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Resumen

El presente estudio de caso analiza la experiencia de una cuidadora al atender a un
nifio diagnosticado con craneofaringioma, explorando las implicaciones psicologicas,
sociales y emocionales que conlleva el cuidado prolongado frente a una enfermedad crénica
infantil. El craneofaringioma es un tumor benigno no cancerigeno que se desarrolla en la
region cercana a la hipofisis y el hipotdlamo, estructuras cerebrales esenciales que, al verse
afectadas, pueden generar alteraciones fisicas y emocionales tanto en el nifio como en su
entorno, incluyendo en este a su cuidadora. El estudio tuvo como objetivo analizar la
experiencia de vida de una cuidadora principal, comprendiendo como el diagnéstico de su
nieto influy6 en su vida cotidiana. Se utiliz6 un enfoque cualitativo con disefio de estudio de
caso y un muestreo no probabilistico intencionado. La informacion se obtuvo mediante
entrevista semiestructurada e historia de vida. Los resultados evidenciaron que el cuidado
continuo provoca tanto cansancio fisico como emocional, pero también fortalece la
resiliencia, la fe y la esperanza. El testimonio de la participante reflej¢6 una profunda
transformacion personal sostenida por el amor hacia su nieto y el apoyo familiar. Ademas, la
opiniéon de psicologos clinicos y un neurdlogo permitido identificar estrategias de
acompafiamiento psicologico y emocional. Se resalta la importancia de un abordaje que tome
en cuenta la salud fisica y mental del nifio junto al bienestar de su cuidadora. Esto destacando
la resiliencia, el equilibrio emocional y las redes de apoyo como pilares fundamentales en la

vida.

Palabras claves: diagnostico, craneofaringioma, cuidadora, nifio



Abstract

This case study analyzes the experience of a caregiver caring for a child diagnosed
with craniopharyngioma, exploring the psychological, social, and emotional implications of
long-term care for a chronic childhood illness. Craniopharyngioma is a benign, non-
cancerous tumor that develops in the region near the pituitary gland and hypothalamus,
essential brain structures that, when affected, can cause physical and emotional changes in
both the child and those around them, including their caregiver. The study aimed to analyze
the life experience of a primary caregiver, understanding how her grandson's diagnosis
influenced her daily life. A qualitative approach was used with a case study design and non-
probabilistic purposive sampling. Information was obtained through semi-structured
interviews and life history. The results showed that continuous caregiving causes both
physical and emotional exhaustion, but also strengthens resilience, faith, and hope. The
participant's testimony reflected a profound personal transformation sustained by love for her
grandson and family support. In addition, the opinions of clinical psychologists and a
neurologist helped identify strategies for psychological and emotional support. The
importance of an approach that takes into account the physical and mental health of the child
alongside the well-being of their caregiver is highlighted. This emphasizes resilience,

emotional balance, and support networks as fundamental pillars in life.

Keywords: diagnosis, craniopharyngioma, caregiver, child
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1. Introduccion

El presente estudio de caso aborda la experiencia de una cuidadora al atender a un
nifio con craneofaringioma. El cuido de un menor con esta enfermedad, implica cambios
tanto personales como familiares que transforman la vida del nifio y exigen una
reorganizacion emocional persistente. El craneofaringioma es un tumor benigno no
cancerigeno que se desarrolla cerca de la hipofisis y el hipotalamo, estructuras cerebrales que
regulan funciones vitales. Su posicion puede producir alteraciones hormonales, neurologicas

y conductuales que afectan el desarrollo del nifio y repercuten en su entorno familiar.

El objetivo general de esta investigacion es analizar la experiencia de vida de una
cuidadora principal encargada del cuidado de un nifio con craneofaringioma. De manera
especifica, se plantean tres objetivos: describir las caracteristicas del diagnostico y su impacto
en el desarrollo fisico, emocional y social del nifio; explorar las experiencias emocionales,
sociales y familiares vividas por la cuidadora durante el proceso de atencidn; y proponer
estrategias de apoyo psicoldgico dirigidas tanto a la cuidadora como al nifio, que favorezcan

su bienestar emocional y su adaptacion al contexto de enfermedad crénica.

La investigacion se desarrolld bajo un enfoque cualitativo, utilizando el disefio de
estudio de caso, el cual permitié profundizar en la experiencia individual desde una
perspectiva integral y humana. El muestreo fue no probabilistico, intencionado o por criterios,
conformado por una participante que asumia el rol de cuidadora principal. Para la recoleccion
de datos se emplearon técnicas cualitativas como la entrevista semiestructurada y el formato
de historia de vida, con el fin de captar la subjetividad y los significados personales de la

experiencia.

Este trabajo ha sido estructurado en diferentes apartados: introduccion, antecedentes,
planteamiento del problema, justificacion, objetivos de investigacion, limitaciones del
estudio, supuestos basicos, categorias, temas y patrones emergentes, preguntas de
investigacion, marco teorico, disefio metodoldgico, andlisis y discusion de resultados,
conclusiones, recomendaciones, referencias y anexos. Cada seccion aporta a construir una
comprension profunda de la realidad del cuidado. Este trabajo no solo busca aportar
conocimiento a nivel académico, sino también dar a conocer la fortaleza, la entrega y la

resiliencia que surgen en medio del desafio de cuidar con amor.



2. Antecedentes

Para contextualizar y comprender fendmenos de naturaleza similar al experimentado
por la persona participante en este estudio, la revision bibliografica dio lugar a un analisis de
investigaciones de caracter internacional y posteriormente se abordaron los antecedentes
nacionales. Esta revision se llevo a cabo siguiendo criterios previamente establecidos,
orientados a garantizar la validez y pertinencia de las fuentes consultadas. Por ello, lo
expuesto a continuacion busca proporcionar una base tedrica solida sustentada en estudios

previos, que contribuya a la comprension y fundamentacion del presente trabajo.

Primero que nada, por parte de la gama internacional, encontramos un estudio titulado
Experiencia con enfermedad crénica en la infancia: percepcion familiar. Este trabajo fue
realizado por Silva Lépez y otros (2021), que tuvo por objetivo Comprender la experiencia
de la familia en el cuidado de nifios con enfermedades cronicas y las interfaces con la red

asistencial.

Este estudio tuvo como resultado ciertos temas emergentes de los discursos y la
experiencia estuvo marcada por el descubrimiento del diagndstico. Concluyendo asi que la
familia enfrenta brechas relacionadas con la integralidad en salud, la continuidad de la
atencion, el sistema de derivacion y contra referencia en el sistema Unico de salud, la

ineficiencia en los procesos de comunicacion entre familia, nifio y profesionales.

En otro contexto internacional, el cual vendria siendo el del pais de Etiopia, se realizé
un trabajo bajo el nombre Experiencias de los cuidadores: principales desafios que enfrentan
las familias al cuidar a personas con enfermedades cronicas en Etiopia. Se obtuvieron
resultados brindados por Fiare (2023), en ¢l se cual detalla los principales desafios que

enfrentan las familias al cuidar a personas con enfermedades cronicas en el pais de Etiopia.

Esta investigacion reveld que las familias suelen asumir la principal carga del
cuidado de sus seres queridos con enfermedades cronicas, tanto en el hospital como en el

hogar. Esta carga suele comenzar con los sintomas y signos leves previos al diagnostico.

Por otro lado, dentro de la misma gama internacional, encontramos un estudio en
Malasia, con el titulo de Experiencias vividas de cuidadores familiares malasios de pacientes

con enfermedades cronicas: Un estudio cualitativo. Esta investigacion fue realizada por parte
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de Sajali y otros (2025), teniendo por objetivo explorar las experiencias vividas por

cuidadores familiares de pacientes con enfermedades cronicas.

Los datos revelaron el significado de la experiencia para los informantes en cuatro
temas: adversidades, desafios de adaptacion, aceptacion, e identidad. Los hallazgos sugieren
que las experiencias vividas constructivas, pueden cultivarse al aumentar los conocimientos
sobre el cuidado, asi como recibir mayor aprecio. También puede resultar ser de esa forma al

recibir mayor apoyo de los familiares y aprender a aceptar la nueva identidad.

Los hallazgos pueden ser ttiles para que los profesionales de la salud comprendan y
aborden las necesidades de los cuidadores. Se muestra importante también que mejoren el

apoyo, asi como los servicios que se les brindan.

Continuando con la revision bibliografica a nivel nacional, encontramos un estudio
de la Universidad Central de Nicaragua, que tenia por tema Estrategias de afrontamiento
psicologico que utilizan los familiares cuidadores de pacientes pediatricos con Enfermedad
Renal Crénica en el area de Hemodialisis del Hospital Infantil Manuel de Jesus Rivera "La

Mascota", Managua, noviembre 2024 a marzo 2025.

Esta interesante investigacion por parte de Lumbi Pineda y Taylor Castro (2025), tenia
como objetivo analizar las estrategias de afrontamiento psicologico, empleadas por los
familiares cuidadores de pacientes pediatricos con Enfermedad Renal Croénica en el area de
Hemodialisis del Hospital Infantil Manuel de Jests Rivera, “La Mascota”. Los resultados
revelaron que las estrategias de afrontamiento mds utilizadas fueron la resolucion de

problemas, el pensamiento desiderativo, el apoyo social y la reestructuracion cognitiva.

Después de realizar una exhaustiva revision de la literatura nacional, no se
encontraron multiples investigaciones que aborden esta tematica de manera directamente
relacionada con los objetivos de este estudio. La mayoria de los trabajos revisados presentan
enfoques distintos o abordan variables parcialmente vinculadas, pero no desarrollan el tema
con la profundidad o el enfoque especifico que aqui se pretende. Por esta razon, dentro de
los antecedentes nacionales solo se incluye un estudio reciente que guarda una mayor
similitud conceptual y metodologica con la presente investigacion, constituyendo asi el

principal referente en el contexto nacional.



3. Planteamiento del problema

3.1. Descripcion de la problematica.

El cuidado de un niflo con diagnodstico de craneofaringioma representa una
experiencia profundamente desafiante para las personas que asumen el cuidado,
especialmente cuando se trata de familiares directos que deben acompafiar de manera
continua las exigencias médicas, emocionales y sociales derivadas de la enfermedad. Aunque
el craneofaringioma es un tumor benigno, sus consecuencias fisicas, cognitivas y
psicoldgicas afectan significativamente la calidad de vida del paciente y de su entorno

familiar.

En este contexto, las cuidadoras suelen asumir un rol de acompafiamiento constante
que transforma su vida cotidiana. Las responsabilidades de atencion, las hospitalizaciones,
los tratamientos y la incertidumbre ante la evolucion de la enfermedad podrian provocar altos
niveles de ansiedad, tristeza y miedo. Este proceso suele vivirse en silencio sin suficiente

reconocimiento ni apoyo profesional, a pesar del desgaste psicologico que implica.

La relevancia de este fendmeno radica en el impacto que tiene en la salud mental de
la cuidadora de un familiar con este tipo de diagnoéstico. Por ello es indispensable su
reconocimiento y abordaje adecuado en contextos familiares y sociales. Es importante porque
permite dar voz al dolor silencioso que atraviesa tanto como sus seres queridos. Para los
familiares significa reconocer la tristeza y el miedo forma parte de una preparacioén natural

para afrontar el diagndstico o una posible perdida.

El rol de cuidador con frecuencia se refleja en deterioro de la salud mental, afectacion
de los vinculos familiares y sociales, desorganizacion de las rutinas cotidianas en algunos
casos, las personas afectadas abandonan sus actividades laborales, reducen el contacto con
su entorno social y se descuidan fisica y emocionalmente. Esto contribuye a un ciclo de

desgaste emocional progresivo.

A pesar de esta realidad, existen pocas investigaciones que exploren y documenten
las vivencias de quienes brindan cuidado, lo que deja sin visibilizar tanto este sufrimiento,
como las estrategias de afrontamiento y las necesidades emocionales de cuidadores como la

quien forma parte de este estudio.



4. Justificacion

El interés de realizar esta investigacion resulta especialmente relevante, ya que con
frecuencia se aborda las implicaciones fisicas y emocionales de las enfermedades cronicas
en los pacientes dejando en segundo plano a quienes brindan la atencion diaria. Las
cuidadoras suelen enfrentar procesos emocionales intensos, como miedo, tristeza persistente,
ansiedad anticipatoria, desesperanzas y sentimientos de impotencia los cuales inciden

directamente en su estabilidad psiquica.

La investigacion adquiere pertinencia al abordar una problematica poco estudiada en
el contexto psicologico. Asi mismo busca llenar un vacio en la literatura cientifica, ofreciendo
nuevas comprensiones sobre el impacto emocional, interpersonal y cotidiano que implica el

rol del cuidado prolongado.

Los resultados beneficiaron a la cuidadora participante al recibir orientaciones y
herramientas que favorecieron el manejo del estrés, ansiedad, asi como fortalecer su
resiliencia y bienestar personal. De igual manera a madres y padres de familia que se
encuentran en situaciones similares, al proporcionarles informacion referente sobre
estrategias de afrontamiento y apoyo emocional, asi como visibilizar las necesidades que se

les presentan a los cuidadores.

También a los profesionales de la salud mental y a los docentes al proporcionar
hallazgos sobre los impactos emocionales que presentan los cuidadores, asi como la
importancia de disefiar programas de acompafiamiento adaptado a sus necesidades especiales.
La relevancia social de este estudio radica en su potencial para visibilizar las experiencias de
las cuidadoras, promover el bienestar psicoldgico en el contexto de familiares que atienden
a pacientes con enfermedades cronicas y sensibilizar a la comunidad académica sobre la

importancia de brindar atencion integral a quienes brindan cuidado.

Finalmente, la investigacion nos beneficié como equipo, al adquirir aprendizajes
practicos y tedricos sobre el proceso de estudio, la comprension de la experiencia de los

cuidadores, asi como la capacidad para desarrollar estrategias en futuras intervenciones.



5. Objetivos de investigacion
5.1.  General

Analizar experiencia de vida de cuidadora al atender a un nifio con craneofaringioma.

5.2.  Especificos

1. Describir las caracteristicas del diagndstico de craneofaringioma y su impacto en el
desarrollo fisico, emocional y social del nifio.

2. Explorar las experiencias emocionales, sociales y familiares vividas por la cuidadora
durante el proceso de atencion del nifio con craneofaringioma.

3. Proponer estrategias de apoyo psicologico dirigidas a la cuidadora y al nifio con

craneofaringioma, que favorezcan su bienestar emocional.



6. Limitaciones del estudio

Las limitaciones del presente estudio estuvieron relacionadas con la naturaleza y el
contexto de recoleccion de datos. Por ende, la investigacion se centrd en una sola cuidadora
de un nifio con craneofaringioma. Dado que se trata de una patologia poco frecuente, la
poblacion que presenta este tipo de diagnostico es reducida, lo que dificulto la posibilidad de

contar con mas casos similares de este estudio.

Asi mismo, la disposicion tanto emocional como fisica influyo en la manera en que
expreso su vivencia afectando la amplitud y profundidad de la informacion recolectada. Este
aspecto permitido comprender como su estado emocional incidi6 en la calidad de respuestas

y en la forma en que relato sus experiencias.

Ademas, al centrarse en un contexto cultural y clinico especifico, los resultados
arrojaron una aplicabilidad limitada a otros entornos. Si bien existen pacientes que atraviesan
esta condicion, no se dispone de investigaciones que documenten de manera sistematica sus
experiencias, lo cual restringié la posibilidad de comparar los resultados obtenidos con
antecedentes del mismo contexto. Esta limitacion plante6 un desafio para la discusion de los
hallazgos, lo que obligo a contrastarlos principalmente con literatura internacional o de otros

entornos socioculturales.

Otra limitante fue que la cuidadora, no cuenta con el apoyo de los padres en el cuidado
del menor, lo que dificulto su participacion en los procesos del estudio. Ademas, al no tener
quien cuidara al niflo, como investigadores tuvimos que trasladarnos hasta su vivienda y
ajustar nuestra agenda al tiempo que ella tenia disponible, con el fin de garantizar su

participacion en el estudio

De igual forma otra dificultad presentada fue la recoleccion de diversas opiniones
sobre el diagnostico, debido al nimero reducido de especialistas disponibles. Esta situacion
restringid la posibilidad de contrastar criterios y enriquecer el analisis del caso. Asi mismo,
los psicologos entrevistados no estaban completamente contextualizados sobre el diagnostico
especifico, pero contaban con experiencia en enfermedades cronicas lo que permiti6 abordar

algunos aspectos relacionados con el tema de estudio.



7. Supuestos basicos

Para el desarrollo del presente estudio de caso, sobre las experiencias de vida de una
cuidadora al atender a un nifio con diagnostico de craneofaringioma se establece los

siguientes supuestos basicos que guian el proceso de investigacion:

Primero, se asume que la cuidadora participante estd dispuesta a compartir sus
experiencias de vida de manera sincera y profunda, lo cual permitird obtener informacién
relevante sobre las vivencias emocionales, sociales y familiares relacionadas con el cuido del
menor. Este supuesto es fundamental para garantizar que los datos recolectados reflejen

fielmente la realidad de quienes enfrentan esta condicion.

Asi mismo, se parte de la primicia de que el diagndstico de craneofaringioma tiene
un impacto significativo en el desarrollo fisico, emocional, familiar, social del nifio,
afectando no solo su salud si no también su dindmica familiar y social que gira en torno a su
atencion. Este supuesto es necesario para analizar cdmo estas caracteristicas especificas del

diagnostico influyen en la experiencia de la cuidadora.

De igual forma, se considera que las experiencias de vida de la cuidadora estan
marcadas por sentimientos de preocupacion, angustia, cansancio y al mismo tiempo por
muestras de resiliencia, compromiso como también amor frente a la enfermedad del nifio. Se
asume también que la experiencia de la cuidadora es representativa de los desafios y
necesidades comunes que enfrentan los familiares y cuidadores en situaciones similares, lo
que permite generar estrategias de apoyo psicoldgico que sea pertinentes y efectivas para

mejorar su bienestar emocional y el del nifio.

Por ultimo, se considera que la aplicacion de estrategias de apoyo psicoldgico
favorezca el bienestar emocional tanto de la cuidadora como el nifio contribuyendo a mejorar
la calidad de vida y capacidad de afrontamiento frente a la enfermedad cronica. Este supuesto

sustenta la importancia practica del estudio y su contribucion a futuras investigaciones.



8. Categorias, temas y patrones emergentes de la investigacion

Categorias

Tema

Patrones emergentes

Diagndstico y desarrollo del

nifo

de

craneofaringioma y su

Caracteristicas

evolucion clinica.

e Complejidad diagndstica debido Ia|
variacion de sintomas clinicos.

» Verificacion del diagndstico mediante
estudios de imagen y biopsia.

o Afectacion en la hipdfisis que altera el
crecimiento y el desarrollo fisico del

nino.

Impacto en el desarrollo
fisico, emocional y social

del nifo.

Impacto de desarrollo

o Existencia de secuelas motoras,

fisico visuales y del lenguaje después del
tratamiento (Cirugias)
o Alteraciones hormonales a causa del
dafio en la hipdfisis

Impacto social y| o Presencia de miedo, ansiedad Vi

emocional del nifio

tristeza ante el diagndstico
o Alteraciones en la comunicacion €
interaccion en los diferentes entornos

o Dependencia del apoyo familiar

Experiencia de vida de la

cuidadora

\Vivencia emocional
durante el proceso de
atencion

e Predominio de estrés, preocupacion,
angustia ante el diagnostico y evaluacion
del nifio.

« Miedo constante a la pérdida del nifio
durante las cirugias o recaidas.

o Esperanza y fe que le permitieron
mantenerse firme.

e Sentimientos de tristeza, angustia,
soledad y carga emocional ante la falta de

apoyo cercano.




Dindamica  familiar |

social

e Asuncion del rol de cuidadora por
necesidad y sentido de responsabilidad.

e Aislamiento familiar y social,
reduccion de visitas también en Ia
comunicacion con familiares cercanos.

e Apoyo emocional limitado.

o Cambio en la rutina diaria; pasando de
trabajar diario a dedicarse completamente
al cuidado del nifio

« Reconfiguracion de roles, asumiendo
funciones maternas y de sostén

emocional.

Estrategias personales de

afrontamiento.

o Espiritualidad y fe como principal
fuente de fortaleza.

o Bulsqueda de apoyo emocional en la
oracion, la iglesia y los miembros de la|
comunidad.

o Restructuracion cognitiva al
interpretar la situacién con esperanza y
confianza en Dios

o Resiliencia desarrollada a partir del
aprendizaje emocional y del cuidado de
el nifio

o Aprendizaje personal: paciencia,
responsabilidad y valoracion del tiempo

en familia

Apoyo y acompafiamiento

psicologico

Necesidades psicologicas

del nifio

o Acompafiamiento emocional que le
permita comprender mejor el

diagnostico
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o Expresion de emociones a traves de
recursos ladicos y simbdlicos
o Apoyo terapéutico en el area de

adaptacion escolar y social

Necesidades psicologicas

de la cuidadora

e Psicoeducacion en el manejo del
estrés, regulacién emocional y estrategias
de afrontamiento adaptativo

o Espacios para la  contencién
emocional y el procesamiento de
sentimientos de culpa, ansiedad o
agotamiento

« Fortalecimiento de redes y recursos de
apoyos

e Autocuidado y la resiliencia

Estrategias de

intervencion propuestos

o Integracion del enfoque cognitivo
conductual parala modificacion de
pensamientos disfuncionales

o Terapia de aceptacién y compromiso
como parte de la aceptacion emocional

e Juego terapéutico, arte terapia, cuento
terapia para la compresion
y expresion emocional del nifio

o Técnicas de relajacion y respiracion
de regulacion emocional

o Terapia sistémica dirigida a mejorar

la cohesion familiar
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9. Preguntas de investigacion
9.1.  Pregunta general
(Como es la experiencia de vida de una cuidadora al atender a un nifio con craneofaringioma?
9.2. Preguntas especificas

» (Cuales son las caracteristicas del diagnostico de craneofaringioma y su impacto en
el desarrollo fisico, emocional y social del nifio?

» (;Cuales son las experiencias emocionales, sociales y familiares vividas por la
cuidadora durante el proceso de atencion del nifio con craneofaringioma?

» (Qué estrategias de apoyo psicoldgico se pueden proporcionar a la cuidadora y al

nifio con craneofaringioma, que favorezcan su bienestar emocional?
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10. Marco teorico

10.1. Craneofaringioma: concepto y caracteristicas clinicas
10.1.1. Definicion del craneofaringioma

El craneofaringioma es un tipo de tumor el cual es poco comun y se forma a partir
de células epiteliales. Estas células epiteliales son las células que recubren superficies del
cuerpo. El craneofaringioma suele no ser canceroso, aunque puede crecer y ejercer presion
sobre estructuras importantes del cerebro, por eso se suele referir a este como localmente

peligroso.

Este fendmeno es muy bien explicado por Venegas y otros (2015), quienes explican
que los craneofaringiomas son tumores epiteliales raros localmente agresivos que
habitualmente se localizan en la region selar y supraselar. El diagnodstico de sospecha del
craneofaringioma se basa en los hallazgos clinicos y radioldgicos, posteriormente
confirmados con el estudio histoldgico. El tratamiento de eleccion es la cirugia en la gran
mayoria de los casos, con objeto de reducir los sintomas compresivos y resecar la mayor

parte de la masa tumoral con la menor morbilidad posible.

Aunque puede decirse que no es maligno, este tipo de tumor puede ser la causa de
sintomas severos debido a su ubicacion cercana a regiones vitales del cerebro. Puesto que su
crecimiento es lento pero progresivo, puede afectar funciones hormonales, la vision y el
equilibrio general del organismo. Es por eso que el diagnostico temprano y el manejo
interdisciplinario son fundamentales para reducir complicaciones y preservar la calidad de

vida del paciente.
10.1.2. Origen y localizacion del tumor

El tumor se origina a partir de restos de la bolsa de Rathke, de la cual se
forma la glandula pituitaria anterior. La glandula pituitaria se encuentra en una
pequeiia cavidad en la base anterior del crdaneo llamada silla turca, que es una
depresion 6sea situada bajo el hipotalamo. Las estructuras anatomicas situadas por
encima de la silla turca se denominan supraselares e incluyen el hipotalamo, el

quiasma optico y el circulo de Willis. Los craneofaringiomas se localizan con
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frecuencia en la region selar y supraselar; por lo tanto, los sistemas endocrinoldgico,
oftalmologico y vascular estan en riesgo de compresion por estos tumores

(Constantini, 2025)

Si bien es un tumor benigno, el craneofaringioma crece lentamente y puede
comportarse de forma agresiva e invasiva al presionar estructuras cercanas en el cerebro. Sus
origenes parten de restos de la bolsa de Rathke, la cual es una estructura embrionaria que da

origen a la glandula pituitaria anterior (se le puede referir también como hipdfisis anterior).

Por su localizacion, ciertamente los sintomas suelen variar dependiendo de las
estructuras que el tumor comprime. Esto es lo que explica por qué muchos pacientes
manifiestan alteraciones hormonales, pérdida de visién o dolores de cabeza persistentes.
Comprender el punto exacto de origen del tumor ayuda a los médicos a planificar mejor las
intervenciones quirdrgicas y a anticipar las posibles secuelas que pueden surgir después del

tratamiento.
10.1.3.  Clasificacion: tipos adamantino matoso y papilar

El craneofaringioma, aunque es un tumor benigno, presenta diferencias notables
entre ambos tipos que influyen en su comportamiento clinico, diagndstico y tratamiento. Este
puede ser clasificado en dos tipos principales, dependiendo de su estructura, asi como del

grupo de edad en donde haya una mayor prevalencia.

Esta distincién es muy bien explicada por parte de Cohen Gadol (2024), quien
afirma que los craneofaringiomas adamantinomatosos son tumores de grado I de la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS) que generalmente se presentan como masas
quisticas. Son mas comunes en nifios y son los mas prevalentes de los dos tipos de
craneofaringiomas. Los craneofaringiomas papilares son tumores de grado I de la OMS que

generalmente se presentan como masas solidas. Se encuentran principalmente en adultos.

El tipo adamantinomatoso, tiende a ser mas agresivo localmente y con mayor
probabilidad de recurrencia debido a su crecimiento infiltrante y la presencia de
calcificaciones. En contraste, el tipo papilar, suele tener un curso mas estable y una respuesta

mas favorable a terapias dirigidas.
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Ademas de sus diferencias clinicas, ambos tipos también presentan caracteristicas
genéticas especificas que influyen en su desarrollo. El tipo adamantinomatoso suele asociarse
con mutaciones en el gen CTNNBI1, mientras que el papilar se relaciona con alteraciones en
el gen BRAF V600E. Son estas diferencias moleculares las cuales abren la puerta a

tratamientos mas personalizados y efectivos.
10.1.4. Frecuencia y poblacion afectada

En la infancia, el craneofaringioma suele detectarse porque comienza a interferir
con funciones esenciales del sistema nervioso central, especialmente en la zona del
hipotalamo y la glandula pituitaria. Por otra parte, aunque menos comun, también se ha

observado un aumento de casos en adultos de edad avanzada.

En el caso de los adultos de edad avanzada, las causas pueden estar vinculadas a
reactivaciones o transformaciones tardias de células embrionarias que permanecieron
inactivas durante anos. Segtin Otte y Miiller (2024), estos dos picos de incidencia en la nifiez
y la adultez mayor permiten entender que el craneofaringioma no sigue un patrén lineal, sino

que responde a momentos biolodgicos criticos en la vida humana.

El craneofaringioma es un tipo de tumor cerebral bastante inusual, por lo que no se
considera una enfermedad frecuente dentro de la poblacion general. Aunque puede
desarrollarse en cualquier persona, los estudios indican que tanto en nifios como en
adolescentes aparece con mayor probabilidad y en menor medida los adultos mayores. Esta
distribucion etaria sugiere que su origen podria estar relacionado con procesos biologicos

que ocurren en etapas muy especificas del ciclo vital.
10.1.5. Manifestaciones clinicas principales

La forma en la que esta enfermedad se manifiesta clinicamente, es muy bien
explicada por Baraquiso Pazos, Guier Bonilla y Mendelewicz Montero (2020), quienes
mostraron como su intima relacion con las vias Opticas, el hipotdlamo y el sistema limbico
predispone a pacientes con este tipo de tumores a presentar alteraciones visuales,
endocrinas, metabolicas, psicosociales y cognitivas. La afectacién endocrinologica se

puede dar a nivel de cualquiera de las hormonas del eje hipotalamo-hipofisario.
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Hay ciertas estructuras muy importantes en donde se encuentran los
craneofaringiomas, por ejemplo, las vias dpticas, el hipotalamo y el sistema limbico. Por esa
razon, puede causar una gran variedad de sintomas debido a su ubicacion cercana a zonas

relacionadas con la vista, funciones endocrinas, cognitivas o metabodlicas.

Aparte de alteraciones fisicas, los pacientes también pueden experimentar cambios
tanto emocionales como conductuales, producto de la afectacion del sistema limbico. Estos
pueden incluir irritabilidad, apatia o dificultades para concentrarse. Es por esto que el
abordaje clinico tiene que considerar no solo sintomas neurolégicos evidentes, sino que
también las consecuencias psicologicas e incluso sociales, que acompafian a esta enfermedad,

puesto que forman parte esencial del proceso de recuperacion y adaptacion del paciente.
10.1.6. Repercusiones neuroldgicas y visuales

Estas repercusiones neuroldgicas y visuales son muy bien expuestas por Nares
Loépez y otros (2021), quienes afirman que estos trastornos visuales referidos, son
consecuencia del patrén de crecimiento del craneofaringioma el cual estd intimamente
relacionado con el quiasma 6ptico. La compresion mecanica del quiasma compromete las
fibras de los nervios dpticos provenientes de la porcion nasal de cada retina, manifestindose
como una alteracion del campo visual temporal de ambos ojos, originando hemianopsia

bitemporal homoénima como primer sintoma del sindrome quiasmatico.

Como hemos observado anteriormente, los principales problemas visuales causados
por el craneofaringioma se deben a lo cercano que se encuentra del quiasma optico, la cual
es una estructura cerebral en donde los dos nervios 6pticos se cruzan. Esto ocurre porque el
tumor ejerce presion sobre el quiasma 6Optico, lo cual afecta a las fibras nerviosas, que vienen

de la parte interna de cada retina.

Por ejemplo, la pérdida visual progresiva y los dolores de cabeza son sintomas que
se manifiestan con frecuencia y que pueden afectar significativamente la calidad de vida del
paciente. En algunos casos, los cambios visuales pueden ser reversibles si se detectan a
tiempo y se interviene adecuadamente. Es por todo esto que la evaluacion oftalmoldgica
temprana es clave dentro del diagndstico, ya que permite identificar signos de compresion

antes de que el dafio visual sea permanente.
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10.1.7.  Factores de riesgo y causas probables

La edad es un factor de riesgo significativo, ya que este tipo de tumor
cerebral se diagnostica con mayor frecuencia en nifios y adultos mayores. El género
también influye, siendo los hombres ligeramente mas afectados que las mujeres.
Ciertas afecciones genéticas, como la poliposis adenomatosa familiar (PAF) y el
sindrome del nevo basocelular (SNBC), se han relacionado con un mayor riesgo de
desarrollar craneofaringioma. Ademas, las personas que han recibido radioterapia en
la cabeza o el cuello por afecciones médicas previas pueden tener un mayor riesgo.

(Continental Hospitals, 2025)

No hay que dejar de tomar en cuenta los factores de riesgo para que surja esta
afeccion, porque gracias a su comprension, las personas podran comprender mejor sus
mecanismos y de esa forma desarrollar estrategias de prevencion. Los factores de riesgo

pueden variar desde la edad, el género, hasta diversas afecciones genéticas.

También cabe recalcar, que este tipo de tumores, no muestran una causa clara, a la
cual se le pueda adjudicar su proveniencia. Precisamente eso es lo que comenta Cohen Gadol
(2024), al explicar como los craneofaringiomas son tumores esporadicos, lo que significa que
ocurren de forma aleatoria sin causa conocida. Por lo tanto, no se han identificado factores
de riesgo definitivos que contribuyan a su desarrollo. No muestran predisposiciones raciales
o de género y no parecen estar asociados con ninguna otra condicion médica o predisposicion

genética.

A pesar de la falta de una causa especifica identificada, se ha sugerido que los
craneofaringiomas podrian originarse a partir de restos embrionarios de la bolsa de Rathke,
una estructura que participa en el desarrollo de la glandula pituitaria. Esta teoria embrioldgica

explicaria la localizacion tipica del tumor cerca de la hipofisis y el quiasma 6Optico.

Ademas, investigaciones recientes han propuesto que las mutaciones genéticas
somaticas adquiridas, como las del gen CTNNBI1 en el tipo adamantinomatoso y BRAF
V600E en el tipo papilar, podrian desempenar un papel clave en su formacion. Estas
alteraciones provocan una proliferacion celular anormal y la acumulacion de proteinas que

favorecen el crecimiento tumoral. Por ello, aunque el craneofaringioma es considerado

17



esporadico, los avances genéticos estdn ayudando a esclarecer sus mecanismos moleculares

y posibles dianas terapéuticas.
10.1.8. Deteccion temprana y diagnéstico diferencial

Es importante comprender que el craneofaringioma en nifios se suele detectar tarde.
Sobre la naturaleza de su diagndstico Cabrera Bernal, (2019), comenta que, en pediatria,
generalmente es tardio, se realiza afios después de la aparicion de los sintomas. En un estudio
se evidencid que la mediana de duracion de los sintomas antes del diagnostico fue de seis
meses. El cuadro clinico es caracterizado por hipertension endocraneana (cefalea, nauseas,

vomito) en el momento del diagndstico.

Debido a la naturaleza inespecifica y progresiva de los sintomas del
craneofaringioma, es que su deteccion temprana se dificulta en gran medida. Estos suelen
confundirse con otras patologias neurologicas o endocrinas, lo que retrasa el diagnostico
definitivo. El diagnostico diferencial debe considerar afecciones como adenomas hipofisarios,
gliomas del quiasma 6ptico, quistes de la bolsa de Rathke y meningiomas, entre otros, dado
que pueden presentar manifestaciones similares en cuanto a alteraciones visuales, cefalea o

disfunciéon hormonal.

Para un diagnodstico mas preciso, se utilizan estudios de imagen como la resonancia
magnética y la tomografia computarizada, que permiten identificar las caracteristicas tipicas

del tumor, como componentes quisticos, calcificaciones e incluso su localizacion supraselar.

Ademas, los andlisis hormonales y oftalmoldégicos complementan la evaluacion,
ayudando a definir el grado de afectacion hipofisaria y visual. La deteccién oportuna
mediante un enfoque multidisciplinario es crucial para mejorar el pronéstico y reducir las

secuelas neurologicas y endocrinas a largo plazo.
10.2. Diagnoéstico y tratamiento del craneofaringioma
10.2.1. Métodos de diagndstico por imagenes

A menudo se inyecta una sustancia de contraste en una vena del brazo antes de las

imagenes por resonancia magnética. La sustancia de contraste permite crear imagenes mas
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claras. Esto facilita ver tumores mas pequefios. Puede ayudar al equipo de atencion médica a

distinguir entre un tumor cerebral y un tejido cerebral sano. (Mayo Clinic, 2025)

Ahora bien, las sustancias de contraste para resonancia magnética (RM) son
herramientas clave para mejorar la precision del diagndstico del craneofaringioma. Estas
sustancias, generalmente a base de gadolinio, se administran por via intravenosa y permiten

resaltar las diferencias entre los distintos tipos de tejidos cerebrales.

Al circular por el torrente sanguineo, el contraste se acumula en areas donde existe
una mayor permeabilidad vascular, como ocurre en los tumores, lo que hace que estas zonas

aparezcan mas brillantes en las imagenes.

Esto resulta especialmente 0til para identificar tumores pequenos, diferenciar masas
solidas de quistes y evaluar la infiltracién o compresion de estructuras cercanas, como el
quiasma optico o la hipéfisis. En conjunto, esta técnica mejora la capacidad del equipo
médico para planificar intervenciones quirurgicas mas seguras y definir tratamientos mas

precisos segun las caracteristicas del tumor.
10.2.2. Evaluacion endocrina y neurologica

Este componente endocrinologico es muy bien explicado por Zhou, Zhang, y Hu
(2021), al comentar que siendo este un tumor cerebral catastréfico, a menudo acompanado
de trastornos endocrinos. Los trastornos endocrinos afectan significativamente la calidad de
vida de los pacientes. Los trastornos endocrinos son causados por el crecimiento primario del
tumor, la invasion quirurgica, la radioterapia, la fibrosis hipofisaria, etc. Si no se tratan, la
deficiencia de gonadotropinas en pacientes con craneofaringioma incrementa el riesgo de un
pronostico desfavorable; la diabetes insipida aumenta el riesgo de mortalidad y otras

complicaciones.

Para el craneofaringioma es vital el tener una evaluacion endocrina y neuroldgica
en estos pacientes, ya que este tipo de tumor afecta directamente muchas estructuras
cerebrales. Hay que entender de que este es un tumor cerebral grave y es natural que este

provoque trastornos endocrinos, en otras palabras, alteraciones en la produccion de hormonas.

Estas alteraciones hormonales ya mencionadas, pueden influir en el crecimiento, el
metabolismo, la regulacion del suefio e incluso la estabilidad emocional. Es por esto que el
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seguimiento endocrinologico debe ser constante, especialmente en pacientes pediatricos,
para ajustar tratamientos hormonales y prevenir complicaciones. Por todo lo anterior, la
evaluacion neurologica permite valorar el impacto del tumor o de las intervenciones médicas

sobre las funciones motoras, cognitivas y sensoriales, garantizando una atencion mas integral.
10.2.3. Procedimientos quirurgicos mas frecuentes

Ahora, a la hora de abordar la cirugia como uno de los tratamientos principales para
los craneofaringiomas, es vital comprender que es un tumor cerebral muy complejo de tratar
debido a su ubicacion cerca de estructuras muy delicadas, como lo son el hipotdlamo y la
hipofisis. Por parte de Webb y otros (2023), se comenta que “Dentro de este contexto, no
existe consenso respecto a cudl de los 3 enfoques quirtrgicos (transcraneal, transesfenoidal

o supraorbitario) es mas eficaz para la reseccion y el tratamiento de los craneofaringiomas.”

Dependiendo del tamafio y la ubicacion del tumor, el neurocirujano puede optar por
diferentes métodos para intentar una extraccion segura. En algunos casos, se busca retirar la
mayor parte del tumor posible sin comprometer funciones vitales, mientras que en otros se

combina la cirugia con radioterapia para evitar dafiar zonas como el hipotalamo o la hipofisis.

A pesar de los avances en técnicas quirargicas, no existe un método universalmente
considerado el mejor, ya que cada paciente presenta un caso unico. Por eso, el tratamiento
suele planificarse de manera individual, teniendo en cuenta tanto la parte médica como el

impacto emocional y cognitivo que este tipo de intervencion puede generar.

La cirugia tiene por objetivo eliminar el tumor, asi como también pretende preservar
la funcidn neuroldgica y endocrina del paciente. Puesto que el craneofaringioma se encuentra
en una region critica, cualquier error quirargico puede generar consecuencias significativas

en la calidad de vida.

Es por ello que se han dado avances en neuroimagen, en navegacion asistida por
computadora y las técnicas minimamente invasivas han permitido mejorar la precision de las
intervenciones, reduciendo el riesgo de complicaciones postoperatorias y aumentando las

posibilidades de una recuperacion mas favorable.
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10.2.4. Radioterapia y tratamiento complementario

La naturaleza de este tratamiento la comenta Kortmann (2011), quien reconoce a la
radioterapia como fundamental en el tratamiento del craneofaringioma. La proximidad a las
estructuras elocuentes vecinas plantea un desafio particular. Las tecnologias de tratamiento
modernas, como la radioterapia conformada tridimensional fraccionada, la radioterapia de
intensidad modulada y, recientemente, la terapia de protones, permiten cubrir con precision
el objetivo, preservando el tejido circundante. Se puede lograr un control tumoral de bastante

alto porcentaje.

La radioterapia es sumamente importante en el tratamiento del craneofaringioma y
es mas importante todavia el tomarla en cuenta cuando no se puede extirpar completamente
el tumor por medio de algun tipo de cirugia o cuando existe cualquier riesgo de recaida. La
radiacion por otra parte representa grandes desafios, puesto que el tumor suele estar bastante

cerca de partes cerebrales importantes.

En los ultimos afios, el uso de técnicas mas precisas ha permitido que los efectos
secundarios sean menores en comparacion con tratamientos antiguos. Ademas, la
radioterapia puede ayudar a mantener el control del tumor durante largos periodos,

reduciendo la necesidad de nuevas intervenciones quirurgicas.

Existen casos en los cuales también se combinan terapias farmacoldgicas o
tratamientos intracisticos para mejorar los resultados. Todo esto hace que la radioterapia se

consolide como una herramienta complementaria clave dentro de un plan terapéutico integral.
10.2.5. Complicaciones postoperatorias

Ahora centrandonos en las complicaciones que pueden surgir en la cirugia en
pacientes con craneofaringioma, hay que recordar que el periodo postoperatorio agudo es
normal que pasen alteraciones en fluidos y electrolitos del cuerpo. Se puede afadir por parte
de Bereket (2021), que estas son alteraciones de los fluidos y electrolitos, que van desde la
deshidratacion hasta la sobrecarga de liquidos y desde la hipernatremia hasta la hiponatremia,
se encuentran con frecuencia durante el periodo postoperatorio agudo y deben ser manejadas

cuidadosamente para evitar secuelas neurologicas permanentes.
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El hipopituitarismo, el aumento del riesgo cardiovascular, el dafio hipotdlamo
hipofisario, la obesidad hipotaldmica, los déficits visuales y neuroldgicos, asi como la
afectacion de la salud 6sea y la funcidén cognitiva, son las morbilidades que afectan el

bienestar de estos pacientes a largo plazo.

La radioterapia se considera una parte esencial del tratamiento del craneofaringioma,
especialmente cuando no es posible eliminar el tumor por completo mediante cirugia. Gracias
a los avances tecnoldgicos, este tipo de terapia permite dirigir la radiacion de forma mucho
mas precisa, reduciendo el dafio al tejido cerebral sano que rodea el area afectada. En muchos
casos, se utiliza como tratamiento complementario después de la cirugia para disminuir las

probabilidades de que el tumor vuelva a crecer.
10.2.6. Seguimiento médico y control de recaidas

El seguimiento médico continuo es necesario en este tipo de pacientes padecientes
de craneofaringioma, tanto cuando aparece en la infancia como cuando aparece en edad
adulta. Esto lo comenta Miiller (2011), argumentando que este seguimiento proporciona una
plataforma de comunicacién bidireccional que sirve tanto para recopilar datos sobre la
evolucion de las secuelas tras el tratamiento como para informar a los pacientes sobre nuevas
opciones de tratamiento que podrian revelarse a medida que se desarrollan las investigaciones

sobre esta enfermedad tan compleja.

Este seguimiento a largo plazo es esencial porque el craneofaringioma tiene una alta
probabilidad de recurrencia incluso afios después del tratamiento. Este control no solo
permite detectar posibles recaidas a tiempo, sino también manejar las secuelas endocrinas,

neuroldgicas o cognitivas que suelen presentarse.

Mantener una comunicacién continua entre el equipo médico y el paciente es
fundamental, ya que facilita la deteccion temprana de cambios clinicos y la incorporacion de
nuevos enfoques terapéuticos conforme avanza la investigacion en este campo. El
acompafiamiento psicoldgico y la rehabilitacion cognitiva son aspectos que no pueden dejar

de tomarse en cuenta.

Esto es asi porque los pacientes que han atravesado un tratamiento para

craneofaringioma pueden presentar alteraciones emocionales o dificultades de adaptacion.
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Por consiguiente, el seguimiento tiene que ser integral, de forma que se involucren mas a
especialistas en neurologia, endocrinologia y salud mental en general, con el propdsito de

asegurar una recuperacion estable e incluso una mejor calidad de vida a largo plazo.
10.2.7. Intervencion del equipo multidisciplinario

Existe una gran necesidad de tratar esta condicion con un equipo de expertos
dedicados a ello. Esta necesidad es resaltada por Karsonovich, Shafiq y Messfin (2025),
quienes explican que, debido a su localizacion, estos tumores frecuentemente causan
alteraciones visuales, disfuncion endocrina, hidrocefalia y sintomas de aumento de la presion
intracraneal, como cefaleas, nduseas y vomitos. Su manejo es complejo y requiere un enfoque
multidisciplinario que involucre a neurocirujanos, oncélogos, endocrindlogos y
neurooftalmoélogos para optimizar el tratamiento y minimizar la morbilidad.

El craneofaringioma es un tumor especialmente complejo de tratar debido a su
ubicacién en una zona del cerebro donde se concentran estructuras vitales, como el
hipotalamo, la hipdfisis y los nervios Opticos. Por esta razon, los pacientes suelen presentar
sintomas y complicaciones variadas.

Tomando en cuenta tanto los aspectos médicos como los psicoldgicos y sociales del
paciente, la intervencion de un equipo multidisciplinario permite que el tratamiento sea mas
integral, considerando. Cada especialista aporta una perspectiva distinta que ayuda a reducir
riesgos, planificar estrategias de rehabilitacion y ofrecer un acompanamiento mas humano
durante todo el proceso. De esta forma, se logra un equilibrio entre la eficacia clinica y la

preservacion del bienestar general del paciente.

10.2.8. Impacto del tratamiento en la calidad de vida

Por parte de Castle Kirszbaum, Shi y Goldschlager (2022) se comenta la necesidad
del anteriormente mencionado equipo multidisciplinario experimentado para gestionar de
forma 6ptima los casos complejos de estos pacientes. La baja calidad de vida de los pacientes
con craneofaringioma es multifactorial. Sin embargo, la contribucion de la iatrogenia es
significativa. Se requieren técnicas quirargicas mejoradas, centradas en la preservacion
hipotaldmica, y opciones de tratamiento adyuvante para mejorar el bienestar de estos

pacientes.
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El tratamiento del craneofaringioma tiene un gran impacto en la calidad de vida del
paciente. Para minimizar las secuelas y promover una mejor recuperacion, es esencial que el
manejo sea realizado por un equipo multidisciplinario experimentado, con técnicas modernas

y menos invasivas que prioricen la preservacion funcional y emocional del paciente.

Mas allé de la parte médica, el apoyo psicoldgico y social juega un papel crucial en
la adaptacion del paciente después del tratamiento. Los cambios hormonales, visuales o
cognitivos pueden afectar la autoestima, las relaciones interpersonales y el desempeio
cotidiano. Por ello, acompafiar la recuperacion con orientaciéon emocional y terapia de
rehabilitacion contribuye significativamente a mejorar la calidad de vida y la percepcion de

bienestar.
10.2.9. Avances médicos recientes en el manejo del craneofaringioma

Hay que tomar en cuenta las consideraciones de Hernandez y otros (2024), al indicar
que el tratamiento debe realizarse en centros con alta experiencia e involucra la participacion
de un equipo multidisciplinario, buscando un balance entre una reseccion amplia y la
proteccion de la funcionalidad del hipotdlamo. La radioterapia ha demostrado disminuir la
recidiva tumoral. Actualmente existen nuevos tratamientos médicos basados en terapias

targets moleculares.

Los avances recientes en el manejo del craneofaringioma se centran en un
tratamiento personalizado y multidisciplinario, que combine cirugia cuidadosa, radioterapia
moderna y nuevas terapias moleculares. Todo esto con el objetivo de controlar el tumor, evitar

recaidas y proteger las funciones cerebrales y hormonales del paciente.

El desarrollo de terapias dirigidas ha abierto nuevas posibilidades, especialmente
para los tipos de craneofaringioma con mutaciones genéticas especificas. Estas innovaciones
permiten tratamientos mas precisos, con menos efectos secundarios y mejores resultados a
largo plazo. Gracias a los avances en neuroimagen, genética y farmacologia, el manejo del
craneofaringioma evoluciona hacia un enfoque mas integral, centrado tanto en la eficacia

médica como en el bienestar global del paciente.
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10.3. Impacto del craneofaringioma en el desarrollo de nifiez
10.3.1. Repercusiones fisicas

Acerca de estas afectaciones Lamas Oliveira (2013), aclara que se ha detectado
numerosas alteraciones hormonales que podrian ser las responsables de estos cambios en el
balance energético. Los pacientes cuyo tumor afectaba al hipotdlamo son especialmente
susceptibles. En estrecha relacion con la obesidad se aprecia un aumento de los factores de
riesgo cardiovascular y de la morbimortalidad por enfermedad cardiovascular. Otras secuelas

son las alteraciones del sueo, de la termorregulacion, de la sed y una menor masa 6sea.

Si bien la mayor parte de las personas que han sido diagnosticadas con
craneofaringioma, sobreviven a largo plazo, hay que ver que la mayor parte de estas personas
sufren de secuelas fisicas importantes derivadas tanto del tumor como de su tratamiento.
Dichas secuelas suelen afectar el sistema endocrino y el metabdlico, en otras palabras, las
funciones hormonales del cuerpo. El panhipopituitarismo y la diabetes insipida, son ejemplos
de las funciones mas comunes mencionadas. Estas suelen aparecer como consecuencia de

dafo quirdrgico.

Por otro lado, también hay pacientes los cuales muestran mayor tendencia a la
obesidad en comparacion con la poblacion general, lo cual se debe a que tienen un
metabolismo mas lento, alteraciones hormonales e incluso menor actividad fisica. Estos

cambios podrias afectar el balance energético.

10.3.2. Alteraciones cognitivas y del aprendizaje

Se aborda con mucho énfasis este tema por parte de Waber y otros (2006), sefialan
que a los adolescentes y adultos jévenes con craneofaringioma tratado experimentan déficits
en las funciones cognitivas cotidianas, muchos de ellos relacionados con la memoria, que no
se detectan facilmente mediante pruebas neuropsicoldgicas estandar. La magnitud de los
problemas cognitivos autoevaluados esta relacionada con la memoria de trabajo espacial y

las molestias somaticas.
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Ahora con respecto a las consecuencias, el craneofaringioma puede llegar a suponer
unas cuantas en el funcionamiento mental de los adolescentes y adultos jovenes que han sido
tratados debido a esta enfermedad. Pese a que muchos pacientes logran recuperarse
fisicamente, llegan a manifestar dificultades cognitivas, en otras palabras, problemas

relacionados con el pensamiento, memoria, atencion e incluso el aprendizaje.

Dificultades como estas suelen interferir con la vida académica, laboral y social de
los pacientes, esto generando frustracion o desmotivacion en ellos. Es por eso que es
importante realizar evaluaciones neuropsicoldgicas de vez en cuando, asi como el aplicar
estrategias de rehabilitacion cognitiva que ayuden a fortalecer la memoria y las funciones
ejecutivas. Al contar con el apoyo de psicologos, educadores y terapeutas, los pacientes

pueden desarrollar nuevas formas de adaptacidn que les permitan continuar su desarrollo.

10.3.3. Cambios emocionales y conductuales

Es imperativo tomar en cuenta que un diagndstico de tumor cerebral, como lo es
el craneofaringioma, tiene ademas de consecuencias fisicas, efectos emocionales y en la
personalidad del paciente afectado. Para ponernos en perspectiva Gotwals y Dempsy
Walls (2025), comentan que un tumor cerebral puede afectar directamente al cerebro y
causar cambios tanto en personalidad como en emociones. Depende de qué parte del
cerebro. Los tratamientos para los tumores cerebrales, como la cirugia y la radioterapia,

pueden afectan directamente a la personalidad y a las emociones.

Cambios emocionales como estos, pueden manifestarse como irritabilidad,
ansiedad, depresion o incluso apatia. Existen algunos casos en los que los pacientes
pueden mostrar alteraciones en el control de impulsos o dificultad para reconocer y
expresar sus emociones adecuadamente. Estas transformaciones no siempre ocurren de
forma permanente, pero si que requieren atencion psicoldgica y acompanamiento familiar

para favorecer tanto la estabilidad emocional como la adaptacion al nuevo estilo de vida.

Resulta fundamental el papel del entorno cercano, ya que la comprension y el
apoyo de tanto familiares como de cuidadores, facilitan la recuperacion emocional del
paciente. Ademads, la intervencidén psicoterapéutica ayuda a procesar el impacto del

diagnoéstico y el tratamiento. Esto por supuesto promueve una mejor gestion de las
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emociones y una actitud més resiliente ante los cambios que surgen en el transcurso del

proceso médico.
10.3.4. Adaptacion social y escolar

En la practica, las secuelas son el precio que un nifio con tumor intracraneal debe
pagar por vivir, por ello la meta futura es intentar evitarlas, prevenirlas y tratarlas. Por ello
Rubio (2000), indica que para lograrlo se necesitan equipos interdisciplinares, que,
ademads de aplicar tratamientos médicos e incluso mejorandolos, ofrezcan programas de
rehabilitacion cognitiva. También de educacion especial, de apoyo a las minusvalias y
apoyo psicologico, incluso que se coordinen con los profesionales del hospital, la escuela,

familia, asociaciones de voluntariado.

Todos aquellos nifios que sobreviven a un craneofaringioma suelen enfrentar
retos importantes en su reintegracion escolar y social. Las dificultades cognitivas, los
cambios emocionales y las secuelas fisicas pueden afectar su desempefio académico, asi
como su interaccidon con los demas. Por ello, es esencial implementar planes educativos
individualizados y un acompafiamiento psicolégico constante que les permita adaptarse a

su entorno sin sentirse excluidos o limitados por su condicion.

La colaboracion entre especialistas en salud, docentes y familias resulta necesaria
para favorecer esta adaptacion. Un entorno escolar comprensivo y flexible puede
convertirse en un espacio de crecimiento emocional, asi como en un aprendizaje, donde
el nifio no solo recupere sus habilidades, sino también su confianza y sentido de
pertenencia. De esta forma, la adaptacion social y escolar se convierte en una parte clave

del proceso de recuperacion integral.
10.3.5. Problemas de autoestima y autoimagen

Acerca de esto Quesada Conde y otros (2014), explican que esta enfermedad suele

acarrear comunmente hospitalizacion, lo cual supondrd una amplia gama de sucesos

estresores y contraproducentes a nivel emocional, cognitivo y comportamental que

perjudican la capacidad de adaptacion del propio nifio. De repente, se encuentra inmerso en

una realidad completamente nueva a la que tiene que aprender a hacer frente, dejando de lado

actividades cotidianas que hasta ese momento podia llevar a cabo sin ningln tipo de problema.
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A partir de entonces, las restricciones, cuidados, pérdida de autonomia y demas, se volveran

indispensables en la mayoria de los casos.

Vale la pena considerar las consecuencias psicoldgicas que el craneofaringioma y
su tratamiento pueden producir dentro del desarrollo emocional del nifio o adolescente.
También que este diagnostico suele suponer hospitalizaciones prolongadas, procedimientos
médicos frecuentes y restricciones fisicas. Todo ello representa una experiencia que resulta

altamente estresante y desestabilizadora para el nifio.

Experiencias como estas pueden llegar a afectar profundamente la autoimagen y la
autoestima, especialmente en etapas en las que el nifio o adolescente esta construyendo su
identidad personal. La pérdida de independencia o los cambios fisicos consecuentes del

tratamiento pueden generar sentimientos de inferioridad, verglienza o aislamiento.

10.3.6. Efectos del tratamiento prolongado en la infancia

Estos efectos son descritos por parte del equipo de Mayo Clinic (2024) quienes
afirman que los niflos pueden necesitar apoyo después del tratamiento para ayudarlos a
recuperarse. Los tumores cerebrales pueden desarrollarse en partes del cerebro que controlan

la motricidad, el habla, la vision y el pensamiento.

Una vez se finaliza el tratamiento médico, sea cirugia, radioterapia o alguna
medicacion hormonal, muchos nifios necesitan ayuda adicional para su posterior
recuperacion y readaptacion a su vida cotidiana. Esto debido a que los tumores cerebrales
pueden llegar a afectar ciertas areas del cerebro, las cuales se encargan de funciones que

resultan esenciales, tales como el movimiento, lenguaje, vista y habilidades cognitivas.

El impacto de un tratamiento prolongado no solo se trata de las secuelas fisicas, sino
que también puede alterar el desarrollo emocional y social del nifio. Las interrupciones en la
educacion, el alejamiento del entorno escolar y los cambios en la rutina diaria pueden
dificultar su proceso de reintegracion. En este sentido, los programas de rehabilitacion fisica
y neuropsicoldgica, junto con el apoyo emocional, resultan fundamentales para promover

una recuperacion integral que abarque tanto la salud fisica como la adaptacion psicologica.
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10.3.7. Factores familiares que influyen en el desarrollo

La enfermedad pediatrica es siempre un problema familiar. La hospitalizacion,
los tratamientos y las secuelas constituyen un desafio para la familia. Por ello Rubio y
Fernandez (2010), consideran que la intervencion del nifio enfermo debe hacerse siempre
en el contexto familiar y proponen un modelo de intervencion multidimensional centrado
en la singularidad de las familias y en sus necesidades, en los apoyos disponibles en su
entorno natural, en el desarrollo de las competencias y de la resiliencia y en la organizacion
de servicios centrados en el usuario y coordinados con todos los servicios que ofrece la

comunidad.

El papel de la familia es clave, ya que su forma de afrontar la enfermedad influye
directamente en la estabilidad emocional y en la adaptacion del nifio. Los padres y
cuidadores suelen atravesar altos niveles de estrés, miedo e incertidumbre, lo cual puede
dar lugar a problemas en la dindmica familiar. Entonces, es por eso que es fundamental
que también ellos reciban acompafiamiento psicoldgico y orientacioén sobre como manejar

la situacion de manera equilibrada.

El fortalecimiento de los vinculos familiares, la comunicacién abierta y la
colaboracion con los profesionales de la salud son pilares esenciales para fomentar un
entorno de apoyo. Cuando la familia se siente acompafiada y empoderada, el nifio tiende
a mostrar una mayor resiliencia, afrontando el proceso de enfermedad y recuperacion con

mas seguridad y confianza emocional.
10.3.8. Procesos de resiliencia infantil

Estas circunstancias en donde se desarrolla la resiliencia estan estrechamente
relacionadas con la capacidad del nifio para encontrar sentido y estabilidad en su entorno.
Cuando los adultos significativos, como padres, maestros o cuidadores, muestran
coherencia emocional y modelos de afrontamiento positivos, el nifio aprende a responder

ante la adversidad con mayor equilibrio y confianza.

Las investigaciones sobre resiliencia indican que, durante la primera infancia,
es fundamental que los nifios reciban cuidados de calidad, oportunidades de

aprendizaje, una nutricién adecuada y apoyo comunitario para sus familias, lo que
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facilita el desarrollo positivo de sus habilidades cognitivas, sociales y de
autorregulacion. Los nifios pequeiios con vinculos afectivos saludables y buenos
recursos adaptativos internos tienen muchas probabilidades de tener un buen
comienzo en la vida, bien equipados con el capital humano y social necesario para el

éxito al ingresar a la escuela y la sociedad (Masten, Gewirtz, & Sapienza, 2024)

Las rutinas, el reconocimiento afectivo y la comunicacion abierta son elementos
que fortalecen la sensacion de seguridad y pertenencia, factores clave para construir
resiliencia. De esta manera, se fomentan tanto el crecimiento emocional como la
capacidad de los nifios para enfrentar el cambio, adaptarse a nuevas situaciones y mantener

una actitud positiva ante los desafios de su desarrollo personal y social.
10.3.9. Estrategias de apoyo desde la psicologia infantil

La importancia del rol de los psicélogos a la hora de brindar estas estrategias, es
subrayada por Paula (2024), al indicar que la psicologia desempefia un papel esencial en el
manejo de enfermedades cronicas, ayudando a los pacientes a enfrentar y gestionar los
aspectos emocionales, cognitivos y de comportamiento asociados con estas condiciones.
Vivir con una enfermedad cronica puede generar emociones intensas como ansiedad,
depresion y miedo. La psicologia ofrece herramientas para manejar estas emociones y facilita

una adaptacion mas saludable a la enfermedad.

Resulta algo muy a tomar en cuenta el acompafiamiento psicolégico en el
tratamiento y adaptacion de estos nifios que padecen enfermedades cronicas, como lo es el
craneofaringioma. Entre las técnicas frecuentemente aplicadas en psicologia para casos como
este, podemos encontrar algunas como: técnicas de manejo emocional, intervenciones

cognitivo-conductuales, terapias ludicas y acompafiamiento familiar.

Intervenciones como estas no solo ayudan al nifio a expresar sus emociones, sino
que también fortalecen su sentido de control y seguridad frente a la enfermedad. A través del
juego, la comunicacién terapéutica y el trabajo conjunto con los padres, se fomenta la
resiliencia y la capacidad del nifio para adaptarse a los cambios. De esta forma, la psicologia
infantil no solo actia como apoyo durante el tratamiento médico, sino también como una

herramienta esencial para promover el bienestar emocional y la estabilidad a largo plazo.
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10.4. La figura de la cuidadora principal
10.4.1. Definicion del rol de cuidadora

Tomando esto en cuenta Cerutti (2015), argumenta que pensar en el desarrollo
infantil temprano desde una perspectiva integral supone comprender que la supervivencia, el
crecimiento y el desarrollo de los nifios son aspectos interdependientes. Las familias y los
adultos responsables que se relacionan con los nifios (incluidos también los equipos de
trabajo y actores comunitarios) cumplen un rol determinante en su crianza, al proveerles

cuidado, afecto, estimulo, valores y la proteccion necesaria.

Los adultos que desempefian este rol de cuidadores son quienes aseguran que se
cumplan de mejor forma posible las condiciones necesarias para procurar un desarrollo pleno
para estos nifos. Se pretende que el cuidador ofrezca un buen espacio para que el nifio logre

adaptarse saludablemente.

El rol de la cuidadora no es solo de cubrir necesidades basicas, sino que también
implica acompaifiar emocionalmente al nifio durante su proceso de enfermedad, brindandole
seguridad, comprension y estabilidad. La forma en que el cuidador enfrenta la situacion
influye directamente en la respuesta emocional del menor. Por ende, es importante promover
estrategias de autocuidado en los cuidadores y capacitarlos para manejar el estrés, la

frustracion o el agotamiento que pueden surgir en este tipo de experiencias.
10.4.2. Responsabilidades en el proceso de atencion

Acerca de responsabilidades Ortiz, Sdnchez Herrera y Carrillo Gonzalez (2013),
comentan que la carga del cuidado en cuidadores de nifios con enfermedad cronica es descrita
en la literatura por su impacto en los cuidadores familiares. Esta carga se mide con diversas
herramientas que sefialan la necesidad de establecer intervenciones integrales. Se requiere
avanzar en el desarrollo e implementaciéon de un modelo integral de atencidén que alivie la

carga del cuidado de los cuidadores de nifios con enfermedad cronica.

Es importante tomar en cuenta un modelo de atencidn integral, un enfoque que no
se centre solo en el paciente, sino también en quien lo cuida. Esto con el fin de reducir el
peso del cuidado y mejorar la calidad de vida de tanto el cuidador como la del nifio,
especialmente en un caso tan complejo como el de una enfermedad crénica.
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El cuidador abarca muchas responsabilidades, esto se traduce en mucho mas que las
tareas médicas o asistenciales. Implican acompafar emocionalmente al nifio, coordinar
tratamientos, adaptarse a rutinas médicas y, al mismo tiempo, mantener el equilibrio personal.
Por esto es que las instituciones de salud deben brindar apoyo psicolégico y recursos
formativos a los cuidadores, reconociendo su rol esencial en el proceso de recuperacion y en

el bienestar integral del paciente infantil.
10.4.3. Relacion cuidadora y nifio

Continuando con este recorrido de comprension de las condiciones con las que la
cuidadora trata, tenemos que Cerutti (2015), afirma que las practicas de crianza integran lo
que se denomina funciones de crianza. Su propdsito es asegurar al nifio los cuidados
necesarios para su sobrevivencia, crecimiento y desarrollo. Se sitiian en un continuo entre la
vida intrauterina y extrauterina. Incluyen los estilos maternales y paternales y las
modalidades de intercambio e interaccion entre el nifio y sus cuidadores, asi como también
los cuidados diarios que se le prodigan al nifio. Los dispositivos que se usan para la crianza

y los materiales que se le ofrecen conciernen al conjunto de practicas de crianza.

Las practicas de crianza conforman las llamadas funciones de crianza, cuyo objetivo
principal es proteger, cuidar y favorecer el desarrollo integral del nifio desde antes de nacer
hasta su crecimiento posterior. Estas practicas incluyen los estilos, la interaccion entre el nifio

y su cuidador.

También hay que tomar en cuenta que la calidad del vinculo entre el cuidador y el
nifo es fundamental, ya que este influye directamente en su desarrollo biopsicosocial. Una
relacion basada en la empatia, el afecto y la comunicacion permite que el nifio se sienta
seguro y valorado, fortaleciendo su autoestima y su capacidad para establecer vinculos sanos
en el futuro. Por eso, el papel del cuidador no se limita solo a las necesidades fisicas, sino

que también implica crear un entorno emocionalmente estable y estimulante.
10.4.4. Carga emocional y fisica del cuidado

Con respecto a la carga que supone este cuidado Piran y otros (2017), consideran
como estas necesidades de atencion de los nifios con enfermedades cronicas pueden afectar

la salud de los cuidadores, imponiéndoles una carga adicional. El estado de salud de los
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cuidadores influye decisivamente en la calidad de la atencion brindada a estos nifios y en su
calidad de vida. Diversas variables pueden incrementar dicha carga. Por lo tanto, es necesario
que los profesionales de la salud planifiquen intervenciones integrales y centradas en la

familia para reducirla.

Cuidar a un nifio con una enfermedad crénica puede tener un alto costo emocional
y fisico para quien asume ese rol. El bienestar del cuidador influye directamente en la calidad
del cuidado que recibe el, nifio por lo que, si el cuidador se encuentra sobrecargado, puede

afectar tanto su salud como la del menor.

Dicha carga puede manifestarse en forma de agotamiento, ansiedad, problemas de
suefio o incluso sintomas depresivos. Entonces, es importante implementar programas de
apoyo psicologico, asi como de redes comunitarias que fuesen a ofrecer acompafiamiento,
educacion sobre el manejo del estrés y espacios de descanso. Reconocer las necesidades del
cuidador no solo mejora su bienestar personal, sino que también garantiza una atencion mas

efectiva y humana hacia el nifio.
10.4.5, Diferencia entre cuidadoras familiares y profesionales.

Encontramos en la literatura, una explicacion de estos conceptos en donde
McCartney (2007), define al cuidado infantil como la atenciéon a nifios pequefios
proporcionada por adultos que no son sus padres. El cuidado infantil informal, brindado por
familiares, nifieras o cuidadores a domicilio, suele tener lugar en el hogar (ya sea el del nifio
o el del adulto), mientras que el cuidado formal, a cargo de cuidadores capacitados o no

capacitados, se lleva a cabo en escuelas o centros de cuidado infantil.

El cuidado infantil puede darse de distintas formas. Por un lado, esta el cuidado que
brindan los familiares, como una madre o una abuela, que suele ser mas cercano, afectivo y
basado en la experiencia y el vinculo emocional. Por otro lado, esta el cuidado profesional,
que ocurre en centros o escuelas y lo ofrecen personas capacitadas para apoyar el desarrollo

del nifio desde un enfoque mas estructurado.

Por todo lo anterior se puede decir que los tipos de cuidado cumplen funciones
importantes, aunque difieren en su contexto y enfoque. Mientras el cuidado familiar aporta

calidez, apego y sentido de pertenencia, el profesional promueve la estimulacion tanto
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cognitiva como social. Lo mas idéneo es que los dos modelos se complementen, de manera
que el nifio reciba tanto el afecto como la seguridad del entorno familiar e incluso las

oportunidades de aprendizaje y desarrollo que ofrece el entorno educativo.
10.4.6. Impacto del cuidado prolongado en la vida personal

Por parte del equipo de Edutin Academy (2024), se argumenta que este impacto de
los cuidadores infantiles va mas alla del desarrollo integral de los nifios, abarcando también
el apoyo que brindan a las familias. En un mundo donde conciliar la vida laboral y familiar

resulta cada vez mas dificil, los cuidadores infantiles se convierten en aliados indispensables.

Los cuidadores infantiles desempefian un papel fundamental en la primera infancia,
ayudando a los nifios a desarrollar sus habilidades cognitivas, emocionales y sociales, a la
vez que garantizan su bienestar y seguridad. Estos profesionales, con empatia y dedicacion,

contribuyen a sentar las bases del futuro de cada nifio.

Lo cierto es que el cuido prolongado también puede influir en la vida personal del
cuidador, ya que este requiere de una gran dedicacion de tiempo, energia y compromiso
emocional. El tener un equilibrio entre la vida profesional, familiar y personal se vuelve un
desafio constante. Por lo anterior es necesario promover politicas de apoyo y espacios de
autocuidado que permitan a los cuidadores mantener su bienestar fisico y psicologico sin

descuidar la calidad del acompafiamiento que brindan.
10.4.7. Factores de estrés en el rol de cuidadora

Ahora hay que ver como Mayo Clinic (2023), comenta que cuidar de alguien puede
tener muchas recompensas. Para la mayoria de los cuidadores, cuidar de un ser querido les
hace sentir bien y puede fortalecer la relacion. Pero las exigencias del cuidado también causan
estrés emocional y fisico. Es habitual sentirse enojado, frustrado, agotado o triste. También
es habitual sentirse solo. El estrés de los cuidadores puede ponerlos en riesgo de presentar

alteraciones en su propia salud.

El compromiso constante y la responsabilidad emocional que implica atender a
alguien vulnerable pueden provocar altos niveles de estrés. Con frecuencia, las cuidadoras
deben reorganizar su vida personal, laboral y social para poder cumplir con sus tareas, lo que
puede generar cansancio, frustracion o sentimientos de soledad.
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Todos estos factores de estrés, si no se manejan adecuadamente, pueden derivar en
agotamiento emocional o sindrome del cuidador quemado. Por eso, es fundamental fomentar
estrategias de autocuidado, redes de apoyo y acompanamiento psicologico que ayuden a las
cuidadoras a sobrellevar la carga emocional y fisica del rol. El bienestar del cuidador es

indispensable para que el proceso de atencion sea sostenible y de calidad.
10.4.8. Adaptacion y aprendizaje en el rol de cuidadora

Tantas dificultades suponen un estandarte bastante alto de habilidades a aprender
para la cuidadora, por ello Nislund Hadley y Hernandez Agramonte (2023), sefialan que el
compromiso de los cuidadores con la crianza de los nifios es vital para el desarrollo de la
primera infancia. Cuando los padres u otros cuidadores participan activamente en el
aprendizaje de sus hijos, estos les proporcionan un entorno enriquecedor y de apoyo. También
participan en interacciones significativas, los nifios se benefician en multiples areas, incluida
la cognitiva, social y emocional. Sin embargo, muchos cuidadores, en particular los de

hogares con pocos recursos, pueden tener dificultades para lograr un compromiso dptimo.

A medida que las cuidadoras enfrentan nuevas situaciones, van adquiriendo
habilidades para responder mejor a las necesidades de los nifios, favoreciendo su desarrollo
integral. El nivel de implicacion del cuidador influye directamente en el bienestar del menor,
sobre todo en los primeros afios, cuando la estimulacion y el vinculo afectivo son

fundamentales.

El proceso de adaptacion en el rol de cuidadora implica aprendizaje constante,
paciencia y autoconocimiento. A lo largo del tiempo, las cuidadoras desarrollan competencias
emocionales y estrategias de manejo que fortalecen tanto su desempefio como su vinculo con
los nifios. Este aprendizaje no solo beneficia al menor, sino que también contribuye al
crecimiento personal del cuidador, permitiéndole encontrar un sentido de proposito y

satisfaccion en su labor.
10.4.9. Recursos de apoyo familiar y comunitario

La relevancia de estos recursos es discutida por Lumpkin y Pallais (2018), quienes
consideran que para brindar las condiciones esenciales e intervenciones que garanticen un

buen comienzo en la vida de todas las nifias y nifios pequenios (especialmente los recién
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nacidos, bebés, y aquellos con discapacidades del desarrollo), es necesario reconocer a las
familias como actores clave con capacidad para proveer intervenciones tempranas oportunas,
proporcionar un ambiente de aprendizaje temprano, crear un entorno familiar receptivo y

protector, y demandar orientacion y apoyo de manera continua.

Para fortalecer la capacidad para crear ambientes seguros, estimulantes y afectivos
permite reconocer a la familia como agente activo en el cuidado y desarrollo infantil. De
igual forma, la comunidad, a través de instituciones y programas sociales, tiene la
responsabilidad de sostener y complementar ese trabajo, garantizando que cada nifio tenga

un comienzo de vida con las mejores oportunidades posibles.

Entonces una conexion entre familia, comunidad y estado resulta esencial para
construir una red de apoyo sostenible. Los recursos tanto familiares como comunitarios no
solo ofrecen respaldo préctico, sino también emocional si se da la ocasion, lo cual reduce el
estrés del cuidador y mejora la calidad del cuidado infantil. Este trabajo conjunto crea un
entorno mas equitativo y solidario que promueve el bienestar de todos los miembros de la

familia.
10.4.10. Importancia del reconocimiento social al rol de cuidadora

Ante la necesidad de reconocer tal rol como lo es de una cuidadora de este tipo, esta
hecho este énfasis por parte de Barbosa Angel y otros (2022), quienes expresan que el
cuidado procura bienestar para los sujetos, seguridad de los grupos sociales y conservacion
de la especie, sin embargo, debido a la complejidad del mundo y las dindmicas sociales de la
actualidad, la forma en que la sociedad se organiza para cuidar sus infantes se modifica. El
trabajo del cuidado debe reconocerse social, econdomica y politicamente, de forma que

concilie el binomio familia-trabajo y el desarrollo pleno de la mujer en la sociedad.

Las familias y las comunidades tienen un papel esencial en la creacion de entornos
protectores, accesibles y estimulantes. Cuando existen programas de apoyo, servicios de
salud accesibles, acompanamiento psicologico y orientacion educativa, los cuidadores

pueden desarrollar su rol con menos carga emocional y mayor confianza.

Es esencial reconocer a nivel social el rol de la cuidadora, puesto que este es

fundamental para valorar su aporte al desarrollo humano y social. Incluir politicas publicas
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que promuevan su formacion, bienestar y estabilidad econdomica podria dar lugar a dignificar
esta labor, que muchas veces pasa desapercibida. A través del reconocimiento, la sociedad no
solo apoya a quienes cuidan, sino que también refuerza su compromiso con la infancia, la

equidad y el bienestar colectivo.
10.5. Experiencias emocionales y sociales de las cuidadoras
10.5.1. Reacciones emocionales ante el diagndstico del nifio

Estas reacciones han sido planteadas por Garey (2023), quien explica algo sefialado
por Jamie Howard, PhD, psic6loga del Child Mind Institute, quien afirma que si bien los
padres pueden estar pasando por tiempos dificiles eso facilita el proceso de la recuperacion.
Esto ocurre ya que los nifios pueden darse cuenta cuando uno de sus padres esta molesto, y
eso también puede hacer que se molesten. Si son muy pequefios, pueden sentirse confundidos
y ansiosos porque no entienden por qué sus padres estan preocupados.

Para hablar de las reacciones emocionales del diagnostico, es natural comenzar por
comprender estas reacciones emocionales en el nifio. Esto debido a que, al recibir el
diagnostico de una enfermedad en un hijo, se genera un gran impacto emocional en los padres
o cuidadores. Suelen variar las emociones al principio, llegando a surgir unas tales como
confusion, temor y tristeza.

Las emociones iniciales suelen oscilar entre la tristeza, la confusion y el temor ante
la incertidumbre del pronostico. Este estado emocional influye directamente en la manera en
que el nifio enfrenta su propia situacion, ya que los pequefios son sensibles al estado animico
de sus figuras de apego.

10.5.2. Etapas del proceso emocional de la cuidadora

Se describe este proceso por parte de Khalid y otros (2025), quienes consideran que
los cuidadores comienzan a ser mas conscientes de sus decisiones y encuentran la forma de
producir soluciones mas eficaces, gracias a la experiencia creciente de este cuido prolongado.
A la hora de administrar sus tareas personales para dar forma a su rutina diaria, es requerido
algo de equilibrio para poder permitirse eso. En esta etapa, los cuidadores estan al tanto de
que deben estar preparados y capacitados para implementar el plan de cuidados disefiado por

su médico.

37



Por otra parte, es de vital importancia como sucede este proceso dentro del contexto
de la cuidadora. Al principio surgen emociones como lo son la confusion, tristeza y negacion
ante las noticias recibidas. Después de cierto tiempo, la persona se hace mas a la idea de lo
que implica ese deber del cuidado y de las estrategias que mejor le sirvan para atender a su
nifio. Para mantener sus esfuerzos durante el tiempo, es necesario que esta persona también

cuide de si misma de forma paralela a quien atiende, siempre con un cierto apice de equilibrio.

La persona llega a acostumbrarse a este estilo de vida, el cual se caracteriza por el
aprendizaje de rutinas, la busqueda de informacion médica e incluso la coordinacion con
profesionales de salud que se vuelven importantes. Lo cierto es que el peso de las
responsabilidades puede llegar a provocar efectos como la sobrecarga, el cansancio fisico y
un desgaste emocional. Existen repercusiones varias al no tomar en cuenta con apoyo

suficiente o con espacios de autocuido.
10.5.3. Cambios en las relaciones familiares y sociales

Esta nueva dindmica familiar es descrita por (Diaz, 2007), quien explica como
sucede este impacto psicologico y social que causa su enfermedad con su familia. Para
muchos autores, los hermanos suelen ser considerados como los miembros de la familia mas
abandonados y perturbados por el diagnostico. Estos cambios pueden ocasionar aislamiento

y sentimientos de soledad, lo cual aumenta el impacto psicologico en la familia.

Por otro lado, la enfermedad de un nifio afecta mucho su dinamica tanto familiar,
como social. Los padres suelen cambiar sus prioridades, ahora destinando la mayor parte del
tiempo al cuidado, esto puede crear barreras con amistades e incluso familiares. Cuando el
nifio enfermo tiene hermanos, estos suelen sentirse desplazados, lo cual les impacta

emocionalmente y en su bienestar en general.

También hay que considerar que la vida social de los cuidadores tiende a limitarse,
lo cual puede deberse al agotamiento, a las exigencias del tratamiento o a la falta de

comprension de su entorno.

Estos cambios generan un desequilibrio en las relaciones familiares, donde el tiempo
y la atencion se redistribuyen segun las necesidades del nifio enfermo. Esta nueva estructura

familiar requiere comprension mutua y estrategias de comunicacion efectivas para evitar
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conflictos y sentimientos de abandono. Fortalecer el apoyo emocional y promover la empatia
entre los miembros del hogar es clave para mantener la cohesion familiar y adaptarse a la

nueva realidad.
10.5.4. Sentimientos de culpa, miedo y esperanza

Acerca de una exposicion prolongada al estrés Garey (2023), explica como algunos
de estos padres llegan incluso a desarrollar el trastorno de estrés postraumatico. “Los padres
pueden entrar en este ciclo en el que lo Uinico que hacen es concentrarse en su hijo y en todos
los muchos médicos para su hijo, y en conseguir que su hijo esté sano”, dice la Dra. Howard.
“Y luego, meses después de que parece que las cosas se han calmado y su hijo esta bien, ellos

no funcionan porque han estado en modo de lucha o huida”.

Los cuidadores de nifios con enfermedad crénica o con cualquier tipo de diagnostico
complicado, suelen ser puestos contra las cuerdas con emociones ambivalentes. Pueden sufrir
de sentimientos de culpa por pensar que no estdn haciendo lo suficiente o por desear, en

momentos de cansancio, tener un descanso del cuidado constante.

Suelen presentar miedo a las recaidas, a la pérdida o a no saber como actuar frente
a las crisis médicas es también frecuente. Sin embargo, junto a estos sentimientos emerge la
esperanza, la confianza en los tratamientos, la fe en la recuperacion o en una mejor calidad

de vida.

Estas emociones, aunque contradictorias, se alternan y conviven, influyendo en la
salud mental del cuidador y en la dindmica familiar. En algunos casos, la exposicion
prolongada al estrés puede derivar en sintomas de agotamiento emocional o incluso en un

cuadro de estrés postraumatico.
10.5.5. Pérdida de redes de apoyo y aislamiento

Este distanciamiento provoca sentimientos de soledad y desconexion, tanto en
los cuidadores como en los nifios, quienes perciben una disminucion del apoyo afectivo y
emocional de su entorno. Acerca de ese efecto Maes y otros (2017), plantean como nifios
y adolescentes con enfermedades cronicas, por lo general, sufren de mayor soledad que
quienes no las padecen. Ademas, que dependiendo del método de reclutamiento utilizado
para la seleccion de participantes puede variar.
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El proceso de enfermedad de un nifio con diagndstico crénico o complejo suele
modificar profundamente las relaciones sociales tanto del menor como de su cuidador
principal. Con el paso del tiempo, su conexion tanto con amistades, como con su comunidad
en general, se disminuyen bastante, ya que la mayor parte de su tiempo se ocupa por consultas

médicas, tratamientos y cuidados constantes.

La pérdida de redes de apoyo no solo afecta el bienestar emocional, sino también la
capacidad de afrontar el estrés. Reforzar los vinculos sociales mediante grupos de apoyo,
asociaciones de familias y espacios comunitarios puede ayudar a reducir la sensacion de
aislamiento. Estos recursos brindan contencién emocional, orientacion practica y un sentido

de pertenencia que fortalece la resiliencia tanto del nifio como del cuidador.
10.5.6. Estrategias de afrontamiento utilizadas

Hay estrategias de afrontamiento, las cuales se ven reflejadas en los hallazgos de
Cutillo y otros (2018), quienes plantean las estrategias adaptativas de afrontamiento que
fueron mencionadas por los cuidadores, como el afrontamiento activo, la aceptacion, el
afrontamiento centrado en las emociones, el afrontamiento espiritual, el apoyo social y el
crecimiento postraumatico. Las estrategias de afrontamiento desadaptativas se clasificaron
principalmente como afrontamiento evitativo. Los cuidadores utilizaron multiples estrategias
de afrontamiento y ninguna variable clinica ni demografica se correlacionaron con el uso de

estrategias de afrontamiento desadaptativas por parte de los cuidadores.

Aqui en lo que concierne a estrategias de afrontamiento, vale la pena tomar en
cuenta las exigencias del cuidado y la incertidumbre del pronostico, los cuidadores
desarrollan diversas estrategias de afrontamiento que les permiten adaptarse emocionalmente
a la situacion Se ha observado que el uso de estrategias adaptativas no depende
necesariamente de variables clinicas o sociodemograficas, sino mas bien de los recursos

personales y el acompafiamiento emocional que el cuidador recibe.

El apoyo social actiia como un factor protector que reduce los niveles de ansiedad y
favorece la adaptacion psicologica. Las redes de contencion ya sean familiares,

institucionales o comunitaria, son esenciales para que las cuidadoras no se sientan solas en

40



el proceso. Un entorno solidario permite que el cuidado se viva de manera mds sostenible,

fortaleciendo tanto la salud emocional del cuidador como la del nifio.
10.5.7. Impacto del apoyo social en la estabilidad emocional

La afectacion emocional del tutor del paciente durante la estancia hospitalaria
provoca estrés y ansiedad por acontecimientos que cambian bruscamente la vida y
dindmica familiar, en su mayoria experimentadas por la mujer cumpliendo con su rol
materno; ademas, el desconocimiento genera inseguridad e impotencia por no participar

en la toma de decisiones (Osorio Tejada y otros, 2025)

Por otro lado, también podemos notar como el apoyo social cumple un papel
determinante en la estabilidad emocional de los cuidadores, ya que les brinda contencion
afectiva, orientacion y descanso frente a las demandas del cuidado. La carencia de
informacion médica o la exclusion en la toma de decisiones sobre la salud del hijo generan
inseguridad y frustracion, lo que incrementa el estrés. Mientras que cuando el entorno
familiar, social o institucional ofrece apoyo de verdad, el cuidador se logra adaptar mejor,

mantener su equilibrio emocional y conectar mejor con el nifio.
10.5.8. Experiencias positivas y sentido de vida

Por otra parte, cuando se habla de dificultades, se puede notar como muchas
cuidadoras logran transformar su experiencia de sufrimiento en una fuente de crecimiento
personal. A través del acompafiamiento constante, asi como de los desafios emocionales
enfrentados, surgen nuevas formas de entender la vida, valorar los pequefios logros y
fortalecer los lazos familiares. Por medio de esta resignificacion se puede mantener ya sea la
motivacion, la fe o la fortaleza emocional necesarias para continuar enfrentando las

dificultades cotidianas del cuidado.

Esto se describe de forma excepcional por parte de Ackerman (2018), quien indica
que todos anhelamos de alguna forma algo de significado, proposito o incluso la sensacion
de que nuestra vida vale mas que la suma de sus partes. Lo cierto es que los seres humanos
nos podemos considerar suerteros puesto que gracias a nuestro ingenio tenemos muchas

formas de encontrarle sentido a la vida. Esto al punto de que podemos hallar significado en

41



cada situacion, en cada acontecimiento, en cada contexto. Podemos encontrarlo en lo sublime,

en lo absurdo, en lo mono6tono y deprimente, € incluso en la mas absoluta miseria.
10.5.9. Importancia del acompafiamiento psicologico

De acuerdo con Rohan y Verma (2020), esto se evidencia en el resultado de su
analisis a cuatro casos distintos. Asi que los psicologos pediatricos brindan intervenciones
integrales a pacientes con afecciones médicas agudas y cronicas mediante el uso de
intervenciones de promocion de la salud, fomento de la adherencia y el autocuidado, terapia
cognitivo-conductual, terapia conductual, estrategias de afrontamiento médico, capacitacion
para padres y entrevistas motivacionales. Para estos autores, esta serie de casos demuestra
que, para que se produzca un cambio de comportamiento con el mayor impacto, a menudo la

combinacion de intervenciones es la mas eficaz.

Entonces para este acompafiamiento psicologico, hay que valorar lo vital que es
dentro del proceso de atencion integral de los nifios con enfermedades cronica, de igual forma
lo es con sus cuidadores. Entonces la intervencion psicologica permite abordar tanto las
consecuencias emocionales como las conductuales que surgen a partir del diagnostico,

contribuyendo al bienestar psicologico del menor y de su familia.

Es por todo esto que la presencia del psicologo es de tanta relevancia para la mejora
en la calidad de vida de no solo la cuidadora infantil, sino que también la del paciente
pediatrico, puesto que no solo facilita la adaptacion a la enfermedad, sino que también
previene la aparicion de trastornos emocionales asociados al estrés y a la sobrecarga del

cuidado.
10.6. Impacto psicologico del rol de cuidadora
10.6.1. Estrésy ansiedad en el cuidado prolongado

Ahora para profundizar en esta compleja e intensa sintomatologia, es oportuno
analizar el aporte de Blatt (2023), quien sugiere que los problemas de salud cronicos
suelen causar incluso mas angustia emocional que los problemas temporales. Las
enfermedades graves, aunque sean temporales, provocan una gran ansiedad a los nifios y

a sus familias. Los problemas de salud crénicos pueden persistir durante meses o a lo largo
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de la vida, pueden ser lo suficientemente graves como para crear ciertas limitaciones en

la su dia a dia.

El rol de cuidadora implica una exposicion constante a situaciones de alta exigencia
emocional y fisica. Cuando el diagndstico del nifio implica un tratamiento prolongado o
incierto, el nivel de ansiedad tiende a aumentar significativamente. Las madres o tutoras
suelen preocuparse constantemente por el estado de salud del nifio, asi como dificultades para
conciliar el suefio y sensacion de agotamiento permanente. Estas manifestaciones se vuelven
mas intensas cuando las rutinas familiares se ven alteradas, los recursos econémicos son

limitados o el pronostico genera incertidumbre.

El manejo del estrés en este contexto requiere acompafiamiento psicoldgico,
espacios de descanso y estrategias de autocuidado emocional. Aprender técnicas de relajacion,
buscar apoyo profesional y mantener redes de contencién social puede reducir la ansiedad y
mejorar la calidad de vida del cuidador. Reconocer las propias limitaciones no es un signo de
debilidad, sino una forma de proteger la salud mental y preservar la capacidad de brindar un

cuidado efectivo.
10.6.2. Manifestaciones de depresion y agotamiento

Para poner en perspectiva acerca de estas manifestaciones Diaz (2007), menciona
como los resultados del estudio efectuado por €l, coinciden con los encontrados en la
literatura consultada, siendo la enuresis, disminucion del rendimiento académico del nifio,
agresividad, celos, negligencia en la higiene corporal, comportamientos antisociales y

depresion los trastornos psicologicos recogidos.

Ademas de los sintomas pasados, encontramos manifestaciones de depresion,
agotamiento y otras afecciones. El desgaste emocional derivado del cuidado continuo puede
generar sintomas depresivos, tanto en la cuidadora como en el entorno familiar. Estas
expresiones reflejan el impacto que tiene la enfermedad en toda la familia, donde el cansancio

y la sobrecarga influyen directamente en su dindmica.

La depresion en las cuidadoras, por ejemplo, suele estar asociada al agotamiento
fisico y a la falta de reconocimiento social. La ausencia de espacios personales, el sentimiento

de culpa o la frustracion por no poder atender otras areas de su vida aumentan la
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vulnerabilidad emocional. Por ello, es indispensable ofrecer acompafiamiento terapéutico,
grupos de apoyo y educacion sobre salud mental, que permitan prevenir el deterioro

psicoldgico y favorecer una recuperacion emocional equilibrada.
10.6.3. Importancia del autocuidado emocional

La importancia de este autocuidado personal es resaltada por Scott (2024), quien
afirma que ninguna actividad para aliviar el estrés puede ser efectiva sin algo de auto cuido.
El autocuidado se es definido por este autor como un proceso multidimensional y
multifacético de participacion consciente en estrategias que promueven un funcionamiento

saludable, asi como una mejora en su bienestar.

Debido a la posible aparicion de los anteriores sintomas, se puede argumentar que
el autocuidado emocional se convierte en un elemento indispensable para preservar la salud
mental de las cuidadoras. Este proceso implica la adopcion consciente de practicas que
favorezcan el equilibrio psicoldgico, fisico y social, permitiendo disminuir los efectos del

estrés y del agotamiento.

Fomentar el autocuidado no solo implica descansar o relajarse, sino también
reconocer las propias necesidades emocionales, establecer limites y pedir ayuda cuando sea
necesario. Practicar actividades gratificantes, mantener vinculos saludables y dedicar tiempo
al bienestar personal son acciones que fortalecen la resiliencia. De esta manera, el
autocuidado emocional se convierte en una herramienta esencial para sostener el rol de

cuidadora de manera sana y sostenible.
10.6.4. Resiliencia en el rol de cuidadora

Siendo la resiliencia de gran relevancia para una cuidadora, esta es abordada por
Ackerman (2018), quien expresa que, aunque a todos nos encantaria maximizar nuestras
experiencias positivas y evitar las negativas, tal actitud nos convertiria en personas
increiblemente desequilibradas. A menudo, es durante estos momentos negativos, estresantes
y desafiantes cuando descubrimos donde radican nuestras fortalezas, como ir mas alla de lo

que jamas habiamos ido y como prosperar de verdad.

Otra cosa que contribuye a las cuidadoras es ser conscientes de lo largo del proceso

de atencidon y acompafiamiento, puesto que atraviesan diversas experiencias que, si bien
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resultan emocionalmente desafiantes, también se convierten en oportunidades de crecimiento
personal. La resiliencia, entendida como la capacidad de adaptarse positivamente frente a la
adversidad, se manifiesta cuando la cuidadora logra sobreponerse a los momentos de angustia,

incertidumbre o agotamiento, transformandolos en aprendizajes y en fuentes de fortaleza.

Desarrollar resiliencia no significa evitar el malestar, sino aprender a gestionarlo de
manera constructiva. Las cuidadoras que fortalecen esta habilidad suelen encontrar un
sentido mas profundo en su rol, lo que les permite mantener una actitud mas equilibrada ante
los desafios. El acompafiamiento psicologico, el apoyo social y las experiencias compartidas
con otras personas en situaciones similares contribuyen significativamente a reforzar esta

capacidad adaptativa.
10.6.5. Apoyo terapéutico individual

Ademas de la importancia de la resiliencia en la cuidadora, vale la pena saber que
el apoyo psicologico individual constituye otra herramienta fundamental para los cuidadores
y los nifios que enfrentan enfermedades cronicas o con necesidades especiales. Entonces en
el caso de los menores, la terapia individual se centra en fortalecer sus habilidades
emocionales, de tal forma que se les ayude a comprender y regular sus sentimientos ante la

enfermedad.

Las crisis médicas son absorbentes. Mientras un nifio se encuentra
médicamente inestable, la prioridad de la familia es sobrevivir. No hay tiempo para
considerar el impacto psicologico hasta mas adelante. Cuando el peligro agudo pasa,
es comun que los familiares se sientan vulnerables e incomodos al interactuar con el
sistema médico. Un sonido similar al pitido de un equipo hospitalario puede
provocarles sudor frio. Si bien estos dolores resultaron ser inofensivos, en el pasado,
este sintoma habia sido la sefial de una emergencia médica. Es comprensible que sea

facil volverse hipervigilante ante cualquier amenaza (Bender, 2025)

Por eso es que un nifio o adolescente tiene dificultades y las familias buscan apoyo
de profesionales de la salud mental, a menudo se solicita terapia individual centrada en el
nifio o adolescente para ayudarle a regular mejor sus emociones y comportamientos. Si bien

es cierto que los problemas emocionales y conductuales de un nifio pueden ser la raiz de los
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problemas del sistema familiar, la terapia individual no siempre es la principal ni la Gnica

recomendacion para un tratamiento eficaz.
10.6.6. Intervenciones grupales de apoyo

Existe un andlisis de esta herramienta por parte de Arky (2025), quien explica como
las comunidades de personas con necesidades especiales te pueden poner en contacto con
otros padres que se enfrentan o se han enfrentado a los mismos desafios. Es una gran ayuda
para estas personas el conocer a mas padres o tutores quienes experimentan situaciones y

desafios similares.

También podemos encontrar intervenciones grupales de apoyo como un recurso mas,
las cuales hoy en dia funcionan como estrategia de gran valor para las cuidadoras de nifios
con enfermedades cronicas o condiciones especiales. Participar en grupos de apoyo ofrece la
oportunidad de compartir experiencias, recibir orientacion y sentirse comprendida por otras
personas que atraviesan situaciones similares. Este tipo de espacios da alivio emocional, la
validacion de sentimientos y la reconstruccion de redes sociales que, en muchos casos, se

habian visto afectadas durante el proceso de enfermedad.

Ademas, las intervenciones grupales favorecen el desarrollo de un sentido de
pertenencia y solidaridad entre las participantes. Escuchar historias parecidas y compartir
estrategias de afrontamiento permite disminuir el aislamiento emocional y aumentar la
sensacion de esperanza. Estas dindmicas también contribuyen al aprendizaje colectivo, ya
que cada integrante aporta su experiencia personal, fortaleciendo la red de apoyo mutuo y

promoviendo un clima de comprension y empatia.
10.6.7. Fortalecimiento de la autoestima y sentido de eficacia

Ahora bien, el adecuado nivel de autoestima es un factor de proteccion ante los
efectos fisicos y psicoldgicos de la enfermedad cronica en esta etapa, asi, trabajarla en el
paciente pediatrico puede llevarle a ajustarse adecuadamente a su enfermedad,
protegiéndole de complicaciones fisicas a corto y largo plazo. Por ello, destacamos la
relevancia de atender al paciente fisica y psicologicamente, haciéndose necesaria la

intervencion psicoldgica temprana (Lacomba Trejo y otros, 2018)
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Por lo anterior, se puede notar como en la cuidadora, el fortalecimiento del sentido
de eficacia permite enfrentar las dificultades con mayor seguridad y estabilidad emocional.
La intervencion psicologica orientada al fortalecimiento de estos recursos internos promueve
una actitud mas positiva y activa frente a la enfermedad, ayudando a prevenir complicaciones
emocionales a largo plazo. Por ello, es esencial que la atencidon psicoldgica contemple el
desarrollo de la autoestima y la autoconfianza como componentes centrales del proceso

terapéutico, tanto en el paciente pedidtrico como en su cuidadora.

El fortalecimiento de la autoestima también contribuye a que la cuidadora se
reconozca como capaz y valiosa dentro del proceso de atencién. Cuando logra percibir su
esfuerzo y compromiso como significativos, aumenta su motivacion y bienestar emocional.
Este sentido de eficacia no solo beneficia al cuidador, sino que repercute positivamente en el
nifo, quien se siente mas seguro y apoyado ante la actitud positiva y equilibrada de su figura

principal de cuidado.
10.6.8. Prevencion del desgaste psicologico

El desgaste psicoldgico es una consecuencia frecuente en las cuidadoras que
enfrentan de manera prolongada las demandas del cuidado infantil, especialmente cuando
este implica atencion médica continua. Aunque la dedicacion hacia el nifio genera
satisfaccion y orgullo, el exceso de responsabilidad y la falta de espacios personales pueden

producir agotamiento emocional, irritabilidad y sensacion de sobrecarga.

Es normal sentir un poco de cansancio debido a que hemos tenido que ayudar a
nuestros hijos con los deberes, llevarlos a clase, comprarles los libros de texto, preparar su
cumpleafios... Aunque nos brinden felicidad y orgullo, tener que estar pendientes de sus
necesidades es cansado, agotador y puede quemarnos con facilidad si tenemos que hacerlo
por demasiado tiempo. Todo padre y madre necesita un tiempo de descanso de sus hijos,

dejar de aguantarlos unas cuantas horas por muy feo que suene decirlo asi (Rubio N. , 2021)

Prevenir este desgaste requiere fomentar tanto el autocuidado como el establecer
limites saludables entre las responsabilidades y la vida personal. Tomar pausas, delegar tareas
y buscar apoyo emocional son estrategias clave para evitar el agotamiento. Asimismo,

reconocer las propias necesidades no significa egoismo, sino garantizar una mejor calidad
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del cuidado. Cuando las cuidadoras se permiten descansar y cuidar de si mismas, fortalecen

su capacidad para brindar un acompafiamiento mas estable, empatico y consciente.
10.7. Acompaiiamiento psicolégico en enfermedades cronicas infantiles
10.7.1. Concepto y objetivos del acompaiiamiento psicolégico

El apoyo psicoldgico es una intervencion disefiada para proporcionar apoyo
emocional a las personas a las que no les resulta facil afrontar cambios significativos
0 acontecimientos estresantes, ya que no consiguen gestionarlos ni con sus recursos
internos ni con la red de apoyo humano (personas, grupos, organizaciones) que tienen
a su alrededor. El objetivo principal del apoyo psicoldgico es fortalecer y estabilizar

emocionalmente a la persona que lo solicita (Dessi, 2024)

En el contexto de las enfermedades cronicas infantiles, este acompafamiento
permite que tanto el nifio como su familia adquieran recursos internos para enfrentar la
realidad del diagnostico, el tratamiento prolongado y los cambios en la dindmica familiar.
Ademas, el psicologo actua como facilitador del proceso de aceptacion y adaptacion,

ayudando a prevenir complicaciones emocionales y promoviendo una mejor calidad de vida.

Como objetivos operativos, el acompafiamiento suele incluir psicoeducacion sobre
la enfermedad y el tratamiento, entrenamiento en afrontamiento y regulacion emocional,
fortalecimiento de redes de apoyo y mejora de la adherencia terapéutica. Se busca que la
familia y el nifio desarrollen habilidades concretas (por ejemplo, planificar rutinas, resolver
problemas, pedir ayuda a tiempo) y que puedan evaluar su progreso mediante metas claras y

realistas, ajustadas a su etapa del desarrollo y a su contexto cultural.
10.7.2. Rol del psicologo en el contexto hospitalario

Una de las principales misiones del psicologo de enlace es fomentar y
fortalecer la comprension subjetiva que el nifio tiene de la enfermedad mediante
intervenciones que abordan tanto la formacion de la identidad como los fundamentos
de la simbolizacion. Esto implica asegurar la coherencia interna y un sentido de
unidad del yo trabajando en las dimensiones de continuidad relacional y psicologica

(Lambotte, Amelii, & Delvenne, 2017)
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El psicologo que trabaja en el entorno hospitalario desempefia un papel clave en la
atencion integral de los nifios con enfermedades cronicas. Su labor no se limita al alivio del
malestar emocional, sino que también incluye la comprension profunda de como el nifio vive
y significa su enfermedad. A través de intervenciones terapéuticas, el profesional busca
fortalecer la identidad del menor, ayudandolo a integrar la experiencia del padecimiento

dentro de su historia personal sin que esta lo defina por completo.

Ademas, coordina con el equipo de salud para intervenir en ansiedad pre-
procedimiento, dolor, adherencia y comunicacién clinica; ofrece psicoeducacion a
cuidadores, facilita la toma de decisiones compartidas y planifica el seguimiento post alto.
El objetivo es sostener la continuidad del cuidado, reducir el impacto de la hospitalizacion y

promover una transicion mas estable entre el hospital, el hogar y la escuela.
10.7.3. Intervencion con el nifio y la familia

Desde la perspectiva del Modelo de Adaptacion de Roy, cada persona
experimenta de forma unica los procesos de adaptacion a los que esta expuesta, dado
que los teoricos consideran a la persona como un sistema adaptativo, que responde
constantemente a los estimulos del medio interno y externo. Cuando un nifio
experimenta el proceso de enfermarse y enfrenta el diagndstico de una condicion
cronica, €l, al igual que su familia, necesita repensar y reorganizar su vida para que

sea posible volver al equilibrio (Marten Milbrath, y otros, 2022)

La intervencion psicologica con el nifio y su familia se orienta desde una vision
sistémica y adaptativa, comprendiendo que la enfermedad no afecta inicamente al paciente,
sino también a todo su entorno cercano. El psicologo, en este sentido, acompafia el proceso
de reajuste emocional, fortaleciendo las capacidades adaptativas, promoviendo la
comunicacion familiar y ayudando a construir un nuevo sentido de normalidad en medio de

la enfermedad.

En la practica, esto se traduce en sesiones familiares para clarificar roles y
expectativas, entrenamiento en solucion de problemas, establecimiento de rutinas saludables,

coordinacion con la escuela y disefio de planes de apoyo para cuidadores. Se trabaja con
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metas pequenas y progresivas que refuercen la autoeficacia y la resiliencia, cuidando que las

indicaciones sean viables para la realidad cotidiana de la familia.

Figura 1 Fases de la atencidn terapéutica (TCC)

Identificacion Evaluacion Intervencion Seguimiento

4

Reconocer Anall.zar Aplicar Revisar y
pensamientos emociones y estrategias ajustar
negativos patrones efectivas tratamientos

Extraido de (Curto, 2021)

10.7.4. Estrategias de contencion emocional

La contencion emocional es un componente fundamental dentro del
acompafiamiento psicologico, ya que permite que el nifio y su cuidadora gestionen
adecuadamente las emociones que surgen a lo largo del proceso de enfermedad. Regular las
emociones no significa reprimirlas, sino reconocerlas, comprender su origen y canalizarlas
de forma constructiva. Entre las estrategias mas utilizadas se encuentran las técnicas de
respiracion consciente, el control del pensamiento negativo, la expresion emocional guiada

y el entrenamiento en habilidades de afrontamiento.

Esto lo expone Gimeno (2015), quien afirma que no podemos ni desconectar ni
elegir nuestras emociones, pero podemos intentar conducirlas mediante el control
emocional, el cual no debe ser entendido como forma de represion de las emociones, sino
como forma de regularlas, y poder asi modificar nuestro estado animico y sentimental,
cuando es necesario. El objetivo de las técnicas de control es evitar que cuando se dispara
una emocion negativa, nos arrastre y la expresemos de una forma desbordante de la que

luego nos podamos arrepentir.
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Entonces para lograr mayor efectividad, las técnicas se adaptan a la edad y al
contexto: identificacion de disparadores, uso de anclajes sensoriales y “grounding”,
reestructuracion cognitiva sencilla (ABC), autoinstrucciones y programacion de actividades
gratificantes. También se incorporan recursos ludicos y narrativos con los nifios, y protocolos
breves para cuidadores en situaciones de crisis, de modo que la regulacion emocional se

vuelva practica y aplicable en el dia a dia.
10.7.5, Comunicacion efectiva con los cuidadores

La comunicacion efectiva con los cuidadores es un elemento esencial en el
proceso de atencion de nifios con enfermedades cronicas, ya que permite construir un
vinculo de confianza entre los profesionales de la salud y las familias. A través del didlogo
empatico, claro y oportuno, el personal de salud puede comprender las preocupaciones,

emociones y necesidades que surgen en el contexto del cuidado prolongado.

Es necesario reflexionar criticamente sobre el acercamiento a las familias de
nifios con enfermedades cronicas, con el objetivo de identificar las situaciones de
vulnerabilidad que enfrentan para que los profesionales puedan atenderlas, buscando
una atencion integral a partir de sus demandas. Ademas, es fundamental adoptar una
comunicacion eficaz, mejorando el proceso de trabajo para mejorar el didlogo y el
entendimiento con las familias sobre el diagndstico, los riesgos, el tratamiento y las

repercusiones de la enfermedad cronicas del nifio (Marten Milbrath, y otros, 2022)

Reflexionar criticamente sobre la forma en que se aborda a las familias permite
identificar situaciones de vulnerabilidad que podrian pasar desapercibidas, como el
agotamiento emocional, la falta de comprension del diagnoéstico o la dificultad para seguir

las indicaciones médicas.
10.7.6. Programas de apoyo psicoeducativo

La intervencion psicoeducativa es un proceso de acompaniamiento del menor
mediante técnicas y estrategias enfocadas a resolver un trastorno o problema. Se
utiliza en diversos casos: trastornos del espectro autista, discapacidades audiovisuales

o auditivas, ansiedad, panico, depresion, adicciones o anorexia, entre otros. Este tipo
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de intervencion también involucra a los familiares y a los profesores del nifio o nifia

para que entiendan el trastorno y puedan ayudarlos (El Blog De Educo, 2023)

Los programas de apoyo psicoeducativo representan una herramienta fundamental
para fortalecer las capacidades emocionales y cognitivas tanto del nifio como de su cuidador.
Estas intervenciones buscan promover la comprension del proceso de enfermedad, facilitar
estrategias de afrontamiento saludables y reforzar la participacion familiar en el tratamiento.
El enfoque psicoeducativo permite dotar a los cuidadores de recursos practicos para manejar
la ansiedad, el estrés y las dificultades cotidianas derivadas del diagndstico cronico, al mismo
tiempo que fomenta el desarrollo de habilidades comunicativas y la toma de decisiones

informadas.

En lo operativo, ayudan estrategias como el “teach-back™ para verificar
comprension, resumenes escritos de indicaciones, tablas de medicacion, acuerdos de metas
compartidas y canales de contacto claros. Integrar entrevista motivacional y toma de
decisiones compartidas favorece la adherencia y reduce la incertidumbre, mientras que el
reconocimiento del esfuerzo del cuidador fortalece el vinculo terapéutico y mejora los

resultados del tratamiento.
10.7.7. Trabajo interdisciplinario en salud mental infantil

Los servicios que el nifio necesita pueden involucrar a especialistas de la
salud, personal de enfermeria, personal para los cuidados en el hogar, personal para
trastornos de la salud mental y personal de una variedad de otros servicios. Cuando
estén disponibles, los especialistas en atencion infantil, que estan capacitados para
ayudar a los nifios y las familias a hacer frente a los desafios de la enfermedad y la

hospitalizacidn, son recursos maravillosos para nifios y padres (Blatt, 2023)

El abordaje integral de la salud mental infantil requiere la colaboracion activa de un
equipo interdisciplinario que incluya profesionales de distintas areas de la salud. Médicos,
enfermeros, psicologos, terapeutas ocupacionales y trabajadores sociales, entre otros,
cumplen funciones complementarias que aseguran una atencion holistica centrada en el
bienestar del nifio. Este trabajo conjunto permite coordinar estrategias de intervencion que

aborden tanto las necesidades médicas como las emocionales y sociales.
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Este enfoque interdisciplinario no solo mejora la calidad del tratamiento, sino que
también facilita la comunicacion entre los diferentes profesionales, evitando duplicidades y
fortaleciendo la continuidad del cuidado. Al compartir informacién y perspectivas, el equipo
logra una visibon mas completa del nifo, permitiendo disefiar planes terapéuticos

individualizados que contemplen su salud fisica, mental y emocional.
10.7.8. Principios éticos en la atencion psicologica

La practica profesional del psicdlogo debe regirse por principios éticos que orienten
su conducta en los distintos contextos de intervencién. El Codigo de Etica de la American
Psychological Association (APA) establece lineamientos que garantizan el respeto por la
dignidad, los derechos y el bienestar de las personas atendidas. En contextos hospitalarios,
estos principios orientan al profesional a actuar con sensibilidad, prudencia y respeto frente
al sufrimiento emocional del paciente y su familia, priorizando siempre el beneficio del

menor.

El Codigo de Etica tiene como objetivo brindar orientacién a los psicologos y
establecer normas de conducta profesional que pueden ser aplicadas por la APA y por otros
organismos que decidan adoptarlas. El Codigo de Etica no constituye una base de
responsabilidad civil. El hecho de que un psicologo haya infringido las normas del Cédigo
de Etica no determina, por si solo, su responsabilidad legal en un proceso judicial, la validez

de un contrato ni otras consecuencias legales (American Psychological Association, 2017)

Aplicar estos principios éticos también implica mantener la confidencialidad,
obtener el consentimiento informado y trabajar de manera colaborativa con el resto del
equipo interdisciplinario. El psicologo debe ser consciente del impacto de sus intervenciones
y del poder que conlleva su rol, por lo que la ética se convierte en una guia constante para la

toma de decisiones responsables, especialmente en situaciones de vulnerabilidad infantil.
10.7.9. Evaluacion del impacto psicologico del tratamiento

El proceso de tratamiento de un tumor cerebral pediatrico, como el
craneofaringioma, conlleva una alta carga emocional tanto para el nifio como para sus
cuidadores. La hospitalizacion, los procedimientos médicos invasivos y las posibles secuelas

neuroldgicas pueden generar ansiedad, miedo e incertidumbre, afectando la dindmica
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familiar y la percepcion de control sobre la situacion. Evaluar el impacto psicologico del
tratamiento permite identificar las areas de mayor vulnerabilidad emocional y disefiar

intervenciones preventivas que promuevan la adaptacion positiva.

La hospitalizacion inicial por un tumor cerebral pediatrico conlleva una serie
de factores potencialmente angustiantes para el paciente y su familia. Si bien el
tratamiento quirurgico puede salvar la vida, también puede provocar déficits
neuroldgicos que afectan las actividades cotidianas y la funcidn cognitiva. Los padres
se enfrentan al reto de tomar decisiones importantes que velen por el bienestar de su
hijo. El estrés que supone un tumor cerebral pediatrico puede tener un impacto
psicosocial duradero y provocar cambios en la dinamica familiar con el

tiempo (Cutillo, y otros, 2018)

Esta evaluacion debe ser continua y abarcar tanto las reacciones emocionales
inmediatas como las secuelas a largo plazo. A través de entrevistas, observaciones y pruebas
psicoldgicas, se pueden detectar signos de estrés postraumatico, ansiedad o depresion,
permitiendo al equipo ajustar las intervenciones de forma oportuna. De esta manera, se
garantiza una atencion mas humana y sensible a las necesidades emocionales de los pacientes

y sus familias.
10.7.10.  Beneficios del acompafiamiento continuo

Los hallazgos respaldan la relacion entre la soledad y las enfermedades
cronicas. Para considerar la heterogeneidad dentro de los grupos de pacientes,
proponemos un enfoque alternativo que trascienda las barreras diagnosticas y se
centre en variables relacionadas con la enfermedad, como su duracion y visibilidad

(Maes, y otros, 2017)

Por otra parte, la estabilidad emocional tanto del nifio como de su familia se logra
mantener gracias a un acompafiamiento psicoldgico continuo, lo cual favorece su adaptacion

ante las dificultades que representa la enfermedad cronica.

Es importante mantener un vinculo terapéutico, puesto que este contribuye a reducir
la sensacion de soledad y descuido que suelen sufrir los cuidadores, de esa forma

fortaleciendo su resiliencia y sentido de autoeficacia. Asimismo, este tipo de apoyo ayuda a
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prevenir recaidas emocionales, mejorar la comunicacion familiar y consolidar los avances

alcanzados durante el tratamiento.
10.8. Estrategias psicologicas de apoyo al nifio con craneofaringioma
10.8.1. Intervencion cognitivo-conductual (TCC)

Este formato de intervencidn para nifios es planteado por Rojo (2022), quien expresa
que la etapa de la infancia es una donde el desarrollo es crucial, puesto que, en ella, cualquier
experiencia puede impactar bastante en nuestro desarrollo psicolégico cuando se es nifo.
Entonces uno de los problemas que pueden afectar de mayor forma a la salud mental de un

nifio son los traumas, los cuales son muy estudiados en el contexto clinico de la psicologia.

De entre todos los motivos de consulta que reciben los psicdlogos diariamente en el
ambito de la psicologia aplicada a los nifos, los traumas infantiles son uno de los mas
habituales y problematicos, teniendo en cuenta que durante los primeros afios de vida somos
muy vulnerables. Por eso al hablar de estrategias psicologicas de apoyo a los nifios con
craneofaringioma, tiene sentido hablar de este estilo de terapia que ha proporcionado tan

buenos resultado para esta poblacion en la psicologia moderna.

La terapia cognitivo-conductual (TCC) ayuda al nifio a identificar y modificar
pensamientos distorsionados, emociones desbordantes y conductas desadaptativas que
pueden surgir a raiz del diagnostico o del proceso médico. A través de técnicas como la
reestructuracion cognitiva, el refuerzo positivo y el entrenamiento en afrontamiento, el
psicologo busca reducir el malestar emocional y fortalecer las habilidades de resiliencia,

promoviendo una vision mas equilibrada y esperanzadora frente a la enfermedad.
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Figura 2 Modelo tedrico de la TCC
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Extraido de Psicologia Online, de Badia (2024)
10.8.2. Terapia de juego y expresion emocional

En psicologia no es lo mismo trabajar con adultos que hacerlo con nifios. Los
nifios no tienen la misma capacidad de concentracion ni de atencion, pueden ver al
psicélogo como un adulto extraiio y, afiadido a que no vienen de forma voluntaria, la
consulta les puede parecer un lugar similar a la escuela, donde se les priva de ocio.
Dado que para poder establecer una buena alianza terapéutica con el paciente se
requiere que preste atencion y ponga de su parte, trabajar con nifios requiere aplicar
herramientas que contribuyan a que el pequefo preste atencion y no tema expresarse

ni relacionarse con el psicélogo (Rubio N. , 2020)

La terapia de juego constituye un recurso terapéutico esencial para trabajar con
nifos, especialmente cuando el lenguaje verbal no resulta suficiente para expresar emociones
complejas. A través del juego simbolico, el dibujo o el uso de muiecos, el nifio puede
representar su realidad interna, proyectar temores y encontrar nuevas formas de

afrontamiento.
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Ademas de facilitar la comunicacion emocional, la terapia de juego permite al
profesional observar patrones de pensamiento y conducta que el nifio no puede expresar
directamente. En el caso de enfermedades cronicas, esta técnica ayuda a procesar
experiencias médicas dificiles, fomentar la aceptacion del tratamiento y restablecer el sentido

de control personal, fortaleciendo asi su adaptacion emocional.
10.8.3. Técnicas de relajacion y respiracion

Lo primero que debemos tener en cuenta a la hora de plantearnos introducir
técnicas de relajacion en nuestras vidas es que, diferencia del uso
de psicofarmacos, los ejercicios de relajacion no tienen efectos secundarios. Su poder
y su eficacia para combatir la ansiedad se basan en la autorregulacion, es decir, la
posibilidad de realizar acciones mediante las cuales modificamos el modo en el que
son segregadas las sustancias quimicas que genera nuestro cuerpo de manera natural.
Por tanto, las técnicas de relajacion son una manera inteligente de aprovechar en

nuestro beneficio las mecéanicas que rigen el cuerpo humano (Torres, 2016)

La terapia de juego constituye un recurso terapéutico esencial para trabajar con
nifios, especialmente cuando el lenguaje verbal no resulta suficiente para expresar emociones
complejas. A través del juego simbolico, el dibujo o el uso de muiecos, el nifio puede
representar su realidad interna, proyectar temores y encontrar nuevas formas de

afrontamiento.

Las técnicas de relajacion y respiracion consciente, como la respiracion
diafragmatica o el método 4-7-8, son tutiles para disminuir la ansiedad asociada a los
tratamientos médicos o al miedo hospitalario. En el caso de los cuidadores, también sirven
para reducir el estrés y mejorar el suefio. Ensefiar estos ejercicios tanto al nifio como a su
familia crea un entorno mas tranquilo y contribuye a mantener la estabilidad emocional

durante los momentos de mayor tension.
10.8.4. Entrenamiento en habilidades sociales

Caballo en 1986 define el concepto de habilidades sociales como el
conjunto de conductas realizadas por un individuo en un contexto interpersonal en

el que expresa sentimientos, actitudes, deseos, opiniones o derechos de un modo
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adecuado a la situacion, respetando esas conductas en los demds, y donde
generalmente resuelve los problemas inmediatos de la situacion mientras reduce la

probabilidad de que aparezcan futuros problemas (Rodriguez Camoén, 2016)

El entrenamiento en habilidades sociales tiene como objetivo mejorar la
comunicacion interpersonal, la empatia y la resolucion de conflictos, competencias que
pueden verse afectadas cuando el nifio experimenta aislamiento prolongado debido a
hospitalizaciones o limitaciones fisicas. A través de dindmicas grupales, juegos cooperativos
y modelado conductual, el psicélogo promueve la interaccidon positiva con sus pares y el

fortalecimiento de la autoestima social.

Este tipo de intervencion favorece no solo el desarrollo de la competencia social,
sino también la sensacion de pertenencia y aceptacion dentro del grupo. En el caso de los
nifios con enfermedades cronicas, aprender a comunicarse y relacionarse de manera asertiva
reduce el impacto del aislamiento y facilita su reintegracion escolar y comunitaria,

fortaleciendo su bienestar emocional y su confianza interpersonal.
10.8.5. Psicoeducacion sobre la enfermedad

Finalmente, respecto al conocimiento del tutor Osorio Tejada junto con otros autores
(2025), explican que, visto la situacion actual, la mayoria de los padres desconocen la
importancia de la buena salud del tutor en el desempefio de su rol, posponiéndolo y
considerando tinicamente importante la responsabilidad de entender todo el proceso que esta
viviendo el paciente, sin embargo, no poseen los conocimientos necesarios por diversas

circunstancias.

Por otra parte, tanto para el nifio como para sus cuidadores, la psicoeducacion
cumple un rol fundamental, con lo cual proporcionar informacion clara, accesible y adaptada
a su nivel de comprension permite disminuir la incertidumbre, asi como para reducir el miedo

frente al tratamiento y sus consecuencias.

La psicoeducacion también fortalece la participacion de las familias en el proceso
terapéutico, mejorando la comunicacidon con los profesionales de salud y fomentando la

adherencia al tratamiento. Al comprender mejor la naturaleza de la enfermedad y los efectos
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del cuidado prolongado, los cuidadores desarrollan mayor confianza y sentido de control, lo

que se traduce en una mejor calidad de vida para todos los involucrados.
10.8.6. Promocion de la resiliencia infantil

En tanto a la resiliencia infantil respecta, es debido notar como la sintomatologia a
nivel fisico de esta enfermedad se traduce en consecuencias a nivel psicologico. De esto
Lacomba Trejo y otros (2018), habla que “la enfermedad en si misma no conlleva presencia

de malestar emocional y la autoestima funciona como factor de proteccion”

La resiliencia en la infancia es la capacidad de adaptarse positivamente frente a las
adversidades, transformando la experiencia del sufrimiento en aprendizaje y fortaleza
personal. En el caso del nifio con craneofaringioma, el desarrollo de la resiliencia permite
afrontar los cambios fisicos, cognitivos y emocionales derivados de la enfermedad con mayor
estabilidad emocional. Las intervenciones orientadas a la promocién de la resiliencia
incluyen el fortalecimiento de la autoestima, la identificaciéon de recursos personales, la

expresion emocional y el fomento de vinculos afectivos seguros.

El trabajo psicologico para promover la resiliencia se enfoca en crear entornos de
apoyo donde el nifio se sienta comprendido, escuchado y acompafiado. A través de
actividades terapéuticas, dinamicas grupales y el acompanamiento familiar, se busca
potenciar las habilidades emocionales y sociales que le permitan superar los desafios de su

enfermedad sin perder la confianza en si mismo ni la motivacién por su recuperacion.
10.8.7. Estrategias de afrontamiento adaptativo

El afrontamiento adaptativo implica la puesta en marcha de estrategias cognitivas
y conductuales que permiten gestionar las demandas tanto emocionales como fisicas de la
enfermedad. Para ponerse en perspectiva, cabe mencionar el aporte de Rohan y Verma
(2020), donde indican que los psicologos pediatricos brindan intervenciones integrales a
pacientes con afecciones médicas agudas y cronicas. Estas intervenciones suelen incluir
el fomento de la adherencia al tratamiento y el autocuidado, la terapia cognitivo-
conductual, la terapia conductual, el afrontamiento médico, la capacitacion para padres y

la entrevista motivacional.
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Los psicologos pediatricos, en este sentido, desarrollan intervenciones integrales
que combinan la terapia cognitivo-conductual, el entrenamiento conductual, la entrevista
motivacional y la psicoeducacion familiar. La finalidad es promover la adherencia al

tratamiento, el autocuidado y la regulacién emocional del nifio y su entorno.

Estas estrategias también fortalecen la sensacioén de control y autoeficacia, tanto en
el nifio como en sus cuidadores. Al aprender a manejar el estrés, anticipar dificultades y
aplicar técnicas de afrontamiento activas, se favorece una actitud mas positiva frente a la
enfermedad. Esto no solo mejora la calidad de vida del menor, sino que también reduce el

impacto emocional del proceso médico en toda la familia.
10.8.8. Apoyo en la adaptacion escolar y social

La intervencion educativa permite no solo dar continuidad al aprendizaje
académico sino intervenir a nivel emocional y afectivo. Desde la educacion se
atiende el desarrollo global de la persona para dotarla de capacidades que le

permitan afrontar el mundo que les rodea (Gomez Sannicolas, 2016)

La escuela representa un espacio clave para la reconstruccion de la identidad y el
sentido de normalidad del nifio con craneofaringioma. La intervencion psicologica en este
ambito busca facilitar su reincorporacion progresiva al entorno educativo, promoviendo la
comprension y la empatia de docentes y compafieros. La adaptacion escolar no solo implica
la continuidad del aprendizaje académico, sino también la atencion al desarrollo emocional,
social y afectivo del nifio. Coordinar esfuerzos entre la familia, la escuela y los profesionales
de salud permite generar un entorno seguro y comprensivo que favorezca el bienestar integral

del menor

El acompafiamiento psicoldgico en el contexto escolar ayuda a prevenir el
aislamiento, mejorar la autoestima y reforzar las habilidades sociales del nifio. Ademas,
trabajar en conjunto con los docentes permite establecer estrategias de apoyo
individualizadas que respeten los ritmos y capacidades del estudiante, asegurando su

participacion y su progreso tanto académico como emocional.
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10.8.9. Cuento terapia y arte terapia

A través del arte se le da al paciente la opcion de expresar aquello que de
otra forma no sabe como expresar. Puede valerse de la pintura, los dibujos, la
plastilina, la arcilla, las arenas de colores... Todos estos elementos pueden servir
para que el nifio o nifla exprese como se siente. El objetivo de ello es comentarlas,
ver en qué medida han ido cambiando de sesion en sesion puesto que reflejan como
se siente el nifio o nifia, qué grado de control siente que tiene de su vida y como

puede estar dindose la mejoria en terapia (Rubio N. , 2020)

Las terapias basadas en el arte y la narrativa permiten a la cuidadora y al nifio
expresar emociones que no pueden ser verbalizadas facilmente. A través de la pintura, el
dibujo, la plastilina o la escritura, se facilita la exploracién de sentimientos complejos, la
externalizacion de miedos y la construccion de recursos internos para afrontar la enfermedad.
La revision y andlisis de estas creaciones durante las sesiones proporciona informacion sobre

los cambios emocionales y la evolucion del bienestar psicoldgico del nifio y de su cuidadora.

La arteterapia y la cuentoterapia también fortalecen el vinculo entre el terapeuta, el
nifio y la cuidadora, al crear un espacio seguro y simbolicamente reparador. Mediante la
creatividad, ambos logran integrar experiencias dolorosas de una manera constructiva y
emocionalmente liberadora. Estas herramientas no solo promueven la expresion emocional,

sino que también facilitan el autoconocimiento y la resiliencia en el proceso de adaptacion.
10.8.10.  Intervenciones familiares centradas en el nifio

Al brindar una atencion centrada en la familia, fomentar la participacion
en el tratamiento y ofrecer un apoyo constante para el desarrollo emocional y
social, podemos mejorar la calidad de vida de estos nifios y sus familias, de esa
forma permitirles superar los desafios de las enfermedades cronicas (Ekim & Nur,

2025)

Reconocer el papel que juega la familia dentro del proceso terapéutico, implica
entender que su participacion no se limita al acompafiamiento si no que va mas alla,

convirtiéndose en un pilar esencial de apoyo emocional y social para el nifio. La
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implicacion activa de los padres o cuidadores contribuye a crear un entorno mas seguro y

comprensivo.

En este entorno, el menor podria sentirse reconfortado durante su proceso de
recuperacion, esto mediante la comunicacion abierta, empatia y la colaboracion en la
toma de decisiones clinicas, se convierten en un agente fundamental que favorece la
estabilidad emocional y fortalece vinculos afectivos. Esta participaciéon compartida
reduce el nivel de estrés de los cuidadores, lo que da como resultado un equilibrio mas

saludable entre las responsabilidades del cuidado y el bienestar familiar.
10.9. Estrategias psicologicas dirigidas a la cuidadora
10.9.1. Psicoeducacion sobre el diagnéstico y el proceso del nifio

La familia debe ser consciente de lo importante que es en el proceso de
adaptacion esa ayuda practica y apoyo emocional. La persona con una enfermedad
crénica necesita ese apoyo que hace que en ocasiones el proceso de aprendizaje nos
incomode en cuanto a variacion de horarios, actitudes, estilo de vida etc. (Vazquez,

2021)

La psicoeducacion permite que la cuidadora comprenda la naturaleza de la
enfermedad, el proceso de tratamiento y las necesidades especificas del nifio. Esta
informacion contribuye a reducir la incertidumbre, disminuir la ansiedad y fomentar la

participacion en las decisiones clinicas.

Esto también ayuda a la cuidadora a reorganizar tanto su vida cotidiana como sus
habitos, para acompanar al nifio sin comprometer su bienestar personal, reconociendo que el
aprendizaje sobre el manejo de la enfermedad puede implicar ajustes significativos en

horarios, actitudes y estilo de vida
10.9.2. Terapia de apoyo individual

Las enfermedades cronicas infantiles representan un desafio importante no
solo para el nifio, sino también para su familia. Estas afecciones requieren atencion
médica continua, apoyo emocional y ajustes en las rutinas diarias, lo que puede tener

un profundo impacto en diversos aspectos de la vida del nifio, como la salud fisica,
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el bienestar emocional, las interacciones sociales y el rendimiento académico. La
creciente prevalencia de enfermedades crdonicas en la infancia pone de manifiesto la
urgente necesidad de estrategias de salud integrales que aborden tanto los aspectos

médicos como psicosociales de la atencion (Ekim & Nur, 2025)

La terapia individual dirigida a la cuidadora se centra en proporcionar un espacio
seguro donde pueda expresar emociones, procesar el estrés acumulado y desarrollar
estrategias adaptativas frente a las demandas de cuidado. Este tipo de intervencion es
especialmente relevante dado que la enfermedad crénica del nifio genera repercusiones en la
salud fisica y emocional de la cuidadora, asi como en su vida social y familiar. La atencion
individual contribuye a fortalecer los recursos internos de la cuidadora, promoviendo su

capacidad para sostener el cuidado del menor de manera efectiva.

Ademas, esta terapia fomenta la autoobservacion y la autocompasion, ayudando a
la cuidadora a reconocer sus limites sin culpa. También promueve la adquisicion de
herramientas practicas para el manejo del estrés, la toma de decisiones y la regulacion
emocional. De esta forma, el proceso terapéutico no solo beneficia a la cuidadora, sino que
también impacta positivamente en la calidad del vinculo afectivo con el nifio y en la

estabilidad del entorno familiar.
10.9.3. Terapia familiar y grupal

Escuchar con empatia. Debemos mostrar interés, escuchar con atenciéon y
dejarles desahogarse si ellos desean hablar. Hay que tener en cuenta, sin embargo, que
no existen dos personas o dos familias que reaccionen igual ante los males cronicos.
Por consiguiente, no debemos recomendar nada a no ser que conozcamos a fondo la
enfermedad o la situacion. Debemos recordar que, aunque estemos informados del
asunto, el paciente y los familiares tienen el derecho de no pedir consejo o no

aceptarlo (Vazquez, 2021)

Las intervenciones grupales y familiares facilitan la creacion de espacios de
contencion emocional, donde la cuidadora puede compartir experiencias, recibir apoyo y
aprender estrategias de afrontamiento de otras personas en situaciones similares. Escuchar

con empatia y respetar los tiempos de expresion de cada miembro permite validar emociones
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y fortalecer vinculos. Estas intervenciones consideran que cada familia reacciona de manera
unica ante la enfermedad cronica, evitando prescribir recomendaciones generalizadas y

respetando la autonomia de los participantes.

Este tipo de espacios terapéuticos promueve el sentido de comunidad, la
cooperacion y el aprendizaje compartido. A través de la interaccion grupal, las cuidadoras
pueden sentirse comprendidas, reduciendo el aislamiento emocional y adquiriendo nuevas
perspectivas sobre su experiencia. Ademas, las terapias familiares refuerzan la cohesion del
nucleo familiar, fomentando la comunicacion abierta y la resolucion conjunta de los

problemas cotidianos que surgen durante el proceso de enfermedad.
10.9.4. Entrenamiento en manejo del estrés

Cuidar de otra persona puede ser una experiencia gratificante, pero también
genera una carga emocional y fisica que no siempre se reconoce. El estrés en
cuidadores aparece cuando las demandas del cuidado superan los recursos
personales, afectando la salud y el bienestar. Comprender este fendmeno resulta
clave para prevenir consecuencias a largo plazo. El estrés no solo impacta en la vida

de quien cuida, sino también en la calidad del apoyo que brinda (Hurtado, 2025)

Este entrenamiento tiene el propodsito de ensefiar técnicas que permitan reducir la
tension acumulada y mejorar la capacidad de afrontamiento. Entre las estrategias mas
efectivas se encuentran la respiracion profunda, la relajacion progresiva, la meditacion guiada
y los ejercicios de atencion plena. Estas précticas ayudan a estabilizar el ritmo cardiaco,
disminuir la ansiedad y recuperar la claridad mental. Ademas, dedicar entre 10 y 20 minutos
diarios a este tipo de ejercicios favorece la concentracidon, mejora el estado de animo y

contribuye al bienestar fisico y emocional.

Aparte de lo anterior, el incorporar habitos simples también forma parte del manejo
del estrés. Tomar descansos breves cada poca hora, realizar estiramientos suaves, mantener
una correcta hidratacién y evitar el exceso de cafeina son medidas que previenen el
agotamiento. Del mismo modo, mantener un contacto social regular y practicar alguna
actividad fisica, como caminar o yoga, permite liberar tension y estimular la produccion de

endorfinas. Estas acciones, combinadas con una actitud consciente de autocuidado,
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fortalecen la resiliencia del cuidador y mejoran la calidad del acompafiamiento brindado al

paciente.
10.9.5, Fortalecimiento de la red de apoyo social

Paola Rueda plantea que las relaciones que se tejen con las nifias y los nifios
se hacen a partir de las practicas culturales y los saberes populares, asi como de los
desafios por los que atraviesa la familia. Por todo esto, es fundamental “buscar darle
un lugar privilegiado a la ternura, a las expresiones de afecto mediante los gestos, la
mirada, el alimento. Y [cuidar], especialmente, lo que se dice por parte del adulto y
que pueda retornarle al nifio o nifia una imagen de si misma de valor y aprecio, que le

haga sentirse amada/o, que le haga sentir importante (Aldeas Infantiles SOS, 2025)

Brindar y fortalecer redes de apoyo social ofrece a las cuidadoras la posibilidad de
intercambiar aprendizajes o disponer de recursos que faciliten de manera significativa su rol
de cuidado, esto no solo aporta sustento emocional, sino que también crea un entorno mas
seguro para el nifio, al favorecer vinculos afectivos saludables. La interaccion con otras
familias y la recreacion de espacios donde predominen la ternura, el afecto y el
reconocimiento contribuyen a la construccion de una identidad positiva y fortalecida en el
nifio, al mismo tiempo que disminuyen la sensacion de aislamiento y vulnerabilidad de quien

lo cuida.

La red de apoyo social también incluye instituciones, centros de salud, escuelas y
comunidades que pueden ofrecer acompafnamiento continuo. Involucrar a estos actores
permite distribuir mejor las responsabilidades del cuidado y generar un sistema mas
equilibrado. Este enfoque colaborativo promueve el bienestar integral del nifio y la cuidadora,

reforzando el sentido de pertenencia y la solidaridad dentro de la comunidad.
10.9.6. Técnicas de mindfulness y autocuidado

La practica Mindfulness, mas que un conjunto de técnicas para estar en el
momento presente es una filosofia de vida, una actitud que hay que adoptar para
volver a conectar con uno mismo. Es un estilo de afrontamiento que impulsa las
fortalezas personales, que ayuda a autorregular el comportamiento y a conocerse

mejor, ademds de crear un ambiente propicio para el bienestar. En otras palabras, la
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Atencion Plena es una manera consciente e intencionada de sintonizar con lo que esta
pasando dentro de nosotros y nuestro alrededor, y permite desenmascarar

automatismos y promover el desarrollo integral (Garcia Allen, 2015)

La practica de mindfulness permite a la cuidadora mantenerse presente y consciente
de sus emociones y pensamientos, promoviendo la autorregulacion y la gestion de la ansiedad.
Esta disciplina ayuda a reconectar con sus necesidades, a reconocer automatismos de
comportamiento y a desarrollar una mayor tolerancia al estrés. La atencion plena se convierte
asi en una herramienta de fortalecimiento personal que contribuye a la estabilidad emocional

y al bienestar general, mejorando su capacidad de acompanamiento hacia el nifio.

Incorporar estas practicas de manera constante favorece el equilibrio entre cuerpo y
mente, reduciendo la tensiéon acumulada y promoviendo la serenidad. Ademads, el
mindfulness impulsa el autoconocimiento y la aceptacion, elementos fundamentales para
afrontar las demandas del cuidado con mayor claridad y empatia. Practicar la atencion plena
permite transformar el cansancio en conciencia y el estrés en resiliencia, fortaleciendo la

salud mental tanto de la cuidadora como del nifio.
10.9.7. Intervencion desde la terapia humanista

Los humanistas defienden que cada persona tiene, de forma innata, un
potencial que le permite crecer, evolucionar y auto actualizarse y que la patologia
aparece cuando estas capacidades se bloquean. Consideran que el individuo debe
aprender a ser, a conocer y a hacer, y que es la misma persona la que debe encontrar
por si sola las soluciones, dejandole total libertad para decidir. Los trastornos
patolégicos son renuncias o pérdidas de esta libertad que no le permite seguir su

proceso de crecimiento vital (Maso6, 2016)

La terapia humanista se centra en potenciar las capacidades innatas de la cuidadora
para crecer y evolucionar frente a las dificultades. Este enfoque enfatiza la autodeterminacion,
la autoexploracion y la busqueda de soluciones propias, respetando la libertad de la persona
para decidir y actuar. La intervencion humanista reconoce que los bloqueos emocionales o
patolégicos pueden surgir cuando estas capacidades se ven limitadas, por lo que se prioriza

la promocion del bienestar integral y la autorrealizacion de la cuidadora.
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De esta forma, el terapeuta actia como un acompafante empatico que fomenta la
autenticidad y la aceptacion incondicional. Se busca que la cuidadora logre reconectarse con
su potencial y valore su propio proceso, encontrando un equilibrio entre sus emociones,
pensamientos y acciones. La intervencion, por tanto, no se centra en corregir sino en

comprender, facilitando que la persona encuentre sus propias respuestas y recursos internos.
10.9.8. Acompaiiamiento espiritual o existencial

En un mundo que a menudo gira en torno al rendimiento, la productividad y
las apariencias, esta corriente psicoldgica propone una pausa para mirar hacia dentro
y conectar con lo esencial. La psicologia existencial no parte del diagndstico ni de la
enfermedad, sino de la condicion humana, con sus luces y sombras, y del potencial
que cada individuo tiene para vivir de forma auténtica y significativa. Este enfoque
puede ser profundamente transformador, ya que promueve una mirada mas libre,

responsable y compasiva hacia uno mismo y hacia la vida (Bussenius Arango, 2024)

El acompafiamiento desde la perspectiva existencial ofrece a la cuidadora un espacio
para reflexionar sobre el sentido de la vida, la autenticidad y los valores personales, mas alla
del diagnéstico del nifio. Este enfoque ayuda a reconectar con los aspectos esenciales de la
existencia, promoviendo una mirada mas compasiva hacia si misma y hacia su entorno, y

fortaleciendo la capacidad de afrontar las dificultades con mayor claridad y proposito.

Asimismo, este tipo de acompanamiento permite resignificar el sufrimiento y
transformarlo en crecimiento personal. La cuidadora puede desarrollar una vision mas
profunda sobre su experiencia, identificando en ella aprendizajes y nuevos significados. De
este modo, la intervencion espiritual o existencial no busca eliminar el dolor, sino integrarlo

de manera constructiva en la busqueda de sentido y plenitud.
10.9.9. Plan integral de apoyo psicoldgico

Una intervencion de atencion psicologica suele estar orientada al “aqui y
ahora”, porque trabaja en potenciar la capacidad
de autodeterminacion (emancipacion) y los puntos fuertes de la persona, para que
pueda adaptarse mejor a las situaciones que le han empujado a pedir ayuda. La

duracion de una intervencion de apoyo psicologico puede variar, habitualmente tiene
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una frecuencia semanal o quincenal, y estd dirigida al individuo o a grupos
pequetios. No se trata de una terapia breve (como puede ser la que se realiza con las
técnicas de laterapia breve estratégica), ya que no tiene como objetivo la

reestructuracion de la personalidad (Dessi, 2024)

El plan integral de apoyo psicoldgico combina todas las estrategias anteriores, con
un enfoque orientado al “aqui y ahora”, trabajando en el fortalecimiento de los recursos
personales, la autodeterminacion y la capacidad de adaptacion de la cuidadora. La
intervencion puede realizarse de forma individual o grupal, con frecuencia semanal o
quincenal, y busca potenciar habilidades de afrontamiento, estabilidad emocional y
resiliencia sin necesariamente modificar la personalidad, sino facilitando la adaptacion

funcional y el bienestar a lo largo del proceso de cuidado del nifio.

Ademas, este plan integral promueve la coordinacion entre los distintos
profesionales que acompanan al nifio y su familia, asegurando una atencidon coherente y
continua. El enfoque multidimensional permite atender simultineamente las necesidades
médicas, emocionales y sociales, fortaleciendo tanto la salud mental de la cuidadora como el
desarrollo psicolégico del menor. En conjunto, estas acciones favorecen un proceso

terapéutico mas humano, empético y sostenible.
10.10. Teorias que fundamentan el estudio
10.10.1.  Teoria humanista de Carl Rogers

Los individuos que funcionan plenamente enfrentan los problemas. No cesan
de ensayar cosas nuevas, y se esfuerzan y ponen en practica todo su potencial; es decir,
una forma de vida que plantea retos y gran complejidad. Rogers no dice que estas
personas son alegres, dichosas o felices, aunque a veces lo sean. Mas bien cabria
describir su personalidad como enriquecedora, emocionante y llena de sentido

(Schultz & Schultz, 2010)

La teoria de Carl Rogers plantea que toda persona posee una tendencia actualizante,
la cual es una fuerza interna que impulsa al ser humano hacia el crecimiento, la adaptacion y
la busqueda de bienestar. Desde esta perspectiva, el afrontamiento surge de la capacidad que

tiene la persona para conectarse con su propia experiencia interna de forma auténtica. Para

68



Rogers, el afrontamiento no se basa en “técnicas externas”, sino en la forma en que el
individuo se relaciona consigo mismo y se permite sentir, reconocer y procesar lo que esta

viviendo.
10.10.2.  Teoria de la resiliencia de Emmy Werner

Su trabajo longitudinal ha cuestionado ideas preconcebidas sobre la
inevitabilidad de consecuencias adversas en la edad adulta para los nifios en situacién de
riesgo. En cambio, se centré en su resiliencia y en las interacciones entre las
caracteristicas individuales y el contexto sociocultural que permitieron a la mayoria

superar con ¢xito la adversidad (Aldwin, Cunningham, & Taylor, 2010)

La teoria de la resiliencia de Emmy Werner nace de un estudio longitudinal que ella
realizd durante mas de 30 afios con nifios de la isla de Kauai, en Hawai. Su investigacion
mostré que muchos menores crecieron en situaciones de alto riesgo (pobreza, violencia,
familias con problemas mentales o consumo), pero a pesar de eso lograron desarrollarse de
manera sana. A partir de esto, Werner concluy6 que la resiliencia no es un rasgo fijo ni innato,
sino un proceso que se construye a lo largo del desarrollo, dependiendo de factores tanto
personales como del entorno. Para Werner, la resiliencia surge cuando la persona logra

utilizar recursos internos y externos que funcionan como “factores protectores”.

Entre los factores protectores mas importantes identifico tres grandes fuentes: las
caracteristicas individuales (como la autoestima basica, el sentido de autoeficacia y la
capacidad de pedir ayuda), la presencia de al menos un vinculo afectivo estable con un adulto
significativo (puede ser un padre, una abuela, un maestro u otra figura importante) y,
finalmente, el acceso a recursos comunitarios como escuelas que apoyen, iglesias o grupos

sociales que den contencion y oportunidades de participacion.
10.10.3,  Teoria de afrontamiento del estrés de Lazarus y Folkman

Las estrategias de afrontamiento se clasifican en dos tipos principales: el
afrontamiento centrado en el problema, que busca abordar el factor estresante
directamente, y el afrontamiento centrado en la emocién, que tiene como objetivo
aliviar el malestar. El modelo reconoce que las respuestas de afrontamiento pueden

evolucionar con el tiempo a medida que las personas reevaltian sus situaciones, lo que
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pone de relieve la naturaleza dindmica del manejo del estrés. En tltima instancia, el
modelo transaccional ilustra como las evaluaciones cognitivas moldean las respuestas

emocionales e influyen en el comportamiento (Kivak, 2024)

En esta teoria se plantea que el estrés no es necesariamente causado solamente por
un evento, mas bien de la forma en la que la persona que lo interpreta. La evaluacion
cognitiva inicial indica si una situacion se llega a percibir como una amenaza, un desafio e
incluso una pérdida. Esta forma de interpretarlo puede influir directamente en la intensidad
del estrés, asi como en la eleccion de estrategias de afrontamiento. Es por lo anterior que esta
teoria afirma que las personas no responden de manera automatica, sino que realizan un
proceso mental en el que consideran sus recursos personales, las demandas del entorno y las

posibilidades reales de actuar.

Estos autores sefialan que las estrategias de afrontamiento no son fijas, sino que
cambian dependiendo de como la persona reevaliia su situacion o como identifica nuevas
formas de manejarla. En el caso de que la situacion sea controlable, se suele utilizar un
afrontamiento centrado en el problema y en el caso de no poder cambiarse, predominan las

estrategias centradas en la emocion.
10.10.4.  Teoria de Antonovsky de coherencia y salud

El concepto de salutogénesis fue propuesto por A. Antonovsky, quien sefiald
que algunas personas, a pesar del fuerte estrés, lograban mantenerse sanas. El
concepto de salutogénesis supone que el estrés puede provocar nuevas reacciones
adaptativas, en lugar de ser patégeno. En otras palabras, la reaccion y el resultado de

una situacion estresante dependen de la propia persona y de su forma de verla

(Zvezdova, 2023)

En esta teoria se plantea que es recomendable ver al estrés como un proceso, el cual
puede activar recursos que hagan mas propicia su adaptacion. En este planteamiento, se
sugiere que hay que procurar no limitarse a describir tan solo el innegable impacto negativo
del estrés, sino que también propone que la forma en que la persona interpreta la experimenta,

influye en su capacidad para mantenerse estable. Al comprender las personas lo que viven,
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logran encontrar sentido y es mas probable que desarrollen respuestas saludables ante la

adversidad.

Antonovsky por su parte, explica que la coherencia interna funciona como un punto
de apoyo el cual permite a las personas sentirse capaces de manejar aquello que les sucede.
Esta percepcion de control favorece que el estrés se convierta en una oportunidad para
reorganizarse y fortalecerse. En dicha perspectiva, la salud no depende tan solo del entorno,
sino que también depende de las convicciones y recursos que las personas van desarrollando

a lo largo de su vida.
10.10.5.  Teoria de Brofenbrenner del modelo ecoldgico de desarrollo humano

La Teoria Ecologica de los Sistemas de Urie Bronfenbrenner consiste en un
enfoque ambiental sobre el desarrollo del individuo a través de los diferentes
ambientes en los que se desenvuelve y que influyen en el cambio y en su desarrollo
cognitivo, moral y relacional. Esta teoria puede aplicarse en todos los ambitos de la
Psicologia y otras ciencias, ya que partimos de la base de que el desarrollo humano
se da en interaccion con las variables genéticas y el entorno, y expone de manera clara
los diferentes sistemas que conforman las relaciones personales en funcion del

contexto en el que se encuentran (Alvarez Carneros, 2015)

Segun lo anteriormente explicado, un individuo se desarrolla dentro de una red de
ambientes que se relacionan entre si. Cada uno de estos ambientes como lo son la familia, la
escuela o la comunidad dan experiencias que moldean la forma en la cual el individuo piensa,
actua y se vincula. El desarrollo humano ocurre a partir de la interaccion constante entre
todas estas influencias, lo que permite entender la razon por la cual cada persona forma su

camino distintivo.

Bronfenbrenner sefiala que los contextos cambian con el tiempo, que por
consecuencia esta transforma también la forma el que el individuo se adapta a estos. Los
sistemas considerados como mas cercanos, tienen un impacto directo, mientras que los mas
amplios crean condiciones que afectan de forma indirecta. A través de esta perspectiva es que

se puede reflexionar en como estos entornos limitan o favorecen el crecimiento personal.
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10.10.6.  Teoria de Viktor Frankl de la logoterapia

La logoterapia es una escuela de psicoterapia con base cientifica que se
fundamenta en la creencia de que la busqueda de sentido, incluso en medio del
sufrimiento, puede constituir una solucién potencial al sufrimiento humano. El
significado se puede encontrar creando una obra, amando a alguien o adoptando una
actitud modificada hacia el sufrimiento inevitable. Tres técnicas utilizadas en
logoterapia incluyen la de reflexion, la intencion paraddjica y el didlogo socratico. La
logoterapia se utiliza hoy en dia para diversos fines, entre ellos la adiccion, el dolor y

la culpa, la ansiedad, el duelo y la depresion. (Perera, 2025)

De esta forma puede decirse que Frankl ve al ser humano como un ente capaz de
soportar situaciones muy dificiles cuando encuentra un proposito que le da direccion. La
busqueda de sentido en la vida, para este autor, se convierte en la base para reorganizarla y
seguir adelante pese a las dificultades. Esta perspectiva concede un papel activo a la persona,

quien puede transformar su experiencia y encontrar en ella una fuente de fortaleza.

Otro elemento a tomar en cuenta de la logoterapia es la libertad que viene del interior.
Pese a que las circunstancias no puedan cambiarse, siempre es posible escoger una actitud
diferente. La logoterapia acompafia este proceso y ayuda a descubrir valores que fortalecen
la motivacion y la resiliencia. Esta habilidad de decidir le permite al individuo recuperar

control y salir adelante con mayor claridad emocional.
10.10.7.  Teoria de Bowlby del apego

Formulada originalmente por el psiquiatra y psicoanalista britdnico John Bowlby, esta
teoria sostiene que los vinculos afectivos tempranos entre los seres humanos, en
especial si es entre un nifio y su cuidador primario, desempefian un papel esencial en
la construccion de la personalidad, la salud mental y la forma en que se desarrollan
las relaciones interpersonales a lo largo de la vida. El apego no solo representa la
necesidad de seguridad emocional en la infancia, sino que también proporciona una

base solida para explorar el mundo y afrontar la vida futura (Reyes Martinez, 2025)

En la anterior cita, se puede entender como Bowlby explica como la calidad del vinculo

temprano influye en la forma en que el nifio aprende a regular sus emociones y su relacion
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con las demas personas. Cuando el cuidador ofrece tanto seguridad, como disponibilidad
emocional, el nifio desarrolla confianza y de tal forma es capaz de explorar su entorno con
mayor libertad. Esta seguridad en una edad temprana, se convierte en un elemento protector

para el desarrollo emocional.

Esta teoria también muestra que estos patrones se pueden llegar a mantener a lo largo del
tiempo y se reflejan en la vida adulta. La forma en que se establecen relaciones, se resuelven
conflictos o se busca cercania tiene un origen en experiencias tempranas. Es de vital

importancia entender esto, ya que es mas propicio el identificar necesidades afectivas.
10.10.8. Teoria de Bandura de la autoeficacia

El psicélogo Albert Bandura ha definido la autoeficacia como la creencia de las
personas en su capacidad para controlar su funcionamiento y los eventos que afectan
sus vidas. El sentido de autoeficacia de una persona puede proporcionar la base para
la motivacion, el bienestar y el logro personal Las creencias de las personas sobre su
eficacia se desarrollan a partir de cuatro fuentes principales de influencia, que
incluyen: experiencias de dominio, experiencias vicarias, persuasion social y estados

emocionales. (Lopez Garrido, 2025)

La propuesta en esta teoria es de que las personas actiian con mayor determinacion
cuando confian en sus capacidades. Una persona estd mas dispuesta a persistir y es mejor
encontrando soluciones ante las dificultades cuando se siente competente. Esta creencia

influye en la motivacion y en el modo en que se enfrentan los desafios.

También cabe recalcar que la autoeficacia tiene un impacto directo en la salud
emocional. El sentirse capaz reduce la ansiedad e incrementa la sensacion de control sobre
la vida propia. Esta perspectiva fortalece la resiliencia de la persona y facilita que esta se

adapte mejor y con mayor grado de estabilidad a situaciones complejas.
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11.Disefio metodologico

El presente estudio de caso se desarrolldé desde una perspectiva cualitativa, orientada a
comprender en profundidad la experiencia de vida de una cuidadora al atender a un nifio
diagnosticado con craneofaringioma. La investigacion se estructura de manera coherente con
los objetivos planteados, describir las caracteristicas del diagnostico y su impacto en el nifio,
explorar las experiencias emocionales, sociales y familiares vividas por la cuidadora, y

proponer estrategias de apoyo psicoldgico que favorezcan el bienestar de ambos.

Este disefio metodologico integra técnicas que priorizan la voz humana, la subjetividad, los
significados y las vivencias que construyen la experiencia de cuidado en un contexto de

enfermedad cronica compleja.
11.1. Enfoque cualitativo

La investigaciéon adopta un enfoque cualitativo, adecuado para comprender fenomenos
humanos desde su complejidad, profundidad y dimension subjetiva. Este enfoque permite
acceder a los significados, emociones y experiencias construidas por la cuidadora durante el
proceso de atencion del nifio con craneofaringioma, asi como a las interpretaciones de

profesionales de la salud que aportan al entendimiento integral del caso.

Segun Herndndez Sampieri (2020) el enfoque cualitativo se centra en la
comprension holistica de la realidad, interpretando datos no numéricos como relatos,
discursos, experiencias y documentos. En esta investigacion, la voz de la cuidadora
constituye el eje central del andlisis, mientras que la informacion brindada por especialistas

en neurologia y psicologia enriquece la comprension contextual y clinica del caso.

Este enfoque resulta pertinente debido a la naturaleza humana, emocional y
profundamente vivencial del fenémeno estudiado, el cual no puede describirse mediante
mediciones estadisticas ni reduccion de variables. Su comprension exige una aproximacion

interpretativa y contextualizada, coherente con los principios de la investigacion cualitativa.
11.2. Tipo de investigacion

El estudio corresponde al disefio de estudio de caso, el cual se orienta a analizar de

manera exhaustiva, contextual y profunda una situacion particular: la experiencia de vida de
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una cuidadora principal ante el proceso de atencion de un nifo diagnosticado con
craneofaringioma. Este estudio de caso permite explorar dimensiones emocionales,
psicologicas, familiares, sociales y conductuales que emergen del proceso de cuidado,

otorgando una vision integral y situada del fenomeno.

Desde el punto de vista epistemoldgico, se enmarca en el paradigma interpretativo
fenomenoldgico, dado que pretende comprender la vivencia subjetiva de la cuidadora desde

su propio relato, significado y perspectiva.

Al mismo tiempo abarca el, paradigma constructivista interpretativo, el cual sostiene
que la realidad no es tnica ni objetiva, sino que se construye a partir de las experiencias,
significados y percepciones personales de quienes la viven. Este paradigma resulta
fundamental en investigaciones donde se busca comprender fenémenos humanos complejos,
especialmente aquellos ligados a experiencias de cuidado, enfermedad y dinamicas

familiares.

Desde el enfoque constructivista, el conocimiento se genera mediante la interaccion
entre los investigadores y la participante, reconociendo que cada vivencia posee un sentido
subjetivo que debe ser interpretado y contextualizado. En este caso, se enfatiza la manera en
que la cuidadora construye, resignifica y narra su experiencia al atender a un nifio con
diagndstico de craneofaringioma, permitiendo acceder a la profundidad emocional, social y

psicologica que caracteriza este proceso.

Asimismo, el paradigma interpretativo complementa esta mirada al priorizar la
comprension del mundo interno de la cuidadora y de los especialistas consultados. Desde
esta perspectiva, el estudio de caso no solo describe hechos, sino que interpreta como la
cuidadora vive, siente y entiende su rol, los desafios del diagnoéstico, sus estrategias de

afrontamiento y los significados que otorga a su experiencia.
La eleccion de estos paradigmas se justifica porque:

e Permite comprender fendmenos humanos singulares, irrepetibles y
contextuales.

e Reconoce el valor de la subjetividad como fuente legitima de conocimiento.
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e Facilita la construccién de conocimientos a partir de la voz de la cuidadora
como protagonista principal del caso.
e Se articula coherentemente con técnicas cualitativas como la historia de vida

y la entrevista semiestructurada con expertos (neurdlogo y psicélogos).

El estudio de caso asumido en esta investigacion posee una naturaleza descriptiva 'y
narrativa, ya que permite detallar con precision las caracteristicas, vivencias y contextos que
rodean la experiencia de la cuidadora que atiende a un nifio con diagndstico de
craneofaringioma. Desde este enfoque, el estudio se centra en retratar de manera profunda
los acontecimientos, emociones, desafios y dinamicas familiares tal como fueron vividos y

expresados por la participante.

La técnica de historia de vida y las entrevistas semiestructuradas ofrecen un relato
que no solo describe hechos, sino que reconstruye la trayectoria emocional y social de la
cuidadora, permitiendo captar la riqueza y singularidad de su experiencia. Ademas, el estudio
de caso posee un alcance explicativo, pues no se limita a narrar acontecimientos, sino que
busca comprender los factores que influyen en las vivencias de la cuidadora, asi como las

repercusiones del diagnostico en el nifio y en su entorno familiar.

Mediante el analisis de contenido de los relatos y la informacion aportada por
expertos en neurologia y psicologia, se identifican patrones, significados y mecanismos de
afrontamiento que ayudan a explicar como y por qué la cuidadora experimenta determinadas

emociones, decisiones y conductas.

De este modo, el estudio integra una dimensién comprensiva que permite
interpretar las causas, impactos y procesos subyacentes al fendmeno investigado, otorgandole

profundidad analitica y coherencia con los objetivos planteados.

Asimismo, se enmarca en el area CINE 13 de la UNESCO (2013) correspondiente
a Ciencias Sociales y subarea Psicologia, por abordar procesos psicoldgicos, emocionales y

relacionales vinculados a una experiencia humana de alto impacto.

A nivel nacional, se articula con la linea de investigacion SAL2: Salud Publica,

sublinea SAL2.3: Salud mental, discapacidad e inclusioén, definida por la Universidad
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Nacional Auténoma de Nicaragua (2021) dado que el estudio aborda aspectos emocionales,

familiares y de bienestar en una situacion de vulnerabilidad psicosocial.

La investigacion es no experimental y transversal, puesto que no manipula variables
y la informacién fue recolectada en un periodo concreto del proceso de cuidado, respetando

la realidad tal cual se presenta.
11.3. Poblacion, muestra teorica y sujetos del estudio
11.3.1. Poblacion

En investigaciones cualitativas de estudio de caso, la poblacion se define como el
conjunto de personas que comparten las caracteristicas del fenomeno a investigar. En este
caso, la poblacion se constituye por cuidadores principales de nifios con diagndstico de

craneofaringioma en el municipio de Esteli.
11.3.2. Muestra teorica

Se empled un muestreo no probabilistico, intencionado o por criterios, propio de la
investigacion cualitativa. La muestra estuvo conformada por una participante, seleccionada
debido a que cumplia plenamente con las caracteristicas esenciales para responder a los
objetivos del estudio y porque su experiencia resulta representativa para comprender el

fenomeno.
11.3.3. Sujeto del estudio

La participante fue una cuidadora principal de un nifio diagnosticado con
craneofaringioma, residente en un contexto urbano del municipio de Esteli. Su papel como
cuidadora activa, su disponibilidad emocional para compartir su historia y su trayectoria en

el proceso de atencidn hicieron posible la exploracion profunda de su vivencia.

Criterios de inclusion
e Ser mayor de edad.
e Ser cuidadora principal del nifio diagnosticado con craneofaringioma.
e Haber brindado acompafiamiento continuo durante el proceso de la
enfermedad.
e Aceptar participar de forma voluntaria y firmar el consentimiento informado.
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Criterios de exclusion
e Personas con dificultades fisicas o psicologicas que limitaran su
participacion.
e Personas que no hayan desempefiado el rol de cuidadora principal.
e Individuos sin relacion directa y constante con el proceso de cuidado.

e Personas que no manifestaran disposicion voluntaria para participar.
11.4. Métodos, técnicas e instrumentos para recoleccion de datos

Para la recoleccion de datos de la investigacion se emplearon diversas herramientas
cualitativas, entre ellas la entrevista semiestructurada y formato de historia de vida para ello
previamente se firm6 un consentimiento informado. A continuacidon, se presenta una

descripcion de cada una de las técnicas utilizadas en el estudio.
11.4.1. Entrevista Semiestructurada

Mayteck Arenas (2025) menciona que la importancia de una entrevista
semiestructurada radica en que permite obtener informacién profunda y detallada, pero de
una forma flexible. En palabras sencilla: Una entrevista semiestructurada es importante
porque ayuda a comprender mejor las experiencias, opiniones y sentimientos de una persona,
permitiendo que el entrevistador tenga una guia de preguntas, pero también pueda hacer otras

segun lo que la persona diga.

Por ende, se realizd una entrevista al neur6logo, la cual permitié6 comprender los
aspectos clinicos del craneofaringioma, su evolucion, tratamientos y consecuencias en el
desarrollo fisico, emocional y social del nifio, aportando una base cientifica necesaria para
contextualizar el diagnostico. De igual forma, se aplico este instrumento a psicélogos clinicos
con el proposito de que compartieran sus experiencias profesionales lo cual permitio
identificar posibles estrategias de acompafiamiento psicologico dirigidas tanto a la cuidadora

como al nifo.
11.4.2. Formato de Historias de vida
Desde el punto de vista de Rafaela Macias (2020) Un formato de historia de vida es

un relato autobiografico que documenta los eventos, experiencias y vivencias mas
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importantes de una persona a lo largo de su existencia, buscando comprender su vida en un
contexto social y temporal determinado. Este formato puede tener fines de investigacion
académica o social, terapéuticos, o para documentar la vida de una persona de forma mas

completa y detallada.

La técnica narrativa historia de vida, permitié explorar y analizar la experiencia de
vida de la cuidadora, quien, a través de su discurso reconstruye los acontecimientos mas
significativos del proceso de cuidado, las emociones vividas, los cambios y las estrategias

implementadas.
11.5. Ciriterios de calidad aplicados

Una investigacion rigurosa en psicologia se caracteriza por la solides de sus
evidencias, la consistencia de sus resultados, la aplicabilidad de sus hallazgos y la
transparencia de su desarrollo. Aunque los estudios cualitativos presentan particularidades en
la forma de recopilar e interpretar la informacion, es fundamental cumplir con criterios que

aseguren la calidad de la evidencia producida.

En este sentido para el presente estudio se ha considerado los criterios de calidad
establecidos por la Universidad Nacional Autonoma de Nicaragua UNAN-Managua, los

cuales orientan y respaldan la validez, pertinencia y ética de la investigacion.
11.5.1. Pertenencia social del estudio

Esta pertinencia es planteada por Garrocho Rangel y Segura Lazcano (2011), quienes
indican que una investigacion adquiere pertinencia social cuando la instituciéon mantiene un
dialogo constante con su entorno y revisa de manera critica sus propias tareas. Esta relacion
entre autocritica y apertura al contexto permite que la labor académica demuestre su
capacidad de responder a necesidades reales y de generar un aporte significativo para la

sociedad.

Esta pertinencia social se evidencid en este estudio porque se abordd una
problemética poco explorada con fuerte impacto en la vida familiar. Al describir las
caracteristicas del craneofaringioma y comprender la experiencia emocional de la cuidadora,

la investigacion logro conectarse con realidades que necesitaban mayor visibilizacion. Todo
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esto permitié que el conocimiento académico se acercara a situaciones humanas concretas y

contribuyera a mejorar la comprension del cuidado prolongado.
11.5.2. Enfoque participativo

La participacion permite que el proceso investigativo sea mas cercano y mas ajustado
a la realidad de quienes viven el fenomeno estudiado. La UNAN Managua (2024) plantea
que el enfoque participativo se basa en el compromiso institucional de promover procesos en
los que las personas involucradas puedan contribuir activamente. Este enfoque pretende
fortalecer la apropiacion y el sentido de compromiso de los participantes mediante practicas

que integren sus opiniones, experiencias y necesidades dentro del trabajo académico.

En este caso el enfoque participativo se evidencioé en la importancia que tuvo la voz
de la cuidadora dentro del anélisis. Su testimonio permitié explorar emociones, cambios
familiares y desafios cotidianos desde una mirada auténtica. Gracias a su participacion se
logré comprender el fenomeno desde dentro y se generaron propuestas de apoyo ajustadas a

sus verdaderas necesidades.
11.5.3. Identidad institucional y coherencia con la mision universitario

Comprender la identidad institucional implica reconocer los valores, principios y
propositos que guian el trabajo académico. Para su mejor comprension la UNAN Managua
(2024), destaca que la gestion del talento humano requiere promover una actitud constante
de mejora, asi como un compromiso con los objetivos institucionales. Este proceso
contribuye a construir un ambiente participativo y proactivo, fortalecido por la identidad

institucional y orientado a la mejora continua y la calidad.

Se mantuvo coherencia con dicha identidad en este estudio, ya que se orientd al
bienestar humano y al andlisis sensible de un proceso complejo. La investigacion reflejé un
compromiso con la comprension profunda del cuidado infantil ante una enfermedad cronica
y con la elaboracidn de propuestas que favorecieron el apoyo emocional. Esto coincidi6é con

la misidn universitaria de aportar conocimiento 1til para la comunidad.
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11.5.4. Mejora continua en los procesos investigativos

La mejora continua implica revisar los procesos con regularidad, identificar fallas y
corregirlas de forma responsable. La utilidad de estas mejoras es descrita por la UNAN
Managua (2024) al afirmar que asegurar la calidad institucional requiere una planificacion
adecuada, evaluada y ajustada segun los resultados. Esta perspectiva se apoya en principios
como la autogestion, la autorregulacion y el autocontrol, los cuales fundamentan la mejora

continua dentro del trabajo académico.

En este trabajo la mejora constante se evidencid al analizar el caso desde varias
dimensiones que incluyeron la condiciéon médica, el desarrollo infantil y la vivencia
emocional de la cuidadora. En cada etapa se refind la comprension del fendémeno y se ajustd
el enfoque, lo cual permiti6 obtener una lectura mas completa y coherente de esta experiencia

de cuidado.
11.5.5. Respeto a los derechos y a la diversidad

La cultura adquiere formas diversas a través del tiempo y del espacio. Resulta tan asi
que la UNESCO (2001) destaca que la diversidad cultural forma parte del patrimonio comun
de la humanidad. Esta diversidad se expresa en la pluralidad de identidades y modos de vida,
y constituye una fuente de creatividad, innovacion y desarrollo que debe ser reconocida y

protegida para el bienestar de las generaciones presentes y futuras.

Este criterio se manifestd en la forma en que se abordd la historia de vida de la
cuidadora, ya que se reconocid su contexto particular y la manera en que interpret6 el cuidado.
Valorar su experiencia permitié6 comprender que cada familia enfrent6 la enfermedad desde
su propio sistema de creencias, emociones y recursos. Este respeto a la diversidad humana

facilito el disefio de estrategias psicologicas mas sensibles y acertadas.
11.5.6. Etica profesional

En el campo de la investigacion, la ética se manifiesta en la forma en que se trata a
los participantes, se gestionan los datos y se comunican los resultados. Esto mismo lo estudia
Coasaca Sotomayor y otros (2016) quienes explican que la ética profesional va mas alla de

las normas y obligaciones establecidas por un cddigo deontoldgico. Su funcidén no es solo
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regular la conducta, sino orientar acciones que beneficien tanto al profesional como a la

sociedad.

La ética se mantuvo presente a lo largo de este estudio al tratar el testimonio de la
cuidadora con responsabilidad. La informacion se analiz6 con sensibilidad para evitar dafio
y asegurar un trato respetuoso hacia la participante. Esta postura ética sostuvo el proceso
investigativo y permitio que los resultados aportaran comprension sin vulnerar la dignidad

de quienes participaron.
11.5.7. Confidencialidad

Para los cientificos sociales, los comportamientos y las experiencias de las personas
son de gran interés. Por ello Coffelt (2017) senala que, para las ciencias sociales, el interés
principal estd en comprender los comportamientos y experiencias humanas sin exponer a los
individuos. Por ello, se espera que los investigadores protejan la informacion personal de los

participantes y eviten describir acciones especificas que puedan identificarlos.

La confidencialidad se volvio esencial en este caso porque la historia de vida incluia
emociones, conflictos familiares y detalles intimos. El resguardo de la informacion permitio
que la cuidadora se expresara con libertad y se sintiera segura durante el proceso investigativo.
Mantener estos datos protegidos fortalecidé la confianza y garantizd que el estudio se

completara con respeto hacia su integridad.

11.6. Métodos, técnicas e instrumentos para el procesamiento y analisis de datos

e informacion

Debido al origen de la investigacion como estudio de caso, el proceso de recoleccion
y analisis de datos adoptdé un enfoque cualitativo, que permitié procesar e interpretar la
informacion mediante transcripciones fieles y analisis contextual. En primer lugar, se dio
inicio con la idea donde surge el interés de comprender la experiencia de vida de una

cuidadora al atender a un nifio con craneofaringioma.

Posteriormente se detallo los aspectos que se quieren estudiar, asi mismo justificando
la eleccion del enfoque cualitativo y del estudio de caso, de igual forma se realiz6é un primer
acercamiento con la cuidadora permitiendo confirmar la viabilidad del estudio. Se
estructuraron los instrumentos y técnicas necesarias para la recoleccion de informacion, en
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este proceso fueron validados por dos psicologas Ana Lilly Benavides y Daniela Velasquez
siendo fundamental en la investigacion asegurando que la herramienta cumple con el

proposito para lo cual fueron disefiadas.

Durante la fase de campo, el equipo de investigacion se trasladé hasta la vivienda de
la participante para la aplicacion de los instrumentos correspondientes. Se aplicé un
consentimiento informado, garantizando su autonomia y participacién voluntaria en la

investigacion.

Seguidamente se recopilo la historia de vida de la cuidadora, registrando experiencias
significativas, factores de resiliencia y estrategias de afrontamiento frente a la situacion, lo
que permitid integrar su perspectiva personal con los hallazgos generales de la investigacion.
Para profundizar en los aspectos médicos relacionados con la condicion del nifo, se realizo
entrevista a neurdlogo, asegurando informacion precisa sobre las caracteristicas del

diagnostico.

Asi mismo se aplicaron una entrevista semiestructurada a dos psicologos clinicos con
el proposito de que compartieran su experiencia profesional o estrategias de apoyo emocional
y psicologico que favorecieran el bienestar tanto de la cuidadora y el nifio. Esta entrevista
permitié conocer de forma mas profunda las herramientas y técnicas que los profesionales

consideran efectivas en situaciones similares.

Una vez aplicados los instrumentos en los entornos habituales de los participantes, se
realizd un registro fiel de los datos obtenidos, asegurando que no se omitiera ninguna
informacion relevante. De igual forma, se aplic6 un analisis de contenido, técnica que permite
identificar y describir de manera objetiva los significados presentes en la participante,

destacando patrones, temas, categorias relevantes para la investigacion.

Con la informacion obtenida de las entrevistas e historia de vida, se elabor6 una
estrategia de apoyo psicologico, disefiada a partir de los hallazgos del andlisis de contenido,
considerando necesidades emocionales, sociales y familiares, asi como factores de resiliencia,

mecanismos de afrontamiento que favorezcan el bienestar integral de la cuidadora y del nifio.
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Tema Estudio de caso: Experiencia de vida de cuidadora al atender a un nifio con craneofaringioma
Objetivo Analizar, la experiencia de vida de una cuidadora en el proceso de atencidon y acompafiamiento de un nifio con diagnéstico de
General craneofaringioma
Objetivos Variable Definicion Dimensiones Indicadores Informantes | Instrumentos
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relaciona con los
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Experiencia Vivencias y Dimension Etapa inicial del | Cuidadora Historia de vida
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12. Analisis y discusion de resultados

En este apartado se presentan los resultados obtenidos a lo largo del proceso de
investigacion, los cuales surgen del trabajo realizado para cumplir con los tres objetivos
propuestos. Este estudio, centrado en la experiencia de vida de una cuidadora al atender de
un nifio con craneofaringioma, buscé comprender no solo los aspectos médicos del caso, sino
también las emociones, los desafios y las formas en que las personas involucradas enfrentan

esta situacion.

Con el proposito de desarrollar este analisis se implementd un enfoque metodologico
cualitativo en primera fase se realizd un instrumento a un médico neurdlogo para brindar
informacion acerca del diagndstico del caso siendo esta una entrevista para describir las
caracteristicas del diagndstico de craneofaringioma su impacto en el desarrollo fisico,
emocional y social del nifio, A través de este encuentro fue posible entender con mayor
claridad lo que implica este tipo de tumor, como afecta al nifio en su crecimiento, en su

comportamiento y en su vida cotidiana.

Asimismo se aplico la técnica de historia de vida, que busco explorar las experiencias
emocionales, sociales y familiares vividas por la cuidadora durante el proceso de atencion
del nifio. Este espacio permiti6 escuchar y profundizar en la experiencia de la cuidadora,
quien compartio sus sentimientos, miedos y aprendizajes a lo largo del proceso. Su testimonio
reflejé no solo el cansancio fisico y emocional que implica cuidar a un nifio con una
enfermedad cronica, sino también la fuerza, el amor y la esperanza que la han mantenido

firme ante las dificultades.

En este analisis es importante mencionar que, para resguardar la confidencialidad de
la participante, se omitieron los nombres y datos personales en la narrativa presentada,

garantizando asi los principios éticos de la investigacion.

Por ultimo, para dar salida al tercer objetivo, se aplico una entrevista a psicologos
clinicos con el proposito de obtener conocimientos especializados con el fin de contar con
distintas perspectivas para proponer estrategias de apoyo psicologico dirigida a la cuidadora

y el nifio.
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12.1. Caracteristicas del diagnostico de craneofaringioma y su impacto en el

desarrollo fisico, emocional y social del nifio.

A partir de la entrevista realizada al especialista en neurologia, se logr6 obtener una
compresion mas profunda sobre las caracteristicas del diagnostico craneofaringioma y su
impacto fisico, emocional y social. El medico entrevistado explicd que el craneofaringioma
es “Un tumor considerado de la linea media, donde se involucran estructuras 6seas y tejidos
blandos del cerebro” principalmente la region selar, que corresponde a la zona donde se

encuentra el hueso esfenoide y la glandula hipofisis.

Esta descripcion coincide por lo plantea por el doctor Bartolomé Bejarano (2024)
afirma que el craneofaringioma es un tumor cerebral poco frecuente y benigno, que suele
aparecer justo encima de la glandula pituitaria. Los craneofaringiomas se forman a partir de

tejidos que, en la etapa embrionaria, unian al cerebro con la faringe.

Por otra parte, el entrevistado subrayod que el diagnostico suele ser complejo y
variable, ya que depende tanto de los sintomas clinicos como de los estudios de imagen,
recalcd que todo diagnostico de neoplasias es a través de biopsia, pero los pacientes van
reflejando algunos sintomas clinicos como perdida de la vision, dolores de cabeza o
alteraciones en la tragar. Afiadié que cuando se detectan alteraciones neurologicas, “Se envia
un estudio de imagen a través de tomografia o resonancia magnética, que permite observar

la neoplasia y confirmar el diagnostico”.

Asimismo, destaco que las manifestaciones clinicas son variables, dependiendo del
tamafio y la extension del tumor. En algunos casos pueden presentarse sintomas visuales
como vision doble o pérdida de los campos visuales, mientras que, en otros, se observan
“Alteraciones de la sensibilidad de la cara o dificultad para mover algunos musculos

oculares”.

De igual manera, sefiald que “Las cefaleas empeoran con los cambios de posicion
siendo este uno de los signos mas comunes”’, 1o que refleja el impacto del tumor en la presion
intracraneal. Respecto a la localizacion y su influencia en el pronodstico, el neurdlogo explico
que “Si el tumor se encuentra exactamente en la region selar, los pacientes presentan

afectacion de la glandula hipdfisis”, 1o que puede derivar en alteraciones hormonales.
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Mencion6 como ejemplo que, al incrementarse la prolactina, los pacientes pueden
presentar secreciones de leche o alteraciones tiroideas. En cuanto al tratamiento, el
especialista fue claro en afirmar que “los craneofaringiomas deben someterse a
procedimiento quirurgico para su remocion y para biopsia” anadiendo que “en algunos

casos se requiere radioterapia, pero el manejo es principalmente quirurgico”.

Sin embargo, advirtié que estos procedimientos, especialmente los abiertos, pueden
implicar riesgos significativos, sefialando “se podria afectar otras dreas del cerebro, como
el tallo encefalico, donde pasan vias motoras, y los pacientes pueden quedar con secuelas

como no poder mover una mano o hablar”.

Aclaré también que cuando se realiza una microcirugia endoscopica las
complicaciones son menores, pero en nuestro medio, donde a veces se opera a cielo abierto,
las consecuencias motoras son mayores. Estos planteamientos son consistentes con los de
Merchant quien destaco que, aunque los avances en neurocirugia han reducido las tasas de
mortalidad, las secuelas neuroldgicas y endocrinas siguen siendo una preocupacion central

en el tratamiento de estos pacientes.

En lo que respecta a los efectos en el desarrollo fisico, el neur6logo explicé que el
craneofaringioma “afecta una de las principales glandulas del cuerpo, la hipdfisis, que
secreta la hormona del crecimiento”. Detalld que esta alteracion puede presentarse de dos
formas: por exceso o por déficit hormonal. En el caso de los nifios, la més frecuente es la
inhibicidn de la hormona del crecimiento, lo que “provoca enanismo o falta de desarrollo de

las estructuras oseas en general: costillas, manos, pies, y en si, todo el esqueleto”.

En el plano emocional, el médico enfatizo el fuerte impacto psicoldgico que produce
el diagnostico, describiéndolo como “una situacion que impacta la vida de las personas, mds
aun cuando se trata de un tumor cerebral, considerando que el cerebro es nuestro
comandante y cualquier danio puede crear estragos”. Segun su experiencia, tanto los nifios
como los padres enfrentan estados depresivos, ansiedad y miedo frente a la posibilidad de
perder funciones bdsicas. “Emocionalmente es un impacto bastante fuerte”, afirmo,

reconociendo que las secuelas fisicas agravan los sentimientos de impotencia y frustracion.
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Por ende, para los cuidadores, el diagndstico y evolucion de un tumor cerebral en
un nifio representa una carga emocional profunda, ademas de afrontar la situacion médica
deben adaptarse a cambias en la vida cotidiana, comportamientos, las funciones y
necesidades del menor. La combinacion del miedo, preocupacion constante y responsabilidad
prolongada suelen generar altos niveles de ansiedad, estos factores pueden afectar su
estabilidad emocional, especialmente cuando las secuelas fisicas y cognitivas del menor

demandan atencion continua.

Del mismo modo, desde la perspectiva del neurdlogo, se suele abordar la
comunicacion del diagnostico directamente con los padres o con el responsable directo y no
con los nifos, pues “en dependencia de la edad, dificilmente van a entender estas
situaciones”. Esta afirmacion refleja la necesidad de adaptar la informacion segun el nivel

de desarrollo cognitivo del menor.

Estos aspectos coinciden con las recomendaciones de la Organizacion Mundial de
la Salud que sugiere brindar acompanamiento psicoldgico tanto al nifio como a los familiares,
con un lenguaje adecuado a su edad y comprension. El modo que se transmite la informacion
influye directamente en la forma en que cada uno afronta el proceso, una comunicacion clara,
sensible y adecuada a la edad del menor contribuye a reducir ansiedad, fortalecer los recursos

de afrontamiento y favorecer la dindmica familiar.

Sobre el papel de la psicologia en estos casos, el especialista considerd que “la parte
psicologica es fundamental para superar estas situaciones dificiles, tanto para los padres
como para los nifios”, destacando que “la terapia cognitivo conductual es de primera linea
para ayudar a sobrellevar la enfermedad”. Enfatiz6 que no se trata de autoayuda, sino de un
proceso terapéutico que permita “entender desde el punto de vista psicologico qué

alteraciones organicas se estan presentando para poder hacer una intervencion efectiva”.

Transitar por un proceso terapéutico es altamente recomendable para los cuidadores
de nifios con enfermedades cronicas, ya que les permite procesar emociones como el miedo,
ansiedad, tristeza o culpa, las cuales pueden afectar su bienestar y cuidado. La terapia ofrece
un espacio seguro para desarrollar estrategias de afrontamiento frente al estrés y la
incertidumbre del tratamiento fortaleciendo la resiliencia emocional, ademas contribuye a

prevenir procesos emocionales como depresion o agotamiento.
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En relacién con el impacto social, el neurdlogo explicd que las consecuencias del
tumor y del tratamiento “dependen de las secuelas que queden después del procedimiento
quirurgico”. Mencion6 que, si el tumor se detecta y trata a tiempo, el nifio puede continuar
su vida con relativa normalidad, pero “si la cirugia deja secuelas, como dificultades motoras

o del habla, esto repercute en su desarrollo escolar y social”.

Sefialé ademas que, en algunos casos, las complicaciones postoperatorias pueden
incluir paralisis facial o alteraciones en la cavidad oral, lo que dificulta la comunicacion e

interaccidon con otros nifios.

El especialista también reflexiond sobre el papel de los cuidadores, destacando que
“un paciente que esta enfermo no puede valerse por si mismo, por lo tanto, necesita a alguien
que esté pendiente de sus cuidados y le brinde apoyo emocional”. Enfatizd que este
acompafiamiento debe ser constante y empatico, ya que “en nuestra sociedad muchas veces
el enfermo se ve obligado a cuidarse solo, pero en el caso de los nifios son los padres quienes

asumen esta responsabilidad”.

Finalmente, el neurélogo abord¢ la diferencia entre el cuidado familiar y el cuidado
remunerado, explicando que “es dificil medir qué tipo de cuidado es mejor, porque hay
personas que trabajan por un salario y lo hacen con amor y compromiso”. Sin embargo,
reconocid que el vinculo afectivo entre padres e hijos “siempre influye de manera especial,
porque el amor familiar genera un tipo de apoyo que trasciende lo profesional”. Esta
apreciacion coincide con los postulados de Bowlby quien sostiene que el vinculo afectivo y
la sensacion de apego seguro son fundamentales para la estabilidad emocional, especialmente

en procesos de enfermedad.

El analisis evidenci6 que el diagndstico de craneofaringioma tiene un impacto en la
vida de los pacientes y su entorno. Las consecuencias fisicas derivadas del dafio hipofisario
y las intervenciones quirurgicas se acompafan de una afectacion emocional y social
significativa. Los hallazgos refuerzan la necesidad de un abordaje interdisciplinario e integral,
donde la atencion médica se complemente con el acompafiamiento psicoldgico y el apoyo

familiar continuo.
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De esta manera, se contribuye no solo a la recuperacion fisica, sino también al
fortalecimiento emocional del paciente y su entorno inmediato, garantizando una mejor

calidad de vida durante el proceso de tratamiento y adaptacion posterior.
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12.2. Experiencias emocionales, sociales y familiares vividas por la cuidadora

durante el proceso de atencion del nifio con craneofaringioma.

En base al segundo objetivo, se buscd explorar las experiencias emocionales,
sociales y familiares vividas por la cuidadora durante el proceso de atencion del nifio con
craneofaringioma. Para ello se utiliz6 la herramienta de formato de historia de vida, la cual
permiti6 recolectar informacion detallada de su vivencia como cuidadora, evidenciando su

rol directo y las implicaciones emocionales y sociales asociadas a esta experiencia.

A partir de la informacion obtenida mediante este instrumento, se elaboro el
siguiente perfil psicoldgico de la participante, que resume sus caracteristicas personales,
emocionales y somaticas en el contexto del cuidado. Las tablas que se presentan a

continuacidn organizan y sintetizan los hallazgos obtenidos.

La participante es una mujer de 57 afios, soltera y originaria de San Juan de Rio
Coco. Reside en Esteli desde hace muchos afios, donde alquila una casa de habitacion que
comparte con su nieto, de quien es cuidadora principal. Abuela materna del nifo, tiene dos
hijas, una vive fuera del pais y la otra reside en Managua, por lo que su red de apoyo cercana

es limitada.

Esta situacion la ha llevado a asumir la responsabilidad directa del cuidado del
menor en todas las areas del dia a dia. La cuidadora presenta diagnostico de diabetes, lo que
implica atencion y control de su propia salud, a pesar de ello, mantiene sus labores de cuidado.
Su compromiso con el nifio la llevo a renunciar a su trabajo para dedicarse por completo al
acompafiamiento. En su vida cotidiana se encarga de la organizacion del hogar, la supervision

constate del menor y todas las tareas vinculadas a su atencion.

A nivel emocional, presenta preocupacion constante, estrés elevado, afliccion y
temor ante el estado de salud del nifio. Refiere sentimientos de soledad y sobrecarga por

enfrentar el proceso sin acompafiamiento familiar cercano.

En el plano somatico, manifiesta dificultad para dormir, despertares frecuentes para
vigilar al nifio, tension fisica nocturna, cansancio persistente, agotamiento, falta de energia

durante el dia y episodios en los que se acuesta con el nifio por ausencia de &nimo. También
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experimenta estado de alerta prolongado, sobresaltos nocturnos y preocupacion anticipatoria

que afecta su descanso.

Asimismo, el nifio tiene 7 afios y ha sido diagnosticado con craneofaringioma a los

6 afios, actualmente no esta escolarizado, pero recibe ensefianza en el hogar a través de una

maestra que le brinda acompanamiento académico adaptado a sus necesidades. Es de

contextura media, con un peso aproximado de 70 libras.

Reside con su abuela materna, quien asume su responsabilidad principal de su

cuidado, dado que ambos padres se encuentran fuera del pais. La convivencia con su abuela

permite seguimiento constante de su salud, educacion y bienestar general.

12.2.1. Inicio

Tabla 1 Historia de vida (Inicio)

Preguntas

Respuestas

(Podria presentarse y contar
brevemente como es su vida

actualmente?

“Es un poco estresada, afligida por las situaciones que me
han pasado y me estd pasando. La salud de mi hijito es algo
que me preocupa cuando me tocan esas citas, siempre tengo
que viajar en la madrugada, regresar por la tarde, llegar a
ese hospital todo el dia, estar esperando a que den un
diagnéstico. Uno espera que el médico le diga todo esto
estd bien pero no siempre es asi. Entonces todo eso es lo

que me hace sentirme preocupado

(Como llegd a asumir el rol
de cuidadora del nifio con

craneofaringioma?

“En primer lugar, mi hija se fue a otro pais, entonces
decidi6 dejarme el nifio cuando tenia 5 afios. Abandoné mi
trabajo de doméstica, porque mi hija dijo que era mejor que

yo se lo cuidara.”

(Qué significo para usted
recibir el diagnostico del

nifio?

“como el nifio no presentd sintomas muy notorios, mas
que dolores fuertes de cabeza asi que, me dediqué a llevarlo
a los pediatras, neurdlogo, cardidlogo, ninguno encontrd
nada, hicieron estudios, en su cabecita aun no encontraban,

nada. Cuando lo llevé donde la cardidloga, ella me lo
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mando6 al hospital con un estudio de una tomografia, que
fue ahi cuando le detectaron una masa cerebral y cuando
fui a Managua, después de ahi, fue rapido, porque el niiio
ya no soportaba los dolores de cabeza se levantaba a
medianoche, encendia las luces, pegaba en las puertas,
pegaba en las paredes. Al siguiente dia me trasladaron al

hospital de mascota y alli detectaron que era un tumor”

Durante la fase inicial, la cuidadora expres6 un alto nivel de estrés y preocupacion
constante por la salud del nifio, evidenciado en frases como “es un poco estresada, afligida™
y “siempre tengo que viajar esperando el diagnostico”. Estas expresiones reflejan una
sobrecarga emocional anticipatoria, comin cuando el cuidador enfrenta un proceso médico

prolongado sin informacion clara.

Seglin la teoria sentido de coherencia Antonovsky esto se asocia con una
comprensibilidad disminuida, pues la persona se encuentra inmersa en una realidad dificil de
interpretar y en la que los sintomas del nifio no encajaban en un diagnostico concreto,

generando confusion, tension y una percepcion de caos.

El hecho de asumir el rol de cuidadora tras la migracién de su hija supuso una
reorganizacion familiar profunda, marcada por la renuncia a su empleo y la asuncion de
responsabilidades exclusivas. Aunque este cambio implico pérdida de independencia y
aumento de la carga diaria, también se evidencia en la cuidadora un elevado sentido de
significatividad, ya que cuidar al nifio se convierte en un eje central de su vida y un propoésito

afectivo que sostiene su compromiso.

En lo emocional, esta etapa estuvo permeada por una mezcla de amor,
responsabilidad y entrega, junto con cansancio, tristeza y preocupacion constante por las
necesidades del menor. Cuando finalmente se confirmé el diagnostico, la cuidadora vivié un

impacto emocional marcado por la sorpresa, la gravedad del hallazgo y el temor al futuro.

Esta reaccion es coherente con una disminucion de la manejabilidad, pues la

situacion se vuelve mas grande que sus recursos materiales, emocionales y sociales. El
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periodo prolongado de incertidumbre previo al diagnostico contribuy6 a intensificar su

sensacion de vulnerabilidad frente a un proceso médico que la sobrepasaba.

Dentro de este marco aparece con fuerza la influencia de la cultura fatalista,
componente sociocultural que se manifiesta en muchos contextos latinoamericanos. Esta
cultura tiende a interpretar las experiencias dificiles como sucesos inevitables, “pruebas” o
situaciones que forman parte del destino. En la vivencia de la cuidadora, este fatalismo se
expresa en su forma de aceptar silenciosamente las condiciones adversas del proceso, sin
cuestionar por qué le toca asumir sola esta responsabilidad o por qué el nifio atraviesa una

enfermedad tan compleja.

Esta aceptacion no surge de pasividad, sino de una logica cultural que concibe el
sufrimiento como parte natural de la vida y donde la resignacion se convierte en una
estrategia emocional para sobrevivir a la adversidad. La cultura fatalista influye en como la
cuidadora procesa su realidad. Por un lado, limita la comprensibilidad, ya que ciertos eventos

dejan de analizarse racionalmente y se interpretan como hechos que “debian suceder’.

La experiencia de la cuidadora también puede comprenderse dentro de la teoria de
la indefension aprendida de Seligman, la cual sostiene que, cuando una persona enfrenta
situaciones prolongadas en las que sus acciones no parecen modificar el resultado, se
identifica una sensacion de falta de control acompafiada de resignacion y agotamiento

emocional.

En este caso, la cuidadora atravesd multiples eventos que escapaban a su influencia,
la incertidumbre diagnostica, la gravedad del tumor, los constantes viajes, ausencia de apoyo
estable e incapacidad de prever la evolucion del nifio. Ante esta acumulacion de circunstancia,
la cuidadora comenz6 a experimentar que, sin importar cuanto se esfuerce la situacion

continua siendo adversa.

Este estado psicologico no implica pasividad, sino el impacto emocional de
enfrentarse repetidamente a un proceso médico que sobrepasa, generando una percepcion de

impotencia que se entrelaza con el fatalismo cultural previamente descrito.

Por otro lado, afecta la percepcion de manejabilidad, ya que la idea de que “las

cosas estan en manos de Dios o del destino” reduce la sensacion de control personal sobre
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el futuro del nifio. Sin embargo, al mismo tiempo, esta cultura aumenta la significatividad: el

cuidado se transforma en una mision que la cuidadora asume como parte esencial de su rol

moral y espiritual, lo cual le permite resistir, sostenerse emocionalmente y continuar firme,

incluso en condiciones de agotamiento fisico y emocional.

12.2.2. Etapa inicial del proceso de cuidado

Tabla 2 Historia de vida (Aspectos emocionales)

Preguntas

Respuestas

(Como se sintid al enterarse

del diagnostico?

“Solo pidiéndole a Dios que me diera fuerza, para tener la
fortaleza y enfrentar la situacion que se venia encima,
porque era algo tan delicado. En ese momento yo me sentia
como sola, porque yo pensé en como voy a hacer para

enfrentar esta situacion,

(Qué  pensamientos o
temores aparecieron en ese

momento?

“Fue Tremendo, porque cuando me dijeron, el diagnostico
y estaban varios especialistas. Mencionaron que esto s un
riesgo, esto no es una cirugia normal no es lo mismo cuando
te operan los dedos o que te operan un pie, esto no es asi,
porque en los tumores el nifio puede salir bien, puede salir
fallecido. Y nosotros se lo decimos a usted como familiar,
se lo decimos para que ustedes se lo compartan al papa 'y a
la mama, que son las personas que pueden dar el si, pues
nosotros no procedemos hacer la cirugia también va a salir
entubado. Precisamente, eso fue bastante fuerte, pero yo me

agarre de las manos del sefior”

(Qué estrategias utiliz6 para

afrontar la noticia?

“Solo pidiéndole a Dios que me diera fuerza, para
enfrentar la situacion que se venia encima, por decir asi,
porque era algo tan delicado y en ese momento yo me sentia
como sola pensé como voy a hacer para enfrentar esta

situacion.
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En la etapa inicial del proceso de cuidado, la cuidadora enfrenta un acontecimiento
altamente estresante: la confirmacion del diagndstico y la inminente cirugia del nifio. Este
momento representa para ella una experiencia emocionalmente abrumadora debido a la
gravedad del procedimiento y la posibilidad real de pérdida, tal como lo expresa en la

afirmacion “esto no es una cirugia normal, el nifio puede salir bien o fallecido”.

Estas palabras revelan el impacto emocional profundo, la percepcion de amenaza y
la incertidumbre que caracterizan esta fase del proceso. Desde la perspectiva de la
Logoterapia, el sufrimiento inevitable adquiere sentido a través de la actitud que la persona
adopta frente a ¢él. En este caso, la cuidadora experimenta temor, angustia y sensacion de
soledad al enterarse del diagndstico, pero simultaneamente comienza a buscar un significado

que le permita enfrentar la situacion.

En este contexto, la espiritualidad se convierte en su principal fuente de fortaleza,
tal como sefala “solo pidiéndole a Dios que me diera fuerza” y “me agarré de las manos
del Serior”. Este recurso espiritual no se presenta inicamente como un consuelo emocional,
sino como un eje central que le otorga un “para qué ” resistir el sufrimiento, lo cual constituye

el nucleo del planteamiento de Frankl.

La cuidadora no puede modificar la gravedad del diagndstico, ni alterar las
decisiones médicas, ni controlar el resultado de la cirugia. Sin embargo, elige una actitud de
afrontamiento basada en la fe, la esperanza y la fortaleza espiritual, lo cual evidencia la
dimension existencial que le asigna a su rol. Esta forma de enfrentar el sufrimiento coincide
con la propuesta de Frankl de que, aun cuando la situaciéon no pueda cambiar, la persona
puede transformar su manera de vivirla, encontrando un sentido que le permita sostenerse

psicoldgicamente.

Este proceso espiritual se convierte en un mecanismo de supervivencia emocional
que le permite mantener estabilidad, claridad y presencia durante el proceso médico; le ayuda
a organizar sus emociones, disminuir la angustia y conservar la esperanza en medio de un
escenario dominado por el riesgo y la incertidumbre. En este sentido, su respuesta concuerda
plenamente con la Logoterapia, que plantea que las creencias profundas, el sentido de
responsabilidad hacia otro ser humano y la bisqueda de proposito actiian como pilares para

afrontar situaciones extremas.
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Asi, la experiencia inicial de la cuidadora no solo refleja miedo y vulnerabilidad,
sino también una capacidad significativa de encontrar sentido en el acto de cuidar, sostenerse
en su fe y adoptar una actitud que le permite continuar acompanando al nifio aun en
circunstancias emocionalmente desgastantes. Este modo de afrontar la situacién implica una
dimension de sentido que fortalece su rol y le permite mantenerse firme en medio del

sufrimiento inevitable.

Tabla 3 Historia de vida (Aspectos sociales y familiares)

Preguntas Respuestas

({Como reacciono su familia | “Bueno, con el papa y la mama fue algo dificil. Fue un
ante el diagnoéstico del nifio? | golpe muy duro e incluso llegaron a perder sus trabajos
porque ellos se enfocaron mas en lo del nifio. Se encerraron
por decir asi, en un cuarto, viven separados, uno vive en
Espaiia, la otra vive en Estados Unidos y entonces ellos
viven solos. Pidieron permiso una semana que hasta
abandonaron sus trabajos, porque ellos no soportaban la
noticia, no la aceptaban. Entonces tuvieron que dedicarse a

pedirle a Dios ahi encerrados.”

(Recibio apoyo de otras | “Por parte de la familia de él, solo recibi apoyo de la
personas (familiares, | abuelita como dos semanas al acompafiarme a Managua,
amigos, vecinos, personal | eso fue todo. Ya aqui en la casa nada de apoyo, mi familia
médico)? vino a visitarme una semanita, se iban porque también
tenemos al viejito enfermito, que es como tener a otro bebé.
Entonces ahi ese fue el Unico apoyo que recibi. A mi me

tocaba enfrentarlo sola.”

(Qué cambios ocurrieron en | “Para mi el cambio ha sido de estar aqui en la casa, porque
su vida familiar o social | yo antes estaba fuera y para mi es un cambio como
desde entonces? estresante. Me gusta estar haciendo cosas, estar ahi en
movimiento antes trabajaba en lo ajeno, de dos de la tarde
venia a mi negocio hasta las diez de la noche y me gustaba

eso. No es que me estorbe o que me atrase solo que hay que
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estar pendiente de ¢l por si se presenta alglin sintoma o que
vaya a tener una convulsién y no podria dejarlo con otra

persona.”

La narrativa de la cuidadora refleja una serie de repercusiones emocionales,
familiares y sociales derivadas del nifio con craneofaringioma. La experiencia relatada
evidencid un proceso emocional caracterizado por sentimientos de angustia, desesperanza, y
soledad. En el ambito familiar, se observa una limitante de redes de apoyo emocional ya que

los padres estan fuera del pais contando asi con apoyo econdmico.

Este distanciamiento repercute directamente a la cuidadora principal, quien asumid
de manera exclusiva la atencion del nifio “A mi me tocaba enfrentarlo sola.”. En el plano
psicosocial, la cuidadora experimenta una restriccion significativa de su vida social y laboral,
lo que puede interpretarse como un proceso de aislamiento progresivo “Es un cambio como

estresante”.

Desde la perspectiva humanista de Carl Rogers, se aprecia en la cuidadora una
profunda capacidad de empatia, autenticidad y entrega, que reflejan su compromiso afectivo
con el nifio, su tendencia actual desde el amor y la comprension. Rogers plantea que todo
individuo posee una tendencia innata hacia la autorrealizacion y el crecimiento personal, la

cual se fortalece en contextos donde predomina la aceptacion y conexioén con su entorno.

En este caso la cuidadora primaria manifiesta el asumir su rol con sensibilidad y

dedicacion a pesar del agotamiento emocional que conlleva.
12.2.3. Durante el tratamiento y el cuidado diario

Tabla 4 Historia de vida (Factores emocionales)

Preguntas Respuestas

(Coémo ha sido para usted | “Muy dificil también, pero como ahorita ya el nifio estéd sin
convivir con la enfermedad y | tratamiento, sin ningln tipo de medicamento, entonces ha
acompafiar los tratamientos | sido mas tranquilo, mas relajada, porque ya no estoy

del nifio? pendiente. Antes tenia que anotarlo en un papelito, ponerlo
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ahi para que no se me olvidara que habia que darle
medicamentos siete de la mafiana, siete de la noche.
Entonces era un estrés y se me olvidaba salia corriendo a
buscar el medicamento, a darselo. Hubo como unas dos
veces que se me olvidd y me vine a acordar a la
medianoche. Era un estrés que ni podia dormir porque yo
dije “no me le vaya a dar una convulsion al nifio” y estaba
pendiente tocandolo. Ahora él esta bien, no presenta ningun

sintoma.”

(Qué emociones

predominan en su dia a dia

“Emociones, eso de estar pensando que algiin dia se

elimine. A veces me da como pesar cuando lo veo y me

(cansancio, esperanza, | pregunto si esto se le va a eliminar o no”. Hay dias que no
miedo, gratitud, [ hay animo de nada entonces yo me duermo con €l y no hago
frustracion)? nada.

(Qué hace para manejar el

estrés o las emociones

dificiles?

“Cuando voy a la iglesia me siento bien, regreso bien,
estoy tranquila. También me gusta platicar con mi vecina

en las tardes estamos ahi afuera sentadas, ella, el nifio y yo

nos sentimos muy bien”

A través de su discurso, la cuidadora refleja un proceso de afrontamiento
caracterizado por estrés y preocupacion constante, evidenciado en expresiones como “Era
un estrés que ni podia dormir” estos indicadores sugieren la presencia de sintomas de
ansiedad situacional, comunes en quienes brindan atencidon a personas con enfermedades

cronicas.

Este estado emocional sostenido también se manifiesta fisicamente a través de
cansancio extremo, tension corporal y dificultades para dormir, evidenciando un proceso de

somatizacion asociado a la carga emocional del cuidado.

En su rol, la cuidadora también manifiesta un fuerte sentido de responsabilidad y

sentimientos de culpa antes posibles errores en el cuidado, enfrentando factores externos que
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percibia como superiores a sus recursos personales. Esto activa estrategia de afrontamientos

centradas en la organizacion, recordatorios, hipervigilancia y necesidad de control.

Desde la perspectiva de la teoria de Antonovsky sobre el sentido de coherencia, se

observa como la cuidadora busca a comprender y manejar la situacion a través de los tres

componentes planteados: Comprensibilidad, al organizar horarios y prever contingencias.

Asi misma la manejabilidad, mediante de estrategias activas de control y apoyo social, como

hablar con la vecina o acudir a la iglesia.

De igual forma significacion, encontrando sentido al brindar cuidados y

responsabilidades hacia el nifio, asi su proceso de adaptacion se fortalece al percibir

coherencia entre sus recursos, las demandas de la situacion y el propdsito de sus acciones.

Tabla 5 Historia de vida (Factores Sociales)

Preguntas

Respuestas

(Qué apoyos o recursos ha

tenido durante este proceso?

“Por parte de la familia paterna no he tenido ningtin apoyo
ni econdémico ni personal. En cambio, los ex companeros
de trabajo, ellos se movilizaron bastante cuando nosotros
estdbamos en Managua e hicieron recolectas. También
cooperaron las amistades que tengo en Estados Unidos,
personas que les trabajé y amigos de la mama. Una amiga
se dedico los sdbados y domingos a vender arroz de leche,
fresco para recolectar para el nifio. Entonces se le acercaba
la gente, le comenzaron a donar a ¢l. Hubo un muchacho
que apoy¢ al nifio con mil dolares no supimos quién era
porque fue por parte de una amiga que esta alld y ella
trabaja para ellos. Entonces si, gracias a Dios, tuvimos

apoyo, bastante gente, los vecinos de igual forma.

(Ha sentido comprensiéon o
juicio por parte de otras

personas?

“Gracias a Dios vivo en un barrio que mis vecinos
estuvieron conmigo ahi siempre en el proceso, no
personalmente,  pero  emocionalmente  conmigo.

Muchisimas personas de todos lados a mi me llamaban, me
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decian vamos a hacer una oracion por llamada normal o
video llamada, queremos orar por el nifio, queremos orar
por tu hija. Entonces yo tuve ese apoyo de mis vecinos y
bastantes personas estuvieron apoyandome con palabras de

aliento”

(Como ha cambiado su | “Con algunos si, porque antes nos visitibamos bastante y
relacion con amistades, | saliamos. Pues como con mi familia, solo tengo una
familiares o comunidad? hermana que vive aqui, pero casi no tenemos mucha
comunicacion, decir que los fines de semana vamos a estar
juntas. No, ella trabaja, viene, deja el nifio en la manana y
me lo deja en la puerta. En la tarde lo recoge un sefior y asi
casi no nos vemos con mi hermana solo por alguna llamada

o algiin mensajito.

Las respuestas de la cuidadora evidenciaron la importancia fundamental del apoyo
social y emocional durante el cuido de un nifio con enfermedad cronica “Por parte de la
familia paterna no he tenido ningun apoyo ni economico ni personal”, y que “Si conté con

la solidaridad de ex comparieros de trabajo y amistades”.

Este apoyo se manifestd en ayuda economica, gestos practicos y acompafiamiento,
resaltando como la red social puede compensar el estrés asociado a la responsabilidad del
cuidado. Concretando con el modelo ecologico de Bronfenbrenner, se observa como los

distintos sistemas sociales influyen en su bienestar:

En el estudio los vecinos y amigos cercanos funcionan como microsistema mientras
que las interacciones con la comunidad y amistades representan el mesosistema. Asi mismo
el exosistema representan los apoyos de personas que no interactuan directamente con la

cuidadora actuando como factores protectores.
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Tabla 6 Historia de vida (Factores familiares)

Preguntas Respuestas

(Como han afectado los| “La familia del nifio vive aqui nomas, pero no estan
cuidados del nifio su relacion | pendientes tampoco de que vamos a estar platicando con
con otros miembros de la | ellos un rato. Si les he pedido que vengan, que lo visiten,

familia? pero no lo hacen.”

(Quiénes son su principal | “Mi viejito que me llama todos los dias para darme aliento.
fuente de apoyo emocional? | También mi hija que vive en Managua y otra que esta fuera

del pais.”

En este punto de la historia de vida se refleja una vivencia de soledad y desconexion
emocional dentro del nucleo familiar, Aunque los familiares cercanos se encuentren cerca
geograficamente, la cuidadora percibe una ausencia de interés y acompaiamiento expresando

)

“Les he pedido que vengan, que lo visiten, pero no lo hacen.’

Esta falta de apoyo genera sentimientos de tristeza y frustracion, afectando su
bienestar emocional y su autopercepcion. Asociandolo con el modelo ecoldgico plantado por
Bronfenbrenner, estas relaciones familiares forman parte del microsistema, donde las
interacciones directas con los miembros cercanos influyen de manera determinante en la

experiencia emocional de la cuidadora.

Los vinculos afectivos, aunque a distancia, como el de “Mi viejito que me llama
todos los dias para darme aliento.” Se evidencia como la cuidadora busca activamente
contencién emocional y mantiene lazos significativos pese a las distancias geograficas de
otros familiares. Estos vinculos actian como recursos internos de afrontamiento,

favoreciendo la resiliencia ante la carga emocional del cuidado.

Mientras que la ausencia de apoyo cercano puede acentuar la sensacion de soledad
en lo cotidiano, asi, la interaccion entre los distintos sistemas familiares y comunitarios
influyen directamente en su capacidad de adaptacion y manejo del estrés, mostrando como

como el entorno social y afectivo condiciona su bienestar psicologico.
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12.2.4. Aprendizajes y resignificaciones

Tabla 7 Historia de vida (Aprendizajes y resignificaciones)

Preguntas

Respuestas

(Qué ha aprendido de si
misma durante este proceso

de cuidado?

“He aprendido a acompanar al nifio porque yo tengo mis
tres hijas y me toco dejarlas para poder trabajar, no pude
estarlas cuidando todo el dia. Ni dedicarles tiempo a ellas
porque tenia que trabajar, me toco criarlas sola, sin apoyo
de papé ni nada. Entonces ya que no lo hice con mis hijas
ahora he aprendido a estar mas pendiente del nifio.
Asimismo, a ser mas responsable, a estar en la casa y esto
porque siempre me toco trabajar para ellas y dejarlas con
otras personas que las cuidaran. Yo creo que estar solo ahi,
solo con ¢él, estar pendiente de su situacion, de los cuidos

del nino.”

(Qué le ha ensenado el nifio

sobre la vida, la paciencia o

“Pues me ha ensefiado el carifo, es un nifio tan carifioso, €l

me ha ensefiado a que yo tenga mucho amor sobre €1, me

el amor? ha ensefiado a tener paciencia, porque ¢l dice “abuelita
tenga paciencia”. Entonces si me ha ensefado a ser mas
carifiosa, porque ¢l es un nifio muy carifioso, entonces €so
me transmite.”

(De  qué manera esta | “Pidiéndole a Dios que nos de fe, teniéndole mas amor a la

experiencia ha transformado
su manera de ver la familia,

la salud o la fe?

familia. Yo siempre dije, me dejaron sola, pero al final cada
uno de mis familiares tiene responsabilidades en su propio

hogar.”

(Qué mensaje les daria a
otras personas que estan
cuidando a un nifio con una

enfermedad similar?

“Yo lo que les diria que tengan paciencia, fe, orar mucho a
Dios para que con su gran amor que tiene hacia nosotros
nos ayude a salir hacia adelante, nos ayude a salir de estos
problemas, porque es cierto que hay nifios que no logran

vencer, pero hay otros que si, entonces uno nunca tiene que
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perder la fe. Yo siento que siempre tuve la experiencia de
vivir con madres que perdieron a sus hijos y me toc6 darles
palabras de aliento, que es muy dificil porque uno se

encarifia y conoce a los nifios y tal vez en momento se va.”

En la participante se refleja un proceso de autoconocimiento, asi como
resignificacion personal, a través de la experiencia de cuidado ha encontrado una oportunidad
para reparar aspectos emocionales, especialmente como madre trabajadora que debid
priorizar la supervivencia econdmica sobre la presencia afectiva: “Tengo mis tres hijas y me

)

toco dejarlas para poder trabajar, no pude estarlas cuidando todo el dia.’

Este proceso puede comprenderse desde la teoria de la resiliencia, la cual plantea
que las personas que enfrentan situaciones adversas logran desarrollar recursos internos que
les permiten adaptarse positivamente y transformar la dificultad en una oportunidad de

crecimiento personal.

Esta vivencia le permitido descubrir una nueva forma de acompafiar y estar
disponible emocionalmente, aprendiendo a valorar la cercania, la responsabilidad y la entrega
cotidiana: “Ya que no lo hice con mis hijas ahora he aprendido a estar mas pendiente del
nifio.” Dicho aprendizaje refleja la capacidad de adaptacion y reconstruccion emocional,
elementos esenciales de la resiliencia, donde el individuo redefine su rol y fortalece sus

vinculos afectivos a partir de la experiencia vivida.

El nifio se convierte en un agente de aprendizaje emocional, ya que la cuidadora
reconoce que el contacto cotidiano con ¢l ha desarrollado una conexion mas empdtica y
sensible. Este vinculo se relaciona con los factores protectores que favorecen la estabilidad
emocional, como las relaciones afectivas significativas y el apoyo mutuo, considerados

fundamentales para el desarrollo de una respuesta resilientes.

Ademas, la fe aparece como un recurso de apoyo fundamental que le proporciona
esperanza, fortaleza y sentido espiritual; esta actia como un pilar de resiliencia, ayudandole
a mantener la calma ante distintas situaciones y a encontrar consuelo en la idea de un

proposito trascendente. Los recursos externos, como la espiritualidad y la creencia en un
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sentido de vida, fortalecen la capacidad para sobreponerse a la adversidad y mantener una

vision positiva del futuro.

De igual forma, su mensaje: “Tuve la experiencia de vivir con madres que perdieron
a sus hijos y me toco darles palabras de aliento”, destaca la solidaridad, el sentido de
proposito y la empatia que ofrece a otras personas con situaciones similares. Este acto
evidencia la internalizacion de la resiliencia, entendida como la transformacion del
sufrimiento en un impulso social que permite acompanar a otros desde la comprension y la

fortaleza adquirida.
12.2.5. Cierre

Tabla 8 Historia de vida (Cierre)

Preguntas Respuestas

(Qué esperanzas o proyectos | “Yo tuve un negocio buenisimo, era de una fritanga y me
mantiene a futuro? encanta trabajar. Entonces yo le digo a mi hija, ya pasamos
lo mas dificil con el nifo, ¢l puede movilizarse conmigo a
donde yo vaya. Entonces mi meta a futuro es pasarme a mi
casa ya que donde estoy viviendo es alquilada. También
poder poner mi fritanga como antes ya que me gusta ese
trabajo y mi esperanza a futuro es que mi nifio pueda ir a la

escuela.”

(Qué necesitaria usted para | “Necesito tener mas compatfiia y que mi hija se regrese para
sentirse mas apoyada o [ poder regresar a mi trabajo y hacer mis cosas de casa”
acompanada como

cuidadora?

Para finalizar se evidencido un proceso de recuperacion del sentido personal y
proyeccion hacia el futuro, tras haber atravesado una etapa marcada por esfuerzo y
dedicacion en el cuidado en el cuidado del nifio. La cuidadora expresa un deseo de retomar
su autonomia y reconectar con intereses personales, como menciona “Poder poner mi
fritanga como antes ya que me gusta”, lo cual representa no solo una fuente de ingreso, sino
también un espacio de realizacion personal y fortalecimiento de autoestima.
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Sus aspiraciones, tales como “Mi meta a futuro es pasarme a mi propia casa’y “Mi
esperanza es que mi ninio pueda ir a la escuela”, trascienden un enfoque puramente material
y reflejan un proposito orientado al bienestar emocional y familiar, evidenciando un proceso
de reconstruccion de la vida cotidiana basado en la resiliencia, esfuerzo y amor. El deseo de

que su hija regrese simboliza la busqueda de cercania afectiva y apoyo emocional.

Haciendo énfasis en la perspectiva de la logoterapia de Frankl, este andlisis
evidencié como la cuidadora encuentra sentido y propdsito en su experiencia de cuidado

transformando las dificultades en aprendizajes y metas significativas.
12.2.6. Analisis de las principales manifestaciones

A continuacion, se presenta un cuadro que sintetiza las principales manifestaciones
de indole social, emocional, familiar, mecanismos de afrontamiento, aprendizajes y

resignificaciones identificadas en el proceso de historia de vida.

Tabla 9 Principales Manifestaciones de la cuidadora

Categorla - Repuets

Emocionales “Solo pidiéndole a Dios que me diera fuerza... pensé
J4 9 ST
en coOmo voy a hacer para enfrentar esta situacion.
“Fue tremendo eso fue bastante fuerte, pero yo me
agarré de las manos del sefior.”
“Muy dificil también... el estrés de los medicamentos
era constante.”

“Emociones de preocupacion, pesar y falta de

animo.”
Afectacion psicologica y Ansiedad, miedo, estrés, sensacion de soledad.”
mecanismos de afrontamiento Oracion, apoyo de vecina, familiares lejanos,

mantener rutina diaria.”

Social “Solo la abuelita me acompafio... vecinos y
amistades me apoyaron.”
“Los vecinos me apoyaron siempre con oraciones y

palabras.”
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Familiar “Fue un golpe duro... perdieron trabajos para
dedicarse al proceso.”
“La familia vive cerca pero no estan pendientes... mi
viejito me llama todos los dias.”

Aprendizajes y resignificaciones “He aprendido a acompaiiar, a ser responsable y mas
pendiente del nifio.”
“Me ha ensefiado paciencia, carifio y fortalecer la fe.”
“Quiero poner mi fritanga otra vez y que el nifio
pueda ir a la escuela.”
“Necesito mas compaiiia para poder trabajar

nuevamente.”

A través de las historias de vida se evidencid las manifestaciones emocionales
expresadas por la cuidadora, reflejando un proceso interno marcado por sobrecarga afectiva,
donde la busqueda de fortaleza espiritual se convierte en su principal sostén. De igual forma
se evidencia el impacto inicial del diagndstico, marcando incertidumbre y temor, este tipo de
respuesta emocional se da en contextos de crisis prolongadas, y su presencia permite

comprender el impacto psicoldgico.

En cuanto a la afectacion psicologica y los mecanismos de afrontamiento la
cuidadora describe claramente la presencia de ansiedad, miedo, estrés y una sensacion
persistente de soledad. Estas experiencias surgen como respuestas naturales de la
responsabilidad constante y del riesgo asociado al nifio. Sin embargo, aparecen estrategias
de afrontamiento que funcionan como recursos protectores: la oracion, el apoyo de vecinos,

asi como la intencidén de mantener una rutina diaria.

Este conjunto de mecanismo revela tanto la vulnerabilidad emocional como la
capacidad adaptativa de la cuidadora, elementos claves para analizar el desarrollo de su

bienestar psicologico.

En el plano social, se observa que, aunque la red de apoyo no es extensa, cumple
una funcidn significativa. La presencia de vecinos y amistades que brindan compaiiia,
palabras de animo u oraciones, permite identificar que la cuidadora no se encuentra
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completamente sola en su experiencia. Este acompafiamiento, aunque limitado, actiia como

un amortiguador frente al desgaste emocional diario.

A nivel familiar, las manifestaciones muestran un panorama complejo el impacto
del diagnostico fue severo que los padres del nifio enfrentaron perdidas laborales debida a la
preocupacion en el proceso. Por otro lado, la cuidadora experimenta cercania fisica de
algunos familiares, pero poca presencia emocional, lo que evidencia dinamicas familiares

fragiles.

Finalmente, los aprendizajes y resignificaciones revelan el proceso de la cuidadora
al reconocer haber desarrollado mayor responsabilidad, paciencia y una relacion mas cercana
al nifio, proyectando metas que integran tanto su rol afectivo como sus necesidades

econdmicas.

Estas reflexiones muestran, como que, a pesar del desgaste, la experiencia ha
generado transformaciones personales y la necesidad de recuperar espacios propios.
Asimismo, expresa el deseo de contar con méas compafiia para lograr un equilibrio entre la

vida personal con los cuidados del nifio.

A partir de las manifestaciones y experiencias descritas por la cuidadora, se
identifican areas que podrian fortalecerse para favorecer su bienestar integral y la
sostenibilidad de su rol de cuidado. Aunque ha desarrollado estrategias y recursos
importantes para afrontar la situacion, existen aspectos que, de ser potenciados, contribuirian
a un manejo mas equilibrado del estrés, la carga emocional y la proyeccion de sus metas

personales.

Se detallan los factores que la cuidadora podria desarrollar para complementar y
reforzar sus capacidades actuales. Primeramente, se observa que la cuidadora podria
fortalecer aspectos relacionados con su autocuidado y manejo del estrés incorporando
tiempos de descanso, relajacion y actividades personales que le permitan recuperar energia

fisica y emocional.

Estas practicas podrian ayudarle a sostener de manera equilibrada las demandas de

cuidado y disminuir la sensacion de agotamiento constante. Asimismo, la cuidadora podria
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trabajar en el establecimiento de limites claros distribuir responsabilidades de forma que no

se concentre todo el cuidado en si misma.

Por ultimo, seria beneficioso que la cuidadora enfoque esfuerzos en retomar
proyectos personales y metas propias, como la planificacion de actividades laborales y
recreativas que le brinden satisfaccion y autonomia. Esto favoreceria la recuperacion de
espacios propios, el desarrollo de un equilibrio entre su vida personal y las responsabilidades

de cuidado.
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12.3. Estrategias de apoyo psicoldgico dirigidas a la cuidadora y al nifio con

craneofaringioma, que favorezcan su bienestar emocional

El presente andlisis se centra en la propuesta de estrategias de apoyo psicoldgico
dirigidas a la cuidadora y al nifio con craneofaringioma, considerando la relevancia de
atender las necesidades emocionales de ambos dentro del proceso. El acompafamiento
psicoldgico en estos casos es fundamental, ya que la enfermedad no solo afecta al nifio en su
desarrollo fisico y emocional, sino también a la cuidadora, quien asume una carga emocional
y fisica significativa que podria repercutir en su bienestar como también de forma indirecta

en el nifio.

Con el proposito de sustentar la propuesta, se realizaron entrevistas a dos psicologos
clinicos, quienes, desde su experiencia profesional brindaron informacion valiosa sobre los
principales impactos emocionales como las intervenciones terapéuticas y las estrategias mas

efectivas que se utilizan para acompafiar estos procesos.

Los psicologos coincidieron en que las enfermedades cronicas como el
craneofaringioma generan un impacto emocional significativo tanto en los nifios como en sus
cuidadores. Senalaron que los cuidadores suelen experimentar estrés, ansiedad, culpa y
sobrecarga, mientras que los nifios pueden presentar miedo, regresion conductual o
somatizacion influenciados directamente por el estado emocional del adulto. Estos aportes
reflejan la importancia de atender de forma integral a ambos, reconociendo que el bienestar

del cuidador repercute en el del nifo.

En cuanto a las técnicas y estrategias de intervencion, los especialistas destacaron
la efectividad del modelo cognitivo conductual, la terapia de aceptacion y compromiso para
modificar pensamientos irracionales, fomentar la aceptacion emocional y fortalecer la
resiliencia. Ademas, senalaron la utilidad de herramientas como el juego terapéutico, arte
terapia, psicoeducacion adaptada, modelado de conducta y mindfulness para promover la

regulacion emocional y la expresion de sentimientos.

Los aportes brindados por los especialistas constituyeron una base valiosa para

orientar intervenciones mas integrales y sensibles a las necesidades reales de la cuidadora. A
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partir de estas recomendaciones, se propuso el disefio de una estrategia de apoyo que brinde
el acompanamiento terapéutico ya que permite atender sus propias necesidades emocionales,
comprender como la situacion impacta su bienestar y fortalecer recursos personales para

enfrentar las demandas del cuidado.

Las sesiones se estructuraran con una duracion de 45 a 50 minutos, considerando el
tiempo Optimo para mantener la atencion y la efectividad de la intervencion. La frecuencia
serd de una sesion por semana, aunque se adaptara a las necesidades y disponibilidad de la

paciente, garantizando asi un proceso flexible y respetuoso con su ritmo de vida.

Este enfoque busca priorizar tanto la calidad del acompafamiento como el bienestar
de la participante, asegurando un desarrollo progresivo y sostenido de los objetivos

planteados.
Plan de intervencion terapéutico a cuidadora de nifio con craneofaringioma
Sesion 1. Evaluacion inicial y establecimiento del vinculo terapéutico

Objetivo: Conocer la situacion emocional, familiar y cognitiva de la cuidadora,

establecer un vinculo de confianza y definir prioridades de intervencion.
Procedimiento:

e Recoger informacion sobre la dinamica familiar, historial emocional y
percepcion de la enfermedad.

¢ Identificar 4reas de mayor estrés y sobrecarga.

e Explicar el plan de intervencion y acordar objetivos iniciales.

e Establecer un espacio seguro de expresion emocional.

Cierre: Esta sesion es fundamental para comprender las necesidades reales de la

cuidadora, construir alianza terapéutica y sentar la base para todas las técnicas posteriores.
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Sesion 2. Conciencia emocional

Objetivo: Incrementar la capacidad de la cuidadora para reconocer, nombrar y

comprender sus emociones cotidianas.
Procedimiento:
e Introducir el diario emocional para registrar situaciones y emociones

Para elaborar el diario emocional, la cuidadora debe registrar diariamente o cada vez
que experimente una emocion que ella considere intensa, anotando brevemente la situacion
que la provoco la emocion principal y su intensidad, los pensamientos que surgieron, las

reacciones fisicas o conductuales, las estrategias que utilizo para afrontarlas.
e Identificar sefales fisicas asociadas a emociones intensas.

Mediante la autoobservacion consciente durante situaciones de estrés o carga
emocional, la cuidadora debe estar atenta a cambios de su respiracion (rapidas o superficial),
tencidon muscular, ritmo cardiaco, sudoracion, malestar digestivo o temblores. También puede

notar conductas automaticas como frotarse las manos, cruzar los brazos o inquietud.
Materiales: Cuaderno, lapiz o formato digital.

Cierre: Registrar estas sefiales en un diario invita a reflexionar o reconocer patrones

y anticipar la necesidad de aplicar estrategias de regulacion emocional.
Sesion 3. Mindfulness
Objetivo: Disminuir ansiedad y tension fisica mediante practicas de atencidn plena.
Procedimiento:
¢ Ensefiar respiracion consciente

Se guia a la cuidadora para que observe su respiracion de forma atenta y pausada

inhalando profundamente por la nariz y exhalando lentamente por la boca, concentrandose
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en el movimiento del abdomen. El ejercicio se realiza en un entorno seguro y comodo durante

tres a 5 minutos.
e Aplicar anclajes sensoriales durante situaciones de estrés.

La cuidadora identifica estimulos sensoriales que le resulten reconfortantes, como
tocar un objeto agradable, escuchar un sonido o percibir un aroma suave focalizando su

atencion en estos estimulos.
Materiales: Incienso, Musica, pelotas anti estrés

Cierre: Mejora la capacidad de concentracion, calma la mente y contribuye a un

mejor manejo emocional frente a situaciones desafiantes.
Sesion 4. Reestructuracion cognitiva

Objetivo: Modificar pensamientos negativos y autocriticos para favorecer

interpretaciones mas realistas y funcionales.
Procedimiento:
e Identificar pensamientos automaticos negativos.

Se guia a la cuidadora a que reconozca los pensamientos que surgen de forma
inmediata ante situaciones estresantes o emocionalmente intensas, estos se podrian hacer
mediante preguntas exploratorias ;Qué ocurrié antes de que comenzara a sentirse de esa
forma?, ; Qué paso por su mente en ese instante? ;Si tuviera que poner en palabras lo primero

que penso, {que seria?
e Analizar evidencia a favor y en contra de cada pensamiento.

Una vez identificado el pensamiento, se trabaja de manera ética y colaborativa para
evaluar su validez analizando si existe evidencia objetiva que lo respalde o si proviene de

interpretaciones influidas por emocion o experiencias previas.

e Sustituirlos por alternativas mas flexibles y compasivas.
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Junto a la cuidadora se elaboran pensamientos alternativos que mantenga realismo
pero que integre empatia y compresion hacia si misma, regulando interpretaciones que

reduzcan la autocritica y favorecen una vision equilibrada de sus capacidades y esfuerzo.

Cierre: La aplicacion de estas, es fundamental porque permite que la cuidadora
comprenda de manera profunda como se origina y mantienen sus estados emocionales en
distintas situaciones identificando los pensamientos automaticos, asi facilita reconocer
patrones que antes pasaban desapercibidos; analizar la evidencia promueve un juicio mas
equilibrado y evita conclusiones impulsivas, generando alternativas mas realistas

fortaleciendo la autocompasion, toma de decisiones y la regulaciéon emocional
Sesion 5. Dialogo socratico

Objetivo: Promover reflexion profunda y cuestionamiento constructivo de

creencias rigidas.
Procedimiento:
e Formular preguntas abiertas para explorar nuevas perspectivas.

El terapeuta utiliza preguntas no directas que invite a la cuidadora a ampliar la
mirada sobre situaciones, por ejemplo ;Qué otras interpretaciones podrian existir? O ;Qué

le diria a una amiga en su misma situacion?
e Analizar consecuencias de creencias poco adaptativas.

Se acompana a la cuidadora a identificar las implicaciones practicas y emocionales
de mantener una creencia rigida explorando las consecuencias a corto y largo plazo, se facilita
la toma de conciencia sobre el costo de dichas creencias y se motiva a cambios basados en

evidencia.

e Identificar valores y prioridades personales.
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A través de preguntas se guia a la cuidadora a clasificar que es verdaderamente
importante para ella conectar las decisiones y creencias con valores personales permitiendo

evaluar si estas interpretaciones favorecen o contradicen su proyecto de vida.
e Reflexionar sobre soluciones y alternativas practicas.

Una vez cuestionadas las creencias se construyen opciones de actuacion concretas
y viables como ensayos conductuales priorizando que puedan darse en situaciones reales

promoviendo, el aprendizaje por experiencia.

Cierre: Aplicar el dialogo socratico favorece la autonomia, el pensamiento critico
y transformacion gradual de creencias rigidas hacia interpretaciones mas flexibles lo que

favorece la regulacion emocional.
Sesion 6. Exploracion de valores basada en terapia humanista
Objetivo: Fortalecer identidad, proposito y coherencia interna de la cuidadora.
Procedimiento:
o Identificar valores personales.

Se guia a la cuidadora a reflexionar lo que considera significativo la familia, la
autocompasion, el crecimiento personal, la estabilidad o el amor mediante preguntas abiertas
o listas de valores reconociendo las bases internas que orientan sus decisiones y su forma de

relacionarse consigo misma y con los demas.
o Analizar discrepancias entre valores y acciones cotidianas.

Con apoyo del terapeuta, la cuidadora analiza si sus comportamientos actuales se
alinean con sus valores esenciales o si existe una distancia entre lo que desea vivir y lo que
realmente practica en su dia a dia, permitiendo comprender fuentes de malestar, culpa o

insatisfaccion promoviendo un analisis compasivo.

) Disenar microacciones alineadas con los valores.
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Se construyen pequefias acciones alcanzables que la cuidadora pueda incorporar en
su rutina diaria de forma mas coherente con sus capacidades creencias y valores, por ejemplo,
dedicar cinco minutos al autocuidado, establecer limites saludables, pedir apoyo cuando lo

necesita.
o Promover autenticidad y autoaceptacion.

Se trabajan procesos de aceptacion emocional, expresion genuina y validacion de la
propia experiencia, reduciendo la autocritica y fortaleciendo la conexidon con su identidad.
La intervencién busca que la cuidadora se sienta libre de actuar de acuerdo con lo que es 'y

lo que siente, sin exigencias externas que limiten su bienestar.

Cierre: Este proceso contribuye a que la cuidadora se reconecte con su sentido de
vida, tome decisiones mas coherentes con sus valores y mantenga su bienestar mientras ejerce

su rol de cuidado.
Sesion 7. Sentido de vida

Objetivo: Prevenir sentimientos de vacio o pérdida personal derivados del rol de

cuidadora.
Procedimiento:
e Explorar actividades significativas que aporten satisfaccion personal.

Se invita a la cuidadora a identificar actividades que anteriormente le brindaban
alegria o sentido como hobbies, vinculos, rutinas, espiritualidad o proyectos personales para

reconocer areas de su vida que siguen siendo valiosas mas alla del rol de cuidado.
¢ Diferenciar la identidad personal del rol de cuidadora.

Se trabaja en aclarar que su identidad no se limita al cuidado del nifio; se reflexiona
sobre quién es ella como persona, cuales son sus suefios, capacidades y necesidades,

promoviendo una vision mas amplia y saludable de si misma.

¢ Impulsar pequeiios proyectos motivadores.
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La cuidadora construye metas concretas y realistas (por ejemplo, retomar una
actividad personal una vez a la semana o iniciar un pequefio proyecto propio) que generen

motivacion y sensacion de avance personal.
e Buscar equilibrio entre responsabilidades y desarrollo personal.

Se analizan sus rutinas para distribuir tiempos de forma mas equitativa, facilitando
la coexistencia entre el rol de cuidadora y el autocrecimiento, evitando que uno absorba

completamente al otro.

Cierre: Recuperar el sentido de vida protege la salud emocional, reduce la sensacion

de vacio y fortalece la motivacion para continuar con su rol sin perder su bienestar personal.
Sesion 8. Fortaleza emocional y sentido de proposito

Objetivo: Desarrollar resiliencia y percepcion de competencia frente a las

demandas del cuidado.
Procedimiento:
e Identificar fortalezas personales existentes.

Se realiza una exploracion guiada para reconocer cualidades como la paciencia,
responsabilidad, sensibilidad o capacidad de organizacion, reforzando la autopercepcion

positiva.
¢ Construir narrativa positiva sobre capacidad de afrontamiento.

Construir la historia personal desde una perspectiva de resiliencia, ayudando a la
cuidadora a ver como ha enfrentado dificultades previas con recursos propios y apoyo

emocional.
e Reconocer logros diarios.

Se promueve el registro de pequeios logros cotidianos como manejar una crisis,

cumplir una tarea o regular sus emociones para fortalecer la autoeficacia.
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e Establecer metas semanales alcanzables

Se disefian metas breves, medibles y posibles dentro de su contexto, lo cual

incrementa el sentido de proposito y reduce frustracion o sobrecarga.

Cierre: Esta sesion fortalece la confianza en si misma, disminuye la sensacion de

impotencia y aumenta la resiliencia ante las exigencias del cuidado.
Sesion 9. Manejo de ansiedad y resolucion de problemas

Objetivo: Aumentar capacidad para afrontar situaciones dificiles de manera

organizada y efectiva.
Procedimiento:
¢ Ensefar respiracion diafragmatica.

Se instruye a la cuidadora en una técnica de respiracion profunda para activar la

respuesta de relajacion y disminuir sintomas fisicos de ansiedad.
e Aplicar método paso a paso de resolucion de problemas.

Se acompafia a la cuidadora a identificar un problema especifico, generar

alternativas, evaluar opciones, seleccionar la més viable y ejecutarla de forma organizada.
e Priorizar dificultades segin impacto y urgencia.

Se le ensefia a diferenciar lo urgente de lo importante, permitiéndole distribuir su

energia de manera mas eficiente y evitar sobrecargas innecesarias.
e Practicar toma de decisiones con autocompasion.

Se fomenta que la cuidadora tome decisiones sin culpa, reconociendo sus limites y

validando sus necesidades emocionales.
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Cierre: Aplicar estas técnicas ayuda a que la cuidadora responda de manera
consciente y efectiva ante los desafios, disminuyendo la ansiedad y aumentando su sensacion

de control.
Sesion 10. Autocuidado integral
Objetivo: Proteger la salud fisica, emocional y social de la cuidadora.
Procedimiento:
e Detectar sefales tempranas de agotamiento.

Se revisan sintomas como irritabilidad, fatiga, insomnio o tension corporal para que

la cuidadora identifique alertas antes de llegar al agotamiento extremo.

e Elaborar plan semanal de autocuidado con pausas, descanso y actividad fisica

ligera.

Se disefia un plan realista que incluya tiempos especificos para descansar, caminar,

relajarse o realizar actividades que le aporten bienestar.
e Establecer espacios personales no negociables.

Se define un momento diario o semanal destinado exclusivamente a su bienestar,

independientemente de las demandas del entorno.
e Identificar y activar redes de apoyo familiar y social.

Se trabaja en reconocer personas confiables que puedan brindar apoyo emocional,

practico o logistico, promoviendo que la cuidadora no asuma el rol en soledad.

Cierre: El autocuidado integral previene el burnout, preserva la salud emocional y

garantiza que la cuidadora pueda continuar su labor desde un lugar de equilibrio y bienestar.
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La implementacion de este plan de intervencién adquiere una relevancia
significativa al reconocer que la cuidadora no solo cumple un rol de apoyo frente a la
enfermedad del nifio, sino que también es un sujeto con necesidades, emociones y

capacidades propias que requieren atencion y fortalecimiento.

Su importancia radica en generar espacios y estrategias que promuevan el bienestar
emocional, la resiliencia y la autocomprension, permitiéndole afrontar de manera mas
consciente y equilibrada las exigencias del cuidado. Ademas, facilita que la cuidadora
mantenga un sentido de identidad y propdsito personal, fortaleciendo la conexion con sus

valores, su capacidad de toma de decisiones y la autocompasion.

Este enfoque integral no solo contribuye a su estabilidad emocional y calidad de
vida, sino que también repercute de manera positiva en la relacion y la atencioén que brinda
al nifio, convirtiéndose en un recurso que potencia tanto su crecimiento personal como la
efectividad de su rol de cuidado, transformando los desafios en oportunidades de aprendizaje

y fortalecimiento interno.

Asimismo se propone estrategias de intervencion para el nifio partiendo del objetivo
de aplicar psicoeducacion mediante un cuento adaptado, facilitando la comprension de la

enfermedad y promoviendo su bienestar emocional.

Desde el enfoque cognitivo conductual, se orienta a identificar y modificar
pensamientos disfuncionales y conductas asociadas a la enfermedad, mediante estrategias de
reestructuracion cognitiva adaptadas a su comprension, promoviendo la identificacion de
pensamientos automaticos y su relacion con emociones y comportamientos, reforzando

conductas adaptativas y promoviendo el manejo del estrés.

Se complementa con la terapia de juego y la expresion emocional, constituyendo
herramientas esenciales para la comunicacion de emociones. A través de juegos simbolicos,
titeres o materiales artisticos, el nifio puede externalizar miedos, frustraciones y ansiedad. El
role playing permite practicar situaciones sociales y emocionales, fortaleciendo habilidades

de afrontamiento y autoeficacia.
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Las técnicas de relajacion y respiracion se implementan para la regulacion
emocional y la disminucidn de la tension fisica y psicologica. Los ejercicios de respiracion
diafragmatica, relajacion muscular progresiva y visualizaciones guiadas proporcionan

recursos para el bienestar emocional del nifio.

La psicoeducacion se centra en brindar informacion adaptada al desarrollo del nifo,
reduciendo dudas o temores relacionados con el diagnostico o tratamiento. Se complementa
con la resiliencia, fortaleciendo su capacidad para adaptarse, fomentando autonomia y

eficacia.

El modelo incluye estrategias de afrontamiento adaptativo, identificando y
aplicando recursos emocionales y conductuales frente a situaciones estresantes. Se promueve
la resolucion de problemas, regulacion emocional, uso de recreacion diaria y apoyo en la
adaptacion escolar y social mediante coordinacion con docentes, adecuacion en el aula y

acompaflamiento progresivo.

La terapia sistémica reconoce al nifio como parte de un sistema familiar y social mas
amplio. Permite abordar situaciones mas alla del nivel individual, considerando dindmicas
familiares, interacciones y patrones de comunicacion que pueden influir en su adaptacion. El
genograma familiar se integra como recurso visual que representa relaciones y vinculos

afectivos, permitiendo mapear patrones de comunicacion, detectar tensiones y fuentes de

apoyo.

Otra herramienta valiosa en la intervencion infantil es el cuento terapia, que utiliza
relatos adaptados para abordar emociones, miedos y experiencias relacionadas con la
enfermedad cronica. A través de historias simbolicas, el nifio puede proyectar sus
sentimientos, comprender situaciones complejas y explorar soluciones a conflictos internos

de manera segura y ludica.

El cuento terapia permite trabajar temas como la aceptacion del diagnostico, el
afrontamiento de procedimientos médicos, la regulaciéon emocional y la construccion de

estrategias de resiliencia. Como una nueva propuesta de acompafiamiento emocional, se
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presenta el cuento “La cobija de mis emociones”, una historia creada para brindar apoyo

psicoldgico a nifios con diagnostico de craneofaringioma.

Este recurso busca facilitar la comprension y expresion de las emociones a través de
un lenguaje simbdlico y cercano, donde los colores y las experiencias del protagonista
permiten al niflo identificarse y reflexionar sobre lo que siente. De esta manera, el cuento se
convierte en una herramienta innovadora que promueve el bienestar emocional, el

afrontamiento positivo y la resiliencia frente a las dificultades que conlleva su condicion.

Dando cumplimiento a la Estrategia Nacional de Educacion Bendiciones Victorias
2024-2026 y sus ejes numero l: Educacion para la Vida que promueve el aprendizaje continuo
de capacidades y habilidades para la formacion integral como persona y demas dmbitos de la

vida.

Asi mismo el eje 11: Investigacion e Innovacion que promueve la aplicacion de
conocimientos, habilidades y métodos para la generacion de nuevos conocimientos y el
aprovechamiento de la investigacion para la generacion de propuesta que aporte al desarrollo

humano.
A continuacion, se muestra una guia para la lectura del cuento:

El cuento “La cobija de mis emociones” puede leerse en un ambiente tranquilo,
donde el nifio se sienta seguro y acompafiado. Antes de comenzar, el adulto puede sentarse a
su nivel visual y presentarle el cuento como una historia especial sobre un nifio que también

pasa por momentos dificiles, pero aprende a entender lo que siente.

Durante la lectura, es importante mantener un tono de voz calido, pausado y con
expresiones suaves. Cada vez que se mencione una emocion o un color, se puede hacer una
breve pausa para que el nifio identifique si alguna vez se ha sentido igual o qué color
representaria su emocion. Al finalizar, se puede invitar al nifio a colorear su propia “cobija

de emociones”, favoreciendo la expresion emocional y la identificacion de sentimientos.
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Esta lectura no solo busca entretener, sino también crear un espacio de contencion
emocional, donde el nifio pueda sentirse comprendido, validado y fortalecido frente a su

enfermedad. (Ver anexo C)
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13.Conclusiones

La investigacion permitid comprender la complejidad del craneofaringioma, su
impacto fisico y emocional en la vida del nifio y su cuidadora, evidenciando la necesidad de

un abordaje integral que considere aspectos médicos, emocionales, familiares y sociales.

En primera instancia, el objetivo de describir las caracteristicas del diagnodstico de
craneofaringioma y su impacto en el desarrollo fisico, emocional y social del nifio, se cumplio.
El analisis del diagndstico mostr6 que el craneofaringioma, siendo este un tumor benigno,
revela un comportamiento clinico complejo que afecta estructuras neurologicas y endocrinas
fundamentales, generando consecuencias significativas en el desarrollo fisico del nifio. Entre
ellas se encuentran alteraciones hormonales, dificultades de crecimiento, secuelas

neuromotoras derivadas al tratamiento quirurgico.

De igual forma, se constatd que el impacto emocional y social es importante, tanto
por el diagndstico en si como por las secuelas que intervienen en la autonomia, el rendimiento
escolar, relaciones interpersonales del nifo. Este hallazgo hace referencia a la importancia
del acompafiamiento psicoldgico temprano para prevenir modificaciones emocionales y

favorecer la adaptacion.

El explorar las experiencias emocionales, sociales y familiares vividas por la
cuidadora durante el proceso de atencion del nifio con craneofaringioma. Del mismo modo,
la experiencia relatada por la cuidadora evidenci®é un proceso emocional complejo,
identificado por la angustia, el temor, sobrecarga fisica y psicoldgica. No obstante, se
identificaron mecanismos de afrontamiento, resiliencia sosteniendo la esperanza, la fe y el

amor hacia el nifno.

La cuidadora asumié un rol fundamental que implican modificaciones significativas,
como el aislamiento social, restructuracion familiar, asi como también crecimiento. Desde la
teoria humanista, se comprendid que la relacion afectiva con el nifio actia como un factor

protector que fortalece la capacidad de sobreponerse y encontrar sentido en el cuidado.

En ultima instancia, se logréo cumplir con el objetivo de proponer estrategias de
apoyo psicologico dirigidas a la cuidadora y al nifio con craneofaringioma, que favorezcan

su bienestar emocional la propuesta de estrategias de apoyo psicologico menciono la
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relevancia de una intervencion interdisciplinaria, donde la atencion medica se complementa
con la atencién psicoldgica tanto para el nifio como para su cuidadora. Se concluye que la
estrategia mas efectiva incluye elementos de la terapia cognitivo conductual, psicoeducacion,

terapia de juego y el fortalecimiento de la resiliencia.

En caso de la cuidadora, el acompafiamiento debe orientarse al manejo del estrés,
restructuracion cognitiva, apoyo social, ademads, para el nifio, las intervenciones deben
adaptarse al nivel de desarrollo, en la expresion emocional, la compresion de la enfermedad,
la integracion social y escolar. Los hallazgos de este estudio muestran que el
craneofaringioma no solo representa un desafio médico, sino también un proceso emocional

y social.
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14. Recomendaciones

A la cuidadora

»  Promover el autocuidado integral, priorizando su bienestar fisico y
emocional, integrando tiempos de descanso, relajacion y espacios agradables para
evitar sobrecarga

»  Participar en proceso psicoterapéutico de forma continua que
promueva, estrategias de afrontamiento, manejo de emociones y fortalecer sus redes
de contencion emocional.

»  Fortalecer alianzas de apoyo para el cuidado del nifio, estableciendo
vinculos con familiares, vecinos o instituciones que puedan brindar acompanamiento.

»  Fomentar la incorporacion de hébitos saludables para fortalecer su
bienestar fisico y emocional, tales como la practicas de ejercicios fisicos,
alimentacion balanceada y rutinas adecuadas de descanso.

»  Establecer metas personales y organizar su tiempo de modo que pueda

cubrir sus responsabilidades sin descuidar su desarrollo personal.
A la familia

»  Promover la cooperacion familiar distribuyendo roles de cuidado para
evitar la sobre carga en una sola persona.

»  Una comunicacion abierta y empatica, validando las emociones tanto
de la cuidadora como del nifio, nutriendo un entorno de comprension y respeto

»  Participar activamente en el proceso terapéutico y educativo del nifio,

comprendiendo las implicaciones del diagnodstico con profesionales de la salud.

Al ministerio de salud

n

»  Incorporar dentro del programa "Todos con voz " un componente
especializado de acompanamiento psicoldgico dirigidos a cuidadoras, cuidadores de
nifios y nifas con enfermedades cronicas, a fin de brindar atencion emocional,
orientacion y espacios de apoyo.

»  Se recomienda un abordaje integral que involucre a todo el equipo

interdisciplinario relacionado con el manejo de enfermedades cronicas incluyendo
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médicos, neurdlogos y otros especialistas, garantizando la coordinacion y el respeto
de las pautas establecidas por cada area profesional.

»  Que los futuros diagndsticos sean comunicados de forma clara y
precisa a los familiares, garantizando que se resuelvan dudas.

»  Desarrollar campafas de sensibilizacion que visibilicen la labor del
cuidador y promuevan una cultura de apoyo hacia las familias que enfrentan

enfermedades cronicas.
A futuros investigadores

» Se recomienda profundizar en estudios cualitativos sobre las
experiencias emocionales y sociales de cuidadores de nifio con enfermedades

crénicas poco estudiadas.
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Carta dirigida a expertos

Esteli, Dia mes del 2025

A:

Depto. Educacién y Humanidades/Carrera Psicologia. CUR- Esteli

La presente tiene por finalidad solicitar su colaboracidn para determinar la validez de
contenido de los instrumentos de recoleccion de datos a ser aplicados en el estudio
denominado “Estudio de caso: Experiencia de vida de cuidadora al atender a un nifio con

craneofaringioma”.

Su valiosa ayuda consistird en la evaluacion de la pertinencia de cada una de las
preguntas con los objetivos, variables, dimensiones, indicadores, y la redaccion de estas en

cada uno de los instrumentos
Agradeciendo de antemano su valiosa colaboracion, se despiden de Ustedes,
Atentamente,

Nombre y firma de los integrantes

Iletse Marcela Benavidez Pérez
Alvaro José Lopez Alonzo

Yoseling Ester Morales Salas
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Instrucciones

Por favor, lea detenidamente cada uno de los enunciados y de respuesta de cada item.
Utilice el siguiente formato para indicar su grado de acuerdo o desacuerdo con cada
enunciado que se presenta, marcando con una equis (X) en el espacio correspondiente segun
la siguiente escala:

4. Excelente

3. Muy Bueno

2. Bueno

1. Debe mejorar

Si desea plantear alguna sugerencia para enriquecer el instrumento, utilice el espacio
correspondiente a observaciones, ubicado en la parte inferior del formato.

Evaluacion de instrumento: Entrevista a Neurologo

N° | Indicadores Valores

Excelente | Muy Bueno | Debe
bueno mejorar

1. | El instrumento presenta coherencia con el

problema de investigacion.

2. | El instrumento evidencia el problema a

solucionar.

El instrumento guarda relacion con los
3. | objetivos y las preguntas propuestas en la

investigacion.

4. | El instrumento utiliza un lenguaje

apropiado

5. | Los indicadores son los correctos para

cada dimension.

6. | La redaccion de las preguntas es clara y

apropiada para cada dimension.

7. | Relevancia del contenido

8. | En general, el instrumento permite un

manejo agil de la informacion.
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Entrevista a médico
Somos estudiantes de la Universidad Nacional Autonoma de Nicaragua UNAN-Managua
CUR Esteli; Estamos optando al titulo de licenciados en psicologia.
Esta entrevista tiene como objetivo: Describir las caracteristicas del diagnostico de
craneofaringioma y su impacto en el desarrollo fisico, emocional y social de un paciente
menor. Su valiosa participacion es voluntaria; las respuestas brindadas seran tratadas con
total confidencialidad y se utilizaran unicamente con fines académicos.
Agradecemos de antemano su colaboracion y el tiempo dedicado a contribuir con esta
investigacion.

Datos generales

Nombre

Sexo

Especialidad

Centro donde labora

ARos de servicio

Fecha de aplicacion

> Aspectos médicos del diagndstico

1. ¢Podria explicar brevemente qué es el craneofaringioma y cémo se diagnostica?

2. ¢(Qué manifestaciones neuroldgicas o endocrinas suelen presentarse con mayor
frecuencia?

3. ¢Coémo influye la localizacion del tumor en los sintomas y en el pronéstico de un
infante?

4. ;Qué tipo de tratamiento 0 manejo médico requiere este tipo de tumor?

5. ¢Cudles son las principales complicaciones fisicas que pueden presentarse durante o

después del tratamiento?
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> Impacto en el desarrollo fisico:
6. (Como afecta el craneofaringioma el crecimiento y el desarrollo fisico de un infante?
7. ¢Qué efectos tiene el craneofaringioma o su tratamiento en el crecimiento y desarrollo

fisico del nifio?

> Impacto emocional y psicoldgico

8. Desde su experiencia, ¢(cOmo reacciona emocionalmente un nifio ante este
diagnostico y los procedimientos médicos asociados?

9. ¢Hanotado cambios en el estado de animo, conducta o autoestima de un nifio, después
del diagndstico?

10. ¢ Qué papel considera que tiene el acompafiamiento psicoldgico durante el proceso de

tratamiento y recuperacion?

> Impacto social y familiar:

11. ;De qué manera puede la enfermedad afectar la socializacién y el desempefio escolar
de un nifio?

12. ;Qué dificultades suelen observarse en la comunicacion o integracion con otros
nifnos?

13. ¢Qué recomendaciones ofrece para favorecer la reintegracion social y educativa
después del tratamiento?

14. ;Qué papel juega el acompafiamiento de los padres o cuidadores durante el proceso

de tratamiento y recuperacion?

Tabla de construccion y validacion de entrevista va dirigida a Médico neuroélogo
Objetivo: Describir las caracteristicas del diagnéstico de craneofaringioma y su impacto en el desarrollo fisico, emocional y social del niiio.

Objetivos
especificos

Variable IDimensiones Indicadores tems Area de Validacién
Pertinencia Pertinencia | Pertinencia | Pertinencia | Redaccion
con el | con la | con la | con el
Objetivo variable dimension indicador
P NP | P NP P NP P NP A 1

Doénde: P es pertinente, NP es no pertinente, A es adecuado e I es Inadecuado.
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Instrucciones

Por favor, lea detenidamente cada uno de los enunciados y de respuesta de cada item.

Utilice el siguiente formato para indicar su grado de acuerdo o desacuerdo con cada

enunciado que se presenta, marcando con una equis (x) en el espacio correspondiente segun

la siguiente escala:

4. Excelente

3. Muy Bueno

2. Bueno

1. Debe mejorar

Si desea plantear alguna sugerencia para enriquecer el instrumento, utilice el espacio

correspondiente a observaciones, ubicado en la parte inferior del formato.

Evaluacion de instrumento:

NO

Indicadores

Valores

Excelente

Muy
bueno

Bueno

Debe

mejorar

El instrumento presenta coherencia con el

problema de investigacion.

2. | El instrumento evidencia el problema a
solucionar.
El instrumento guarda relacion con los

3. | objetivos y las preguntas propuestas en la
investigacion.

4. | El instrumento utiliza un lenguaje
apropiado

5. | Los indicadores son los correctos para
cada dimension.

6. | La redaccion de las preguntas es clara y
apropiada para cada dimension.

7. | Relevancia del contenido

8. | En general, el instrumento permite un

manejo agil de la informacion.
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Historia de Vida

Presentacion

Somos estudiantes de la carrera de Psicologia del Centro Universitario Regional (CUR) —
Esteli, y actualmente estamos desarrollando la investigacion titulada: “Estudio de caso:
Experiencia de vida de una cuidadora en la atencidon de un nifio con diagnostico de
craneofaringioma”, con el proposito de comprender los aspectos emocionales, sociales y

familiares que se presentan durante el proceso de cuidado.

Le extendemos una cordial invitacion para participar en esta entrevista narrativa, donde podra
compartir sus vivencias, sentimientos y aprendizajes. Su testimonio serd de gran valor para
conocer en profundidad el impacto que tiene el rol de cuidadora en contextos de enfermedad
cronica infantil.
Su participacion es voluntaria y la informacion que brinde sera tratada con confidencialidad

y respeto, utilizandose Unicamente con fines académicos e investigativos.

Tema

Estudio de caso: Experiencia de vida de una cuidadora al atender a un nifio con
craneofaringioma.

Objetivo especifico

Explorar las experiencias emocionales, sociales y familiares vividas por la cuidadora
durante el proceso de atencion del nifio con craneofaringioma.

Datos de identificacion de la participante

e Nombre y apellidos:
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o« Edad:

o Parentesco con el nifio:

o Estado civil:

e Nivel educativo:

e Ocupacion actual:

e Tiempo que lleva desempeiiando el rol de cuidadora:

Proposito de la historia de vida

El propdsito de esta historia de vida es conocer sus experiencias personales, emociones y
percepciones, en torno al proceso de cuidar a un nifio con craneofaringioma.
A través de su relato podremos comprender como este proceso ha influido en su vida

emocional, en sus relaciones familiares y sociales, asi como en su bienestar personal.

Su historia es muy valiosa, ya que permitira identificar necesidades, recursos y aprendizajes
que pueden servir de base para fortalecer la atencion integral a cuidadores de nifios con

enfermedades cronicas.

No existen respuestas buenas o malas; lo importante es lo que usted piensa, siente y ha vivido.

Toda la informacion sera tratada con respeto, empatia y confidencialidad.
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Consentimiento informado

Proposito del estudio

Explorar las experiencias emocionales, sociales y familiares vividas por la cuidadora
durante el proceso de atencion del nifio con craneofaringioma.

Procedimiento

Su participacion consistird en una entrevista narrativa, basada en la técnica de Historia de
Vida, con una duracion aproximada de 40 a 60 minutos. Durante la conversacion se realizaran
preguntas abiertas que le permitiran narrar libremente su experiencia. Con su autorizacion,
la entrevista podra grabarse o registrarse mediante notas escritas para garantizar la fidelidad

de la informacion.

Voluntariedad

Su participacion es libre y voluntaria. Puede negarse a responder alguna pregunta, pausar la
entrevista o retirarse en cualquier momento, sin que esto le genere ningin tipo de

consecuencia.

Posibles riesgos o molestias

Durante la entrevista podrian surgir emociones o recuerdos sensibles. Si esto ocurre, puede

solicitar una pausa, o finalizar la entrevista si asi lo desea.

Beneficios esperados

Su relato permitird comprender mejor la experiencia de las personas cuidadoras, aportando
insumos para futuras intervenciones psicologicas que promuevan el bienestar emocional y

familiar en contextos de enfermedad infantil.

Confidencialidad

Toda la informacion se mantendra en reserva. En el informe final no se mencionara su nombre
ni ningun dato que pueda identificarla. Las grabaciones o notas seran protegidas y eliminadas

al concluir el estudio.
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Derechos de la participante

e Solicitar aclaraciones o realizar preguntas en cualquier momento.
e Revisar o modificar la informacién proporcionada.

e Retirar su consentimiento o solicitar la eliminaciéon de sus datos.

Declaracion de consentimiento

He leido y comprendido la informacion anterior. Comprendo que mi participacion es

voluntaria y que puedo retirarme en cualquier momento sin repercusiones.

Con mi firma, acepto participar en este estudio bajo las condiciones expuestas.

Nombre:

Firma:

Fecha:
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Guia para la participante

Esta guia le ayudara a compartir su historia de vida.

No se trata de responder preguntas de forma breve, sino de narrar sus experiencias con
libertad.

Use las preguntas como una orientacion para organizar su relato.

1. Inicio

e ;Podria presentarse y contar brevemente como es su vida actualmente?
e (Coémo llegd a asumir el rol de cuidadora del nifio con craneofaringioma?
e/ Qué significo para usted recibir el diagnostico del nifio?
2. Etapa inicial del proceso de cuidado
Aspectos emocionales
e ;Cbmo se sintio al enterarse del diagnostico?
e ;Qué pensamientos o temores aparecieron en ese momento?
e /Qué estrategias utilizo para afrontar la noticia?
Aspectos sociales y familiares
e (Coémo reacciono6 su familia ante el diagnéstico del nifio?
e ;Recibid apoyo de otras personas (familiares, amigos, vecinos, personal médico)?

e ;Qué cambios ocurrieron en su vida familiar o social desde entonces?

3. Durante el tratamiento y el cuidado diario

Factores emocionales

e (Cbémo ha sido para usted convivir con la enfermedad y acompaifiar los tratamientos
del nifio?

e (Qué emociones predominan en su dia a dia (cansancio, esperanza, miedo, gratitud,
frustracion)?

e (Qué hace para manejar el estrés o las emociones dificiles?

Factores sociales
e/ Qué apoyos o recursos ha tenido durante este proceso?
o Ha sentido comprension o juicio por parte de otras personas?

e /Como ha cambiado su relacion con amistades, familiares o comunidad?

Factores familiares
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(Como se ha modificado la dindmica familiar (tiempo, responsabilidades,

comunicacion)?

(Como han afectado los cuidados del nifio su relacion con otros miembros de la

familia?

(Quiénes son su principal fuente de apoyo emocional?

4. Aprendizajes y resignificaciones

(Qué ha aprendido de si misma durante este proceso de cuidado?
(Qué le ha ensefiado el nifio sobre la vida, la paciencia o el amor?
(De qué manera esta experiencia ha transformado su manera de ver la familia, la

salud o la fe?

(Qué mensaje les daria a otras personas que estdn cuidando a un nifio con una

enfermedad similar?

5. Cierre

(Como se siente hoy, después de todo lo vivido?
(Qué esperanzas o proyectos mantiene a futuro?
(Qué necesitaria usted para sentirse mas apoyada o acompafiada como cuidadora?

Tabla de construccion y validacion de historia de vida dirigida a cuidadora

Objetivo: Explorar las experiencias emocionales, sociales y familiares vividas por la cuidadora durante el proceso de atencion del niiio con craneofaringioma.

Objetivos
especificos

Variable

Dimensiones Indicadores tems

Area de Validacién

Pertinencia Pertinencia | Pertinencia | Pertinencia | Redaccion
con el | con la | con la | con el

Objetivo variable dimension indicador

P NP | P NP P NP | P NP A 1

Donde: P es pertinente, NP es no pertinente, A es adecuado e I es Inadecuado
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Instrucciones

Por favor, lea detenidamente cada uno de los enunciados y de respuesta de cada item.

Utilice el siguiente formato para indicar su grado de acuerdo o desacuerdo con cada

enunciado que se presenta, marcando con una equis (x) en el espacio correspondiente segun

la siguiente escala:
4. Excelente

3. Muy Bueno

2. Bueno

1. Debe mejorar

Si desea plantear alguna sugerencia para enriquecer el instrumento, utilice el espacio

correspondiente a observaciones, ubicado en la parte inferior del formato.

Evaluacion de instrumento: Entrevista a expertos

N° | Indicadores Valores

Excelente | Muy
bueno

Bueno

Debe
mejorar

1. | El instrumento presenta coherencia con el

problema de investigacion.

2. | El instrumento evidencia el problema a

solucionar.

El instrumento guarda relacion con los
3. | objetivos y items propuestas en la

investigacion.

4. | El instrumento utiliza un lenguaje apropiado

5. | Los indicadores son los correctos para cada

dimension.

6. | La redaccion de los items es clara y apropiada

para cada dimension.

7. | Relevancia del contenido

8. | En general, el instrumento permite un manejo

agil de la informacion.
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Entrevista a expertos

Somos estudiantes de la Universidad Nacional Autonoma de Nicaragua UNAN-Managua

CUR Esteli; Estamos optando al titulo de licenciados en psicologia.

Esta entrevista tiene como objetivo: Proponer estrategias de apoyo psicoldgico dirigidas a la
cuidadora y al nifio con craneofaringioma, que favorezcan su bienestar emocional. Su valiosa
participacion es voluntaria; las respuestas brindadas seran tratadas con total confidencialidad
y se utilizardn unicamente con fines académicos.

Agradecemos de antemano su colaboracion y el tiempo dedicado a contribuir con esta

investigacion

» Impacto emocional en la cuidadora y el niiio

Desde su experiencia profesional ;Cuales son los principales impactos emocionales que

suelen presentar un nifio y su cuidadora ante un diagndstico craneofaringioma?

» Tipo de intervencion y acompaiiamiento psicolégico

.Qué tipo de acompafiamiento psicoldgico considera mas apropiado para atender las

necesidades emocionales tanto del nifio como de la cuidadora ande dicho diagndstico?

Técnicas terapéuticas enfocadas en la intervencion infantil

Desde su experiencia, ;Qué tipo de estrategias psicologicas resultan mas efectivas para

acompafiar a nifios con enfermedades cronicas o neuroldgicas como el craneofaringioma?
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(Qué técnicas o enfoques terapéuticos considera mdas adecuados para fortalecer el

afrontamiento emocional de la cuidadora?

(Como podria adaptarse la intervencion psicoldgica a las distintas etapas del tratamiento

médico del nifio?

» Estrategias de afrontamiento y fortalecimiento de la resiliencia

(Qué estrategias psicoldgicas podrian aplicarse para fortalecer la resiliencia y las habilidades

de afrontamiento de la cuidadora?

» Comunicacion empatia y relaciones familiares de apoyo

(De qué manera puede el psicologo fomentar una comunicacion empatica y de apoyo entre

el nifo, la cuidadora y el entorno familiar?

» Manejo de estrés y ansiedad de la cuidadora

(Qué técnicas de manejo del estrés y la ansiedad recomendaria para reducir la sobrecarga

emocional de la cuidadora?

» Uso de terapias expresivas y ludicas en la intervencion infantil.

(Coémo pueden incorporarse actividades ladicas o terapias expresivas (como arte, juego o

musica) en el proceso psicoldgico del nifio?

» Trabajo interdisciplinario y apoyo integral.

(Qué importancia tiene el trabajo interdisciplinario (psicologia, neurologia, trabajo social)

en estos casos?
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(Qué estrategias institucionales o comunitarias considera necesarias para brindar un apoyo

psicolégico sostenido a las familias que atraviesan situaciones similares?

Tabla de construccion y validacion de entrevista a expertos
Objetivo general: Proponer estrategias de apoyo psicologico dirigidas a la cuidadora y al nifio con craneofaringioma, que favorezcan su bienestar

emocional

Objetivos | Variable Dimensiones | Indicadores items Area de Validacién

especificos Pertinencia Pertinencia Pertinencia Pertinencia Redaccion
con el | con la | con la | con el
Objetivo variable dimension indicador
P NP P NP P NP P NP Al

Doénde: P es pertinente, NP es no pertinente, A es adecuado e I es Inadecuado.

155




16.2. Anexo B. Consentimiento informado

Consentimiento informado
Propdsito del estudio

Explorar las experiencias emocionales, sociales y familiares vividas por la cuidadora durante el
proceso de atencion del nifio con craneofaringioma,

Procedimiento

Su participacion consistird en una entrevista narrativa, basada en la téenica de Historia de Vida,
con una duracién aproximada de 40 a 60 minutos. Durante la conversacidn se realizarin
preguntas abiertas que le permitirdn narrar libremente su experiencia. Con su autorizacion, la

entrevista podrd grabarse o registrarse mediante notas escritas para garantizar la fidelidad de la
informucion.

Voluntariedad

Su participacion es libre y voluntaria. Puede negarse a responder alguna pregunta, pausar la
entrevista o retirarse en cualquier momento, sin que esto le genere ningin tipo de consecuencia.

Posibles riesgos o molestias

Durante la entrevista podrian surgir emociones o recuerdos sensibles. Si esto ocurre, puede
solicitar una pausa, o finalizar la entrevista si asi lo desea.

Beneficios esperados

Su relato permitird comprender mejor la experiencia de las personas cuidadoras, aportando
insumos para futuras intervenciones psicolégicas que promuevan el bienestar emocional y
familiar en contextos de enfermedad infantil.

Confidencialidad
Toda la informacion se mantendré en reserva. En el informe final no se mencionara su nombre ni

ningiin dato que pueda identificarla. Las grabaciones o notas serin protegidas y eliminadas al
concluir el estudio.
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Derechos de la participante

« Solicitar aclaraciones o realizar preguntas en cualquier momento.
« Revisar o modificar la informacion proporcionada,

« Retirar su consentimiento o solicitar la eliminacion de sus datos,

Declaracion de consentimiento

He leido y comprendido la informacién anterior. Comprendo que mi participacidn es voluntaria y
que puedo retirarme en cualquier momento sin repercusiones.

Con mi firma, acepto participar en este estudio bajo las condiciones expuestas.

Nombre:_Nie{ (04, o) Secend Moad  CMoviin‘a
Firma: Norvw-e M.\ -
Fecha: 0[]} /A0S
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16.3. Anexo C. Propuesta de cuento: La cobija de mis emociones

Indice de imagenes del cuento: La cobija de mis emociones

Imagen 1 Portada del CUENLO. ......oiiiiiiiiiieiieee s 159
Imagen 2 Presentacion del Nifl0.........ccoeiiiiiiiiiiiiieiee e 159
Imagen 3 Presentacion de la enfermedad ...........coooveeiiiiiiiiii e 160
Imagen 4 Primeras impresiones de la enfermedad ... 160
Imagen 5 APOYo familiar........c.ooveiiiiiiiiiie s 161
Imagen 6 presentacion de 12 CODIJa........cviiiiiiiiiiiii 161
Imagen 7 El color correspondiente............cuovuiiiiiiiiiiiciieiisees s 162
Imagen 8 Pensamientos, SINtOMAs ¥ SENIMICNTOS.......uvviivvreiiiiiriiiiiesiieesiieesieeesieessnee e 162
Imagen 9 Cotidianidad del NIRI0.........cveiiiiiiiie e 163
Imagen 10 Aprendizaje de €MOCIONES .........coveviiiiiiiiiiiie e 163
Imagen 11 Actividad de COLOTEAT .........cccviiiiiiiiii s 164
Imagen 12 Contraportada del CUENLO........c.eiviiiiiiiiiiiiie i 164
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Imagen 1 Portada del cuento.

Imagen 2 Presentacion del nifio

Jhl.!c?  : g
‘-

Mis colores
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Imagen 3 Presentacion de la enfermedad

“ :-‘: algoquolosmédlcosllamon
- craneofaringioma.

A

Pero me di cuenta que no i
estaba solo

Es un nombre largo y dificil de
decir, al principio me asusté
mucho. No sabia qué era ni
cémo me afectaria.

2

Imagen 4 Primeras impresiones de la enfermedad
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Imagen 5 Apoyo familiar

Qmoclones % o

Imagen 6 presentacion de la cobija
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Imagen 7 El color correspondiente

Esto que siento es
real. Puedo
aprender de esto.
Puedo seguir
adelante.

g o

, los dias son dificiles. Me duele

Pero he aprendido a cambiar mis pensamientos.

En lugar de decir “no puedo con esto”, me digo a

mi mismo: “puedo dar pasitos, puedo cuidarme y
también puedo pedir ayuda
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Imagen 9Cotidianidad del nifio

Imagen 10 Aprendizaje de emociones
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Imagen 11 Actividad de colorear

Actividad

Colorea tu propia cobija y elige los colores que
representan tus emociones

Imagen 12 Contraportada del cuento
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