulnerable y doloroso cuando se trata de una enfermedad, ademas potenciando problemas

existentes en la familia.

Las estrategias de afrontamiento que se evidencian en las intervenciones se resaltan en
el apoyo familiar como una red fundamental para el proceso, en esta se gesta el cambio de roles
y de responsabilidades dentro del hogar que modifican la vida familiar, el apoyo econémico es
otro factor en el cual se proyectan las familias a ser acompafnadas desde entidades comunitarias
como una red de ayuda para suplir las diferentes necesidades del hogar y mucho mas en
poblaciones vulnerables.

Es de considerar que para las familias enfrentar una situacién en relacién a uno de los
miembros de la familia con un diagnéstico de enfermedad crénica, provoca cambios emocionales
gue generan un gran impacto en todo el sistema familiar, es un compromiso y responsabilidad
para la familia dar paso para continuar en los procesos que surgen de la enfermedad, por lo que

las habilidades de afrontamiento y la regulacién emocional empiezan a ser importantes.

La religion y la perspectiva espiritual también pueden ser un factor para generar
estrategias de afrontamiento, son espacios para fijar la esperanza como un recurso que les
permite continuar con mayor fuerza la situacion. Puede decirse que las estrategias de
afrontamiento estan sujetas desde el uso de sus recursos internos y externos para dar respuesta
a la situacion estresante, la experiencia emocional aporta al equilibrio emocional y al

empoderamiento de dichas situaciones.

Palabras Clave: Enfermedad crénica infantil, estrategias de afrontamiento, cuidador familia,

impacto emocional.
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Abstract

Chronic diseases referring to this research could be a stressful factor, and of imbalance
for the patient and for the family, according to Quesada Conde et al. (2014) diseases alter the
patient's life as those of all the people who are part of their system, generating a need for
adaptation in relation to that factor, facing that situation, puts in challenge and restructuring the
family context, propitiating a more vulnerable and painful space when it comes to an iliness, also

enhancing existing problems in the family.

The coping strategies that are evidenced in the interventions are highlighted in the family
support as a fundamental network for the process, in which the change of roles and
responsibilities within the home that modify family life is gestated, the economic support is another
factor in which families are projected to be accompanied from community entities as a network of
help to supply the different needs of the home and much more in vulnerable populations.

It is important to consider that for families facing a situation in relation to one of the family
members with a diagnosis of chronic disease, causes emotional changes that generate a great
impact on the entire family system, it is a commitment and responsibility for the family to give way
to continue in the processes that arise from the disease, so coping skills and emotional regulation

begin to be important.

Religion and spiritual perspective can also be a factor to generate coping strategies, they
are spaces to fix hope as a resource that allows them to continue with greater strength the
situation. It can be said that coping strategies are subject to the use of internal and external
resources to respond to the stressful situation, the emotional experience contributes to emotional

balance and empowerment of such situations.

Key words: Chronic childhood iliness, coping strategies, family caregiver, emotional impact.
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Presentacion

Esta propuesta de investigacion se trabajé en la Fundacion Nacional de Trasplantados
con sede en la ciudad de Medellin, con las familias de los nifios y las nifias en proceso de espera
o trasplante de érgano. Las situaciones de los procesos de las enfermedades crénicas no son
faciles, ya que se deben acoger a unos cuidados especiales, procesos de recuperaciones lentos,
gue no incluyen acompafiamientos de apoyo psicolégicos por parte de las entidades de salud al
ndcleo familiar o cuidadores, ya que no cuentan con programas de educacion en salud emocional
para enfrentar cada desafio con el que conviven diariamente, en esta propuesta la familia o
cuidadores quienes hacen parte de ese primer vinculo afectivo del nifio y la nifia son quienes
orientan a la aceptacion de la enfermedad, la acogida de las recomendaciones, y al
reconocimiento de las emociones que surgen del proceso, por lo que les permite descubrir sus
sentimientos y reaccion frente a los casos de la enfermedad, por eso seran los padres o
cuidadores quienes podran desplegar sus estrategias y enriquecer la comprension de estas en

su situacion actual para la respuesta a los objetivos planteados.

Al reflexionar sobre el proceso que se llevan en las familias con sus hijos surge la
pregunta de investigacion en la que se plantea; ¢Cuales son las estrategias de afrontamiento
gue despliegan las familias de los nifios y nifias con enfermedades crénicas a partir de un caso
de estudio multiple? Para ellos se pretende, comprender las estrategias de afrontamiento de
regulacion emocional que despliegan las familias, identificando la manifestacion de las
habilidades y estableciendo si existe relacién entre la regulacion emocional y las estrategias de
afrontamiento desde las posibilidades que ofrece el programa de educaciéon emocional con las

familias de los nifios y las nifias con enfermedades cronicas

Las categorias del estudio son: regulacién emocional y estrategias de afrontamiento. La
técnica de indagacion que se utilizé fue la encuesta e interpretacién de los datos, se efectud
mediante el método de la teoria fundamentada. Se plantearon talleres de intervencion para
identificar estrategias de afrontamiento méas significativas para las familias, en este espacio se
logré las narraciones de los participantes en el desarrollo de cada tematica, reflexiones
personales y grupales en torno a las experiencias de vida con cada uno los casos, en los que se

trabajo regulacién emocional y estrategias de afrontamiento.

Es una investigacion cualitativa con un disefio de estudio de caso multiple, se trabajé en

total con 9 cuidadores que participaron en los encuentros propuestos para un lapso de 1 taller
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cada mes con una duracion del encuentro de 2 horas, en los que se les propuso a los cuidadores

4 talleres de intervencion.
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Problema de Investigacion

Planteamiento del problema

Los procesos educativos que permean el desarrollo del individuo desde componentes
psicosociales y emocionales, lo anterior los conduce a enfrentar diversas situaciones que exigen
una adaptabilidad constante dando respuesta a esos procesos cambiantes, algunos podran
avanzar en los cambios repentinos que se generan en cada una de las dimensiones del ser,
algunos quedan en el proceso de avanzar pero puede ser mas complejo por la capacidad de
generar los recursos necesarios para establecerse nuevamente en el entorno variable, un
impulso del individuo a esas adaptaciones estd enfocado en las emociones, Goleman (2006)

propone:

Todas las emociones son, en esencia, impulsos que nos llevan a actuar, programas de reaccion
automadtica con los que nos ha dotado la evolucién. La misma raiz etimolégica de la palabra
emocion proviene del verbo latino mover (que significa “moverse”) mas el prefijo “e”, significado
algo asi como “movimiento hacia” y sugiriendo, de ese modo, que en toda emocién hay implicita

una tendencia a la accion. (p.11)

Es decir que toda emocion genera una accion, sean emociones en los individuos o

animales, es una respuesta que incita a actuar.

Es esa accion con la que el individuo responde emocionalmente a las dificultades o
experiencias que vive en su contexto, social, psicolégico y bioldgico, llevando a una respuesta
automatica a esos sentimientos, segun Goleman (2006) cada emocion nos inclina a una accion,
gue nos dirige a situaciones que pudieron ser resueltas en el pasado frente a los diferentes
desafios y que ese bagaje emocional donde se somete la existencia humana sera el valor de
supervivencia de unas emociones que han logrado integrarse en el sistema nervioso en
tendencias innatas y automaticas de nuestro corazén y podemos controlar de alguna manera las

respuestas emocionales en diferentes circunstancias de la vida.

Para Bisquerra Alzina (2003), las emociones producen informacion sensorial que llega a
los centros emocionales del cerebro generando una respuesta neurofisiolégica y es alli donde el
neocortex interpreta la informacién, el estado del organismo estara caracterizado por una
excitacion, que se dispone a brindar una respuesta organizada, sea este un acontecimiento

interno o externo.
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Reconociendo en ese sentido la importancia de la respuesta emocional a nuestros
desafios de la existencia humana, se hace necesario pensar en la regulacion emocional, Segun
Bisquerra Alzina (2013); sera la capacidad de manejar apropiadamente las emociones, y se
puede tomar conciencia entre emocion, cogniciéon y comportamiento, esto implica tener buenas

estrategias de afrontamiento y autogenerar emociones positivas.

Estas definiciones permiten llegar a la reflexion en relacion a la situacion que enfrenta la
poblacién objeto de estudio, las familias cuidadoras de los nifios y las nifias con enfermedades

crénicas. Ortega Navas (2010) plantea:

Las investigaciones sobre la relacién entre las emociones y la salud han ido en aumento a partir
de la dltima década del siglo pasado (Reeve, 1995; Ryff y Singer, 1998; Fredrickson y Branigan,
2000; Fernandez-Abascal, 2003; Fredrickson, 2003; Carpena, 2008), entre otros). Cada dia los
estudios apoyan con mas fuerza la afirmacién que sostiene que las emociones y nuestro
organismo se relacionan e interactian entre si desencadenando reacciones quimicas que
pueden alterar la respuesta inmunitaria y el funcionamiento de los diferentes 6rganos y sistemas

de nuestro cuerpo a nivel fisico y mental (p.466).

Este soporte tedrico permite pensar en los nifios y las nifias con enfermedades cronicas
en el que las emociones pueden llegar a ser un factor importante para la recuperacion, los
estados emocionales pueden tener repercusiones en el desarrollo de la enfermedad, pero
guienes acompafan este proceso evolutivo de la enfermedad también son las familias o
cuidadores quienes asimismo reflejan diferentes estados emocionales al enfrentar dichas
situaciones, ademas de ser quienes acompafian un proceso de motivacion y recuperacion de los

pacientes.

Las emociones influyen en nuestro sistema bioldgico y psicolégico de manear positiva o
negativa segun sean nuestra repuesta emocional a las diversas circunstancias de la vida y por
tal razon es importante potenciar la capacidad de equilibrar dichas emociones, pues el hecho de
gue existan emociones negativas no es la intencionalidad de modificarlas si no de permitir que el

individuo pueda tomarlas de una manera que permita regularlas.

Segun Ortega Navas (2010) las emociones positivas mejoran nuestro sistema
inmunoldgico y la calidad de vida,; facilitando la recuperacion de enfermedades al contrario de las
reacciones causadas por las emociones negativas que nos hace vulnerables a padecer

enfermedades degenerativas, ademas de aumentar sus sintomas o acelerar sus procesos.
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Las situaciones que viven los nifios y las nifias con enfermedades crénicas no son faciles,
pues deben seguir unos cuidados especiales, procesos de recuperaciones lentos, que no
incluyen acompafiamientos de apoyo psicoldgicos por parte de las entidades de salud al nlcleo
familiar o cuidadores ya que alun no cuentan con programas de educacién en salud emocional

para enfrentar cada desafio con el que conviven diariamente.

Se plantea la pregunta ¢ Cudles son las estrategias de afrontamiento que despliegan las

familias de los nifios y nifias con enfermedades cronicas a partir de un estudio de caso multiple?

Se considera plantear una propuesta de investigacidon que pretende reconocer las
estrategias de regulacién emocional, en la cuales las familia o cuidadores de los nifios y las nifias
han logrado desarrollar, ademas de encontrar si existe 0 no una relacién entre regulacion

emocional y las estrategias de afrontamiento.

Sera pues la familia o cuidadores el primer vinculo afectivo del nifio y la nifia quienes
orientan a los primeros pasos en el reconcomieron de las emociones, descubren sus
sentimientos y reaccion frente a estos, por eso seran los padres o cuidadores quienes podran
desplegar sus estrategias y a enriquecer la comprension de estas en su situacién actual para la

respuesta a los objetivos planteados.

Justificacién

Actualmente una enfermedad infantil es un problema duro de afrontar tanto para el nifio,
nifia o un joven como paciente y su familia, todos los procesos que ello acarrea como la
hospitalizacién, los tratamientos, los cuidados y las secuelas establecen una dura eventualidad
para las personas cercanas o cuidadoras. (Grau & Fernandez Hawrylak, 2010). Subeta (s. f)
expone en su portal que “las enfermedades crénicas de la infancia son condiciones patolégicas
de evolucién prolongada con un curso clinico variable, que requieren monitoreo o control clinico

periédico a largo plazo y abordaje terapéutico ante sus recidivas y exacerbaciones (parr. 9).

Kern de Castro & Piccinini (2002) agregan que una enfermedad cronica en un infante o
un joven trae consigo una serie complicaciones emocionales para €l como paciente y también
para su familia, se puede considerar que la relaciébn mas afectada es niflo-madre. Sanchez Diaz
(2012) menciona que “los aspectos emocionales tienen gran influencia en el afrontamiento de la
enfermedad y en la evoluciéon de la misma” (p. 150), el dolor emocional suele convertirse en una

alteracion interna sin salida, que si es muy prolongada puede repercutir en algun dolor fisico, lo
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gue puede repercutir de una u otra manera en la salud de la familia, ademas complica la

recuperacion del enfermo (Escudero, 2020).

Silva (2005) expone que la regulacion emocional se puede definir como una tactica
utilizada para sostener, incrementar o erradicar un estado afectivo. Lo anterior sera el motivo por
el cual se realice el presente estudio, es de suma importancia reconocer la regulacién emocional
en el desarrollo integral de la personalidad como un complemento del desarrollo cognitivo, en la
gue es posible que se puedan identificar las emociones, los recursos necesarios que permitan
afrontar las dificultades de la vida llegando a un bienestar personal y equilibrio de salud mental y

emocional (Quesada Conde et al., 2014).

Los procesos de regulacion emocional, las expresiones emocionales, pueden favorecer
la recuperacion de la enfermedad de los nifios y las nifias; la familia por consiguiente ayudara en
ese proceso de identificacién, de motivacion, de acompafiamiento y guia hacia esas expresiones

emocionales.

En estos ambientes se enfatiza en los contextos familiares; que desde la propuesta de
esta investigacion se ubico en los cuidadores que acompafian procesos de nifios y nifias con
enfermedades cronicas, que llevan a la reflexion, la comprension, expresion y canalizacion de
las emociones que les ha permitido sobrellevar las diferentes dificultades que se presentan en

las situaciones de estas familias.

La familia es ese primer factor de acompafiamiento en el desarrollo del individuo, en los
procesos de aprendizaje y adaptacion a las diferentes situaciones de la vida, es fundamental esa
red que acoge al nifio y a la nifia en los comportamientos que se derivan de la enfermedad y que
es alli donde el papel del cuidado y la proteccion se encuentra en manos de los cuidadores, los

procesos de recuperacion permiten una fase de ajuste a la vida mas apropiada.

Es de reconocer que el diagnéstico de la enfermedad en uno de los miembros de la familia
influye en cambios dentro del sistema familiar y social, que exige una reorganizaciéon de las
responsabilidades de cada uno de los miembros de la familia, ademés de la adaptacion a este
diagnéstico que depende de las acciones y recursos internos y externos con los que cuenta el
sistema familiar que acogen ante ese proceso de transiciéon, que genera unos cambios de salud
en el niflo y la nifia que surgen del padecimiento de la enfermedad incluso puede afectar a los
demas miembros; el logro de esa adaptacion permite un paso a la modificacién de la situacion

estresante que lleve a un cambio de vida con bienestar.
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Por ello se pretende evidenciar la importancia de identificar junto con las familias las
estrategias de afrontamiento que les permite regular las emociones en el cuidado de los nifios y

las nifias en sus procesos de acompafiamiento y recuperacion.

Este proceso de investigacion se desarrolla con las familias desde la intervencién de
estudio de caso mdltiples a través de actividades de educaciéon emocional, dando también un
significado importante a la herramienta de educar desde los emocional como un potencializador
de habilidades emocionales que podran fortalecer y mejorar el bienestar individual y familiar. La
educacion emocional invita a prevenir los efectos de situaciones estresantes permitiendo vivir
experiencias vitales, desarrollando habilidades para generar emociones positivas y mejores

competencias emocionales.

Los diferentes factores con los que la familia convive también son importantes para
avanzar en los procesos de acompafiamiento y recuperacion de sus hijos, no solo las relaciones
familiares generan cambios, también las relaciones sociales y la economia son factores externos
gue hacen parte de los recursos que ayudan a ser mas llevadera la situacion. La situacion desde
salud publica también influyen dentro de los procesos, pues existe una gran necesidad por parte
de la familia contar con un apoyo psicosocial que los ayude a mejorar sus condiciones de vida,
no siempre son tenidos en cuenta en el proceso del cuidado, ademas de trabajar sobre su
proceso psicolégico desde el impacto que genera su nueva condicién de vida, que les permita
aceptar la situacion y los cambios que estos generan en todo su sistema, alivianar los temores,
no es solo acompafiarlos en el momento de compartir el diagnostico si no en todo el proceso de

recuperacion, o incluso en los cuidados paliativos.

Las diferentes estrategias e intervenciones que puedan trabajarse con la familia desde
las mdultiples propuestas de impacto social, pueden ayudar en los procesos terapéuticos
permitiendo a las familias orientarlas desde sus propios recursos a continuar como parte
importante en cada proceso o ciclo de vida con todas las dificultades que conlleva afrontar las

situaciones.
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Formulacion del problema
Pregunta de la investigacion y sus preguntas derivadas

¢, Cudles son las estrategias de afrontamiento que despliegan las familias de los nifios y

nifias con enfermedades crénicas a partir de un estudio de caso multiple?

Categorias o variables de la investigacién

Las categorias planteadas en la investigacién son; estrategias de afrontamiento y

habilidades de regulacién emocional.

Las familias que enfrentan una situacion de diagndstico de enfermedad crénica,
presentan cambios emocionales que generan un gran impacto en todo el sistema familiar, ya que
deben iniciar un compromiso y una responsabilidad para dar paso a los procesos que surgen de
la enfermedad, por lo que las habilidades de afrontamiento y la regulacién emocional empiezan

a ser importantes.

El afrontamiento segun Fernandez Liporace et al. (2001) se define como las estrategias
gue los individuos utilizan con el fin de reducir el impacto negativo, que producen ciertas
situaciones estresantes que influyen en el bienestar psicolégico y de la salud. Matheny &
Panagos (1978), sera el esfuerzo, consciente o no para evadir o eliminar o tolerar, estimulos

estresantes y que estos sean menos perjudicales.

Las habilidades de afrontamiento pueden mejorar las condiciones de vida de la familia o

del enfermo cuando estas logran resultados positivos.

La familia es fundamental en los procesos de salud, se va constituyendo como una red
de apoyo, acompafian los procesos de afrontamiento movilizando todos los recursos para
enfrentar la enfermedad y disminuir las consecuencias negativas por las cuales atraviesan en
todo el proceso, buscando una nueva adaptacion, estrategias de afrontamiento, para continuar

en su proceso de bienestar y salud mental.

La regulacién emocional acoge los recursos personales en las que el individuo puede
manejar el evento estresante, “la definicion de Lazarus y Folkman (1984) describe el
afrontamiento como “aquellos esfuerzos cognitivos y conductuales constantemente cambiantes

gue se desarrollan para manejar las demandas especificas externas y/o internas que son
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evaluadas como excedentes o desbordantes de los recursos del individuo” (p. 164). La situacion
estresante promueve en el individuo la generacion de respuestas en las que pueda controlar la
situacion, estas acciones seran dirigidas segun la experiencia y demas factores que le permitan

manejar esas situaciones estresantes.

Con respecto a la regulacion emocional Del Valle et al. (2018) exponen que es la
activacion de mdaltiples mecanismos que brindan orientacion para la evaluacion y modificacion

de un estado afectivo, para llegar al ejercicio consciente de la regulacion de la emocion.

Garnefski et al (2001) exponen que desde la regulacidon de emociones de cada individuo
existen nueve estrategias que permiten regularlas, cuatro de ellas estarian en el grupo de
desadaptativas, como; culpar a otros, autoculparse, rumiacion, catastrofizaciéon, como utilidad
para alcanzar objetivos especificos, y cinco serian adaptativas como; poner en perspectiva,

reinterpretacion positiva, focalizacién en los planes, focalizacién positiva y aceptacion.

Los cambios que se generan en la familia desvanece la rutina habitual incrementado los
niveles de estrés, ademas existen familias que les es dificil enfrentar la crisis por si solas
perdiendo el control manifestando diferentes desajustes y desequilibrios en el funcionamiento
familiar e individual que determina los cambios que exige el proceso de la enfermedad, la salud

y el bienestar, por lo que es importante una red de apoyo para acompariarlos en el proceso.
Objetivos

Objetivo general

Comprender las estrategias de afrontamiento de regulaciéon emocional que despliegan las
familias de los nifios y las nifias con enfermedades crénicas a partir de un estudio de caso
multiple
Objetivos especificos

Identificar las habilidades de regulacion emocional que se manifiestan en las familias con nifios

y nifias con enfermedades cronicas.
Establecer la relacion entre la regulacion emocional y las estrategias de afrontamiento.

Reconocer las posibilidades que ofrece las actividades de educacién emocional para las

estrategias de afrontamiento y regulacion de las emociones.
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Antecedentes y Marco Tedrico

Estrategias de afrontamiento y regulacién emocional

Es importante reconocer a la familia como el primer sistema que cobija al individuo para
su desarrollo, evolucion y transformacion; ademés de las funciones sociales que favorecen y

configuran la formacion del individuo.

Segun Minuchin (1986); Andolfi (1993), la familia hace parte de un conjunto organizado e
interdependiente de personas que se encuentran en constante interaccion y relacion, que llega

a ser regulada por reglas y funciones que son dindmicas entre si y con el exterior.

Esas relaciones dindmicas se gestan a lo largo de la vida, fortaleciendo los vinculos
familiares, afectivos, comunicacionales, que permiten encontrar las conexiones de apoyo en
relacion a las diferentes necesidades o dificultades que surgen en cada uno de los miembros y

gue encuentran en la familia un soporte para la orientacion o solucion.

El apoyo familiar conlleva a la asignacion de diversas responsabilidades en el proceso de
cada uno de los individuos de la familia, los factores que acompafian dicho apoyo se instauran
desde lo psicolégico, lo econémico, lo cultural, lo ético, lo moral y lo emocional, adaptando al

individuo en cada uno de esos factores.

Las enfermedades crénicas refiriéndonos a esta investigacién podria ser un factor
estresante, y de desequilibrio para el paciente y para la familia, como lo afirma Quesada Conde
et al. (2014) las enfermedades alteran la vida del paciente como las de todas las personas que
hacen parte de su sistema, generando una necesidad de adaptacion en relacién a ese factor,
enfrentar esa situacion pone en desafio y desorganizacion el contexto familiar, proporcionando
un espacio mas vulnerable y doloroso cuando se trata de una enfermedad, ademas potenciando

problemas existentes en la familia.

Por otra parte Pozo Mufioz et al. (2015), consideran que la respuesta emocional de los
nifios o adolescentes y la forma de afrontar su enfermedad tienen una relacion con el apoyo
familiar y social, teniendo en cuenta el funcionamiento familiar y como las habilidades de
afrontamiento de los padres influyen en la informacién hacia los nifios, esto apoya el desarrollo
de que las caracteristicas personales del nifio, que puedan percutir en la asimilacion del tipo de

enfermedad y su prondstico, la etapa y la eficacia del tratamiento; esto hace que se esté en
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constante estrés, pudiendo tener consecuencias negativas como alteraciones emocionales y

comportamientos disruptivos.

Las situaciones que viven los nifios y las nifias con enfermedades crénicas no son faciles,
pues deben seguir unos cuidados especiales, procesos de recuperaciones lentos, que no
incluyen acompafiamientos de apoyo psicologicos por parte de las entidades de salud al nlcleo
familiar o cuidadores ya que aun no cuentan con programas de educacién en salud emocional

para enfrentar cada desafio con el que conviven diariamente.

Otras investigaciones arrojan que los pacientes y sus familias evidencian barreras en la
falta y escases de informacion frente a las indicaciones del cuidado que se deben tener con el
paciente por parte de los cuidadores; para lograr un cuidado satisfactorio, ademas se identificd
gue las familias que recibieron educacién mejoraron el conocimiento y la habilidad para el
cuidado de la enfermedad por parte de la familia, y a si mismos disminuyendo la ansiedad y
grado de alteracién que provoca la enfermedad en el diario vivir; a diferencia de los pacientes y
familia sin informacién se mostraban con sensaciones de ansiedad, inseguridad e insatisfaccion
(De la Maza et al., 2015).

Estos aportes invitan a la reflexion sobre la importancia de llevar un proceso de
acompafiamiento a la familia desde el primer momento que se conoce la enfermedad, generando
una gran comunicacioén, capacitacion y ayuda en el fortalecimiento del control emocional o de

estrategias de afrontamiento.

Desde el momento en que la familia es informada sobre la enfermedad, Quesada Conde
et al. (2014), generan unas reacciones de panico, apareciendo las emociones de culpabilidad,
depresién, conflictos internos y de angustia, donde se sienten incapaces de solucionar la
situacion, pero que deben generar esos ajustes que les permita acomodarse emaocional y
socialmente hasta allegar asumir la enfermedad de su hijo. Los nifios y las nifias en esta situacion
ven una ruptura de su esquema de vida, enfrentando una nueva situacion en su vida, las
reacciones que se evidenciaran pueden llegar a agravar la situacién, presentando ademas
desequilibrios biopsicoldgicos, en que los ubica en una posicion vulnerable ante los estresores

gue quizas pueden mostrarse minimas las capacidades de adaptacion ante esa realidad.

Los padres también presentas diferentes sentimientos y emociones de vulnerabilidad,

como consecuencias de la enfermedad de sus hijos, también la economia como lo plantea Segun
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Pozo Mufioz et al. (2015). se observan cambios, debido a los gastos inesperados que surgen
para la adecuada atencion del nifio o las nifias, o al abandono temporal o definitivo del puesto
de trabajo por parte del cuidador principal y en los diversos cambios en relacién al funcionamiento

gue debe orientarse para el cuidado habitual de los miembros de familia.

El afrontamiento de las emociones segun Lazarus, (1991), se basa en el proceso de
generar esfuerzos cognitivos y comportamentales para el manejo de las demandas como cargas
0 excesos de recursos personales. Las habilidades que controlan los impulsos surgen de la
voluntad y el caracter. El proceso que desencadena la respuesta a un fenébmeno adversos es el

afrontamiento, por lo que sera mas acusado en las emociones negativas que en las positivas.

El manejo de las emaociones es una constante del diario vivir para Bisquerra Alzina (2000)
hay dos formas de enfrentar las emociones si se centra en el problema donde hay una actividad
externa cambiando el estado emocional, o centrada en la emocién no hay actividad externa si no

un cambio personal al problema, generando reestructuracion cognitiva.

Estrategias de afrontamiento

Las estrategias de afrontamiento familiar hacen parte de las dinamicas familiares y de
las adaptaciones que se generan en relacion a los diferentes cambios o factores estresantes por
las cuales pasa una familia cuando uno de sus miembros se encuentra con dificultades, en este
caso con una enfermedad crénica de uno de sus hijos, no es solo el nifio y la nifia quien enfrenta
su enfermedad si no también los miembros de la familia, todas esas alteraciones que se generan
dentro de las dindmicas familiares, creando desequilibrios que deben empezar a controlarse

desde las adecuada regulacién emocional.

Para comprender mas las estrategias de afrontamiento Flores-Carvajal & Urzua (2016),
plantean la definicion en la que los recursos que se utilizan para resolver o mejorar las situaciones
problematicas, logran reducir los factores tensores que generan ciertas situaciones. Los recursos
gue se pueden mencionar dentro de ese conjunto estan las creencias, la cultura, las

motivaciones, las habilidades sociales, apoyo social y los recursos materiales y econémicos.

Estas estrategias de afrontamiento permitiran entonces, de manera individual aportar
capacidades familiares que les permita generar estrategias para movilizarse en la busqueda de
acciones y medidas que actien de manera efectiva en los diferentes acontecimientos que surgen
de situaciones estresantes, fortaleciendo los procesos de comportamiento orientados a manejar

las respuestas adecuadas para garantizar la calidad de vida de este colectivo.
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Para Flores-Carvajal & Urzua (2016), los recursos de las familias se pueden potenciar,
fortalecer y mantener, con el fin de proteger y garantizar una adecuada respuesta a las
situaciones estresantes y garantizar un manejo adecuado de su dinamica, el afrontamiento
cambia a lo largo del tiempo variando, dando forma y modificAndose como el resultado del tipo
de estresor, las respuestas a este, las problematicas familiares y la disponibilidad de los
diferentes recursos del sistema familiar y social. Estas estrategias cumplen funciones en las que
permite mantener las condiciones internas satisfactorias desde la comunicacién hasta la
organizacion familiar, que llevan a generar dentro de sus miembros la independencia y la
autoestima de cada uno, para poder manejar el impacto de los diferentes cambios del sistema

familiar.

En los procesos de diagnésticos de la enfermedad es necesario pensar en diferentes
estrategias de afrontamientos por parte del paciente en este caso los nifios y las nifias y en el
caso de la familia, serdn entonces unos procesos que deben gestionarse de manera dindmica y
flexibles pero que no son faciles para enfrentar, la influencia de la familia, el entorno social y el
acompafiamiento por parte de las entidades de salud pueden ser redes de apoyo para que este

mas equilibrado el proceso de afrontamiento y las estrategias adecuadas.

Continuando con los autores Lazarus y Folkman (1986) definen el afrontamiento como
“conjunto de esfuerzos cognitivos y conductuales, permanentemente cambiantes, desarrollados
para hacer frente a las demandas especificas externas y/o internas, evaluadas como

abrumadoras o deshordantes de los propios recursos.”

Existen clasificaciones clasicas en relacion al afrontamiento como dice Lazarus y
Folkman, (1986) la primera se encuentra centrada en el problema; siendo estas las que alteran
la situacion causante de la emocién y las estrategias de afrontamiento centradas en la emocion;
regulan la emocién que aparece en consecuencia del problema, dirigidas por procesos cognitivos
para disminuir el trastorno emocional como evitacién, minimizacion, distanciamiento y atencion

selectiva, y procesos cognitivos para aumentar la emocion como el éxito o el orgullo.

Existen unos mecanismos de afrontamiento, Espinal et al. (2004) exponen que la
negacion de la realidad transitoria, donde la angustia hacia la nueva situacion lleva a los
afectados a negarla, la proyeccién busca la culpabilidad en otros para dar una razén a la
situacion, la auto culpabilidad un sentimiento de autocastigo, autoagresion, sentirse causante de

la situacion, la regresion, se produce al no ser capaz de asumir los sentimientos que emergen de
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la situacién, represion suprime cualquier tipo de sentimiento negativo o positivo y por ultimo la

reparacion, desde asumir los errores previos y se buscan soluciones para mejorar la situacion.

Para Lazarus (1991) existen diferentes estrategias para afrontar o manejar las situaciones
estresantes, que se identificaron entre los pensamientos y las acciones segun la situacién, entre
ellas se encuentra la confrontacion, distanciamiento, autocontrol, buscar apoyo social, aceptar
responsabilidad, escape-evasion, planificar la solucién de problemas, re- evaluacién positiva. Lo
gue se puede evidenciar es que una situacion puede generar diferentes estrategias de

afrontamiento y que pueden ser utilizadas segun la circunstancia o evento estresor.

Las investigaciones de Quesada Conde et al. (2014), demuestran que ser optimistas y
experimentar emociones positivas, proporciona los recursos para afrontar de manera exitosa los

problemas de salud y se convierten en un factor de proteccion frente a la situacion.

Las estrategias de afrontamiento para Moran-Astorga et al. (2019) denominan a las
acciones que generan una tendencia a frenar al individuo, amortiguar, reducir o eliminar los
efectos de situaciones amenazantes. Como se citd en Moran-Astorga et al. (2019) se desarrollo
un modelo multidimensional de afrontamiento en él que se utiliza un cuestionario nombrado
COPE que permite evaluar el afrontamiento logrando hallar un grupo de estrategias, de la cuales

son utilizadas por las personas para enfrentar los problemas que causan estrés.

Dentro del grupo de estrategias del cuestionario COPE a evaluar y definidas segin Moran
et, al. (2014) se encuentra la planificacién; como la manera en que se afronta, se generan
estrategias de accion y la direccion de los esfuerzos a realizar frente al estresor. Afrontamiento
activo; es en la forma como se eliminan o reducen los estresores desde los propios esfuerzos
con acciones directas. Apoyo instrumental; consiste en recibir ayuda o consejos de personas con
el conocimiento, experiencia y competentes en relacion a lo que se debe hacer. Auto- distraccion;
es evitar el estresor desarrollando actividades diferentes para no centrarse en la situacion.
Desahogo; es aumentar la conciencia emocional del malestar descargando los sentimientos
producidos por el estresor. Desconexién conductual; es minimizar los esfuerzos en relaciéon al
tratamiento con el estresor, para lograr metas frente a lo que interfiere al este. Reinterpretacion
positiva; se busca el lado positivo del problema para mejorar a partir de la situacion. Negociacion;
es negar la realidad del a la situacion estresante. Religion; corresponde a la participacion en
actividades religiosas volviendo a la religion en situaciones estresantes. Aceptacion; hace parte

del aceptar lo que sucede. Uso de sustancias, como ayuda para sobrellevar el estresor. Auto-
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inculpacion; lleva la autoculpa por lo sucedido. Humor; es utilizar el estresor como broma o reirse
de la situacion. Para los autores el estudio del afrontamiento y sus estrategias tiene la
intencionalidad de promover el bienestar emocional generando una orientacion a los problemas

gue causan el estrés, disefiando intervenciones para enfrentar el estrés de manera eficiente.

Los autores Villavicencio-Aguilar & Lopez-Larrosa (2019) definen las estrategias de
afrontamiento como la suma de respuestas al estrés que las personas utilizan para gestionar los
desafios o las diferentes circunstancias, en estas respuestas se pueden utilizar mas de una,
estas pueden comprender enfoques conductuales como cognitivos. Las estrategias de
afrontamiento son usadas para dar significados positivos a situaciones adversas y producen

consecuencias complejas a procesos de evaluacion cognitiva.

Otras definiciones en relacion a las estrategias de afrontamiento como sostienen Compas
et al. (1988) se encuentran agrupada en tres estilos de afrontamiento que permiten superar una
situacion estresante con aspectos funcidénales o disfuncionales que pueden generar aspectos
negativos en quien pone en marcha las estrategias, dentro de las estrategias se encuentra el
estilo dirigido a solucionar problemas de forma individual, es decir que se trabaja de manera
individual la solucién de dicha problematica manteniendo en equilibrio durante el proceso, dentro

de este estilo hay estrategias como tener éxito, concentrase a la solucién de problemas.

El segundo es el estilo de afrontamiento basado en la busqueda de apoyo para hacer
frente a las demandas que requiere afrontar; es decir en blsqueda del apoyo social, se pueden
encontrar apoyo espiritual y apoyo profesional; y por ultimo el estilo improductivo que no suelen
producir efectos positivos en el bienestar psicosocial; en la que se pueden generar estrategias
sin ningun resultado generando una incapacidad para afrontar diferentes problematicas,
abarcando estrategias como auto-inculparse, preocuparse y reducciéon de la tensién. El uso de
estrategias de afrontamiento disfuncionales puede influir negativamente en el bienestar
psicosocial a diferencia de las estrategias funcionales o positivas permiten enfrentar las

situaciones de manera positiva.

Segun Uribe et al. (2018) la utilizacion de las diversas estrategias puede ser exitosas o

no independientemente de la existencia de estrategias que sean mejores 0 peores que otras, la
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efectividad de estas debe evaluar la atencion de posibilidades del entorno, las finalidades que se

persiguen con determinada conducta entre otros factores.

Regulacién emocional

Las estrategias de afrontamiento de cada uno de los miembros de la familia tienen gran
relacién con la regulacién emocional Ribero-Marulanda y Vargas Gutiérrez (2013) implican las
habilidades que posee el individuo para dar respuesta a los contextos y que exige de sus recursos
y posibilidades para controlar el ambiente y la respuesta emocional para minimizar la

intranquilidad personal y la adecuada respuesta ante los otros.

Para referirnos a la regulacibn emocional es importante reconocer las diferentes
funciones de las emociones segun las investigaciones de Bisquerra Alzina (2000), estas pueden
llegar a muchas repuestas, una funcién principal es motivar la conducta, otra de las funciones es
la adaptativa y desde la perspectiva biologista estas alteran el equilibrio intraorganico para
informar, sea para el propio sujeto o para otros sujetos con los que se comunica y desde los
social sirven para comunicar como nos sentimos o para influir en los demas. Las emociones
pueden tener gran efecto en los procesos mentales, como en la percepcion, la atencion, la
creatividad, la memoria, el razonamiento entre otros, generando funciones importantes en el

desarrollo personal.

Se puede interpretar desde Ribero-Marulanda y Vargas Gutiérrez (2013) que la
regulacién emocional permite una preparaciéon del organismo para generar respuestas motoras
ante los estimulos desencadenantes de emociones y de respuesta fisiolégicas que permiten
mantener, modular, evitar la duracion e intensidad de los estados emocionales internos, es decir
se hace necesaria esa capacidad intrapersonal que le permita reconocer, identificar sus propias

emociones y sentimientos y el de los demas.

Para Gomez Pérez y Calleja Bello (2016), la perspectiva en la que se asimile la emocién
sera la anticipacion a la autorregulacion donde genera una conducta que acerca 0 evita
regulando la emocion, las decisiones de enfrentar las emociones de manera propositiva sobre lo
gue siente el sujeto es donde buscara la guia 0 un apoyo externo para regular la emocion. Se
han destacado tres procesos basicos para regular las emociones, una donde la emocion tiene
en si misma mecanismos autorregulatorios donde se plantea que “no es posible que una persona
se mantenga enojada o alegre por mucho tiempo, ya que esto implica una carga cognitiva y

conlleva desgaste fisico”. (p. 4).
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En segundo lugar, las intensidades de las emociones movilizan o polarizan, donde las
acciones de acercamiento o evitacion pueden aumentar o disminuir o modificar la experiencia,
los procesos puede ser automaticos y estan orientados a cambiar la situacidon segun las
caracteristicas del entorno y por ultimo “las estrategias de regulacion emocional modifican la
emocion que se experimenta” (Gomez Pérez y Calleja Bello, 2016, p.5), donde evitar la emocion
puede ser impedida por el sujeto para evadir la situacion. La regulacién de las emociones cumple

el objetivo de economizar recursos para el alcance de metas personales o sociales.

Para Tijeras Iborra et al (2015) las estrategias de regulacion emocional son las que se
dirige a través de los diferentes métodos la regulacion de respuestas emocionales ante un
problema generando autocontrol, distanciamiento, aceptacién, reevaluacion positiva y escape,
dafo solucién al problema y la busqueda de apoyo social. Fernandez-Abascal y Palmero (2015)
exponen que existen tres dimensiones basicas en los que se puede clasificar los estilos de
afrontamiento; el método empleado en el afrontamiento, hace referencia a la movilizacién activa
de esfuerzos para generar distintas soluciones, y en relacién a la movilizacion pasiva no se
interviene en la situacion esperando el cambio de las situaciones, y la evitacion en el intento de
huir de las situaciones y sus consecuencias. En la focalizacion del afrontamiento, se dirige al
problema buscando alterar condiciones responsables de la amenaza, en el modelo dirigido se da
la respuesta emocional que genera la situacién modificando la evaluacién inicial a la reevaluacién
del conflicto y la activacion movilizada contiene un modelo cognitivo que se esfuerza en el
analisis, blusqueda de alternativas, anticipacion de consecuencias y el modelo conductual posee

comportamientos activos o pasivos buscando adaptarse a la situacion.

Anuqué desde otra perspectiva como lo plantea Pascual Jimeno & Conejero Lépez (2019)
la regulacién emocional no tiene un equivalente de control e inhibicion de emociones negativas,
ni de emociones positivas, puede referirse a la intensificacion de mociones positivas y negativas.
La regulacion de las emociones no es solo pensar que las personas tienen emociones sino
también el como las regulan. Actian en la consecuencia de sus emociones posicionandose de
estas, realizandolo en cualquiera de las fases del proceso emocional o antes de que el evento
ocurra, teniendo como consideracion que el manejo de las emociones puede que no sea siempre
un proceso voluntario o planificado. Las connotaciones positivas en los que se conceptualiza
regulacion emocional hace referencia a la modificacion de las emociones saludable o perjudicial

para el individuo.
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En relacion a algunas investigaciones estas han arrojado clasificaciones relacionadas con
el proceso de regulacién emocional, Etxebarria Arritxabal et al. (2011) indicado en cuatro vias lo
gue permiten modificar lo que se siente; la primera es la regulacién de la confrontacion de los
hechos, en la que se madifican los sentimientos regulando la exposicion a las situaciones que
provocan las emociones, estos se construyen desde la accién y los procesos de atencion. Como
segunda clasificacion se plantea la regulacién del procesamiento de la informacién externa e
interna, modificando los pensamientos, las interpretaciones y las imagenes, llamado
“afrontamiento Intrapsiquico” Frijda (1986) generando algun tipo de distorsion de la realidad,
considerandose una forma de reevaluacion defensiva y de igual manera una reevaluacion

constructiva cuando se produce una perspectiva mas positiva.

La tercera clasificacién es la regulacion de las tendencias expresivas y conductuales; en
las que se puede suprimir o inhibir las diferentes expresiones emocionales regulando la
experiencia emocional. La cuarta clasificacion es la regulacion de las reacciones fisioldgicas,
reguladas de diferentes modos por medio de tranquilizantes o técnicas de relajaciéon, mindfulness
o biorretroalimentacién. Dentro de estas mismas clasificaciones existen otros planteamientos
como la “seleccion de la situacion, modificacion de la situacion, despliegue de la atencién, cambio
cognitivo y modulacién de la respuesta” (Pascual Jimeno & Conejero Lopez, 2019, p. 79). Estas
familias de procesos de regulacion se fijan en la confrontacion de los hechos y la atencién para

modificar la situacion.

También se menciona que las estrategias de regulacién emocional segin Goémez Pérez
y Calleja Bello (2016), es un logro del desarrollo que permite al individuo adquirir experiencia de
vida, donde se lleva a interiorizar estrategias de regulacién permitiendo la toma de decisiones,
propias y de los demas de una manera mas eficiente y eficaces, se generan metas para el manejo
de la intensidad emocional, las emociones pueden regularse antes, durante o después de que
ha sido generada, modificando lo que se piensa adaptandola a las demandas de los contextos y

los propésitos individuales.

La regulacién de las emociones puede tener fuerza cuando las emociones positivas
aparecen; pues las experiencias negativas pueden generar una regulacion cognitiva mas lenta

para un proceso adecuado de adaptacion.

La regulacion emocional puede ser vista como un proceso dinamico segun Ribero-

Marulanda y Vargas Gutiérrez (2013), esta se puede modificar mediante procesos educativos,
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de informacion adecuada que generan los padres en los primeros afios de vida, ademas de los
factores como el aprendizaje, la educacién la cultura y las experiencias que se puedan vivir el
individuo en cuanto a las respuestas sociales positivas o negativas que implican una madurez

emocional y pueden marcar actividades cerebrales como la mente emocional y la mente racional.

El proceso de regulacion emocional en las familias es de vital importancia para los
diferentes procesos de adaptacion, enfrentar las diferentes situaciones estresantes activan
emociones negativas que pueden ser perjudiciales tanto para el cuidador como para el paciente,
algo que se debe tener en cuenta es la aceptacion a esa situacion, Da Costa Dutra et al. (2016)

mencionan:

El saber aceptar la realidad de un hecho sin generalizar este episodio negativo, es una forma
adaptativa de afrontamiento, que sera una estrategia de regulacion emocional que empezara por
enfatizar mas en estimulos positivos que llevan a un ajuste emocional mas apropiado para su

bienestar. (p. 4)
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Segun Gordillo et al. (2015) afirma que “los nifios, tienen que discriminar adecuadamente

las emociones antes de poder regularlas” (p. 3),

Estos procesos de discriminacién, Gordillo et al. (2015), implica un proceso de control
cognitivo basico, la incapacidad de este control puede generar problemas de adaptacion social
siendo un factor de riesgo para el desarrollo de psicopatologias en la edad adulta, por lo tanto,
las emociones tendran gran importancia en el aprendizaje y en el proceso escolar para la

adquisicion de habilidades para desenvolverse de manera eficaz.

Para Gordillo et al. (2015) las interacciones con otros niflos y con los profesores generan
mayor capacidad de regulacibn emocional y de la disminucién en la aparicion de problemas
conductuales, podria pensarse que en este caso los cuidadores tendran gran significado en las
interacciones con los nifios y las nifias y la manera como pueden generar educacién emocional
desde las propias experiencias y como la regulacion en las primeras etapas de la vida llega a la
edad adulta a tener una capacidad de regulacion emocional, que sera necesarias para el adulto
desenvolverse en el entorno enfrentando las diferentes circunstancias de la vida sean o no con

acontecimientos estresores.

Las emociones pueden ser generadas a partir de diferentes situaciones segun Gross (2015),
existen situaciones externas o internas que son percibidas e imaginadas por el sujeto, presta
atencion a algunas particularidades de la situacion identificando ciertos rasgos, esta es evaluada
por el sujeto dando la relevancia a la situacion generando una clasificacion entre los objetivos y
los rasgos clasificados, la evaluacion generara entonces cambios en la conducta, las

experiencias y en la fisiologia.

La adaptacion de esos diferentes episodios se inicia el “modelo procesual” de la
regulacibn emocional formulado por Gross (2015), en el que se diferencian los tipos de
componentes de emocion por cada objetivo. El primer tipo se basa en la regulacion de la
emocion, donde se plantea la seleccién de la circunstancia y la modificacion de esta, permitiendo
generar acciones que hagan probable enfrentar situaciones que brinden emociones deseables o
no deseables. La modificacion de la circunstancia altera la situacion para alterar el impacto

emocional.

Es importante reconocer que la regulacion emocional juega papeles muy importantes en
el individuo por lo que los aportes de diferentes autores permiten ir construyendo informacion

relevante, Thompson (1994) expone que la regulacion emocional ademés de ser la modulacion
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de afectos negativos, lo es para la atencion, aceptacion y comprension de las emociones,
logrando una capacidad de alcanzar objetivos, permitiendo experimentar de alguna manera

estados emocionales negativos.

Por otra parte, Guzman Gonzélez et al. (2016) soportan que la regulacién emocional
abarca cambios en las emociones, incluidas en la duracién, magnitud, respuesta conductuales,
experienciales y psicologicas, generando de igual manera disminucion, intensificacion o
conservaciéon de una emocion. Existe un grupo caracteristico de regulacion emocional de lo
planteado en el instrumento, Difficulties in Emotion Regulation Scale (DRE) en las que se
encuentran; descontrol emocional, Interferencia cotidiana, desatencién emocional, confusién

emocional, rechazo emocional y estrategias.
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Metodologia
Tipo y Disefio de Investigacion

La presente investigacion es de tipo cualitativa, segln Strauss y Corbin (2002) en la que
se entiende como una investigacion que produce hallazgos no estadisticos, es decir a no
procesos matematicos y se pueden reunir con datos de observacion y entrevistas. Se puede usar
para obtener detalles complejos, como sentimientos, emociones que son dificiles de extraer por
métodos de investigacion mas convencionales. Se utiliza un disefio de estudio de casos

multiples, Yin (1985), define que los estudios de casos:

Investiga un fendmeno contemporaneo dentro de su contexto real de existencia, cuando
los limites entre el fendmeno y el contexto no son claramente evidentes y en los cuales
existen multiples fuentes de evidencia que pueden usarse (...) El caso en estudio puede
ser una cultura, una sociedad, una comunidad, una subcultura, una organizacién, un
grupo o fenbmenos tales como creencias, practicas o interacciones, asi como cualquier

aspecto de la existencia humana. (p. 91)

Segun la investigacion estudio de caso puede establecerse en un solo caso o multiples
casos, en esta investigacion se incluyen 9 casos de familias, en lo que participan los cuidadores

de los nifios y las nifias con enfermedades cronicas.

En esta técnica se utilizo los talleres de intervencion, alli se enfatizé en categorias de
regulacion emocional y estrategias de afrontamiento que permitiera identificarlas, se realizé una
encuesta cerrada, sobre el afrontamiento familiar ante la enfermedad de nifios y nifias

trasplantados o en espera de trasplante.

Unidad de analisis y unidad de trabajo

La unidad de analisis esta conformada por cada una de las familias de nifios y nifias con
enfermedades cronicas, de la Fundacion Nacional de Trasplantados, La Asociacién esta ubicada
en el Barrio Suramericana, en la zona oriental (Fundacion Nacional de Trasplantados, s. f.). Son
330 familias beneficiarias, pacientes en las que se encuentran adultos, nifios, nifias y
adolescentes es espera de 6rgano o trasplantados. El estudio se realiz6 teniendo en cuenta una
muestra de 9 familias cuidadoras, de nifios entre los 4 afios y 16 afos de edad, que enfrentan la
enfermedad, son familias de diferentes comunas pertenecientes al municipio de Medellin de

niveles econémicos | y Il.
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Técnicas e Instrumentos de recoleccién de informacion

La técnica utilizada para la investigacion se basa en el taller investigativo, segun Sandoval
(2002) permite la posibilidad de abordar una vision mas integral y participativa, desde diferentes
situaciones sociales, que requieren de cambio o desarrollo, se genera un diagnéstico, una
definicién y formulacién de un plan especifico, es una estrategia de recoleccién de informacion y

de analisis y planeacion.

Se propuso para la intervencién cuatro talleres, enfocados en las dos categorias,
regulacién emaocional y estrategias de afrontamiento. En el taller nimero uno llamado “El bazar
de las emociones” se pretendid, identificar las emociones mas importantes, en las que los
participantes sean capaces de expresarlas por medio de la palabra y por medio de una
experiencia personal que les haya ocurrido en su historia de vida, desde esta actividad se
pretende trabajar la categoria de Regulacién emocional.

En el taller nimero dos “identificando las emociones”, se propone el aprendizaje de
nuevas vias para expresar las emociones, esta con la intencionalidad de trabajar la categoria

regulacion emocional.

El taller nimero 3 “ preparados para volar’; estd pensado para que el grupo pueda
identificar la oportunidad que dan los cambios y aprender estrategias que ayuden a superar las
experiencias, ademas de reflexionar sobre el propio futuro, es un taller que los orienta a identificar
la oportunidad que dan los cambios o transiciones para aprender estrategias que ayuden a
superar las nuevas experiencias y manifestar una actitud positiva de ayuda a los demas a partir

de las propias transiciones; se trabaja la categoria de afrontamiento.

Taller nimero cuatro ¢,qué hago cuando tengo miedo? Se logré identificar y reflexionar
sobre el primer impulso ante el miedo desde las diversas experiencias de la familia, en la que

se trabajo en conjunto la categoria de estrategias de afrontamiento.

Los talleres se propusieron con una periodicidad mensual y una duracién de dos horas,
al finalizar cada taller se realiza un cierre donde se evalla a través de un conversatorio el

desarrollando las actividades.
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Procedimiento

Para la presente investigacion, se realizaron cuatro talleres de intervencion en los cuales
cada una de ellos esti orientado a un objetivo en relacion a las categorias de regulacion
emocional y de estrategias de afrontamiento, cada taller tiene su inicio, desarrollo y reflexiones

finales para el cierre de cada taller.
La propuesta de los talleres se organiz6 de la siguiente manera:

Talleres orientados a la categoria de regulacion emocional

Taller 1: El bazar de las emociones. El objetivo plateado es identificar las emociones méas
importantes, que sean capaces de expresarlas por medio de la palabra y reconocerla desde una

experiencia personal que haya ocurrido en su historia de vida.

Taller 2: Identificando las emociones. Con este taller se pretendio el trabajo en grupo que

les permitiera aprender nuevas vias para expresar las emociones.

Talleres orientados a estrategias de afrontamiento

Taller 3: Preparados para volar. Esta actividad estuvo pensada para que el grupo pueda
identificar la oportunidad que dan los cambios, para aprender estrategias que ayuden a superar
las experiencias, ademas de reflexionar sobre el propio futuro e identificar la oportunidad que
dan los cambios o transiciones para aprender estrategias que ayuden a superar las nuevas
experiencias. La manifestacion de una actitud positiva de ayuda a los demas a partir de las

propias transiciones.

Taller 4: ¢, Qué hago cuando tengo miedo? El objetivo se centré en, identificar y reflexionar
sobre el primer impulso ante el miedo y las respuestas a esta emocién, que les permita identificar

esas estrategias de respuesta ante esta emocion.

Se ejecuta ademas de los talleres una encuesta conformada de nueve items, para evaluar
en los participantes la expresion de sus emociones, esté entrevista esta enfocada a la regulacion
emocional, se realiza su respectivo andlisis. La encuesta fue tomada del texto, Alvarez Gonzéalez

(2006) 190-191, Disefio y evaluacion de programas de educacion emocional.
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Los encuentros propuestos se realizaron con una programacion mensual, con duracién

de dos horas por cada taller.

Se procede al analisis de los talleres con relacion a los antecedentes bibliogréficos,
buscando desde los postulados tetricos lo comparativos o soportes teéricos en relacion a las

reflexiones emergentes con las familias.
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Resultados, Analisis y Discusién

Conocer las familias y sus dialogos permite identificar la manera en el cual emergen las
estrategias de afrontamiento desde el momento en que conocen la noticia de la enfermedad del
nifio o la nifa, por lo que estas estrategias pueden de alguna manera regular sus emociones, en
la investigacion se identificaron unas subcategorias que hacen parte de este proceso, en la
siguiente grafica podemos identificarlas y al igual que las subcategoria que emergieron de las
familias desde los diferentes talleres propuestos de regulacién emocional.

Figura 1

Categorias emergentes en relacién a las estrategias de afrontamiento y regulacion emocional

e “
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Una de las categorias a resaltar como se muestra en la gréfica es la familia como primer
sistema de acompafamiento en el proceso de la enfermedad al igual que el sistema de salud
gue interviene desde la medicina y el control de la enfermedad, las narraciones de las familias
permiten ver la humildad, la fe y la superacion como estrategias de afrontamiento al igual que la
comunicacion, la fortaleza, el ajuste a la vida, sacrificio por el otro como una herramienta de
regulacion emocional, una segunda variable que resulta son las emociones expresadas en el

proceso de la enfermedad, las emociones son parte fundamental del ser humano y hacen parte
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de los estados psicolégicos y biologicos del individuo y que pueden ser representadas en
acciones e impulsos a respuestas que se generan en el ambiente, en las actividades de
regulaciébn emocional se identifica la proteccion, la adaptacién, la empatia, la resiliencia, la
superacion y esa busqueda de redes de apoyo que logran fortalecer las emociones. Otro factor
importante es la adaptacion a la enfermedad, en los que se identifica la espiritualidad de un ser
supremo representado en Dios, la esperanza y el sentido de vida, la economia también fue un
factor a tener en cuenta relacionado con la sostenibilidad de los medicamentos en los procesos

de la enfermedad.

De acuerdo con la pregunta de investigacion se logré identificar con los relatos en las
familias las categorias propuestas en cuanto a las estrategias de afrontamiento y las habilidades
de regulacion emocional, durante la aplicacion de los talleres estas emergieron en relacion a los
casos de las familias con los nifios o las nifias con las enfermedades crénicas a través de las

narraciones y dialogos.

Estrategias de afrontamiento

El proceso de afrontamiento y adaptacién de las familias despierta estrategias o
comportamientos que les permite enfrentar los factores estresantes que los lleva a dar respuesta
a la situacion. Podriamos decir segun Carvajal y Urzta (2015) las estrategias de afrontamiento
son todas aquellas conductas y acciones, desde lo cognitivo y desde lo afectivo, para poder
resolver ciertas situaciones, las acciones de respuesta dependen de la evaluacion personal que
se genere de los eventos estresantes y de los recursos de afrontamiento; la manera en que los
nifos y las nifias enfrentan su enfermedad se relacionara con el apoyo familiar y social, el sistema

familiar y sus funciones, y la manera como los padres reflejan su estilo de afrontamiento.

Es de considerar que la situacion en la que se encuentra el nifio y la nifia puede ser un
factor estresante para la familia causando variaciones emocionales y comportamientos
disruptivos o dificultades para el ajuste de los procedimientos médicos. M5 “asustada, asi me
senti cuando me dijeron que la operacién de mi hija tenia un 1 % de vida, ella es
trasplantada de corazén. Ella tiene 9 afios y le ha ido bien con el trasplante, pensar que
siempre va a estar bien, se lleva cada semana a los controles, se debe cuidar mucho ya

gue es propensa a recibir cualquier tipo de enfermedad”.
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McCubbin et al. (1996) mencionan que a pesar de las dificultades que viven con sus hijos
guardan esperanzas de verlos cada vez mejor en el momento de ser trasplantados. El
afrontamiento familiar se expresa con la capacidad que tienen las familias para movilizarse y
poner en accién todo lo que pueda equilibrar los factores estresantes que demandan los cambios,
movilizan toda la familia y siempre hay un lider que es el mas afectado, pero que de alguna
manera debe enfrentar la situacién y dar una solucion. Esa forma de enfrentar la situacion
después del diagnoéstico provoca cambios emocionales impactantes, pero dar paso a la
problematica con el compromiso y la responsabilidad fortalece las esperanzas para el nifio, la

nifa y la familia.

Los procesos de trasplante son lentos, la espera de un érgano puede tardar meses
y hasta afos, influye la compatibilidad del 6rgano, la donacién y el orden de la lista de
espera, por lo que deben cuidarse mientras llega su momento, M1 encontr6 una caratriste,
pero decia: “...me toco una cara feliz, asi como yo vivo todo el tiempo, aun esperando mi

trasplante, pero vivo la vida muy feliz”.

Hermosilla Avila & Sanhueza Alvarado (2015) exponen que la perspectiva de las
personas sugiere una diversa utilizacion de comportamientos y estrategias destinadas a la
resolucion de dificultades o simplemente adecuarse a una situacion. En relacién a la perspectiva
emocional del afrontamiento, se sabe que el autoconocimiento y una buena percepcion
emocional colaboran con una mejor adaptacién y bienestar personal (Cerezo et al., 2009). Es
importante dentro del proceso, la aceptacion de la enfermedad tanto de la familia como la del
paciente pues esta puede ser mas llevadera organizando las responsabilidades del cuidado de
cada uno de los integrantes de la familia, ademas de los nuevos cambios que genera la
enfermedad en los estilos de vida, la aceptacion puede generar que exista un proceso de
asimilacién de la enfermedad que pueda ser un medio para modular las emociones o la manera

de afrontar la situacion.

Es posible que la enfermedad cause frustracion, ademas de probleméticas familiares,
pues los roles y estilos de vida cambien, se puede generar ausencia de comunicacion como una
forma de afrontamiento. M2 “una emocién de enojado: asi estoy siempre, en mi familia
tenemos muchos problemas con la enfermedad, de nuestro hijo, me hacen enojar mucho,
mi esposa cantaletea todo el dia, mis hijos no respetan a los mayores”. La actitud en la cual
se adecue la familia en relacion a la enfermedad de un miembro proyecta el logro del bienestar

y la salud mental del este, ademas de la calidad de vida de la familia en general, ya que todo el
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sistema familiar estara afectado por la situacion y deben acomodarse a la nueva realidad. Se
encuentra en las narraciones que dentro de los acompafnamientos familiares solo una persona
se hace cargo del cuidado del paciente, las relaciones de pareja se evidencian con dificultad,
pues se dedica el tiempo total para el cuidado, surgen entonces varias problematicas familiares,
una que se puede identificar es que hay separaciones, otra es donde uno de los padres no realiza
ningun tipo de apoyo; por lo que eso genera un problema de sentirse solos como familia, el
tiempo dedicado al paciente suprime la relacion de pareja por lo que se va desmejorando dicha
relacion. M2 sugiere invitar a su familia para los talleres, por lo que podria ser un gran espacio

para la comunicacion y expresion de emociones.

La enfermedad de un miembro de la familia suele producir cambios en la familia, puesto
gue se distorsiona los rutinario de su quehacer habitual conllevandolos a sufrir altos niveles de
estrés y estados depresivos, para muchas familias les resulta dificil afrontar dichas situaciones
gue pierden el control, esto se evidencia cuando manifiestan desequilibrio en el funcionamiento
familiar e individual, cuando se ve afectada la salud de alguno de sus integrantes del grupo
familiar y que por ende se perjudica el bienesnestar, para corroborar lo anterior por ejemplo se
evidencia en la siguiente expresion: M3 carita triste, “...yo me he enfermado del higado,
estoy muy estresada, estoy enferma a causa del cuidado de mi nieta que es trasplantada,

yo me siento muy cansada al igual que mi familia cuidandola todo el tiempo”.

Serrano Patten (2015) postula que la problematica que se crea en el interior de las
familias, ante el diagnostico de enfermedad alcanza magnitudes insospechadas cuando el
enfermo es un nifio ya que se empieza a conjugar el tipo de enfermedad, las limitaciones a que
es sometido a causa del trastorno y el pronéstico del mismo, que exigen que la familia deba dar
una respuesta a la situaciéon y reorganizarse desde las funciones y compromisos pudiendo ser
exitosa 0 no segun el cumplimento a esos diferentes elementos. Los factores estresantes que
expresaron las familias son mdltiples y estos pueden afectar de igual manera a los miembros de
las familias despertando también el afrontamiento desde la expresion en diferentes sintomas

fisiolégicos.

En la participacion de los talleres los cuidadores contaban sus experiencias, por lo que
otros podian sentirse identificados, ademas de contar su historia como un proceso de reflexion
de las situacion con la cual conviven, M7 Comenta que el encuentro es muy bueno, que le
gustaria invitar a su familia: "a veces necesitamos de la familia para superar el problema

gue hay dentro de la familia, me gustaria que los demas miembros de la familia estuvieran
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en el encuentro, para que comprendan lo importante de su apoyo. Le gusta que puede

contar a otros su situacion y ven que otros tienen historia".

Louro (2004) afirma que la familia es fundamental en los procesos de salud de cada uno
de los miembros, su comportamiento en relacién a la salud, en la intervencién, la proteccion, en
la recuperacién de la enfermedad, constituyen una red de apoyo para ajustarse a la vida social y

los cambios que trae consigo los procesos de enfermedad y muerte.

La familia en el proceso de afrontamiento moviliza todos los recursos para enfrentar el
problema de la enfermedad, para disminuir las consecuencias negativas por las que se debe
atravesar en todo el proceso, de manera emocional buscando una nueva adaptacioén y poder

continuar en su proceso de bienestar y salud mental.

La familia es el ideal que ayuda a fortalecer en cada uno de los miembros las estrategias
de afrontamiento, pues son quienes guian, apoyan y desarrollan esos recursos externos que les
permite enfrentar la situacién de la manera adecuada, modulando las emociones en relacién a la
solucién de la problemética de manera exitosa en la mayoria de los casos, las dificultades
familiares o las relaciones conflictivas que pueden surgir en el sistema familiar disminuye el éxito

en la recuperacion de la enfermedad en el nifio o la nifia.

Taller 2

En cualquier tipo de enfermedad es importante contar con unas adecuadas
condiciones, una buena atencion y procedimientos que mejoren la calidad del vida del
paciente, en ocasiones algunas EPS no tienen dan repuestas oportunas a su pacientes
por lo que hace mas dificil la situacién, M2 tener dinero puede mejorar las condiciones de
vida de nuestros hijos pues tendrian asegurados los medicamentos cada mes,
presentamos dificultades con las EPS para la entrega de ciertos medicamentos, a veces
es demorado los procesos de autorizaciones. Otra parte fundamental del proceso como lo
comentan las familias el tema econdmico, tener esos recursos puede alivianar los problemas.
“La funciéon econdmica, por ejemplo, garantiza el sustento de los miembros del grupo familiar y
la funcion biosocial asegura la reproduccion de la especie humana desde el punto de vista
bioldgico dentro del medio social”’. Serrano Patten (2015). Las familias evidencian la dificultad
para mantener su estilo de vida, la enfermedad de un miembro de la familia cambia la dindmica
ya que no todos pueden salir a trabajar debe quedar un cuidador para el paciente por lo que

retomo que el tema econémico es una preocupacion mayor, la busqueda de apoyo en otras
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entidades es para ellos de gran ayuda, como lo comentan en relacion a las ayudas que reciben
de la fundacion, esas donaciones y servicios que se les brinda se convierte en un aliciente para
seguir adelante. La fundacion acomparia a las familias en talleres, capacitaciones, apoyo
psicosocial, juridico y entrega de algunos medicamentos que han sido donados, M3 estar
en las diferentes actividades de lafundacion es bueno uno se distrae haciendo cosas, nos
animan siempre. Las redes de apoyo externo hacen parte de los procesos que pueden generar
variables para enfrentar la situacion ante la enfermedad. Para la familia estar en actividades
programadas por la fundacion les ayuda a mejorar a nivel emocional para afrontar las emociones,
ellos necesitan ser animados constantemente, se sienten bien participando de los diferentes

encuentros programados.

Taller 3

Las conversaciones que se desarrollaron en los talleres permitié escuchar diferentes
historias y situaciones por las que las familias pasan en los procesos que se gestan antes y
durante la enfermedad de sus hijos llevando asi la intencionalidad de uno de los objetivos en el
gue se planteaba el reconocer las posibilidades que ofrece un programa de educacion emocional
con diversidad de actividades, M9 quien cuenta “... no queria tener mi bebe, no me sentia en
condiciones, ademas de que el padre de mi hijo se fue cuando se dio cuenta de que estaba
embarazada, pensé en abortar, pero después de mucho decidir tomé la opcién de
continuar con mi bebe siendo madre soltera...ella es secretaria en una universidad.
Después de tener a mi hijo no sabia que tendria complicaciones con la enfermedad, muy
joven aprendi a ser responsable y a darme cuenta que mi hijo necesitaba de mi, fue muy
dificil, en algunos momentos sentia que no podia seguir pensé varias veces en el suicidio,
pero pensabatambién que mi hijo no podia estar solo, hay muchos momentos en que uno

se siente muy mal, sin ganas de continuar, pero debo ser fuerte para que mi hijo lo sea”.

La historias de las familias son cambiantes antes y después de la enfermedad de un
miembro de la familia, sus estilos de vida cambian y su vida social igual, primero piensan que los
mas importante es un proceso de aceptacion de la enfermedad tanto de los pacientes como de
los que acompanfan el proceso, aferrarse a Dios, para levantarse cada dia con una esperanza,
la motivacion es otro tema importante, expresan que deben tener un apoyo que les permita estar
mas tranquilos, que la probabilidad de un alto porcentaje de muerte de sus hijos no los preocupe,
aungue comprenden que es un proceso que todos deben vivir. DeFonnegra (2000), Refieren que

la actitud y el comportamiento que adopte la familia ante el sufrimiento crénico en uno de sus
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miembros, es definitivo el acompafamiento, el logro del bienestar y la calidad de vida del
enfermo, tanto la enfermedad como el tratamiento del paciente, son experiencias que afecta a
toda la familia y les exige un ajuste a la vida y la hueva realidad, se estructura el sistema familiar
en cuanto a las funciones, y se acomodan a esos cambios radicales que incrementan los niveles
de estrés. Las dificultades por las que pasa la cuidadora en las que expresa no querer continuar
es el momento en que vive las situaciones estresantes, pero que al ver a su hijo indefenso cambia

su estado emocional.

Taller 4

Permitir que la familia identifique sus emociones fue una de las actividades que se
propuso, esto permitié6 conocer algunas estrategias 0 emociones que resultan de los procesos,
aceptar la enfermedad de sus hijos o de cualquier otro miembro genera diferentes reacciones
segun el contexto familiar ¢,cudl fue tu primer impulso ante lareaccion de miedo que acabas
de describir? (huir evitando la situacion, enfrentarse discutiendo o agrediendo
fisicamente, no hacer nada, pasar, sentirse paralizado, etc). M. 3. Me senti muy mal cuando
me di cuenta de la enfermedad de mi hijo; me dio mucha tristeza. Segun lo planteado
DeFonnegra (2000), la aplicacién de los recursos que la familia desarrolla y moviliza para
enfrentar el problema de la enfermedad de uno de los miembros de su familia consiste en el
afrontamiento familiar llevando a eliminar las consecuencias negativas que provoca la situacion,

trabajando asi en el problema y en la alteracion emocional que se desprende de todo el proceso.

No es facil para las familias enfrentar la situacion, expresar sus emociones tampoco es
facil, pero puede ser un paso para reflexionar en la manera de enfrentar la situacion, los cambios

gue ha tenido la familia y las dificultades por la cuales han pasado y las que han podido vencer.

Son muchas las experiencias que viven las familias y las reacciones que toman, se
acomodan al sistema familiar, esa red reacciona en buscar la solucion para la enfermedad
un trasplante es lo primero; como lo plantea la cuidadora por ejemplo, M.5. pues no solo
yo me senti mal, toda la familia también lo estaba, no sabiamos co6mo poder conseguir el
trasplante. DeFonnegra (2000), la enfermedad del nifio puede representar una carga que para
las familias es necesario asumirla, por lo que logran un ajuste que permite minimizar los efectos
de dicho padecimiento en su dinamica interna para poder mantener un equilibrio entre los
intereses y necesidades del enfermo, con los cuidados, estilos de vida y con los cambios que

asume la familia como sistema.



ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO DE REGULACION EMOCIONAL 38

No es solo el nifio o la nifia quien vive la situacion, todo el sistema familiar se afecta de
manera que cada uno deberd acomodarse a su rol para equilibrar el impacto que genera la
noticia, ademas de los cambios que surgen para todos, por lo que deben empezar a establecer

responsabilidades en el acompafamiento de la enfermedad.

Regulacién emocional

Trabajar con las familias en los talleres de regulacion emocional se da con el fin de
establecer la relacién entre regulacibn emocional y estratégicas de afrontamiento, ademas de
reconocer las posibilidades que ofrece las actividades de educacién emocional y el estudio de

caso para estos objetivos propuestos en la investigacion.

Es importante conocer los diferentes planteamientos de la regulacién emocional y desde
Gratz y Roemer (2004) las caracteristicas de la regulaciébn emocional, plantean diversas
dimensiones que pueden proporcionar una gran definicién donde; la atencién, conciencia de las
emociones, la claridad o comprension de las emociones, la aceptacion de estas, la capacidad de
controlar las conductas impulsivas y comportarse en relacion con los objetivos deseados cuando
se experimentan emociones negativas, brindan diferentes respuestas en relacion a las diversas
problematicas, asi como la capacidad para utilizar esas estrategias de regulacion emocional en
los diferentes contextos de una manera apropiada, logrando en las familias las modulacion a las
respuestas emocionales con el proposito de satisfacer los objetivos individuales y los momentos
en los que se requiere enfrentar factores estresantes. M4 miedo, eso senti cuando empezaron
las dialisis con mi hija, pero al final ya me acostumbré. La adaptacion a la enfermedad es un
gran paso para tener claro el acompafiamiento que se podra brindar al nifio o la nifia en el

proceso de la enfermedad.

Una de las preguntas que se plante6 en el taller es ¢ Ha sido dificil contar la historia de
las emociones elegidas? M2 si fue dificil porque son parte de una recuperacién. Las
participantes se motivaron a contar su situacion a medida que descubrian que habia otras
historias similares, el escuchar a otros los invitaba a compartir su experiencia, ademas de

reconocer el proceso de cada familia.

Para Levenson et al. (1991); Garner y Stowe (2010), la regulacibn emocional facilita

pensar desde la emocion evitando la impulsividad en relaciéon a la situaciéon lo que permitira
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finalmente generar un ajuste en el contexto que exige una respuesta y que se posiciona de una

forma adecuada y socialmente ajustada.

Cada experiencia y la solucién a las problematicas, les permite ir regulando sus

emociones y continuar enfrentando cada situacion.

Para Serrano Patten (2015) es innegable que, en el proceso de la enfermedad, se genera
un contexto en el que experimentan diferentes sentimientos en torno a la noticia del diagnéstico,
en el que se derivan una lista de deberes que se deben empezar a cumplir en los cuales
involucra: examenes, procedimientos invasivos, suministro de medicamentos cambio de hébitos
para el nifio(a) en su alimentacién, abandono de la escuela y procesos de aislamiento protector,

entre otros.

Las participantes reconocen los cambios que genera la enfermedad, las conversaciones
invitan a revisar el proceso de cada unay las exigencias de la situacion. ¢Ha sido dificil contar
la historia de las emociones elegidas? M3 me senti muy bien porque escuchando a todos

tienen una historia diferente frente alos problemas que trae la enfermedad de un familiar.

Para Mayer et al. (2000); Cabello et al. (2006); Eisenberg y Spinrad, (2004); Kooler, (2009)
es importante dentro de los procesos de las familias la regulacion emocional, la cual juega un
papel importante cuando se adquiere la capacidad de generar un proceso de respuesta de
manera voluntaria en la que ha requerido de un esfuerzo para poder entender y percibir los
sentimientos y las emociones de forma apropiada y precisa, esa manera de asimilacion y

destreza es lo que puede regular y modificar el estado de animo de manera deliberada.

Los espacios de conversacion y narracion entre las familias con las mismas problematicas
permiten reconocer en otros las diferentes percepciones e invita a entender los diferentes
procesos y las diferentes estrategias de afrontamiento que pueden las familias utilizar para
enfrentar las dificultades generadas por los procesos que emerge la enfermedad, pero que esa
red de apoyo de otros va ayudando a quienes les ha sido mas dificil estar en el proceso, poder
identificar desde su necesidad la manera de acomodarse a la nueva realidad y poder llegar a dar
respuestas apropiadas y precisas a esos sentimientos y emociones que va exigiendo esos

momentos que requiere una regulacion emocional.
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M4: La comprension, la fe, la humildad, y todas las cosas buenas o malas son una
ensefianza para el futuro, reconocer que si se puede sacar adelante toda situacion si hay

apoyo.

El apoyo es importante para estas familias ademas de factores que les deja ensefianza
para la vida para Achury Saldafia et al. (2015), para la familia permanecer con el enfermo
requiere de nuevas necesidades; participar de su cuidado, de la privacidad e intimidad para el
contacto, compaiiia fisica y emocional, apoyo y ayuda espiritual, de comprender y perdonar las
situaciones, de expresar sus emociones como la tristeza, la rabia, el desconsuelo, los temores,

ser aceptadas, ser escuchados y comprendidos.

Esos momentos que se viven en familia en la que deben buscar la manera de dar un
manejo, surge la importancia de las relaciones familiares y del compromiso que cada uno tienen
en el hogar para acompafiar, ademas de toda la estructura familia y las conexiones culturales
gue hacen parte de la familia, la religion, la fe, la esperanza y la espiritualidad; como lo menciona
Serrano Patten (2015), la espiritualidad podria hacer parte de una dimension diferente para cada
individuo respecto a su vida, la cual se establece desde variables personales y se manifiesta en
cdmo este afronta y se adapta a las situaciones dificiles utilizando esta como una estrategia para
supéralas. Hermosilla y Sanhueza (2015) Esta puede ser vinculada a diferentes patrones y

referirnos a la espiritualidad vincula en el significado de la vida y su relacién con el entorno.

A pesar de las dificultades siguen delante, sienten que la Fe puede ser el costo de su
enfermedad, mientras esperan un trasplante. El sentido religioso puesta en Dios justifica para las
familias la razén de la enfermedad como un desafio para continuar en la vida, seguir con la
esperanza de ser trasplantados rapidamente es para ellas una respuesta a la sanacion que tanto
esperan como resultado de su fe, le dan un sentido y valor a la vida y aferran a sus hijos a la
vida, de no pensar en morir sino en el sentido de luchar a pesar de la enfermedad. M8: una
madre con su hija de 15 afios en estado de espera expresa: lavidatiene un gran valor, es
importante vivir el dia a dia, la enfermedad no es tan mala, hay que valorar cada momento.
La experiencia de la enfermedad les ha permitido fortalecer los estados emocionales, se han
adaptado a los procesos a pesar de que han sufrido; esto les ha fortalecido su vida de alguna
forma, por lo que se evidencia una aceptacion, los valores y las relaciones familiares fortalecen

mas los procesos.
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La familia identifica que existen dificultades u obstaculos para lograr ciertas metas, pero
gue de alguna manera se puede superar, también se identifica que es importa el apoyo de otras
redes o miembros de la familia para poder continuar con los procesos. En los talleres sintieron
angustia, frustracién, desespero, confianza, desconfianza, alegria, miedo, temor por lo que lo
comparan con la vida misma en la que todos esos sentimientos no son ajenos a lo que viven

diariamente frente a sus familias.

Conocer la manera como las familias pueden regular sus emociones puede permitir que
conozcan la manera como se adaptan a los contextos y como han modulado sus emociones en
la medida que van contando su experiencia. M3: me puse muy mal, lloraba pensado que no
podia encontrar solucién. Es quizas para el cuidador un momento de impotencia, las
emociones que surgen en ese momento pueden confundirlos en relacion a la manera que deben

afrontar la situacion.

Duque & Campifio-Valderrama (2015) exponen que las cuidadoras de los nifios y las
nifias son quienes impulsan los sistemas reguladores de afrontamiento desde la activaciéon de
mecanismos de tipo neuronal, quimico y endocrino, hasta las reacciones y comportamientos que
se ocupan para percibir, procesar la informacién, aprender, adoptar un juicio personal y
emocional que permitan adaptarse a esa nueva situacion. Son los cuidadores una guia para los
nifios y las nifias en el reconocimiento de las emociones y en la manera de regularlas, por eso

tal motivo conocer con ellos esa experiencia permite ser mas conscientes de sus emociones.

M5: si es dificil enfrentar esa noticia, pero habia que pensar en mejorar, y buscar
ayuda. En esas conversaciones se evidencia con la familia esa capacidad de dar respuesta a
esa situacion, las respuestas a esos factores son diferentes en la medida que la familia se acoge
a la enfermedad segun Kornblit (1996), la enfermedad se piensa en el nivel de gravedad de la
misma, en el miembro de la familia enfermo también es importante, el nifio o la nifia pueden
requerir de mas apoyo, la situacién socio-econdmica familiar pueden influir en el proceso de
mantenimiento de la enfermedad, la capacidad fisica y de responsabilidad de cada uno de los
familiares, asi como los recursos externos de apoyo, las organizaciones y entidades de salud, la
relacion afectiva entre sus miembros que generen un gran red de apoyo, la tensién emocional
existente entre éstos y la experiencia previa de los familiares ante la enfermedad, la manera

como aceptan y se adaptan a la situacion.
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Dejarse llevar por los impulsos como cada familia lo expresa es pensar en todo lo que
acompafa la familia, la situacion, la relacion, los vinculos familiares y las responsabilidades para

apoyar el nifio o la nifia.

Las dialisis segun las expresiones de las cuidadoras son momentos de mucha
incertidumbre pues es un proceso muy fuerte donde a veces los nifios salen con trastornos de
salud y quizds puedan morir en el proceso segun el pensar de las madres .M2 “El dia que me
entere que mi hijo estaba mal de los riflones yo queria ser la enferma para que el no tuviera
gue cargar con esta cruz” la salud en algunas familias puede ser referenciada en un castigo y
como los miembros pueden pensar en tomar la posicién del paciente para ellos evitarles el dolor,

es una funcion religiosa o espiritual que puede ser mediada para superar las problematicas.

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (2011) La funcion cultural y espiritual permite
gue se encuentre la satisfaccion de sus necesidades en las ideas sobre la salud, y es donde se
insiste sobre el tema de la familia en el cuidado, mantenimiento, restablecimiento y compromiso
para la optimizacion de la salud de en cada uno de sus integrantes. La familia con sus creencias
puede avanzar en los procesos de recuperacion, el ponerse en la situacion del otro incrementa
la necesidad de un apoyo mutuo, en demostrar que el dolor de un miembro de la familia hace
parte de los demas, para los nifios el mayor ejemplo es el cuidador, quien debe ensefiarles las

estrategias de regulaciéon emocional que lleven a buen éxito los procesos de recuperacion.

Es de considerar que para las familias enfrentar una situacion en relaciéon a uno de los
miembros de la familia con un diagnéstico de enfermedad crénica, provoca cambios emocionales

gue generan un gran impacto en todo el sistema familiar.

Es posible que las familias en este proceso deban adquirir esa capacidad de reconocerse
a si mismos; pues en esa medida podran acompafiar a sus hijos en esa exploracién emocional,

donde pueden orientarlos en el reconocimiento de sus emociones.

asi sera mas facil para los nifios y las nifias poder descubrir las emociones de sus padres;
gue les permitan educarlos emocionalmente para aprender a regular sus emociones y modificar
sus estados emocionales que les permitan prepararlos para enfrentar los diferentes factores que

se desencadenan en el proceso de la enfermedad.

Es importante dentro del proceso, la aceptacion de la enfermedad tanto de la familia como

la del paciente, esta puede ser mas llevadera organizando las responsabilidades de los cuidados
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de cada uno de los integrantes de la familia, ademas de los nuevos cambios que genera la
enfermedad en los estilos de vida, la aceptacion puede generar un proceso de asimilacion de la
enfermedad que pueda ser un medio para fortalecer la esperanza, modular las emociones o la

manera de afrontar la situacion.

La familia es fundamental en los procesos de salud, se va constituyendo en un apoyo
(Pérez & Carbonell, 2014), acompafian los procesos de afrontamiento movilizando todos los
recursos para enfrentar la enfermedad y disminuir las consecuencias negativas por las cuales
atraviesan en todo el proceso, buscando una nueva adaptacion, estrategias de afrontamiento,
para continuar en su proceso de bienestar y salud mental.

Se identifica la manifestacién de las habilidades de regulacion emocional de las familias
para enfrentar de la mejor manera las situaciones estresantes que se presentan después del
diagnostico, esas habilidades permiten en conjunto explorar sus emociones y poderlas regular
para encontrar un equilibrio emocional, estas manifestaciones permiten establecer esa relacion

gue existe entre las regulaciones emaocionales y las estrategias de afrontamiento.

Los programas de educacién emocional pueden ser una herramienta que le permita a la
familia, a los nifios y las nifias, explorar sus emociones, identificarlas, regularlas y encontrar esas
estrategias emocionales que mas se ajusten a esas nuevas condiciones de vida. La educacion
emocional invita a prevenir los efectos de situaciones estresantes permitiendo vivir experiencias
vitales, desarrollando habilidades para generar emociones positivas y competencias

emocionales.
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Conclusiones

En la intervencién con las familias se permiti6 evidenciar las estrategias de
afrontamiento las cuales se encuentran relacionadas con la aceptacion de la problematica, esta
como un factor importante que permite orientar a la familia al nuevo cambio que sera el
desencadenante de varias emociones que se deben empezar a tener en cuenta. En esta linea
los aportes de Tijeras Iborra et al (2015) plantea que las estrategias de regulacién emocional son
las que se dirige a través de los diferentes métodos la regulacion de respuestas emocionales
ante un problema generando autocontrol, distanciamiento, aceptacién, reevaluacién positiva y
escape, dafio solucién al problema y la busqueda de apoyo social. En la misma linea otro aporte
se fundamenta en que “El saber aceptar la realidad de un hecho sin generalizar este episodio

negativo, es una forma adaptativa de afrontamiento” (Da Costa et al., 2016).

Las estrategias de afrontamiento que se evidenciaron en las intervenciones se resaltan
en el apoyo familiar como una red fundamental para el proceso, en esta se gesta el cambio de
roles y de responsabilidades dentro del hogar que modifican la vida familiar. El apoyo econémico
es otro factor en el cual se proyectan las familias a ser acompafadas desde entidades
comunitarias como una red de ayuda para suplir las diferentes necesidades del hogar y mucho
mas en poblaciones vulnerables. Dentro de los antecedentes se encuentra que los recursos que
se utilizan para resolver o mejorar las situaciones problematicas, logran reducir los factores
tensores que generan ciertas situaciones. Los recursos que se pueden mencionar dentro de ese
conjunto estan las creencias, la cultura, las motivaciones, las habilidades sociales, apoyo social

y los recursos materiales y econdémicos (Flores-Carvajal & Urzla, 2016).

Para las familias es importante contar con otras redes de apoyo que les ayuden en su
situacion, orientada mas desde un nivel psicosocial y econémico, para algunas de las familias no

todo el grupo familiar se puede vincular laboralmente, uno de los miembros se encarga de los



ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO DE REGULACION EMOCIONAL 45

cuidados de sus hijos en casa, se consideran una carga mas, no solo deben estar al frente de la
responsabilidad del cuidado si no también buscar la manera de subsistir, en el abastecimiento
de medicamentos y alimentos para la familia y para los cuidados especiales del paciente, son
esfuerzos que se deben gestar en familia, el apoyo que reciben de algunas organizaciones
aliviana un poco la responsabilidad econdmica, esto para las familias que cuentan con esas

alianzas.

La religion y la perspectiva espiritual también pueden ser un factor para generar
estrategias de afrontamiento, son espacios para fijar la esperanza como un recurso que les
permite continuar con mayor fuerza la situacion. Podriamos decir que las estrategias de
afrontamiento estan sujetas desde el uso de sus recursos internos y externos para dar respuesta
a la situacion estresante, la experiencia emocional aporta al equilibrio emocional y al
empoderamiento de dichas situaciones. Los sistemas que encierran a la familia desde sus
vinculos afectivos hasta los subsistemas sociales incurren en esas adaptaciones emocionales,

les permite adaptaciones reguladoras de emociones. como lo menciona Serrano Patten (2015).

El equilibrio familiar se gesta en el adecuado equilibrio emocional, en la utilizaciéon de sus
recursos y estrategias de afrontamiento que les permita adaptarse de manera dinamica a los
proceso y eventos estresantes, que les incrementara la experiencia para dar frente a la situacion

y procesos de ajustes para disminuir las cargas emocionales.

Es importante recalcar que las entidades de salud también juegan un papel importante
en los procesos, ya que es significativo un acompafiamiento adecuado desde el apoyo
psicosocial, acompafar a la familia en todo el proceso de la enfermedad, disefiar programas de
regulacién emocional que permita que las familias exploren sus emociones y puedan afrontar de
manera adecuada sus dificultades y continuar motivando a sus hijos en estos procesos tan
dificiles que enfrentan con la enfermedad, generando un equilibrio de salud y bienestar. Los
pacientes y sus familias evidencian barreras en la falta y escases de informacion frente a las
indicaciones del cuidado que se deben tener con el paciente por parte de los cuidadores; para
lograr un cuidado satisfactorio; se evidencian aportes investigativos donde se identifica que las
familias que recibieron educacion mejoraron el conocimiento y la habilidad para el cuidado de la
enfermedad por parte de la familia, y a si mismos disminuyendo la ansiedad y grado de alteracion

gue provoca la enfermedad en el diario vivir (De la Maza et al., 2015).
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Los diadlogos que se generaron con las familias permitieron identificar la manera en el cual
emergen las estrategias de afrontamiento desde el momento en que conocen la noticia de la
enfermedad del nifio o la nifia, por lo que estas estrategias pueden de alguna manera regular
sus emaociones; es decir existe una relacion entre regulacion emocional y estrategias de
afrontamiento, puesto que es un campo muy productivo, algunas personas pueden tener la
conviccién que al estimular la capacidad en algunos individuos para regulacion de las emociones
puede somatizar en gran parte la experiencia, pero que en ocasiones puede suceder lo contrario,
pues esta asociada a una mayor conciencia de las emociones y por tanto mas profunda, esto

enriguece la experiencia emocional.

Segun lo planteado por De Fonnegra de Jaramillo (2000), la aplicacion de los recursos
gue la familia desarrolla y moviliza para enfrentar el problema de la enfermedad de un miembro
de su familia, consiste en el afrontamiento familiar llevando a eliminar las consecuencias
negativas que provoca la situacién, trabajando asi en el problema y en la alteracion emocional

gue se desprende de todo el proceso.
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Anexos

Actividad # 1

Nombre de la actividad

El bazar de las emociones.

Objetivos

Identificar las emociones mas importantes, que sean capaces de
expresarlas por medio de la palabra y sepan identificarlas por medio de

una experiencia personal que les haya ocurrido en su historia de vida.

Temporalizacion

60 minutos

Fecha de realizacion

22 de julio 2019

Procedimiento

Para iniciar la actividad se hara lectura del texto “la isla de las emociones”
se reflexionara desde ahi sobre el tipo de emociones, la importancia y las
socializaremos con emoticones. Después se continuard con la segunda
parte de la sesion.

Para la realizacion de la actividad “El bazar de las emociones” se ubicaran
en circulo.

El hecho de sentarse en circulo permite igualar a todo el grupo y que,
cuando hablen o expresen las emociones vividas, puedan hacerlo de cara
a los demas participantes.

1. Los participantes se sientan en sus sillas formando un circulo en el
centro de la clase.

2. El orientador explica en qué consiste la dindmica El bazar de las
emociones. Es importante incidir al respecto que una emocién de por si no
es buena ni mala, es decir, se trata de una reaccion personal que pasan y
sienten las personas. Aun asi, también hay que hacerles ver que en
muchas ocasiones una emocién trae implicito un pensamiento o una
determinada accion y que dichas acciones deben poder ser gestionadas
correctamente porque debemos ser capaces de ponerle un nombre.

3. El orientador coloca en el centro sobre algun tipo de superficie las
emociones. Estas tarjetas con las emociones deben estar boca abajo.

4. De forma ordenada irdn cogiendo dos emociones de las que estan en el

centro. Una vez las haya cogido, volvera a su sitio.
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5. El participante que tiene las dos tarjetas con las emociones debe leer en
voz alta e interpretar qué emociones ha cogido del centro. En ese momento
es cuando debe explicar al resto de la clase dos situaciones que le hayan
pasado y que guarden relacion con las emaociones que ha cogido del
centro. Concretamente, debe explicar:

° Una emocién que le haya ocurrido en su historia de vida.

° Una emocién que le haya ocurrido en otros espacios o con otras
personas de su vida (casa, calle, campo de futbol, hospital...)

° Como ensefias a tus hijos a comprender esta emocién

6. El participante puede empezar a contar su experiencia de esta manera:
Yo he sentido la emocion de [EMOCION] cuando / un dia que...

7. Una vez contadas sus dos experiencias relacionadas con las emociones
que ha elegido, bien puede quedarse estas emociones hasta el final de la
sesion o se puede repetir la actividad una vez mas.

8. Siguiendo el orden establecido, el segundo participante iria al centro del
bazar de las emociones y repetiria la misma accién que su compariero y
asi hasta que todos los compafieros hubieran pasado por el mismo
procedimiento.

9. Es importante que durante la realizacion de esta actividad predomine el
silencio y el respeto hacia lo que cuentan los comparfieros. Se recreara un
buen clima en el aula con musica relajante mientras transcurre la dinamica.
10. Una vez todos los participantes han participado contando sus historias
relacionadas con las emociones elegidas, llega el momento de una
reflexidn en grupo. Algunas preguntas dirigidas pueden ser:

° ¢ ha sido dificil contar la historia de las emociones elegidas?

° ¢,Ha habido alguna emocién que se haya repetido que, tratandose
de la misma emocioén, se ha contado de manera positiva y negativa?

° ¢,Cuando un participante ha dicho en voz alta sus dos emociones,
o te has acordado de una situacion de tu vida o de algun familiar, amigo o
conocido?

° ¢Hay alguna emocién que no has acabado de entender del todo?
Para actividad final cada uno dejara su escrito de la actividad, en el que
también se reflexiona sobre las emociones que mas he tendié que manejar

frente a la situacion que vive la familia frente a la enfermedad de su hijo.

Recursos

Emociones impresas

Categoria

Regulacion emocional
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La asistencia de los padres de familia fue de 8 personas, entre ellas dos trasplantados 4 padres
de familia con hijos menores de edad en periodo de espera de 6rgano y dos con familiares adultos

trasplantados.

Se socializa las teméticas a trabajar en los 5 encuentros programados, ademas de contar la

intencionalidad de la intervencion, se firma consentimiento informado y se da inicio a la actividad.

Son padres muy participativos que identifican el tema de las emociones, pero no conocian nada
en referencia a regulacion emocional. Se da una introduccion al tema se comparte un video
“Intensamente” y desde alli se empieza a evidenciar algunos tipos de emociones, alegria,

tristeza, ira, miedo.

Se prosigue a realizar a la actividad propuesta, se ubican en el circulo y a cada uno le asigno
una emocién, expresiones como “me salié lo que yo soy” (emoticon enojado) “ve y porque me

saldria esta” (desagrado) “asi estoy Yo” (carita feliz).

Cada participante al tomar su emocién cuenta una experiencia de su vida, M1 encontré una cara
triste, pero decia que era una cara feliz, asi como él vivia todo el tiempo, aun esperando su

trasplante, pero que vivia la vida muy feliz.

M2 una emocién de enojado asi estoy siempre, en mi familia tenemos muchos problemas con la
enfermedad, me hacen enojar mucho, mi esposa cantaletea todo el dia, mis hijos no respetan a

los mayores.

M3 carita triste, yo me he enfermado del higado estoy muy estresada, estoy enferma a causa del

cuidado de mi suegra que es trasplantada, yo me siento muy cansada al igual que mi familia.
M4 miedo, eso senti cuando me empezaron las dialisis, pero al final ya me acostumbré.

M5 asustado, asi me senti cuando me dijeron que la operacion de mi hija tenia un 99 % de vida,

ella es trasplantada de corazon.

M6 contento, yo me siento muy bien después de la operacion, yo he tenido suerte, desde Estados
Unidos, me envian medicina y no tengo que esperar que el seguro me los de, en la operacion,
aunque tenia miedo, confié en Dios y todo resulto muy bien, mis hijos viven en el exterior, pero

estan pendientes de mi.

Se realiza las reflexiones finales, la evaluacion frente a la actividad y unas preguntas de reflexion.
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Comentan que el encuentro es muy bueno, pues a veces ellos necesitan de la familia para
superar el problema dentro de la familia, les gustaria que los demas miembros de la familia

estuvieran en el encuentro, para que comprendan lo importante de su apoyo.

Les gusta que pueden contar a otros su situacion y ven que otros tienen historia.
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Actividad # 2

Nombre de la actividad

Identificando las emociones

Objetivos

Aprender nuevas vias para expresar las emociones.

Temporalizacion

40 minutos.

Fecha de realizacion

31 de agosto 2019

Procedimiento

Primera actividad para activar la participacion.

Se hard la presentacion del orientador y luego cada participante lo

hara.

La estrella del equilibrio: Nos ponemos en circulo y a continuacion nos
numeramos en dos grupos. Uno, dos, uno dos. Nos agarramos de las
manos hasta que el circulo quede tenso. El orientador dara la orden
en la que los unos irdn hacia adelante y los dos hacia atrds. Hay que
dejarse caer hacia atrds o hacia adelante muy despacio hasta
conseguir el punto de equilibrio. ¢Qué dificultades se produjeron?
¢, Qué problemas hay en la vida real para confiar en un grupo y lograr
cooperar cada cual desde sus potencialidades? ¢,qué dificultades en

la vida se presentan y de manera familiar se deben superar?
Trabajo grupal.

Para iniciar la actividad se hara lectura del texto “la isla de las
emociones” se reflexionara desde ahi sobre el tipo de emociones, la
importancia y las socializaremos con emoticones. Después se

continuara con la segunda parte de la sesion.

Para la realizacion de la actividad “El bazar de las emociones” se

ubicaran en circulo.

El hecho de sentarse en circulo permite igualar a todo el grupo y que,
cuando hablen o expresen las emociones vividas, puedan hacerlo de

cara a los demés participantes.
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Es importante incidir al respecto que una emocién de por si no es
buena ni mala, es decir, se trata de una reaccion personal que pasan
y sienten las personas. Aun asi, también hay que hacerles ver que en
muchas ocasiones una emocion trae implicito un pensamiento o una
determinada accion y que dichas acciones deben poder ser
gestionadas correctamente porque debemos ser capaces de ponerle

un nombre.

1. El orientador entregara una emocion a los participantes, una
hoja de papel y lapiz.

En ese momento deben escribir dos situaciones que le hayan pasado
y que guarden relaciébn con las emociones que se le ha

asignado Concretamente, debe explicar:
° Una emocién que le haya ocurrido en su historia de vida.

° Una emocion que le haya ocurrido en otros espacios o con

otras personas de su vida (casa, calle, campo de futbol, hospital...)
Pregunta de reflexion:
° Como ensefias a tus hijos a comprender esta emocion

2. Después de escritas las experiencias pueden pasar a contar
Su experiencia, entregara su trabajo como insumo de la actividad.

3. Después de identificar las emociones van a buscar en su
entorno diferentes materiales que le expresen alguna emocion, esta
la pueden pegar en una hoja de cartulina y darle un titulo y una corta
explicacion.

Para cerrar la actividad se reflexiona frente a la actividad, lo que les

parecio f4cil realizar o que les parecid dificil.

Hojas blancas, cartulinas, colores con los que pintar, pegante,

lapices.

Regulacién emocional
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Se cont6 con la participacion de 8 madres cuidadoras, se identifico en la actividad que a pesar
de las dificultades que viven con sus hijos guardan esperanzas de ver a sus hijos cada vez mejor
en el momento de ser trasplantados, evidencian la dificultad para mantener su estilo de vida,
pero el tema econdmico a veces es una preocupacion mayor, las ayudas que reciben de la

fundacion debido a las donaciones se convierte en un aliciente para seguir adelante.

En esta actividad asisten 9 cuidadores en las cuales se realiz6 la actividad de saludo, la
estrella del equilibrio en la que se pudo reflexionar en grupo. Expresan desde sus reflexiones en
las que a veces existen dificultades para lograr ciertos obstaculos, pero que de alguna manera
se puede hacer algo para poder cambiarlas, también se identifica que es importa el apoyo de
otras redes o miembros de la familia para poder continuar con los procesos, sintieron angustia,
frustracion, desespero, confianza, desconfianza, alegria, miedo, temor, en la actividad y lo
comparan con la vida misma en la que todos esos sentimientos no son ajenos a lo que viven

diariamente frente a sus familias.

En la actividad en la que debieron expresar sus emociones, se evidencia que algunos tienen la
capacidad de expresarlas mas facilmente que otros, a veces muestran ser mas fuertes, pero
pensar en su situacion les permite reflexionar en los cambios que han tenido como familia y de

las dificultades que ha podido vencer, casi que aprender de la vida misma.

El entorno permite aflorar los sentimientos, los colores dan sentido a una emocién y la musica

les trae recuerdos, bueno o malos, y también sensaciones de emocion, tristeza, alegria y miedo.

Expresan; M1 tener dinero puede mejorar las condiciones de vida de nuestros hijos pues
tendrian asegurados los medicamentos cada mes, presentamos dificultades con las EPS para la

entrega de ciertos medicamentos, a veces es demorado los procesos de autorizaciones.

A pesar de las dificultades siguen delante, sienten que la Fe puede ser el costo de su

enfermedad, mientras esperan un trasplante.

La fe es el costo de su enfermedad, las madres expresan que Dios ha enviado esa situacion
por alguna razén, lo que es para ella un tema de aceptacién y seguir con la esperanza de ser
trasplantados rapidamente o que el trasplante sea una sanacion, ellos tienen sentido de la vida

y del valor de la vida, aferran a sus hijos a la vida, de no pensar en morir.

En lo emocional tiene mucha fuerza porque aun que han sufrido les ha fortalecido su vida de

alguna forma, una madre con su hija 15 afios en estado de espera expresa: la vida tiene un gran
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valor, es importante vivir el dia a dia, la enfermedad no es tan mala, hay que valorar cada

momento, se evidencia una aceptacion.

Las didlisis segun las expresiones de las cuidadoras son momentos de mucha incertidumbre
pues es un proceso muy fuerte donde a veces los nifios salen con trastornos de salud y quizas

puedan morir en el proceso segun el pensar de las madres.

Se evidencia que dentro de los acompafiamientos familiares solo una persona se hace cargo
del cuidado del paciente, las relaciones de pareja se evidencian con dificultad, pues se dedica
el tiempo total para el cuidado, surgen entonces varias probleméticas familiares, una es que se
deja de ser parejas, otra uno de los padres no realiza ningun tipo de apoyo por lo que eso genera
un problema de sentirse solos como familia, el tiempo dedicado al paciente suprime la relacién

de pareja por lo que se va desmejorando dicha relacién.

Se evidencia que los hermanos también toman roles dentro del hogar que no les corresponde,
un caso es de un nifio de 9 afos que se dedica a estar pendiente de las cosas del hogar, de su

hermano y de su estudio, los nifios se vuelven adultos.

Piensan que estar en las actividades programadas por la fundacion les ayuda a mejorar a
nivel emocional para afrontar las emociones, ellos necesitan ser animados constantemente. (M3.
Estar en las diferentes actividades de la fundacion es bueno uno se distrae haciendo cosas, nos

animan siempre)

Cuando se realiza la actividad de contar sobre la historia de cada uno de ellos, contaban que
habia momentos en que se sienten sin animos de seguir, que a pesar de que son historias de
vida eran varias que tenian situaciones particulares, les dio duro expresarlo, pero algunas
expresaban que sabian que podian contar con personas que les ayudara a soportar la situacion,

asi fuera econdmicamente, o en compafiia de sus hijos.

Se identifica que el nivel de conocimiento o nivel de formacion puede influir en la participacion
de los talleres, tener una mente mas abierta puede permitir una mayor participacion y un mayor
dominio de la expresién y otro son menos abiertos no expresan mucho desde lo que sienten o

reflexiona.

La aceptacion a la enfermedad también es otro paso importante para la participacion de las

actividades.

Emociones segun la asignada
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(2)e))
NG
ASUSTADO " genti miedo una vez cuando vi matar un chofer de un bus hay quede en shok

para mi eso fue lo peor” M1

(% &
A

conenTo “la alegria de la vida fue el dia que hice mi primera comunién porque me iba a

encontrar con mis amiguitos y por la fiesta que me iban hacer con ellos”

“la otra es, me hace muy feliz cuando se reunen todos mis hijos y nietos conmigo en mi casa por

cualquier evento bien sea dia de las madres cumpleanos o los diciembres “M2

o)

ENOCJADO

“Esta carita me identificaba antes cuando mi mama me mandaba hacer algo y a mi

me daba rabia” M3

TRISTE “El dia que me entere que mi hijo estaba mal de los rifiones yo queria ser yo la

enferma para que el no tuviera que cargar con esta cruz “M4

g~ i"
, A"
~— “sé que soy muy poco expresiva, pero de lo que estoy segura es que amo a Dios
Enamoramiante

primero que todo y amo s a mis hijos... seré de pocas amistades y de que las

puedo contar con los 5 dedos de mi mano” M5

/a@

Al “cuando tuve mis hijos”
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Actividad # 3

Nombre de la actividad

PREPARADOS PARA VOLAR: Esta actividad esta pensada para que el
grupo pueda identificar la oportunidad que dan los cambios para aprender
estrategias que ayuden a superar las experiencias, ademas de reflexionar

sobre el propio futuro

Objetivos

Identificar la oportunidad que dan los cambios o transiciones para aprender

estrategias que ayuden a superar las nuevas experiencias.

Manifestar una actitud positiva de ayuda a los demas a partir de las propias

transiciones

Reflexionar sobre el propio futuro

Temporalizacion

60 minutos

Fecha de realizacion

Noviembre de 2019

Procedimiento

Procedimiento

Se hara lectura del “el anillo y el Rey”, una historia que ayuda a la aceptacion

de las diferentes situaciones de la vida.
Trabajo individual

1. Se pedira al grupo que durante unos momentos piense en aquellos
cambios o transiciones que ha dejado atras, con su nueva situacion. Debera
pensar en aquello que ha resultado positivo y en aquello que ha resultado
més bien negativo. Todo debera estar relacionado con una situacion
anterior.

2. Para facilitar este proceso, se le proporcionara una serie de
cuestiones, que deberd identificar como situaciones positivas 0 negativas,
en funcion de su propia experiencia. Para que la actividad resulte mas
vivencial y ludica, se puede pedir a cada participante que se siente encima
de su mesa, que se relaje, cierre los 0jos y que se deje transportar por su
imaginacion a su anterior de su historia de vida. Que piense en todos los
ratos agradables y no tan agradables pasados, asi como en todas aquellas
cosas que recuerda, tanto en las buenas como en las que no fueron tanto
Seguramente completaran la hoja de trabajo “preparados para volar”.

Trabajo en el grupo
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1. Una vez que todos hayan completado la hoja de trabajo, se
distribuiran en grupos de cuatro y cinco personas y cada uno, por turnos,
expondran su opinion, razonando el porqué de su respuesta.

2. Cada grupo nombrara un portavoz, que debera recoger las
coincidencias de los demés participantes, las diferencias y los
razonamientos mas comunes de cada respuesta. Los portavoces de cada
grupo, especialmente las coincidencias en cuanto a las situaciones positivas
0 negativas y las razones argumentadas por los comparieros.

Trabajo individual

1.llegados a este punto de la actividad, pediremos a los participantes que,
de forma individual, responderan un cuestionario en el que podran identificar

como liberan sus sentimientos.
Trabajo en grupo

Reflexién de la actividad.

Recursos

Léapiz o boligrafo

Hoja de trabajo preparados para volar

Categoria

Estrategias de afrontamiento

En este encuentro asistieron 9 madres, se realiza una actividad de saludo donde se muestran

activas y participativas.

Se realiza la actividad en relacion a identificar los cambios que han tenido en el proceso, una

historia a resaltar es de la M1 quien cuenta que ella no queria tener a su bebe, no se sentia en

condiciones, ademas de que el padre de su hijo se fue cuando se dio cuenta de que estaba

embarazada, ella penso en abortar, pero después de mucho decidir tomo la opcién de continuar

con su bebe siendo madre soltera, ella es secretaria en una universidad. “Después de tener a mi

hijo no sabia que tendria complicaciones con la enfermedad, muy joven aprendi a ser

responsable y a darme cuenta que mi hijo necesitaba de mi, fue muy dificil, en algunos momentos

sentia que no podia seguir pensé varias veces en el suicidio, pero pensaba también que mi hijo

no podia estar solo, hay muchos momentos en que uno se siente muy mal, sin ganas de

continuar, pero debo ser fuerte para que mi hijo lo sea”.
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La historias de las familias son cambiantes antes y después de la enfermedad de un miembro
de la familia, sus estilos de vida cambian y su vida social igual, primero piensan que los mas
importante es un proceso de aceptacion de la enfermedad tanto de los pacientes como de los
gue acompafan el proceso, aferrarse a Dios, para levantarse cada dia con una esperanza, la
motivacion es otro tema importante, expresan que deben tener un apoyo que les permita estar
mas tranquilos, que la probabilidad de un alto porcentaje de muerte de sus hijos no los preocupe,

aungque comprenden que es un proceso que todos deben vivir.

La situacién econémica también es otro factor que influye en el bienestar de todos, pues hay

un miembro de la familia que debe quedarse en casa y no se contara con un ingreso mas.

Se prosigue a realizar la encuesta propuesta y a continuacion se refleja lo expresado.

PREGUNTA RESPUESTAS
icudles de las siguientes | a. El miedo 2
emociones reconoces en ti?
. . b. El célera 3
Elige las que consideres
C. La tristeza 3
d. La alegria 7
¢, identificas con facilidad el | a. Siempre 1
desencadenante de  tus
. b. Casi siempre 6
emociones?
C. Casi nunca 1
d. Nunca
Cuando estas ftriste... a. No suelo encontrarme triste nunca
b. Me vuelvo irritable, me enfado sin saber por | 4
que
c. Me resfri6 o empieza a dolerme la cabeza 3
d. Busco a un amigo o familiar para | 5
desahogarme
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Hablar de tus miedos

profundos te resulta....

a. Absolutamente  imposible: me  siento
demasiado angustiado y confuso

b. Solo lo hago si no me queda mas remedio
C. Facil pero solo con las personas de
confianza.

d. Lo hago con naturalidad, pero procuro no

agobiar demasiado la gente.

Cuando estds muy contento,

¢, demuestras tu alegria?

a. No, procuro desviar la atencién por miedo al
ridiculo.

b. Me siento incomodo haciéndolo.

C. Si, digo que estoy contento, pero sin
pasarme.

d. Si, espontaneamente me gusta que los

demés participen de ello.

Si recibes un elogio..

Hablas de ti...

En un ambiente de tensién o
nervios, ¢ta también te pones

nervioso?

a. Me da igual

b. Me pregunto que hay oculto detras.

C. Le quito la importancia: no me gusta llamar
la atencién

d. Lo acepto con gusto y lo agradezco.

a. Nunca detesto hacerlo.

b. Demasiado, segun me han dicho los demas.
C. Cuento lo que me pasa, pero no gque siento.
d. No me cuesta, pero se dosificarme y valorar
la situacién

a. Nunca: no me afecta nada.

b. Si, pero pierdo el control

C. A veces, pero procuro contenerme.

d. Me afecta pero se controlarme y hacer frente

a la situacion
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Ante la adversidad, te | a. Muy facilmente 1
desanimas...
b. Con bastante facilidad
c. Un poco, pero luego me rehago un poco. 4
d. Apenas porgue tengo un poco de confianza | 3
en mis recursos.

Identifico como libero mis emociones

8
7
()
5
4
3
2
1
0

Se puede apreciar en relacion a la encuesta que:

Las emociones que mas se logran identificar los participantes son la alegria, en primer orden

seguido de célera y tristeza.

Casi siempre identifican el desencadénate de sus emociones, cuando se sienten tristes buscan

un amigo o familiar para desahogarse.

Hablar de los miedos profundos les resulta facil, pero con personas de confianza.
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Cuando se encuentran muy contentos, demuestran alegria, espontaneamente les que gusta que

los demas participen de ello y si dicen que estan muy contentos, pero sin pasarse.

Cuando reciben un elogio, lo aceptan con gusto y lo agradecen o le quitan la importancia no les

gusta llamar la atencion.
Hablan de ellos mismo, solo cuentan lo que les pasa, pero no lo que sienten.
En ambientes de tensidn o nervios, ¢,se ponen nerviosos?, siy pierden el control.

Ante la adversidad ¢,se desaniman? Un poco, pero luego se rehacen.

Actividad # 4

¢ QUE HAGO CUANDO TENGO MIEDO?
Nombre de la actividad

Identificar y reflexionar sobre el primer impulso ante el miedo.
Objetivos

Es total de la sesion 90 minutos, 10 de ellos para la presentacion de la
actividad 15 la realizacion del trabajo individual y otros quince para trabajo
en grupo y los 40 ultimos para el trabajo en grupo en general y trabajo en

plastilina.
Temporalizacion

Fecha de realizacion Diciembre de 2019

Procedimiento
Trabajo individual

1. Cada integrante del grupo recordara la ultima vez que tuvo miedo y
pasar a describirla y a contestar a las preguntas que respecto a esa situacion
se plantea en la hoja de trabajo sobre esta situacion.

Trabajo en grupo

1. Una vez complementada la hoja de trabajo forman grupos.
Compartiran los primeros impulsos o reacciones que ha identificado que tuvo
ante el miedo y la respuesta que llevo a cabo.

Trabajo grupo de clase

Procedimiento




ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO DE REGULACION EMOCIONAL 70

Los participantes, guiado por el orientador, valorara las consecuencias del
comportamiento impulsivo (ataque —Huida) y la diferencia con respuesta

mas elaboradas, segun cada situacion.
Hoja de trabajo

1. Describe la Ultima vez que sentiste miedo
2. ¢cudl fue tu primer impulso ante la reaccion de miedo que acabas
de describir? (huir evitando la situacion, enfrentarse discutiendo o

agrediendo fisicamente, no hacer nada, pasar, sentirse paralizado, etc)

3. Jte dejaste llevar por ese primer impulso?
4, Si no te dejaste llevar por ese primer impulso, ¢ cual fue tu reaccion?
5. Después del tiempo que ha pasado ¢cémo consideras que fue tu

manera de comportarte? Coméntalo.

6. ¢volveras hacer lo mismo o cambiarias algo?¢ si decidieras
cambiar, que cambiarias?

7. No siempre coincide le primer impulso que nos atrapa con la accién
gue llevamos a cabo cuando podemos reflexionar sobre ello. Observa si hay
diferencia y cométala con tu grupo. Para facilitar la tarea anota en la comuna

correspondiente cual fue tu primer impulso y posibles respuestas.

Hoja de trabajo ¢,qué hago cuando tengo miedo
Recursos

Estrategia de afrontamiento

Categoria

En esta actividad asisten 9 cuidadores en las cuales se realizé la actividad en la que cada madre
recordo la dltima vez que tuvo miedo, se pudo reflexionar con el grupo, que a veces existen
dificultades para lograr ciertos obstaculos por el miedo de lo que pueda suceder, pero que de
alguna manera se puede hacer algo para poder cambiar esa emocion, también se identifica que
es importa el apoyo de otras redes o miembros de la familia para poder continuar con los
procesos, sintieron angustia recordando esas problematicas, todos esos sentimientos no son

ajenos a lo que viven diariamente frente a sus familias.
Frente a las preguntas:

¢cudl fue tu primer impulso ante la reaccion de miedo que acabas de describir? (huir evitando la
situacion, enfrentarse discutiendo o agrediendo fisicamente, no hacer nada, pasar, sentirse

paralizado, etc).
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M. 3. Me senti muy mal cuando me di cuenta de la enfermedad de mi hijo, me dio mucha tristeza.
M.5. pues no solo yo me senti mal, toda la familia también lo estaba, no sabiamos cédmo poder
conseguir el trasplante.
¢te dejaste llevar por ese primer impulso?

M3: me puse muy mal, lloraba pensado que no podia encontrar solucion.

M5: si es dificil enfrentar esa noticia, pero habia que pensar en mejorar, y buscar ayuda.



