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Introducción: Los cambios que ocasiona una enfermedad como el cáncer derivan en una 

experiencia estresante y traumática, esta eventualidad tiene la capacidad de alterar la salud 

de las familias poniendo en riesgo su capacidad para mantener un buen funcionamiento 

aplicando estrategias de afrontamiento como la resiliencia. 

Objetivos: Conocer las interrelaciones que existen entre la resiliencia, la funcionalidad y 

la salud familiar de familias que viven con un niño con Leucemia Linfoblástica Aguda. 

Metodología: Estudio de tipo descriptivo, correlacional, explicativo y transversal. Se 

encuestaron 110 familias de niños con LLA, quienes recibían atención en un hospital de 

tercer nivel en la ciudad de Puebla, México. Se implementaron dos escalas del 

instrumento de enfermería familiar FAFHES (por sus siglas en inglés), y la escala de 

medición de la resiliencia entre cuidadores familiares de niños con cáncer (adaptación de 

la RESI-M). Los datos fueron procesados con un programa estadístico con el que se 

obtuvieron medidas de tendencia central y dispersión de las variables, además de 

coeficientes de correlación y modelos de regresión lineal. 

Resultados: Las correlaciones de la Salud Familiar con las variables Funcionalidad 

Familiar y Resiliencia demostraron la existencia de una magnitud mediana con dirección 

positiva y estadísticamente significativa (r = .530, p = .001; rs = .524, p = .001). 

Se realizaron modelos de regresión lineal considerando a la Salud Familiar como variable 

independiente, mientras que la Funcionalidad Familiar y la Resiliencia fungieron como 

variables dependientes. Los hallazgos permitieron determinar que la Salud Familiar es 

explicada en un 27.4% por la Funcionalidad Familiar (R2= [F= 42.216, 1.108] .274; p ≤ 

.0001) y en un 23.7% por la Resiliencia (R2 = [F = 34.802, 1.108] .237; p ≤ .0001) 



Discusión/Conclusión: Los resultados subrayan la importancia de la Funcionalidad 

Familiar y la Resiliencia como factores clave de la Salud Familiar para enfrentar la LLA 

de un niño en su familia. La mejora de la relación y la comunicación dentro del nicho 

familiar refuerzan la idea de que las familias se adaptan gradualmente a la enfermedad, el 

desarrollo de estrategias permite mantener su funcionalidad. La demostración de la 

relación de las variables, en específico de la Funcionalidad Familiar y la Resiliencia 

sugieren que las familias funcionales tienden a ser más resilientes, manteniendo, 

equilibrando o acrecentando la Salud Familiar. 

Palabras Clave: Familia, Salud de la Familia, Relaciones Familiares, Cuidadores, 

Leucemia Linfoblástica 
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Capítulo I 

Introducción 

1.1 Planteamiento del Problema 

El cáncer es considerado como una de las principales causas de muerte a nivel mundial, durante 

su proceso, tiene la capacidad de originar cambios importantes que repercuten en la condición de 

salud de la persona que lo padece, pero que además es importante contemplarlo como factor 

perjudicial para la salud de las familias que se encuentran inmersas en el cuidado de su familiar 

enfermo. 

Por otro lado, se ha demostrado que el cáncer es una enfermedad crónica no transmisible 

capaz de desequilibrar el estado normal del cuerpo. Este padecimiento se caracteriza por el 

crecimiento descontrolado de células anómalas que pueden permanecer en un órgano, o bien, 

propagarse a diferentes partes del cuerpo (metástasis); el cáncer suele ser el causante de diversas 

discapacidades e inclusive la muerte (American Cancer Society [ACS], 2020). En la población 

infantil los principales tipos de cáncer a nivel mundial son las leucemias, los linfomas, los tumores 

cerebrales y los tumores sólidos (Organización Mundial de la Salud [OMS], 2021). 

Como se mencionó anteriormente, los cuidados de la persona con cáncer requieren de la 

inserción familiar, por lo que es importante resaltar que la salud familiar se puede afectar por la 

presencia de ésta enfermedad, más aún cuando son diagnosticados los miembros más pequeños 

(niños y adolescentes), dicha salud familiar está compuesta por diversos factores que permiten 

mantenerla, recuperarla o mejorarla; es en ésta donde cobra importancia la resiliencia y el 

funcionamiento familiar, ya que se consideran como parte de los procesos y formas en las que los 

miembros de la familia responden a situaciones externas como lo es el proceso de enfermedad de 

alguno de sus miembros (Denham, 2003). 
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En el año 2022 GLOBOCAN (Global Cancer Observatory, por sus siglas en inglés) 

comunicó que a nivel mundial en población de 0 a 14 años de edad se reportaron 202 164 casos de 

incidencia, 676 133 casos de prevalencia y 77 182 defunciones, todo atribuible a diferentes tipos 

de cáncer; en cuanto a las cifras relacionadas a los casos en América Latina y el Caribe se 

reportaron 21 682 casos de incidencia, 79 321 casos de prevalencia y 7 118 defunciones; mientras 

que en las cifras reportadas en México, se presentó un total de 5 134 casos de incidencia, 19 560 

casos de prevalencia (de los cuales 7 512 se relacionaron con algún tipo de leucemia) y 1 549 

defunciones; por lo que se estima que, de cada 10 mil niños y adolescentes que padecieron algún 

tipo de cáncer, a nivel mundial fallecieron cerca de 1 229 pacientes, en América Latina y el Caribe 

996 y en México al menos 832 fueron el total de decesos en niños y adolescentes. 

Asimismo, conforme a GLOBOCAN (2022), el tipo de cáncer infantil más reportado en 

México es la Leucemia Linfoblástica Aguda (LLA) con una mortalidad de 810 casos, lo que 

representa poco más de la mitad de las muertes relacionadas al total de los tipos de cáncer infantil 

en el país (52.08 %). Conforme a los datos explorados y dada la distribución del cáncer infantil y 

adolescente a nivel nacional, desde el año 2019 el Estado de Puebla se ubicó dentro de las 5 

Entidades Federativas con mayor número de población infantil con cáncer (Registro de Cáncer en 

Niños y Adolescentes [RCNA], 2019).  

En el año 2020, Cantellano y Velasco realizaron un estudio de distribución geográfica de 

los tipos de cáncer infantil en el Estado de Puebla durante el periodo comprendido del año 2017 a 

2019 en el cual reportaron el registro de 394 casos prevalentes en edades de 0 a 19 años, de los 

cuales 235 correspondían a algún tipo de leucemia, lo que al mismo tiempo representó el 59.6% 

del total de los casos. Los municipios con mayor número de casos fueron Puebla con 84 casos, San 
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Martin Texmelucan y Tehuacán con 16, Tecamachalco con 11, Teziutlán con 7 y Chiautla con 3 

casos. 

Bajo la misma perspectiva y con relación a la mortalidad por LLA, en el año 2018 en el 

estado de Puebla se reportó un total de 37 defunciones, en 2019 fueron 29 defunciones y para el 

año 2020 se reportaron 37 defunciones; cabe destacar que el grupo de edad mayormente afectado 

fue de 1 a 14 años (CONAPO, 2020). 

Es importante considerar que existen diversos factores condicionantes para el seguimiento 

del cáncer infantil mismos que pueden estar asociados a los índices de mortalidad de los niños con 

cáncer, estos pueden ser: el diagnóstico tardío o fallido, el abandono al tratamiento médico o la 

falta de acceso a los servicios de salud, entre otros; un dato importante es que los niños y 

adolescentes afectados por el cáncer que viven en países de ingresos altos, más del 80% se llegan 

a curar a diferencia de los que habitan en países que son considerados de ingresos medianos y 

bajos donde la tasa de supervivencia es aproximadamente del 30% (OMS, 2021). 

En cuanto a México, de acuerdo con la Organización Panamericana de Salud (OPS), se 

estima que la tasa de supervivencia a cinco años en relación con la LLA en niños es del 50 al 59% 

(OPS, 2020). Si bien, para garantizar la calidad del tratamiento contra el cáncer del niño, es 

importante considerar el alto costo que conlleva; de acuerdo con el Instituto Nacional de Pediatría 

el impacto para el gasto de bolsillo nacional, así como para las familias con un niño con leucemia 

el cual puede necesitar tratamientos específicos el costo ronda cerca de un millón de pesos por 

cada año de tratamiento. La Asociación Mexicana de Ayuda a Niños con Cáncer (AMANC) estima 

que para el tratamiento del cáncer infantil se puede llegar a gastar de manera semanal alrededor de 

nueve mil pesos, lo que resulta en $ 468 000 MXN anuales (Gaceta del Senado, 2023).  
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Cuando la atención médica en las instituciones públicas son insuficientes, las familias se 

van obligadas a recurrir a la asistencia privada y pagar un aproximado de  $150 000 MXN y hasta 

$250 000 MXN, ésta cantidad de dinero es destinada en su mayoría para cubrir necesidades clínicas 

como estudios de diagnóstico, hospitalización, medicamentos y rehabilitación, así como para 

gastos de traslado o transporte, comida, hospedaje del cuidador familiar principal, por mencionar 

algunos aspectos que son considerados como principales en relación a la vivencia del proceso de 

la enfermedad; todo ello encaminado en completar el tratamiento oncológico, garantizar la 

supervivencia y bienestar del niño o adolescente con cáncer (Casa de la Amistad para Niños con 

Cáncer, 2013). 

Paralelamente ante la presencia del cáncer infantil en la familia, diversos autores refieren 

que los integrantes viven una experiencia traumática y estresante misma que se deriva de la 

modificación en la cotidianeidad de vida y en las relaciones entre los miembros. Además, se ha 

comprobado que los grupos familiares viven situaciones que los vuelven vulnerables en diferentes 

contextos, esto debido a sentimientos desencadenados por el sufrimiento, la desesperación y el 

temor a la muerte del ser querido. Todo esto origina a un estado de crisis que puede llegar a 

fracturar o fortalecer la relación familiar, pero que al final precisa de una restructuración integral 

que permita brindar atención y apoyo para el paciente, además de lograr el mantenimiento del 

equilibrio familiar abordado también desde el enfoque del bienestar psicológico, la capacidad de 

adaptación y el buen funcionamiento familiar, lo que incide en promover la resiliencia bajo una 

detección temprana de estas crisis familiares para aportar un beneficio a las estructuras familiares 

(Acosta-Zapata et al. 2017., Medina, 2020., Borrescio. F., & Valdés. N. 2022). 

Si bien, el camino a recorrer para las familias frente al diagnóstico de cáncer infantil no es 

fácil, desde la experiencia al recibir la noticia, el manejo de emociones, las constantes consultas o 



5 

acudir a tratamientos prolongados al hospital mismas que implican horas dedicadas al cuidado de 

la salud del niño enfermo, el intento por mantener la estabilidad en el hogar, la disminución de la 

atención hacia los demás hijos (en caso de contar con más) o inclusive de la pareja, así como la 

carga excesiva del cuidador familiar principal aunado a vivir obligatoriamente la transición del 

cuidado y convivencia de un niño sano a un niño enfermo (Carreño-Moreno, Díaz & Blanco, 2017; 

López, Carreño & Arias-Rojas, 2020; Gómez & Kotliarenco, 2010); es por ello que se resalta la 

importancia de la asesoría y seguimiento por parte de enfermería para las familias vistas como 

unidad de cuidado en preservación de la resiliencia, la funcionalidad y principalmente de la salud 

familiar. 

Por un lado, la definición de familia se ha encontrado en constante cambio al paso del 

tiempo, vive transiciones acorde a la contemporaneidad y se presenta en diferentes estructuras 

familiares las cuales permiten el orden de las relaciones dentro de la familia, entre sus miembros 

y con la sociedad, de modo que, pueden estar compuestas por padres o madres solteros biológicos 

o adoptivos, familias extendidas intergeneracionales, binucleares (dos familias post-divorcio con 

hijos como miembros de ambos), comuna, convivencia o personas en unión libre, parejas del 

mismo sexo, entre otras tantas variaciones, donde la finalidad es el cuidado de sus integrantes 

aunado a sus fortalezas y debilidades (Rowe et al. 2010) 

Por otro lado, Denham (2003) define a la familia como el grupo de personas que se 

relacionan a través de lazos consanguíneos, legales o resultantes de diversas situaciones de 

elección; estos individuos se preocupan por el bienestar y satisfacción de las necesidades de sus 

miembros, por lo que las dinámicas y experiencias que repercuten en uno de ellos afectan al resto. 

Además, establece que es en la familia donde se infunde la cultura que impulsa el desarrollo y 

mantenimiento de rutinas saludables por generaciones. Más adelante, Rowe et al. (2010) añaden a 
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la definición de familia el concepto propuesto por Hanson (2005), quien menciona que son 

aquellos individuos dependientes unos de otros que se reconocen como parte del mismo grupo 

familiar; Hanson también resalta que una familia se compone de miembros que se definen a sí 

mismos y que se identifican con los demás. Es por ello que las familias varían de acuerdo con su 

estructura, función y/o proceso, los cuales se pueden ver alterados por el estado de salud de sus 

miembros.  

De acuerdo con estas definiciones de familia, existen diferentes funciones familiares las 

cuales se establecen con base a las necesidades del grupo familiar. Para las autoras Denham y 

Rowe (2010), estas necesidades son consideradas íntimas dado que son reflejo de los miembros de 

la familia quienes comparten valores, metas, recursos, responsabilidades, decisiones y 

compromisos.  

Las funciones específicas de una familia se centran en 1) la función de atención a la salud 

la cual se relaciona con la creación de los conceptos de salud y enfermedad desde el enfoque de 

los miembros de la familia, estos conceptos resultan cambiantes en cada uno de ellos en medida 

que crecen y adquieren experiencias propias, pero siempre están encaminados a los estilos de vida, 

a la reducción de riesgos, al mantenimiento de la salud, además del cuidado individual y familiar; 

2) la función reproductiva que es considerada una función biológica de necesidad enfocada en la 

producción de descendencia, también forma parte de los derechos hacia la identidad y la toma de 

decisiones sexuales de cada individuo; 3) la función de socialización se considera como una de las 

funciones encargadas de la crianza ya que se inculcan conocimientos para afrontar la vida en el 

exterior o vida adulta, permite la creación de una identidad social capaz de cumplir con los 

estándares sociales; 4) la función afectiva está orientada hacia el conocimiento de las relaciones 

íntimas para establecer bases a futuro, aprender a conocer quiénes son y su relación con los demás 



7 

así como su capacidad de resiliencia; y 5) la función económica la cual es vista desde el enfoque 

de financiamiento así como de proveedor para la atención de las necesidades económicas del hogar 

(Rowe, Harmon & Denham, 2010). 

Una revisión sistemática realizada por Moratto et al. (2015) aproximó la evolución de los 

conceptos del ciclo vital familiar con información retomada de autores como Jara (2011), Carter y 

McGoldrick (1980) y Vargas (2013). Se plantearon cuatro etapas (formación, de expansión, de 

consolidación y apertura, y de disolución) y nueve fases (formación de la pareja, crianza inicial de 

los hijos, familia con niños preescolares, familia con niños escolares, familia con hijos 

adolescentes, familia plataforma de lanzamiento, familia de edad media, familia anciana y viudez), 

las cuales fueron determinadas de acuerdo las características familiares, descripción del proceso 

de desarrollo familiar, responsabilidades o tareas y tensiones a las que se enfrentan (Moratto et al. 

2015).  

En este mismo sentido, cada grupo familiar cuenta con un ciclo vital familiar el cual se 

encuentra en constante cambio esto conforme a transiciones familiares y a experiencias que se 

presentan a lo largo de la vida de los integrantes, tales como, divorcios, procesos de salud y 

enfermedad, defunciones, roles o funciones familiares, así como el crecimiento y desprendimiento 

de los hijos. Al final todos los cambios que llegan a surgir en el ciclo vital familiar empatan con la 

importancia del sentido de cuidado entre sus integrantes al igual que con el requerimiento de 

atención y esfuerzo por regular la estabilidad y la salud familiar (Rowe, 2010). 

Por todo lo anterior, el presente protocolo de investigación se sustenta bajo el Modelo de 

Salud Familiar (MSF) desarrollado por Sharon A. Denham (2003). Esta elección se justifica debido 

a que el MSF está creado desde un enfoque integral del bienestar familiar abordando sus distintas 

dimensiones (contextual, funcional, estructural y construcción social de salud familiar) en las que 
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se promueve el desarrollo y la salud familiar a partir de necesidades tanto individuales como 

grupales. 

El MSF muestra un enfoque de la familia como unidad de análisis, con la capacidad de 

afrontar en grupo diversas experiencias expuestas en diferentes entornos reales y potenciales, aun 

cuando uno o varios miembros se enfrentan problemas de salud. Además, algunas de sus 

proposiciones teóricas refieren que las dinámicas de salud familiar con relaciones diádicas y/o 

tríadicas surgen entre los miembros de la familia a lo largo del tiempo, pueden ser internas o 

externas, comparten metas e identidad familiar, promulgan el aprendizaje, la reproducción, el 

mantenimiento y refuerzo de la salud lo que permite la dispersión del estado de bienestar en el 

nicho del hogar. Una vez que la familia establece estos subsistemas tienden hacia la resiliencia 

(Denham, 2003). 

En esta investigación se pretende trabajar con díadas y/o tríadas familiares que comparten 

una situación en común, el cuidado de un niño con cáncer. Bajo la perspectiva del MSF se 

proponen las intervenciones de enfermería a través de estos subsistemas familiares para reducir 

riesgos y apoyar la adaptación familiar en situación de vulnerabilidad (Denham, 2003). 

El conocimiento de esta temática sobre el abordaje, atención y seguimiento de familias con 

un niño con cáncer es relevante para la disciplina de enfermería, dado que, en cumplimiento con 

los roles de enfermería, además de proporcionar cuidados especializados a los pacientes 

oncológicos pediátricos, es importante reforzar el desarrollo de habilidades como defensores de la 

familia, como consultores, consejeros y asesores, pero desde el enfoque de la enfermería familiar 

y asi brindar atención basada en las necesidades familiares para orientarlos, maximizar sus 

recursos y dirigirlos hacia redes de apoyo óptimas. 
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Se espera que, contribuyendo con este tipo investigaciones se impulse la implementación 

de intervenciones de enfermería direccionadas a la atención psicosocial de las familias de niños 

con cáncer como grupos vulnerables, así mismo fomentar la integración de estas actividades en 

guías de práctica clínica las cuales permitan el desarrollo de la enfermería familiar para el abordaje 

de sus pacientes junto con sus familias en las distintas etapas de la enfermedad evitando el deterioro 

y/o fractura de la misma, todo ello en virtud de lograr fortalecer las bases, el ambiente y el contexto 

de desarrollo en donde se ven inmersos los grupos familiares. 

1.2 Propósito del Estudio 

El propósito de este estudio de investigación es indagar la relación de la resiliencia, funcionalidad 

y salud en familias que viven con un niño con Leucemia Linfoblástica Aguda (LLA). 

1.3 Marco Teórico   

En este apartado se describe de manera sintetizada el Modelo de Salud Familiar (MSF) de Sharon 

Denham (2003) con el que se pretende dar sustento al presente estudio de investigación. Se 

presentarán las dimensiones que lo conforman asi como las conceptualizaciones centradas en las 

de interés para la investigación propuesta. Seguido de ello, se presenta un resumen de los estudios 

relacionados. 

Modelo de Salud Familiar de Sharon Denham. 

De acuerdo con el MSF, la familia se considera como la unidad central de atención bajo una 

perspectiva de la salud integral familiar, especialmente cuando sus vivencias están relacionadas 

con enfermedades y sus diversas etapas, por lo que surge la necesidad de atención, apoyo y 

seguimiento. Este enfoque no solo examina el impacto de las interacciones contextuales en sus 

integrantes y su dinámica familiar, sino que también aborda factores complejos que influyen en la 
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formación de construcciones sociales de la salud familiar; además, se enfoca en guiar la producción 

de salud en el hogar a lo largo de toda la vida. 

 Por otro lado, este modelo comprende el desarrollo de la salud familiar como un proceso 

fluido en donde los integrantes se impulsan para lograr mantener, resguardar y/o recuperar la salud 

en la familia y de manera individual. Asimismo, considera que es en la familia donde se promueve 

la enseñanza-aprendizaje de comportamientos saludables entre los integrantes y se establecen 

rutinas de salud las cuales serán heredadas a las generaciones futuras, reflejándose en su nivel de 

bienestar. 

 El MSF consta de cuatro dimensiones dinámicas, circunflejas y relacionadas entre sí las 

cuales definen y ubican los posibles resultados en los que se pueden desarrollar las diferentes 

situaciones familiares. Las dimensiones del modelo son 1) dimensión contextual; 2) dimensión 

funcional; 3) dimensión estructural y 4) salud familiar como constructo social. Cabe destacar que 

las tres primeras dimensiones comprenden conceptos que convergen en la construcción de la 

dimensión denominada salud familiar como constructo social. 

A continuación, se describe de forma individual cada una de las dimensiones del MSF, 

resaltando de manera principal las dimensiones abordadas para la presente investigación 

(dimensión funcional y salud familiar como construcción social). 

Salud Familiar como Construcción Social 

En esta dimensión se conceptualiza la Salud Familiar (SF) como la habilidad con la que cuenta la 

familia para aprovechar sus recursos en aras de preservar, proteger o restablecer la salud en el 

hogar, asi como fomentar el bienestar individual y familiar para alcanzar un estado saludable. Esta 

perspectiva se fundamenta en la interacción entre los integrantes de la familia, que a su vez se ve 

enriquecida por los procesos individuales que viven a lo largo del tiempo. Denham (2003) define 
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la Salud Familiar como un “fenómeno complejo que implica interacciones, relaciones y procesos 

que tienen el potencial de maximizar o disminuir el bienestar individual y familiar, capitalizar la 

producción de salud en el hogar y hacer el mejor uso de los recursos del contexto social en el que 

se desarrollan”. 

Como resultado de las experiencias y de las interacciones que viven los integrantes de la 

familia frente a las dimensiones contextuales, funcionales y estructurales, cada uno crea su 

concepto de SF, aun cuando dentro de la familia se vive el proceso de enfermedad de uno o más 

de sus integrantes. De este modo se logra vivir y crear experiencia de salud aunado a las etapas y 

los desafíos que se presentan en el curso de la vida familiar, dando como resultado el reflejo de 

acciones de apoyo y empatía entre sus integrantes (Denham, 2003). 

Dimensión Funcional 

Con énfasis en los procesos experimentados por la familia y relacionados con la salud, la 

dimensión funcional permite comprender que la interacción entre los integrantes y con los 

diferentes contextos a lo largo de la vida, se impulsa en la familia la obtención y la preservación 

de la salud. De este mismo modo se emprende la formación de diadas o triadas familiares en el 

trayecto de vida, e impulsan el fortalecimiento de la SF con el objetivo de lograr el máximo 

bienestar posible. En cada díada o tríada familiar se crean relaciones fortalecidas, valores, 

creencias, comunicación y además se potencializa la toma de decisiones bajo la construcción de 

estrategias de afrontamiento como la resiliencia. 

Los supuestos teóricos de esta dimensión que sostienen el beneficio de la interacción 

familiar diádica y/o triádica expresan que las familias que comparten estas cualidades aunadas a 

sus creencias, actitudes y comportamientos saludables, proporcionan un mayor apoyo enfocado a 

las necesidades de atención médica de alguno de sus integrantes. Bajo los supuestos del MSF 
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relacionados con las díadas y triadas familiares se establece que las familias con estos subgrupos 

funcionan bien, tienen mayor nivel de bienestar entre sus miembros y por lo tanto una mayor Salud 

Familiar. 

Los conceptos que integran esta dimensión son seis 1) el desarrollo de los individuos, este 

concepto se enfoca en los valores, percepciones, capacidad de afrontamiento, motivaciones, 

educación y conocimiento en salud de los miembros de la familia; 2) el desarrollo de la familia, 

este concepto se refiere a la trayectoria familiar en relación con la salud, además del desarrollo de 

habilidades para la adaptación con base a las experiencias en las que buscaron potencializar sus 

recursos; 3) las relaciones entre los integrantes, en este concepto se define la interacción entre los 

miembros y como son impulsados para lograr los objetivos en salud, bajo este concepto es que se 

resalta la importancia de la creación de diadas y triadas familiares; 4) los procesos proximales, este 

concepto se refiere a la relación de la salud y la genética o factores heredados que se ven afectados 

por los procesos proximales de los miembros y sus entornos; 5) el dominio eco cultural, concepto 

enfocado en los recursos, valores y objetivos con los que cuenta la familia; y 6) los procesos 

básicos, este concepto puntualiza los elementos con los que cuenta la enfermería familiar para 

apoyar a los grupos familiares. 

Dimensión Contextual 

La dimensión contextual se refiere al entorno y ambiente en que el que comparte, desarrolla y se 

identifica el grupo familiar, así como cada integrante. Estos escenarios pueden potencializar o 

afectar de forma directa e indirecta el progreso familiar a través del tiempo. En esta dimensión se 

expresa que el hogar es el área de concentración para la familia, es considerado un espacio íntimo 

que permite compartir experiencias y se desarrollan funciones vitales en cada integrante para lograr 
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un ambiente seguro en el que además se propaga la producción interna de la salud y aptitudes para 

la vida en el exterior (Denham, 2003).  

Cabe mencionar que el contexto también puede ser externo, y que puede llegar a favorecer 

o repercutir en cada uno de los integrantes asi como en la familia. Estos contextos externos pueden 

ser la sociedad o grupos sociales con la que se relacionan en el día a día (escuela, religión, trabajo, 

etc.); también puede ser la comunidad o vecindario en el que habitan, e inclusive la política o la 

historia (creencias y cultura); en general el contexto externo logra repercutir la SF debido al 

enfoque con el que manejen la difusión de información relacionándose estrechamente con la toma 

de decisiones en salud de la familia (Denham, 2003). 

Los conceptos que integran esta dimensión son siete 1) los integrantes de la familia, este 

concepto se refiere a las personas que se identifican dentro del grupo familiar, tienen una función 

y un  propósitos los cuales influyen dentro del hogar; 2) los rasgos de los miembros, este concepto 

hace referencia a las características con las que cuentan cada uno de los integrantes, tales como la 

edad, género, raza, nivel educativo y económico asi como la cultura y la religión; 3) el seno del 

hogar, este concepto considera el espacio en el que la familia convive, crea, mantiene y refuerza 

la producción de salud manifestado en el cuidado de unos a otros; 4) el contexto comunitario, este 

concepto se refiere al entorno que rodea a la familia como la colonia, el vecindario, la comunidad, 

etcétera; contempla también los recursos con los que cuenta ya que esto influye en los limites 

familiares y en las actividades recreativas que podrían realizar; 5) los sistemas integrados al 

contexto, este concepto se relaciona a las acciones y actividades en las que se desenvuelven los 

miembros en diversos ambientes y que por lo general involucran o repercuten a la familia en 

general; 6) los recursos y amenazas, este concepto está enfocado a los componentes externos que 

rodean a la familia, como el trabajo, la escuela, los grupos o redes de apoyo así como de recreación; 
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y  7) el tiempo, en este concepto se hace referencia a las vivencias en salud de cada uno de los 

integrantes a lo largo de su vida. 

Dimensión Estructural 

La dimensión estructural hace énfasis principalmente al desarrollo y distribución de rutinas 

arraigadas en la familia, se basa en las actividades de la vida diaria, por lo tanto, se incluyen las 

anécdotas discutidas desde las diferentes perspectivas de cada miembro, sin importar que se 

encuentren en constante cambio o sin la contribución constante de todos, pero que influyen debido 

a su interacción. 

Los conceptos que integran esta dimensión son seis: 1) las rutinas de autocuidado, este 

concepto hace referencia a el comportamiento frente a las actividades de la vida diaria en diferentes 

etapas de la vida de cada miembro; 2) la seguridad y la prevención, este concepto se relaciona a 

las rutinas que reflejan las acciones y la conducta para la protección de la salud, o bien, los 

comportamientos que la ponen en riesgo; 3) los comportamientos de salud mental, en este concepto 

se hace referencia a las acciones frente a situaciones potencialmente desestabilizadoras en el que 

incluye la autoeficacia y el afrontamiento a las tensiones diarias;  4) el cuidado de la familia, este 

concepto se refiere a las actividades que proporcionan placer y felicidad compartida en familia , 

tales como las tradiciones o actividades recreativas, por mencionar algunas; 5) el cuidado de la 

enfermedad, en este concepto se enfatiza la capacidad con la que cuenta la familia para la toma de 

decisiones en salud frente a las necesidades de atención medica asi como a las indicaciones e 

información en salud; y  6) el cuidado de los miembros, en este concepto se tienen presente las 

actividades que se adoptan para el bien común y el cuidado en relación a la socialización, las 

enfermedades, la atención de salud y el apoyo en patrones de rutinas de sus miembros. 
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Para este estudio de investigación se derivó a partir del MSF de Denham (2003) abordando 

desde dos dimensiones de forma principal, y asi demostrar la relación que existe entre la Salud 

Familiar, la Funcionalidad Familiar y la Resiliencia. La primera dimensión es la de la Salud 

Familiar como Construcción Social, en la que toma en cuenta el concepto de Salud Familiar dando 

pie a la Salud Familiar en familias que viven con un niño con LLA. La segunda es la -Dimensión 

Funcional en la que se abordan dos conceptos, 1) desarrollo de los individuos, lo que deriva en 

Funcionalidad Familiar en familias que viven con un niño con LLA; y 2) desarrollo de la familia, 

el cual derivó en Resiliencia en familias que viven con un niño con LLA. 

 

Figura 1. Derivación conceptual -teórico-empírica. 



16 

1.4 Estudios relacionados 

A continuación, se presentas los estudios relacionados con las variables de estudio Salud Familiar, 

Funcionalidad Familiar y Resiliencia en familias con un niño con LLA. Hasta el momento, la 

revisión de la literatura no ha mostrado estudios con las mismas variables, se consideraron los 

siguientes artículos en función de las dimensiones que componen las escalas propuestas para 

recabar la información. 

Resiliencia 

Borresco. F., y Valdés. N., (2022) refirieron como objetivo comprender el costo psicosocial en 

familias ante el diagnóstico de cáncer infantil, asi como la experiencia de vivir con síntomas de 

estrés postraumático y reacciones emocionales negativas aunado a vidas familiares de mala 

calidad, mismas que afectan la funcionalidad y ponen a prueba el nivel de resiliencia con el que 

cuentan. Los resultados reportan que el diagnóstico de mayor prevalencia fue la leucemia con 92%, 

además de que cuidador principal era la madre (92.1%), y que los efectos sobre la familia 

enfocados en el impacto del diagnóstico, el 42% reportó un impacto moderado y 40% mostraron 

un impacto intenso o muy intenso.  

Toledano-Toledano et al. (2021) reportaron haber realizado un estudio con el objetivo de 

identificar los factores sociodemográficos y psicosociales que predicen la resiliencia en cuidadores 

familiares de niños con cáncer, además de definir si existen diferencias en los niveles de resiliencia 

derivados de estas variables. Las principales cuidadoras fueron las madres de los pacientes con un 

77,3%; el 82,1% reportaron que su principal red de apoyo era su propia familia. En cuanto a la 

asociación entre resiliencia, variables psicosociales y características sociodemográficas reportaron 

que existió una correlación positiva entre resiliencia y la variable psicosocial calidad de vida 

(r=0,51), índice bienestar (r= 0,51) y años de estudio (r= 0,14), asociándose como predictores 
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positivos de resiliencia. Asimismo, se destacó que los cuidadores casados reportaron altos niveles 

de resiliencia a diferencia de los cuidadores que se encontraban en parejas domesticas (U= 6321, 

Z= -2,806, p<0,05). Concluyen que existe la capacidad de superación ante eventos adversos a 

través de la fortaleza familiar, el bienestar, la calidad de vida y los procesos positivos de adaptación 

y movilización de recursos familiares. 

Funcionalidad familiar 

Peterson R.K., Chung J. y Barrera M. (2019) propusieron la comparación de los síntomas 

emocionales y el funcionamiento familiar de los cuidadores de los niños con diagnóstico de 

leucemia o linfoma con la Escala de Entorno Familiar (FES), examinaron las variables de manera 

longitudinal en relación con el tipo de cáncer e investigaron los posibles factores demográficos 

asociados a las variables. Los resultados reportan que las mujeres predominaron como cuidadoras 

principales (95%), y los padres reportaron bajo compromiso y apoyo entre los miembros de la 

familia cerca del diagnóstico T1 (media= 7.62) y 6 meses después T2 (media= 7.36). Para la 

subescala relacionada a la expresión los resultados mostraron una dificultad moderada para 

expresar sus sentimientos a otros miembros de la familia en T1 (media= 6.12) y T2 (media 5.65). 

El funcionamiento familiar, en cuanto a la cohesión, no difirió significativamente a lo largo del 

tiempo (F [1,99] = 1.44, P = .23) o por el tiempo de diagnóstico (F [1,99] = 0.06, P = .81). 

Aquiahuatl-Mendez. S., Gutiérrez-Gabriel. I., Vázquez-Cruz. E. (2015) realizaron un estudio con 

el objetivo de identificar la funcionalidad familiar en familias de pacientes con leucemia 

linfoblástica aguda. De acuerdo con el instrumento APGAR familiar, se reportó que el 77.2% de 

las familias se encontraban como familias funcionales, mientras que un 22.8% se identificó como 

familia con disfunción leve. Además, utilizaron el instrumento FACES III para evaluar la cohesión 

y la adaptabilidad familiar, y los resultados demostraron que el 51.9% de las familias se 
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encontraban en balance, el 36.7% se encontraban como familias de rango medio y el 11.4% como 

familias extremas. 

1.5 Definición operacional 

A continuación, se presenta la definición de términos las cuales fueron construidas con base a las 

dimensiones de los instrumentos que se utilizaron. 

Resiliencia: se entiende como la capacidad de adaptación y afrontamiento con la que 

cuentan los integrantes de una familia para hacer frente a los procesos desencadenados por el 

diagnostico de LLA en uno de sus miembros con la finalidad de preservar el equilibrio familiar. 

Este concepto se medirá con la Escala de medición de la resiliencia entre los cuidadores familiares 

de niños con cáncer (Toledano-Toledano et al, 2019). 

Funcionalidad familiar: se entiende como la unión e interacción del día a día entre los 

miembros de la familia, y que además implica el intercambio de experiencias y actividades de 

interés muto, asimismo se entiende como la capacidad de compartir y entender los vínculos 

emocionales de los integrantes de familias que comparten el cuidado de un niño con LLA. Este 

concepto se medirá con la Escala de Funcionalidad Familiar (FAFHES-1, Astedt-kurki et al, 2009). 

Salud familiar: se entiende como las características que se desarrollan y se potencializan 

en el hogar de acuerdo con las experiencias, los valores y los conocimientos en salud y enfermedad, 

mimos que permiten preservar y/o recuperar el estado de salud y bienestar aun cuando alguno de 

sus integrantes cuente con el diagnóstico de LLA. Este concepto se medirá con la Escala de Salud 

Familiar (FAFHES-1, Astedt-kurki et al, 2009). 
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1.6 Objetivo General 

Explicar las variaciones que existen entre la resiliencia, la funcionalidad y la salud de familias que 

viven con un niño con Leucemia Linfoblástica Aguda. 

1.6.1 Objetivos Específicos 

Describir la resiliencia, funcionalidad y la salud de familias que viven con un niño con Leucemia 

Linfoblástica Aguda. 

Describir las interrelaciones que existen en la resiliencia, la funcionalidad y la salud de familias 

que viven con un niño con Leucemia Linfoblástica Aguda. 

Describir si la salud familiar es explicada por el comportamiento de resiliencia y funcionalidad en 

las familias que viven con un niño con Leucemia Linfoblástica Aguda. 
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Capítulo II 

Metodología 

En este capítulo se presenta el Diseño del Estudio, Población, Muestreo y Muestra, Criterios de 

Selección, Instrumentos, Procedimiento, Ética del Estudio, así como el Plan de Análisis 

Estadístico. 

2.1 Diseño 

Se trata de un estudio de tipo descriptivo, correlacional, explicativo y transversal con la finalidad 

de mostrar los resultados obtenidos de acuerdo con los objetivos propuestos. Es de tipo 

descriptivo ya que se describe la resiliencia, funcionalidad y salud familiar. Es correlacional ya 

que de acuerdo con los resultados se comprobó la existencia o no de vínculos entre la resiliencia, 

funcionalidad y la salud familiar. Es explicativo dado que se determinaron las variaciones que 

existen entre las variables, como es que la salud familiar se explica desde el comportamiento de 

la resiliencia y la funcionalidad de las familias que viven con un niño con LLA. Es un estudio 

trasversal debido a la recolección de los datos, puesto que se realizó en una sola medición del 

tiempo (Polit & Beck, 2018).  

2.2 Población 

La población de interés se centra en las familias que comparten el cuidado de un niño diagnosticado 

con cáncer, en específico con Leucemia Linfoblástica Aguda, y que reciben atención en un hospital 

público de tercer nivel en la Ciudad de Puebla. 

2.3 Muestreo y Muestra 

El muestreo se realizó por conveniencia, el tamaño de la muestra se obtuvo mediante el cálculo de 

análisis de potencia, con un nivel de significancia de .05, un nivel de confianza al 80%, un poder 

estadístico de .80 y un tamaño de efecto estimado de .60, lo que resultó en una n = 44 familias. 
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Para disminuir el fenómeno de atrición se agregó un 10% por lo que la muestra total resultó en una 

n= 54 familias. 

2.4 Criterios de Selección 

2.4.1 Inclusión 

Se incluyeron familias de niños con diagnóstico de LLA, constituidas por un mínimo de 2 a 

máximo 4 integrantes que vivieran en el mismo hogar, o bien, mantuvieran una relación estrecha 

entre ellos, asimismo, compartían el cuidado del niño enfermo. Cabe resaltar que el número de 

integrantes de la familia se consideró de acuerdo con el promedio de personas por hogar reportado 

por el INEGI en el año 2022, sin embargo, no será determinante para la participación de más 

integrantes de la familia, siempre y cuando cumplan con los criterios de selección. La selección de 

los participantes se realizó sin distinción de género, religión o nivel de escolaridad. 

El niño con LLA mantuvo el papel de integrante de la familia, más no participó como sujeto 

de estudio, solo se consideró la situación de enfermedad como entorno de la familia; en cuanto a 

sus características, éste puede encontrarse en cualquiera de las diferentes etapas del tratamiento al 

momento de la aplicación de los instrumentos; no hubo distinción en cuanto al sexo, sin embargo, 

se consideró un rango de edad entre 1 y 14 años. 

2.4.2 Exclusión 

Se excluyeron del estudio a familias con niños diagnosticados con otro tipo de cáncer, con una 

comorbilidad asi como a los que se encontraban en cuidados intensivos pediátricos, del mismo 

modo no se incluyeron a los familiares considerados como cuidadores remunerados o que no 

mantuvieran una relación estrecha con el niño y sus principales familiares. Es importante 

mencionar que el niño con LLA no participó en el llenado de los instrumentos. 
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2.4.3 Eliminación 

Se consideró como criterio de eliminación los instrumentos que contaran con menos del 50% de 

respuestas completas, sin embargo, únicamente se eliminaron las familias que coincidieron con la 

prueba piloto realizada en una de las Asociaciones Civiles con cabida en la Ciudad de Puebla que 

ofrecen ayuda a las familias de niños con cáncer del hospital en el que se realizó la recolección de 

datos final. 

2.5 Instrumentos 

En este apartado se describen los instrumentos que fueron implementados para la obtención de 

datos a) Cédula de datos sociodemográficos; b) La escala de Salud Familiar y la escala de 

Funcionamiento Familiar del Instrumento de Enfermería Familiar (FAFHES por sus siglas en 

inglés); y c) Escala de medición de la resiliencia entre los cuidadores de niños con cáncer 

(adaptación del RESI-M). 

Para la obtención de información de la familia con LLA se utilizó una Cedula de datos 

sociodemográficos la cual en su primer apartado solicita datos como: edad, sexo, escolaridad, 

estado civil, ocupación, parentesco con el niño, ingreso económico mensual, religión, número de 

horas al día que dedica al cuidado de la salud del niño con LLA, número de horas de convivencia 

o actividades recreativas que comparte con el niño con LLA. El segundo apartado recaba datos 

enfocados en el niño, como: sexo, edad, escolaridad, tiempo de padecer LLA, etapa del tratamiento 

en la que se encuentra, tipo de tratamiento que está recibiendo, si ha presentado recaídas y si padece 

alguna otra enfermedad. 

El Instrumento de Enfermería Familiar (The Family Functioning, Health and Social 

Support [FAFHES], por sus siglas en inglés) fue elaborado por los autores Astedt-Kurki, Tarkka, 

Marjo-Riitta, Lehti & Paavilainen en el año 2009; contiene la escala de funcionamiento familiar, 
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la escala de salud familiar y la escala de apoyo social, para efectos de esta investigación, solo se 

consideraron las escalas de funcionalidad familiar y salud familiar debido a la relación directa con 

las variables que se estudiaron. 

La escala de funcionamiento familiar define este concepto como las relaciones familiares 

asociadas a los lazos emocionales comprometidos entre los integrantes del grupo, a las 

experiencias y actividades familiares, asi como a el equilibrio entre los factores de riesgo y los 

recursos con los que cuenta la familia. Se conceptualiza el funcionamiento familiar bajo cinco 

categorías las cuales son: factores estructurales de la familia, relaciones familiares, relaciones fuera 

de la familia, recursos familiares y factores de riesgo (Astedt-kurki et al, 2008 o Paavilainen, 

1998). 

La escala de salud familiar define el concepto como la experiencia de salud y bienestar 

asociada a los valores y actividades cotidianas que pueden estar interconectadas con cada 

integrante de la familia, asi como los conocimientos respecto a la condición del integrante con 

alguna enfermedad (Astedt-kurki et al. 2008). 

El instrumento FAFHES cuenta con un total de 63 ítems distribuidos en tres escalas mismas 

que cuentan con diferentes factores. La escala de funcionalidad familiar está compuesta por 19 

ítems distribuidos en cuatro factores (relaciones familiares, relaciones fuera de la familia, 

organización familiar y fortalezas familiares), mientras que la escala de salud familiar está 

compuesta por 23 ítems distribuidos en cinco factores (valores, bienestar, conocimientos, malestar 

y actividades). El modelo de respuesta es de tipo Likert con opciones múltiples que van de 1 a 6, 

donde 1= definitivamente desacuerdo, 2= desacuerdo, 3= algo en desacuerdo, 4= algo de acuerdo, 

5= de acuerdo y 6= definitivamente de acuerdo. El puntaje mínimo para la escala de funcionalidad 

familiar es de 19 y el máximo es de 144, mientras que para la escala de salud familiar el mínimo 
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es de 23 y el máximo de 138; las escalas sugieren que, a mayor puntaje, mejor funcionalidad 

familiar y/o salud familiar (Astedt-Kurki et al, 2008) 

El FAFHES fue sometido a pruebas psicométricas en una muestra de 509 cuidadores 

familiares de pacientes con algún padecimiento cardiaco; cada escala demostró por separado una 

validez de constructo mediante un análisis de componentes principales con rotación varimax 

comprobando sus tres factores principales apoyando el modelo teórico de su versión original; los 

resultados de la escala de funcionalidad familiar oscilaron de .64 a .80 con una explicación del 

65.7% de la varianza y un Alfa de Cronbach de .92; en cuanto la escala de salud familiar sus 

resultados fueron de .43 a .82 con una explicación del 61.4% de la varianza y un Alfa de Cronbach 

de .80. La confiabilidad del FAFHES cuenta con una consistencia interna aceptable a excelente 

con un Alfa de Cronbach que oscila entre .76 y .98.  

Las escalas del instrumento FAFHES pasaron por un proceso de adaptación con traducción, 

retro traducción y refraseo acorde con la cultura de familias mexicanas. La escala de respuesta 

original se re escaló de 1 a 100 puntos. Se realizó en una muestra de 222 familiares de personas 

con diabetes tipo 2, el instrumento reportó un Alfa de Cronbach que va de .79 a .88 (García-Solano 

et al, 2015). 

La Escala de medición de la resiliencia entre los cuidadores familiares de niños con cáncer 

(adaptación del RESI-M) mide el concepto de resiliencia frente a la enfermedad, se define como 

un proceso de adaptación positiva que supera la adversidad y los riesgos aun cuando se afronta un 

proceso de vulnerabilidad relacionado a la enfermedad (Toledano-Toledano et al, 2017). 

La escala cuenta con 43 ítems distribuidos en cinco dimensiones: 1) Fortaleza y 

autoconfianza, con diecinueve ítems; 2) Competencia social, con ocho ítems; 3) Apoyo familiar, 

con seis ítems; 4) Apoyo social, con cinco ítems; y 5) Estructura, con cinco ítems. La escala de 



25 

respuesta es tipo Likert la cual va de 1 a 4 donde 1= totalmente en desacuerdo, 2= en desacuerdo, 

3= de acuerdo y 4= totalmente de acuerdo. El puntaje mínimo es de 43 y el máximo de 172; la 

escala original propuesta por los autores Connor y Davidson en el año 2003 no cuenta con puntos 

de cohorte, por lo que se estima que, a mayor puntaje mejor resiliencia. La escala puede ser auto 

o hetero administrada. 

La escala fue sometida a pruebas psicométricas en una muestra de 330 cuidadores 

familiares de niños con cáncer hospitalizados en el Instituto Nacional de Salud: Federico Gómez, 

en la Ciudad de México. Es una escala independiente a la deseabilidad social, es decir, capta de 

manera genuina el sentir del participante, sin sesgo de lo que socialmente se esperaría frente a la 

respuesta deseable de los ítems.  

Por un lado, la escala demostró validez de constructo probada con índices de bondad de 

ajuste al modelo con 5 factores, tal como lo propuso el modelo teórico del instrumento en su 

versión original, los resultados obtenidos se reflejaron por encima de .9 (GFI=.975, AGFI = .973, 

NFI = .970, RFI = .968, CFI = .997) y errores menores o cercanos a .5 (SRMR = .055 RMSEA = 

.019) con un promedio de la varianza extraída de los ítems ≥ .5. Por otro lado, cuenta con validez 

convergente, en la que demostró una correlación positiva con el bienestar psicológico. 

Además, en cuanto a la validez discriminante, no demostró diferencias entre las medias de 

acuerdo con el sexo de los participantes. Finalmente, en la validez divergente, presentó una 

correlación negativa con la depresión, el estrés parental y con la ansiedad en cuidadores familiares 

de niños con cáncer. Con relación a la confiabilidad, cuenta con una adecuada consistencia interna 

con un Alfa global de .97. 
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2.6 Procedimiento 

Para la recolección de datos, el protocolo de investigación cuenta con la autorización de los 

Comités de Investigación, Bioética y Bioseguridad de la Facultad de Enfermería de la Benemérita 

Universidad Autónoma de Puebla (BUAP) con el número de registro N° SIEP/BIO/INV/136/2023. 

Se solicitó el apoyo para la extensión del oficio de solicitud de recolección final de datos y gestión 

del campo clínico con atención a las autoridades correspondientes de la institución, de quienes 

también se obtuvo su aprobación para la actividad con el número de registro HNP-004-2024. 

Además, se solicitó por escrito al campo clínico información relacionada al censo de los 

pacientes pediátricos que contaban en ese momento con el diagnostico de LLA, asi como la 

distribución en la institución (hospitalización y terapia ambulatoria principalmente). Se estimaron 

horarios de trabajo en un horario de 9:00 a 17:00 horas los días lunes, martes y jueves dado que 

fueron los días en los que se contaba con mayor presencia de los pacientes por temas de terapias 

programadas tanto para hospitalización como para ambulatoria. 

Se implementaron dos estrategias para el abordaje de los sujetos de investigación. Como 

primera alternativa se distribuyeron los días de acuerdo con el servicio en el que se encontraban 

los posibles participantes; se inició en el área de hospitalización y después en la terapia 

ambulatoria. Como segunda alternativa se programaron citas, dentro del campo clínico y en el 

horario permitido, para las personas que no podían responder las escalas en el primer contacto, o 

bien, para los familiares que refirieron las personas que ya habían sido abordadas y que 

posteriormente acudieron al hospital en compañía de su familiar. 

En ambas opciones, se presentó la investigadora principal debidamente identificada con 

las personas índice para invitarlos a participar, además, proporcionó información como el título, 

los objetivos y en qué consistía el trabajo de investigación, también se explicó la importancia de 
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la participación de los integrantes de su familia, quienes debían vivir en el mismo hogar además 

de estar estrechamente relacionados con el cuidado y/o la convivencia con el niño con LLA.  

Seguido de ello, a las personas que decidieron participar se les solicitó atentamente 

respondieran la cédula de datos personales y familiares además de las escalas. Se leyó con voz 

clara el consentimiento informado, el cual se realizó conforme a lo dispuesto en el Reglamento 

General de Salud en materia de investigación para la salud (2014), así como en la Norma Oficial 

Mexicana NOM-012-SSA3-2012 que establece los criterios para la ejecución de proyectos de 

investigación para la salud en seres humanos, después se procedió a la firma y entrega del 

duplicado a cada participante.  

Posteriormente se explicó al participante la dinámica para responder de la cédula de datos 

sociodemográficos, así como de las escalas. Durante el abordaje de los participantes la 

investigadora principal se encontró en todo momento para apoyar a las personas que tuvieran 

alguna dificultad al momento de responder las preguntas, se leyeron cada una de manera clara y 

pausada para garantizar su comprensión, y se registraron las respuestas que indicaban los 

participantes. Se examino cada instrumento antes del agradecimiento y la despedida con el sujeto 

de investigación, esto con la finalidad de asegurar las respuestas de cada uno. 

Durante el acercamiento con el participante y de acuerdo con sus respuestas en la cedula 

de datos, se solicitó información acerca de aquel o aquellos familiares cercanos al cuidado y 

convivencia con el niño con LLA, con la finalidad de invitarlos a participar en la investigación. 

En el caso de los que en ese momento se encontraban acompañados de algún familiar se extendió 

la invitación a participar, contemplando los criterios de selección, la aceptación a participar por 

parte del familiar y resguardando su firma para el consentimiento informado. 
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En el caso de las citas que se programaron, se establecieron fechas y horarios que 

permitieron su asistencia al hospital apegándonos a las citas asignadas a sus terapias, se llevó a 

cabo el mismo procedimiento mencionado anteriormente con todos los participantes. Se 

consideraron máximo dos citas por persona para concretar el llenado de los instrumentos, en caso 

de que las personas que no lograron asistir únicamente se canceló su participación.  

Una vez concluida la recolección de los datos, estos se resguardaron bajo llave dentro de 

un archivero, así como en un dispositivo de memoria, únicamente son utilizados para la presente 

investigación y solo tiene acceso a la información la investigadora principal, así como la directora 

de tesis. Estos datos serán resguardados por un periodo máximo de 2 años posteriormente serán 

destruidos. 

2.7 Ética del Estudio 

Se llevó a cabo el siguiente estudio de acuerdo con el Reglamento de la Ley General de Salud en 

materia de investigación para la salud (2014) y conforme a la Norma Oficial Mexicana NOM-012-

SSA3-2012 que establece los criterios para la ejecución de proyectos de investigación para la salud 

en seres humanos. Cabe mencionar que de acuerdo con los objetivos de contribuir al desarrollo 

científico y tecnológico nacional enfocados en la atención de los problemas prioritarios de salud, 

se establecieron aspectos éticos que garantizan la dignidad y el bienestar de las personas. 

Este protocolo de investigación se apega de acuerdo con lo dispuesto en el Titulo Segundo, 

Capítulo I, Artículo 13, el cual menciona que en cualquier investigación en la que un ser humano 

participe, debe prevalecer el criterio de respeto a la dignidad, protección y bienestar de los derechos 

humanos.  

De acuerdo con el Artículo 14, Fracción V, VI, VII y VIII: se obtuvo la revisión y 

aprobación de los Comités de Investigación, Ética y Bioética de la Facultad de Enfermería–BUAP. 
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Se obtuvo la aprobación por parte de las autoridades y de los comités del campo clínico para la 

prueba final, para la obtención del consentimiento informado por escrito por parte de los 

participantes bajo los criterios establecidos por los reglamentos y normas. 

De acuerdo con el Artículo 16: se protegió la privacidad de los sujetos de investigación 

gestionando y realizando el llenado de los instrumentos en un espacio privado, se resguardó la 

información de los datos recabados y únicamente serán identificados cuando los resultados lo 

requieran y con previa autorización de las personas en cuestión. 

De acuerdo con el Artículo 17: se estableció este protocolo de investigación bajo la 

categoría de riesgo mínimo, dado el abordaje de temas que podrían resultar inquietantes o de 

sensibilidad emocional hacia el participante quien fue informado desde el momento de la 

explicación del propósito de la investigación e invitación a firmar el consentimiento informado. 

De acuerdo al Artículo 21, Fracción I, VI, VII Y VIII: se procuró mantener informado al 

sujeto de investigación con datos claros y precisos de acuerdo con los objetivos de la investigación, 

se explicaron los beneficios y su importancia para la generación de evidencia científica relacionada 

al tema de investigación; se garantizaron las respuestas ante dudas que surgieron después de la 

entrevista así como el respeto a la decisión de participar o de poder retirarse en cualquier momento 

en que lo decidieran, revocando su consentimiento informado sin ningún tipo de repercusión. 

De acuerdo con el artículo 22, Fracción I hasta V: el consentimiento informado se elaboró 

resaltando los puntos más importantes de acuerdo con lo estipulado, se llenó de forma escrita y se 

otorgó una copia para cada participante. 

La recolección de los datos se realizó durante los meses de marzo, abril y mayo del año 

2024. Esta investigación no contó con ninguna financiación, patrocinio o afiliación por lo que los 
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gastos se gestionaron por la investigadora principal, misma que declara no tener ningún conflicto 

de interés. 

2.8 Estrategias de Análisis  

La información que se recolecto se capturó y se procesó con el software estadístico Stadistical 

Package for the Sciences (SPSS, 2019) versión 26 para Windows. Se obtuvo la consistencia interna 

de las escalas a través del coeficiente de Alfa de Cronbach, asi como frecuencias, porcentajes, 

medidas de tendencia central y dispersión de las variables para la caracterización de la muestra. 

En cuanto al comportamiento de los datos se determinó su distribución bajo la prueba de 

Kolmogorov-Smirnov para así poder determinar el uso de la estadística paramétrica o no 

paramétrica. De acuerdo con la obtención de los resultados, por un lado, se determinó el uso de los 

coeficientes de correlación Pearson y Spearman dada la distribución de los datos; por otro lado, se 

realizaron dos modelos de regresión linean simple puesto que las correlaciones obtenidas dieron 

pauta para ello, respondiendo de esta manera los objetivos planteados en esta investigación. 
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Capitulo III 

Resultados 

En este capítulo se presenta la Confiabilidad de los instrumentos, la Prueba de normalidad y los 

Resultados obtenidos en la recolección final de los datos la cual se realizó en un total de 83 

familias que viven con un niño diagnosticado con LLA, el periodo de aplicación fue del 14 de 

marzo al 21 de mayo del 2024 en un hospital de tercer nivel de atención en la ciudad de Puebla, 

México. 

Confiabilidad de los instrumentos  

Las escalas se aplicaron por la investigadora principal quien se acercó con cada uno de los 

participantes, se realizó la recolección de los datos de manera presencial, se procuró realizar la 

lectura en voz clara y a un nivel considerado para cada caso con la finalidad de garantizar el 

entendimiento de cada pregunta de los instrumentos implementados. 

El resultado del Alfa de Cronbach que se obtuvo en la escala de salud familiar fue de .80, 

en la escala de funcionalidad familiar fue de .79, y para la escala de medición de la resiliencia 

entre cuidadores familiares de niños con cáncer fue de .94, por lo que se consideraron como 

aceptables (Polit & Beck, 2018). En la siguiente tabla se muestran los resultados (Tabla 1). 

Tabla 1 

 

Confiabilidad de las escalas de Salud Familiar, Funcionalidad Familiar y Resiliencia. 

Instrumento N° de ítems α 

Escala de Salud Familiar 23 .80 

Escala de Funcionalidad Familiar 19 .83 

Escala de Resiliencia 43 .94 

Nota: α = Alfa de Cronbach. Fuente: Base de datos SPSS n = 110 
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Prueba de normalidad 

En la tabla dos se muestran los resultados obtenidos en la prueba de Kolmogorov-Smirnov, los 

resultados de esta prueba determinaron la distribución de los datos en los que para las escalas de 

Salud Familiar y Funcionalidad Familiar permitieron rechazar la hipótesis alternativa de 

normalidad (p>.05), mientras que para la escala de la medición de la Resiliencia se aceptó la 

hipótesis de normalidad (p<.05), por lo que se decidió utilizar pruebas paramétricas (Coeficiente 

de Correlación de Pearson [r]) y no paramétricas (Coeficiente de Correlación de Spearman [rs]), 

respectivamente . 

Tabla 2 

 

Prueba de normalidad Kolmogorov-Smirnov con corrección de Lilliefors 

Variable K-S gl p 

Escala de salud familiar .085 110 .050 

Escala de funcionalidad familiar .056 110 .200 

Escala de resiliencia .089 110 .030 

Nota: K-S = Kolmogorov-Smirnov;gl = grados de libertad; p = significancia. 

Fuente: Base de datos SPSS 

n = 110 

 

Caracterización de la muestra 

Con forme a la información recabada con la cedula de datos sociodemográficos se procedió a la 

caracterización de la familia con LLA. En la tabla 3 se presentan los resultados correspondientes 

a las características de los integrantes; el sexo que predominó fue el de mujer con el 77.3% 

(f=85) lo que a su vez empata con los resultados relacionados a el parentesco “madre” donde 

predominó en un 70% (f=77); con relación a la edad, el 47.3% (f=52) de la población en general 

se encontraban en un rango de 26 a 35 años ( =34.33, DE=8.42). En cuanto al estado civil de los 

participantes el 39% (f=43) refirieron estar casados y 34.5% (f=38) en unión libre, con relación 
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al nivel educativo el 37.3% (f=41) refirió contar con educación básica a media superior, sin 

embargo, el 5.5% (f=6) no contaba con un certificado de estudios.  

 

Tabla 3 

 

Características de la familia con LLA 

Variable f % 

Sexo   

     Mujer 85 77.3 

     Hombre 25 22.7 

Edad   

     17 a 25 años  14 12.7 

     26 a 35 años 52 47.3 

     36 a 45 años 29 26.4 

     46 a 54 años 15 13.6 

Estado civil   

     Soltera (o) 11 10 

     Casada (o) 43 39 

     Divorciada (o) / Separada (o) 17 15.5 

     Unión libre 38 34.5 

     Viuda 1 .9 

Parentesco con el niño con LLA   

     Madre 77 70 

     Padre 23 20.9 

     Hermana (o) 1 .9 

     Abuela (o) 5 4.5 

     Tía (o) 3 2.7 

     Otro 1 .9 

Nivel educativo (años de estudio)   

     0 a 3 años 2 1.8 

     4 a 9 años 30 27.3 

     10 a 12 años 38 34.5 

     13 a 15 años 22 20 

     16 a 19 años 15 13.6 

     20 a 22 años 3 2.7 
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Variable f % 

Nivel educativo (certificado)   

     Sin certificado de estudios 6 5.5 

     Primaria 27 24.5 

     Secundaria  41 37.7 

     Bachillerato / Preparatoria  26 23.60 

    Técnico Superior Universitario  4 3.6 

     Licenciatura / Ingeniería  6 5.5 

Nota: Características de los integrantes de la familia con LLA. Fuente: Cedula de 

datos sociodemográficos de la familia con LLA; Base de datos SPSS 

n =110 

 

A continuación, en la tabla 4 se presentan los resultados correspondientes a las 

actividades enfocadas en el cuidado del niño con LLA. Cabe destacar que el 17.8% (f=20) de las 

familias presentó dentro de su sistema al menos una díada familiar, compuesta ya sea por ambos 

padres o algún familiar cercano involucrado en las actividades de cuidado y/o actividades 

recreativas, mismas que formaban un vínculo familiar; lo que a su vez justifica que el 89.1% 

(f=98) se reconozcan como cuidadores principales, además de que el 36.4% (f=40) llevaba entre 

1 y 3 años como cuidador. Aunado esto se determinó el número de horas que los familiares 

dedican al cuidado de la salud y las horas destinadas a actividades recreativas que comparten día 

a día con el niño con LLA, el 53.6% (f=59) refirieron pasar entre 9 y 12 horas dedicadas al 

cuidado de la salud y 46.4% (f=51) de 4 a 6 horas de convivencia y actividades recreativas. 

Tabla 4 

 

Actividades de la familia con relación al niño con LLA 

Variable f % 

Se reconoce como cuidador principal del niño con LLA   

     Sí 98 89.1 

     No 12 10.9 

Tiempo como cuidador del niño con LLA   

     Menor a 11 meses 41 37.3 

     De 1 a 3 años 40 36.4 
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Variable f % 

     De 4 a 6 años 2 1.8 

Número de horas dedicadas al cuidado de la salud del 

niño con LLA 

  

     De 2 a 4 horas 14 12.7 

     De 5 a 8 horas 35 31.8 

     De 9 a 12 horas 59 53.6 

Más de 24 horas 2 1.8 

Número de horas de convivencia con el niño con LLA   

     De 1 a 3 horas 45 40.9 

     De 4 a 6 horas 51 46.4 

     De 7 a 9 horas 4 3.6 

     De10 a 14 horas 10 9.1 

Nota: Características de los integrantes de la familia con LLA. Fuente: Cedula de 

datos sociodemográficos de la familia con LLA; Base de datos SPSS. 

n =110 

 

En la tabla 5 se muestran los resultados de las características del niño que padece cáncer, 

y que, a pesar de no ser el sujeto principal de estudio, se considera importante para contextualizar 

el entorno en el que viven las familias que formaron parte de la muestra para el presente estudio 

de investigación; la finalidad impera en facilitar la comprensión del comportamiento de las 

familias que comparten el cuidado de un niño con LLA. 

El total de niños con LLA fue de 83, el sexo predominante fue el de hombres con un 

40.9% (f=45) mientras que el porcentaje de mujeres fue de 34.5% (f=38) eran mujeres, el rango 

de edad oscilo de 1 a 14 años de los que en su mayoría el 27.3% (f=30) se encontraban entre los 

5 a 8 años. En cuanto al tiempo de haber sido diagnosticados con leucemia linfoblástica aguda el 

36.4% (f=40) tenían de 1 a 3 años, el 74.5% (f=82) se encontraban recibiendo quimioterapia y el 

40% (f =44) se encontraba en etapa activa. 
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Tabla 5 

 

Características del niño con LLA 

Variable f % 

Sexo   

     Mujer 38 34.5 

     Hombre 45 40.9 

Edad   

     1 a 4 años  25 22.7 

     5 a 8 años 30 27.3 

     9 a 12 años 20 18.2 

     13 a 14 años 8 7.3 

Tiempo de haber sido diagnosticado con LLA   

     Menor a 11 meses 41 37.3 

     De 1 a 3 años 40 36.4 

     De 4 a 6 años 2 1.8 

Etapa del tratamiento    

     Activa 44 40 

     Mantenimiento 32 29.1 

     Recaída 7 6.4 

Tipo de tratamiento   

     Quimioterapia  82 74.5 

     Radioterapia 1 .9 

Nota: Cédula de datos sociodemográficos. Fuente: Base de datos SPSS. n =83 

 

A continuación, y en respuesta al objetivo dos del presente trabajo de investigación, se 

presentan la tabla 6 con los resultados obtenidos en los coeficientes de correlación de las 

variables Salud Familiar y Funcionalidad Familiar asi como de Salud Familiar y Resiliencia, 

ambas correlaciones demostraron tener una magnitud mediana (Cohen, 1988), con dirección 

positiva y estadísticamente significativa, respectivamente (r = .447, p = .013; r = .653, p = .001). 

Además, estos resultados se representan con las figuras 2 y 3. 
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Tabla 6 

 

Correlación de las variables de estudio Salud Familiar, Funcionalidad Familiar y Resiliencia 

 

Escala Estandarizada 

General Escala de 

Funcionalidad 

Familiar. 

Escala Estandarizada 

General Escala de medición 

de la resiliencia entre los 

cuidadores familiares de 

niños con cáncer. 

Escala 

Estandarizada 

General Escala 

de Salud 

Familiar 

Correlación de Pearson .530**  

Sig. (bilateral) .001  

N 110  

Rho de Spearman  .524** 

Sig. (bilateral)  .001 

N  110 

Nota: * = correlación es significativa en el nivel < .05; ** = correlación significativa con el 

nivel < .01). 

 

Figura 2.  

Gráfico de correlación de las variables Salud Familiar y Funcionalidad Familiar  
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Figura 3. 

Gráfico de correlación de las variables Salud Familiar y Resiliencia 

 

 

Dados los resultados obtenidos en los coeficientes de correlación, y como respuesta al objetivo 

cuatro, se procedió a realizar dos modelos de regresión lineal considerando a la Salud Familiar 

como variable independiente, mientras que la Funcionalidad Familiar y la Resiliencia fungieron 

como variables dependientes. A continuación, se presentan las tablas 7 y 8 mismas que permiten 

observar que la Salud Familiar es explicada en un 27.4% por a la Funcionalidad Familiar 

(R2=[F= 42.216, 1.108] .274; p ≤ .0001) y en un 23.7% por la Resiliencia (R2 = [F = 34.802, 

1.108] .237; p ≤ .0001) 
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Capítulo V 

Discusión 

En este capítulo se discuten los hallazgos del presente trabajo de investigación con la finalidad 

de exponer la relación de las variables estudiadas mismas que fomentan la fortaleza de las 

familias que se encuentran en el proceso de la LLA en uno de sus integrantes. 

Con relación al diseño del estudio, este trabajo de investigación fue descriptivo, 

explicativo, correlacional y de corte transversal lo que coincide con otras investigaciones. 

(Toledano-Toledano et al., 2021; Borrescio-Higa, F & Valdés, N., 2022; Peterson et al., 2019; 

Aquiahuatl-Mendez et al., 2015), en contraste con Peterson y colaboradores (2019), quienes 

realizaron un estudio de corte longitudinal. Estas investigaciones contribuyeron con información 

de interés para esta investigación, aunado al Modelo de Salud Familiar asi como a los 

indicadores empíricos, los cuales dieron apertura a la discusión y la explicación de las variables. 

En cuanto a la caracterización de las familias y la contextualización del entorno familiar 

con un niño con leucemia linfoblástica aguda, los hallazgos en este estudio confirman que el 

sexo que predomino fue “mujer” con el parentesco de “madre del niño”, lo que a su vez también 

coincide con las investigaciones realizadas por los autores Toledano-Toledano et al., 2021; 

Borrescio-Higa, F & Valdés, N., 2022; Lopez, A et al., 2020; Peterson et al., 2019; Aquiahuatl-

Mendez et al., 2015. 

Dentro de los resultados obtenidos se encontró que en mayor proporción las familias 

estaban compuestas por parejas casadas o en unión libre; además, en su mayoría recibían apoyo 

para los cuidados del niño con LLA por parte de su pareja o progenitor del niño, misma 

información que coincide con los autores consultados y que permite comprender que tanto están 

involucrados los familiares en la atención y el cuidado del niño enfermo (Toledano-Toledano et 
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al., 2021; Peterson et al., 2019). Por otro lado, se abordaron preguntas que permitieron entender 

la dinámica del cuidado familiar respecto al niño con LLA ya que la mayoría de la muestra 

refirió reconocerse como cuidador principal, pasando de 4 a 6 horas invertidas en actividades 

recreativas con el niño y de 9 a 12 horas dedicadas al cuidado de la salud del niño lo que permite 

comprender el tiempo y la dedicación que cada grupo familiar invierte para garantizar la 

estabilidad del niño con LLA dada la probable preocupación relacionada a las recaídas o 

complicaciones de la enfermedad coincidiendo con lo expuesto por López, A. et al (2020). 

Los resultados de este estudio demuestran que las familias que viven con un niño 

diagnosticado con LLA desarrollan altos niveles de resiliencia, lo que les permite enfrentar la 

enfermedad y adaptarse a las circunstancias adversas que esto conlleva. Este hallazgo es 

coherente con estudios previos que indican que las familias con niños que padecen cáncer 

tienden a desarrollar mecanismos de afrontamiento y resiliencia superiores en comparación a 

familias de niños con otro tipo de diagnóstico. De acuerdo con Toledano-Toledano et al (2021), 

los cuidadores familiares de niños con cáncer presentan una compensación positiva entre la 

resiliencia y factores como calidad de vida y el bienestar psicológico, lo que podría verse 

reflejado en un alto nivel de cuidado en la familia representado por la Salud Familiar, en este 

estudio de investigación se pudo comprobar que a mayor resiliencia y funcionalidad familiar 

mayor es la salud familiar en los hogares con un niño diagnosticado con LLA. 

Además, los resultados obtenidos en el presente estudio muestran que, aunque la 

funcionalidad familiar enfrenta ciertos desafíos, podría resultar en una tendencia a mejorar con el 

tiempo, esto es consistente con el estudio de Peterson, Chung y Barrera (2019), quienes 

reportaron que los cuidadores de niños con LLA experimentan una mejora en la expresión 

emocional y el manejo del conflicto familiar a lo largo del tiempo dados los proceso de 
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adaptación gradual y el fortalecimiento de las relaciones familiares, es por ello que se resalta la 

importancia de los estudios longitudinales seguidos de los exploratorios como el presente trabajo 

de investigación. 

En relación con la Salud Familiar, la presente investigación indica que las familias que 

logran mantener rutinas estables de cuidado y convivencia reportan un mayor bienestar, mejores 

mecanismos de resiliencia y de funcionalidad familiar. Este hallazgo coincide con el Modelo de 

Salud Familiar (Denham, 2003) donde se plantea que la Salud Familiar es influenciada por 

factores como la interacción y la capacidad de los integrantes de la familia para compartir 

experiencias de cuidado. Las familias en las que las díadas participaron activamente en el 

cuidado del niño con LLA se correlacionaron de manera significativa entre las variables de 

estudio, lo que subraya la importancia de un enfoque de cuidado compartido dentro del hogar. 

Finalmente, en cuanto a las implicaciones de estos resultados para la práctica clínica, es 

evidente que las intervenciones de enfermería dirigidas a fortalecer a las familias que viven con 

un niño diagnosticado don LLA son fundamentales para mejorar el bienestar de estas; tal como 

lo destacan Carreño-Moreno, Diaz y Blanco-Sánchez (2017), el rol del cuidador familiar es 

crucial en el proceso de tratamiento del niño con cáncer, y su fortalecimiento tanto emocional 

como psicológico puede tener un impacto positivo no solo en su propio bienestar, sino también 

en la funcionalidad de toda la familia. 
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Conclusiones 

Este estudio tuvo como objetivo explicar las variaciones que existen entre Salud Familiar, 

Funcionalidad Familiar y Resiliencia de las familias que viven con un niño con Leucemia 

Linfoblástica Aguda. Los resultados determinan que existe relación entre las variables de manera 

significativa lo que a su vez nos permite entender que a pesar de que las mujeres son las 

cuidadoras principales de los niños con cáncer, los padres (hombres) también se identifican de la 

misma manera confirmando una de las proposiciones del Modelo de Salud Familiar de Denham 

(2003) acerca del cuidado de la salud representada por los grupos familiares como son las díadas, 

tríadas, o grupos más grandes. 

Además, de acuerdo con los resultados obtenidos, también se puede concluir que a pesar 

de que la Salud Familiar puede ser representada por diferentes conceptos, la Funcionalidad 

Familiar la explica en su mayoría. 

Bajo la perspectiva de las proposiciones teóricas del MSF, y con relación a los resultados 

obtenidos en este estudio de investigación, se puede concluir que 1) la familia vista como un 

todo integrado permite comprenderla como una unidad compleja y conectada, donde los 

integrantes demostraron interactuar y verse influenciados mutuamente para lograr un cuidado 

compartido. La Salud Familiar impacta tanto a la Funcionalidad Familiar (reflejado en el 

desempeño de los roles y la toma de decisiones) asi como en la Resiliencia (dada la capacidad 

demostrada para afrontar el estrés asi como la adaptación a situaciones de mayor dificultad); 2) 

la interacción y comunicación familiar en el que se demuestra la calidad de estas entre los 

integrantes de la familia determinando asi el nivel de SF visto desde la FF dada la dinámica 

interna; 3) el contexto socioeconómico y cultural como influencia en la Salud Familiar, se refleja 

bajo la perspectiva de la familia en el contexto de la LLA, la SF puede verse comprometida por 
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diversos factores expuestos en el presente trabajo de investigación (economía familiar, fractura 

en las relaciones familiares, carga excesiva de trabajo por el cuidado del niño con LLA) puesto 

que se modifica la Funcionalidad Familiar debido a la reorganización, y a la capacidad de 

Resiliencia para superar las dificultades que conlleva la atención de una enfermedad crónica 

como lo es la LLA, 4) el proceso de adaptación familiar, en esta proposición teórica el MSF 

enfatiza la capacidad de adaptación de la familia frente a eventos estresantes o de enfermedades 

crónicas, por lo que la resiliencia implica cómo la familia utiliza sus recursos para superar 

adversidades ya sea por mecanismos desarrollados por las experiencias vividas o por las 

estrategias adaptadas acorde a sus necesidades, y 5) las díadas y tríadas familiares las cuales son 

consideradas como representaciones válidas del estado de salud y el funcionamiento familiar 

puesto que reflejan la dinámica interna, en este trabajo de investigación se obtuvo información 

representativa sobre la salud familiar proporcionando una visión de la familia en aspectos 

importantes como la interacción entre sus integrantes, el apoyo mutuo y la cohesión familiar. 

Recomendaciones 

Se sugiere incrementar los estudios de investigación que aborden a la familia y el cáncer 

infantil, con un corte de tipo longitudinal o de intervención que permitiría conocer el 

comportamiento de las variables en diferentes etapas y en el transcurso de la enfermedad. 

Se recomienda realizar estudios con muestreos probabilísticos que permita realizar 

aproximaciones en muestras más grandes, con el fin de fortalecer la validez externa. 

De la misma manera, realizar cortes por fases o etapas de la enfermedad asi como de los 

tipos de familias. 

Otra recomendación es realizar investigaciones cualitativas para profundizar el 

conocimiento y comprender las variables Salud Familiar, la Funcionalidad Familiar y la 
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Resiliencia de las familias frente al cáncer infantil, en específico de quienes viven con un 

integrante con LLA. 

Se espera que con la aplicación de las recomendaciones en los próximos estudios de 

investigación relacionados con las mismas variables de estudio frente a la LLA se favorezca la 

validez externa del estudio. 

Limitaciones 

Las limitaciones del presente trabajo de investigación se destacan dado que es un estudio 

de tipo descriptivo, por el tipo de muestra, por el corte de tipo transversal, las características de 

las familias y la inclusión de niños recién diagnosticados, sin embargo, los resultados obtenidos 

resultan representativos para las familias poblanas abordadas con las características de este 

estudio asi como para la exploración del tema de investigación, sin embargo una limitante 

principal es que por la cantidad de población, por el tipo de diseño y por las variables estudiadas 

no se podrían generalizar los datos obtenidos en poblaciones mayores. 

Asimismo, la falta de estudios relacionados con la Salud Familiar en específico de las 

familias con niños con cáncer, sin embargo, existe literatura que relaciona el tema del cáncer 

infantil con las subescalas del instrumento que mide la Salud Familiar, misma que fue utilizada 

para esta investigación. 
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Apéndice A 

Benemérita Universidad Autónoma de Puebla 

Facultad de Enfermería 

 

Consentimiento Informado 

 

A Quien Corresponda: 

Estoy siendo invitada/o para participar de manera voluntaria en el proyecto de investigación 

titulado “Resiliencia, Funcionalidad y Salud en Familias con un Niño con Leucemia 

Linfoblástica Aguda: Estudio Transversal”, con el propósito de conocer la relación existente 

entre la resiliencia, funcionalidad y salud familiar en Leucemia Linfoblástica Aguda (LLA) y 

como requisito para la obtención del título de maestra en enfermería por la Lic. Karla Patricia 

Lopez Montes. 

Se me ha informado sobre el tipo cuestionarios que responderé, mismos que abordan temas de 

salud, bienestar psicológico, entorno familiar y social. Estoy consciente del procedimiento al 

llenar estos instrumentos a cerca de: 1) datos generales, 2) estado de salud mental, 3) estado de 

salud familiar y 3) cómo afronta y se adapta la familia a situaciones de adversidad. Esto en un 

lapso aproximado de 30 a 40 minutos. 

Mi participación es voluntaria, me han informado que puedo elegir participar o no sin 

ninguna represalia ya sea para mí o para mis familiares. Dentro de la información que me 

proporcionan, entiendo que, mis datos e información serán confidenciales, protegidos y 

resguardados en un lugar seguro, bajo llave durante un periodo de tiempo no mayor a 2 años, así 

mismo solo serán estudiados para la presente investigación, además de garantizarme que solo 

tendrá acceso la Lic. Karla Patricia Lopez Montes (Investigadora) y la DCE. Beatriz García 

Solano (Directora de tesis) garantizando mi privacidad y la de mi familia. 

Se me ha explicado que los resultados de este trabajo de investigación serán publicados de 

forma general sin exponer nombres ni respuestas en específico en virtud de la protección de los 

participantes. 

Así mismo se me hizo saber que la presente investigación está catalogada como “riesgo 

mínimo”, no corro un riesgo potencial dado que no existe algún proceso invasivo el cual 

comprometa mi integridad. Si bien, estoy consciente de los efectos adversos no considerados que 

pudieran originar alguno de los temas abordados pudieran ocasionar algún desequilibrio o 

sensibilidad emocional imposible de controlar, lo externaré con la Lic. Karla Patricia Lopez 

Montes para evaluar la situación, recibir una consultoría por parte de la investigadora y de ser 

necesario recibiré atención por parte de un psicólogo de apoyo el cual designará la investigadora, 

siempre y cuando yo lo autorice. 
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He sido informada en cuanto a que este estudio de investigación no tiene ningún costo y que 

a su vez no recibiré algún beneficio monetario o de algún otro tipo, pero mi participación será 

importante para la generación de evidencia relacionada a la resiliencia, funcionalidad y salud 

familiar con los fenómenos de estudio desencadenados en relación al cáncer infantil, además 

recibiré información y orientación encaminada a estrategias de afrontamiento para fomentar una 

buena resiliencia, funcionalidad y salud familiar. 

Podré despejar dudas acerca de mi participación, solicitar información en cuanto a los 

resultados que se lleguen a obtener en esta investigación, directamente con la Lic. Karla Patricia 

Lopez Montes al teléfono celular 221 280 2960 o al correo electrónico: 

karla.lopezmon@alumno.buap.mx, de igual manera, en caso de encontrarme en la necesidad de 

externar sugerencias o quejas podré comunicarme con la DCE. Beatriz García Solano al correo 

electrónico: beatriz.garcias@correo.buap.mx 

Ratifico el estado satisfactorio en cuanto a la amplia información proporcionada para mi 

participación en este estudio, por lo que otorgo mi consentimiento voluntario como sujeto de 

estudio. 

 

Lugar y fecha: __________________________________________ 

 

 

 

 

Iniciales de Nombre y Firma del Participante  

 

 

 

 

 Nombre y Firma del Investigador o 

Encuestador 

Nombre y Firma del Testigo 1 

(Favor de colocar dirección y tipo de relación 

con el participante)  

 Nombre y Firma del Testigo 2 

(Favor de colocar dirección y tipo de 

relación con el participante) 

  

mailto:beatriz.garcias@correo
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Apéndice B 

Benemérita Universidad Autónoma de Puebla 

Facultad de Enfermería 

 

Cédula de Datos Sociodemográficos 

 

La información recabada en el siguiente cuestionario será anónima y estará protegida, solo 

será utilizada por la investigadora y su directora de tesis, por lo que se le solicita responda de 

la manera más sincera, detallada y apegada a su situación actual. Todos los datos recabados 

estarán concentrados de forma general, únicamente se asignará un folio a cada persona/grupo 

familiar. 

Instrucciones: A continuación, voy a leer una serie de preguntas, marcaré las respuestas que 

usted me indique; en el caso de las preguntas abiertas, escribiré su respuesta. 

Datos generales del cuidador familiar principal. 

Iniciales de su nombre: ______________ 

Edad en años cumplidos: _______ 

1. Sexo: 

1.Femenino 

2.Masculino 

2. Estado civil: 

1. Soltera (o) 
2. Casada (o) 
3. Divorciada (o) / Separada (o) 
4. Viuda (o) 
5. Otro:  

3. ¿Actualmente se encuentra con 

pareja? 

1. Si   

2. No 

4. Religión: 

1. Católica  

2. Cristiana 

3. Testigo de Jehová 

4. Sin religión 

5. Otra 

 

 

5. Lugar de procedencia: 

___________________________ 

6. ¿Actualmente trabaja?: 

1. Si 

2. No 

7. ¿Qué tipo de actividad o trabajo 

realiza? 

1. Empleada (o) 

2. Independiente 

3. Labores del hogar 

4. Otro:   

8. ¿En general, con cuántos 

años de estudio cuenta? 

1. 0 a 3 años 
2. 4 a 9 años 
3. 10 a 12 años  
4. 13 a 15 años 
5. 16 a 19 años 
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6. 20 a 22 años 

7. Más de 23 años 

9. Indique el último grado de estudios 

con el que cuenta de manera oficial 

(Certificado): 

1. Sin certificados de estudios 

2. Primaria 

3. Secundaria  

4. Bachillerato / Preparatoria 

5. Técnico Superior Universitario 

6. Licenciatura / Ingeniería 

7. Otro: ____________________ 

9. Número hijos: 

1.   1 a 2 hijos 

2.   3 a 4 hijos 

3.   5 o más 

10. ¿Cuál es su parentesco con el niño 

(a)? 

1. Madre 

2. Padre 

3. Hermana (o) 

4. Abuela (o) 

5. Tía (o) 

6. Otro: _____________________ 

11. ¿Es usted el cuidador principal 

del niño (a)? 

1. Si  

2. No 

12. ¿Comparte el cuidado del niño (a) 

con alguien más? 

1. Si, ¿Con quién? (Parentesco con 

usted): _______________ 

2. No 

13. Tiempo que lleva como cuidador 

del niño (a): 

Meses o años completos, ejemplo: 6 

meses, 1 año, 1 año 3 meses, etc. 

____________________________ 

 

14. Número de horas que dedica al 

cuidado de la salud del niño (a): 

Horas completas, ejemplo: 0 horas, 6 horas, 

8 horas, 12 horas. 

_____________________________ 

15. Número de horas de convivencia 

que comparte con el niño (a): 

Horas completas, ejemplo: 2 horas, 4 

horas, 6 horas, etc. 

_____________________________ 

16. Recibe atención médica en alguna 

otra institución el niño (a): 

1. No 

2. Si, ¿Cuál? ____________ 

17. Ingreso económico 

mensual aproximado: 

Cantidad cerrada, ejemplo: 4 mil pesos, 8 

mil pesos, 15 mil pesos, etc. 

________________________________ 

18. Recibe algún tipo de apoyo 

vinculado a algún programa social: 

1. Apoyo en especie a las personas 

físicas de escasos recursos sin 

cobertura de seguridad social 

2. Seguro de vida para jefas de 

familia 

3. PROSPERA 

4. Jóvenes construyendo el futuro 

5. BIENESTAR 

6. Pensión para el Bienestar de las 

Personas con Discapacidad 

Permanente. 

7. Ninguno 

8. Otro. ______________________ 
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Datos generales del niño (a) con cáncer. 

Por favor, respona la siguiente información relacionada con el niño (a), estos datos serán 

anónimos y protegidos, únicamente serán utilizados para completar la información de los 

grupos familiares. 

Iniciales del nombre del niño (a): ______________ 

 

Edad en años cumplidos: _____ 

1. Sexo del niño (a): 

1. Mujer 

2. Hombre 

2. Diagnóstico del niño (a): 

1. Leucemia Linfoblástica Aguda 

2. Otro tipo de Leucemia 

3. Tumor en sistema nervioso central 

4. Linfoma 

5. Retinoblastoma 

6. Otro:    

3. Tiempo de haber sido diagnosticado: 

Meses o años completos, ejemplo: 6 

meses, 1 año, 1 año 3 meses. 

_________________________ 

4. Etapa del tratamiento en 

el que se encuentra el 

niño (a): 

1. Activa 

2. Vigilancia 

3. Recaída 

4. Paliativa 

5. Otra: _____________ 

5. Tipo de tratamiento que 

está recibiendo: 

1. Quimioterapia 

2. Trasplante de células 

hematopoyéticas progenitoras 

3. Radioterapia 

4. Cirugía 

5. Otra: ______________ 

25. ¿Ha presentado recaídas? 

 

1. Si, ¿Cuántas? 

2. No  

 

26. ¿Tiene otra enfermedad 

diagnosticada por un médico? 

 

1. Si, ¿Cuál? 

____________________ 

2. No 

 

27. En caso de padecer otra 

enfermedad, ¿Cuánto tiempo 

tiene de haber sido 

diagnosticado? 

 

_______________________ 
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Apéndice C 

Benemérita Universidad Autónoma de Puebla 

Facultad de Enfermería  

 

Escala de medición de la resiliencia entre cuidadores familiares de niños con cáncer 

(Toledano-Toledano et al, 2019) 

 

Instrucciones: a continuación, voy a leer una serie de afirmaciones, marcaré con una “X” la 

respuesta que usted me indique y considere más parecida a su situación actual y familiar. 

Ninguna respuesta es buena o mala por lo que se le solicita de la manera más atenta responda 

sinceramente. 

Derechos Reservados 
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Apéndice D 

Benemérita Universidad Autónoma de Puebla 

Facultad de Enfermería 

 

Escala de Salud Familiar (Astedt-Kurki et al, 2009) 

 

Derechos Reservados 
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Apéndice E 

Benemérita Universidad Autónoma de Puebla 

Facultad de Enfermería 

 

Escala de Funcionalidad Familiar (Astedt-Kurki et al, 2009) 

 

Derechos Reservados 
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Apéndice F 

Aprobación y número de registro otorgado por los Comités de Investigación y Bioética y 

Bioseguridad 
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Apéndice G 

Autorización para la recolección de datos finales 
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Apéndice H 

Autorización por parte de la institución para la recolección de datos finales 
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Apéndice I 

Autorización para la recolección de datos para prueba piloto 
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Apéndice J 

Constancia de aplicación de prueba piloto 

 


