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RESUMEN

El presente trabajo de titulacion se centra en analizar el impacto psicosocial que causa
el cuidado de nifios(as) con enfermedad oncolégica en las madres cuidadoras, a fin
de visibilizar los procesos que experimentan las madres en el cuidado oncoldgico. El
disefio metodoldgico fue de enfoque cualitativo, con un método estudio de casos, tipo
de investigacion aplicada y con nivel descriptivo. La muestra esta constituida por tres
madres cuidadoras de nifios y nifias con enfermedades oncoldgicas, que asisten a
una fundacion en Guayaquil. Conforme a estos lineamientos, se logro describir como
el cuidado de nifios(as) con enfermedad oncolégica influye en las dimensiones
psicosociales de las madres cuidadoras, pues estas atraviesan por situaciones de
depresion provocados por sentimientos de culpa, como resultado, en uno de los
casos, pensamientos de muerte, sin embargo, estos no son expresados abiertamente
dado que se pudieran oponer al hecho del cuidado necesario a sus hijos. También se
identifico los estilos o formas de afrontamiento que las madres utilizan en el proceso
de cuidado, la mas frecuente es la fe en Dios, seguido del control de los pensamientos
pesimistas (ideas intrusivas), y el tiempo en familia con la intencién de entretenerse.
Adicionalmente, se descubrid la red de apoyo social, familiar e institucional que las

madres disponen.

Palabras claves: Madres cuidadoras, cancer infantil, cuidado, impacto psicosocial,

afrontamiento, redes de apoyo.
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ABSTRACT

The present degree work is focused on analyzing the psychosocial impact of caring
for children with oncological disease on caregiving mothers, in order to make visible
the processes experienced by mothers in oncological care. The methodological design
was qualitative in approach, with a case study method, applied research type and
descriptive level. The sample consisted of three mothers who are caregivers of
children with oncological diseases, who attend a foundation in Guayaquil. According
to these guidelines, it was possible to describe how the care of children with
oncological disease influences the psychosocial dimensions of the caregiving
mothers, as they go through situations of depression caused by feelings of guilt, as a
result, in one of the cases, thoughts of death, however, these are not expressed openly
because they could oppose the fact of the necessary care for their children. The coping
styles or forms of coping that mothers use in the caregiving process were also
identified, the most frequent being faith in God, followed by control of pessimistic
thoughts (intrusive ideas), and family time with the intention of entertainment.
Additionally, the social, family and institutional support network available to the

mothers was discovered.

Key words: Mother caregivers, childhood cancer, caregiving, psychosocial impact,
coping, support networks.
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INTRODUCCION

El cancer es una enfermedad catastrofica que gradualmente perjudica al
individuo que la padece. Para la sociedad, cuando se trata de un paciente pediatrico,
este tiende a generar mas impacto, pues segun su perspectiva, la poblacion infantil
es muy pequefa (en términos de edad) para atravesar por dificultades que produce
la misma enfermedad. Dicho esto, durante el transcurso de la enfermedad oncoldgica,
los pacientes pediatricos son cuidados cotidianamente por su principal cuidador, que
en numerosas ocasiones son sus madres, aquellas adoptan el nombre de madres
cuidadoras de un nifio(a) con cancer, desde entonces nace un nuevo rol.

Las madres cuidadoras al igual que los nifios(as) con cancer, estan obligados
a enfrentar obstaculos que tendran que superar y a cambios que adaptarse, por lo
gue se establece que la enfermedad oncoldgica de un nifio(a) puede llegar a influir en
las dimensiones psicosociales de su madre cuidadora.

No obstante, en Ecuador se encuentran varios estudios centrados en los
nifios(as) con cancer, pero muy pocos acerca del impacto que la enfermedad
oncologica infantil ocasiona en las dimensiones psicosociales de las madres
cuidadoras.

El presente estudio, analiza el impacto psicosocial que causa el cuidado de
nifos(as) con enfermedad oncoldgica en las madres cuidadoras, a fin de visibilizar los
procesos que experimentan las madres en el cuidado oncoldgico. A través de las
entrevistas en profundidad (tres sesiones) dirigida a tres madres cuidadoras en una

fundacion en Guayaquil.



CAPITULO |

Planteamiento del Problema

1.1 Antecedentes
1.1.1 Antecedentes contextuales

Es pertinente sefialar que la enfermedad oncoldgica es un trastorno que pone
en peligro la vida de quienes lo padecen, aquella es caracterizada como una
enfermedad maligna. “El cancer es un término general que se ha utilizado de forma
indistinta para designar a un sinnimero de neoplasias en los humanos” (Lopez &

Cardona, 2020, pag. 531).

En ese sentido, los autores Garza y Suarez (2014) afirman que el cancer es
voluble en funcion del nivel de malignidad y el tejido de origen, hasta el momento se

perciben alrededor de doscientas patologias cancerigenas.

Segun la Organizacién Mundial de la Salud (OMS, 2021) afo tras afo, se
calcula un aproximado de cuatrocientos mil jévenes e infantes correspondientes a 0
y 19 afios de edad que son diagnosticados de cancer. Asimismo, se describe que un
80% de la poblacion infantil, habitantes en los paises de alto ingreso tienen un
tratamiento exitoso, mientras que, en los paises de medios y bajos ingresos un 30%
de la misma poblacién mejoran su salud. A partir de las estadisticas, podemos percibir
gue, reflejan la incidencia que poseen los recursos econémicos para el seguimiento

del tratamiento oncoldgico y su éxito con los procedimientos médicos.

Anualmente, en América Latina y el Caribe se percibe un aproximado de

30.000 jovenes menores de 19 afios de edad que son diagnosticados con cancer.



Segun la tasa de mortalidad perjudica a 10.000 de los mismos, por esa razon, quienes
padecen de enfermedades cancerigenas y sus familiares manifiestan efectos
negativos en su calidad de vida (Zubieta, 2023). Dicho esto, se puede afirmar que el

cancer involucra al entorno familiar del individuo que lo padece.

Continuando en América Latina y el Caribe, el cancer es la segunda razon por
la cual la poblacion infantil fallece. La subsistencia y el bienestar vital de los pacientes
oncologicos infantiles pueden optimizarse a traves del mejoramiento de los sistemas
de atencion sanitaria para un diagnostico inmediato y tratamiento de calidad (Jarbas,
2023). Es de suma importancia reconocer que los sistemas médicos deben
proporcionar una atencioén prioritaria cuando se trata del cancer infantil, como

sabemos, la enfermedad requiere de un tratamiento riguroso y constante.

En Ecuador, segun el Instituto Nacional de Estadisticas y Censos (INEC) en el
afno 2021 se reportaron 6.33 casos de nifios, niflas y adolescentes con enfermedades
cancerigenas, entre los tipos de cancer mas presentados, fueron: neoplasias
cerebrales y tumores 0seos (cancer en los huesos) y leucemia con mayor ocurrencia

(Primicias, 2024).

El Ministerio de Salud Publica (2022) conforme a los datos publicados en
Globocan 2020, la incidencia de la enfermedad oncologica infantil refleja como
minimo un 16,1 de casos existentes por 100.000 individuos, a su vez, un 1.03 de
casos recientes de menores de edad que son diagnosticados de cancer.
Adicionalmente, el indice de mortalidad es de 6,2 por 100.000 individuos entre las
edades de 0 a 19 afios, se ubica en el 2do puesto de los méas altos de América del

Sur.



Mencionando las tipologias cancerigenas mas frecuentes en la poblaciéon
infantil, encontramos, el cancer a la sangre (leucemia) con un total de 27%, tumor
cerebral con un 7%, enfermedad de Hodgkin con un 4%, al igual que el neuroblastoma
y neoplasias sdlidas, finalmente, el linfoma no Hodgkin con un 2%. Segun la

informacion publicada en el blog del Hospital Vozandes Quito, 2023.

Mientras que, en la ciudad de Guayaquil la incidencia del cancer en nifios y
nifias entre 0 a 14 afos de edad, se estimo un 8% de casos de nifios y un 4% casos
de niflas. Ademas de eso, se establecio que el tipo de cancer leucemia linfoide es la
mas diagnosticada en la poblacion infantil, en nifios con un 44% y en nifias con un
38% (Real et al., 2019). Los datos estadisticos sefialan que existe mayor incidencia

del cancer en los pacientes infantiles del género masculino.

La leucemia linfoide aguda, es la neoplasia maligna mas comun en los jovenes
e infantes, se estima por medio del 75% y 80% de la mayoria de casos de leucemia
aguda, esta enfermedad perjudica a la médula de los huesos y la sangre, no obstante,
si se efectlan los tratamientos contra el cancer convenientes, alrededor del 85% o

sino el 90% de jovenes e infantes que padecen esta patologia se sanan (MSP, 2022).

Por otra parte, en Ecuador a mediados del siglo XX, inici6 la atencién contra la
enfermedad oncoldgica, los autores Ruales & Checa (2018) mencionan que, para que
esto se efectuard, se necesito la participacion del médico ecuatoriano Juan Tanca
Marengo, ante el acompafiamiento de autoridades gubernamentales, mas la
colaboracion de expertos, voluntaristas y personal de la Junta de Beneficencia de
Guayaquil (JBG), aquellos fueron participe para la inauguracién de la institucién

dirigida en brindar atencién a la poblacién con padecimientos de neoplasias, la cual



fue denominada Sociedad de Lucha contra el Cancer (SOLCA) fundada en el afio

1951 a inicios de diciembre.

Las entidades que brindan atencion oncoldgica infantil, esta diferenciados por
servicios publicos y privados, en relacion a los servicios publicos, constituye la Red
Pulblica Integral de Salud (RPIS) que integra el (MSP), asimismo es parte el Ministerio
de Inclusibn Econdmica y Social (MIES) en virtud de, varios establecimientos o
proyectos de la misma o de otras Municipalidades. En cambio, las Instituciones de
Seguridad Social (IESS- ISSFA- ISPOL) brindan atencién solo a los individuos
afiliados. En atencion a los servicios privados, comprende todas las organizaciones

con fines de lucro (Ruales & Checa, 2018, pag. 51).

El financiamiento para la atencién a los servicios frente al cancer, solicita una
apropiada planeacion, gestion y beneficio. Se encuentran cinco origenes de respaldo
financiero para la atencion de enfermedades oncoldgicas, entre ellas son: fondos
asignados por el Estado ecuatoriano, aportaciones del seguro social, impuestos en
particular, aportes privados e individuales por parte de los habitantes (Ruales &

Checa, 2018, pag. 51).

En el contexto de la situacion de los cuidadores (padres) de nifios y nifias que
adolecen de alguna enfermedad oncoldgica. Los autores Espada Barén & Grau Rubio
(2012) sostienen que, los cuidadores se enfrentan a situaciones tensas durante el
transcurso de la enfermedad oncolégica de sus hijos, las cuales se expresan en cinco
puntos.

1. Naturaleza patoldgica y tratamientos: enfermedades adicionales, pérdida de

cabello del hijo, cirugias recurrentes.



2. Respuestas del hijo: temor al tratamiento, impotencia al no conservar las
actividades que solia hacer, entre otros.

3. Dificultades familiares: los padres cuidadores pueden experimentar un
desequilibrio en cuanto las necesidades de los otros miembros de familia,
inseguridad sobre un futuro incierto, aterrorizados por posible fallecimiento de
su hijo paciente oncolégico, relacion con sus otros hijos, presencia de conflictos
familiares, econdmicos y matrimoniales, entre otros.

4. Contexto social: aislamiento de las amistades, deficiencia de apoyo, etc.

5. Sistema médico: desinformacion, diagndsticos y resultados tardios, impetu en

las decisiones clinicas.

Por tales circunstancias, los autores Kim et al. (2010 citado por Arroyo et al.,

2021) afirman que:

Se ha observado que la calidad de vida de los cuidadores se ve maximizada
cuando se satisfacen sus necesidades de apoyo en el contexto de atencion del
cancer. Por lo tanto, determinar qué necesidades no estan siendo cubiertas
deberia ser el paso inicial en el disefio de programas para mejorar la calidad
de vida de los cuidadores. (pag. 139)

Considerando que el cancer infantil trae consigo incidencias que afectan el
bienestar del paciente y sus madres cuidadoras. El presente trabajo de investigacion
esta enfocado en conocer el impacto psicosocial de las madres cuidadoras de nifios

diagnosticados con enfermedades oncologicas.

1.1.2 Antecedentes investigativos

Durante un largo tiempo, el estudio de las incidencias que se producen en los
miembros familiares por la enfermedad oncoldgica infantil, ha llamado la atencién

entre los investigadores. Puesto que, los estudios revelan que los familiares mas
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cercanos de nifios diagnosticados con cancer, pueden llegar a presentar afectaciones

en su calidad de vida.

Entre los primeros antecedentes encontramos el trabajo realizado por los
autores Fandifio et al. (2018) titulado ¢Cual es el impacto del cancer en pacientes
pediatricos sobre el entorno familiar percibido por el cuidador primario que asiste a
una IPS de IV nivel en Bogota? Con el objetivo de calcular el impacto del principal
cuidador desde el ambiente familiar. La metodologia empleada es de corte transversal
descriptivo, cuya muestra fue de 47 cuidadores, el 80% son madres, un 10% padres
y otros 10% abuelos. Para medir el impacto de los cuidadores, los autores se

enfocaron en cuatro ambitos, los cuales son: econdmico, social, familiar y personal.

Los resultados mas relevantes mostraron que, desde el &mbito econémico un
61,7% de cuidadores necesitan incrementar sus ingresos debido a los gastos
meédicos. Desde el ambito social, un 68% no tiene tiempo para estar con amigos.
Desde el ambito familiar, un 49% establecen que no son comprendidos por sus
familiares. Finalmente desde el ambito personal un 72% de cuidadores afirmaron
sentirse bien al saber sobrellevar la enfermedad de sus hijos. De esta manera los
autores concluyeron que la mayoria de los cuidadores manifiestan distanciamiento

social, familiar y cultural (Fandifio y otros, 2018).

A mediados del afio 2019, en Ecuador, la autora Rossignoli (2019) desarrollé
un estudio nombrado “Presencia de ansiedad y depresion en cuidadores primarios de
nifios y niflas con cancer en la asociacion ecuatoriana des padres de nifios, nifias y
adolescentes con cancer (ASONIC) en la ciudad de Quito” con la intenciéon de

demostrar si los cuidadores de nifios oncologicos padecen depresion y ansiedad. Con



una orientacion metodoldgica cuantitativa y una muestra constituyente de quince

padres y familiares que ocupan el rol de cuidadores.

De acuerdo con los datos obtenidos, los padres muestran un nivel de depresion
minima, a diferencia de las madres con una depresion leve, en cuanto el nivel de
ansiedad, los padres se mantienen igual, mientras que las madres presentan
ansiedad moderada. La autora describe que no es facil para los padres asimilar los
cambios repentinos que produce el cancer infantil, a su vez, hace referencia a que las
autoridades deberian incorporar especialistas que aborden estas probleméticas,

incluyendo el apoyo a los principales cuidadores (Rossignoli, 2019).

En México, la autora Marin (2019) abordd un estudio sobre las percepciones
de los cuidadores primarios sobre el cancer de sus hijos, el cual se tituld “Impacto
psicosocial en madres cuidadoras primarias de nifios(as) con cancer” el objetivo fue
analizar las percepciones del cancer y conocer cual es el impacto psicosocial que
provoca la enfermedad. El disefio metodoldgico fue de enfoque cualitativo, con una
muestra conformada por 12 madres entre 21 y 43 afios de edad. La autora relata que
durante la etapa del diagnostico las madres frecuentemente se asocian con la

creencia de que sus hijos moriran pronto.

En lo que concierne los resultados, las cuidadoras primarias experimentan
afectaciones psicoldgicas a causa de pensamientos negativos, exceso de carga e
inseguridad por el tratamiento, al igual que en las condiciones fisicas que se ven
reflejadas en el estrés, migrafa, pérdida de peso, también el desgaste de la relacion
familiar, por la aparicion de inconvenientes con las parejas u otros hijos. La autora
destaca el desempeiio de las madres como principales cuidadoras, puesto que son

las que ocupan gran parte de la responsabilidad (Marin, 2019).



De la misma manera, en Colombia los autores Garcia y Cafiola (2020)
desarrollaron una investigacion titulada “Percepcion de padres con hijos
diagnosticados con cancer sobre las alteraciones de su relacién de pareja durante el
diagndstico y tratamiento de su hijo” con la intencion de analizar y describir las
relaciones de pareja durante el transcurso del tratamiento de sus hijos pacientes
oncoldgicos, con una metodologia de enfoque cualitativo y un disefio transversal de
abordaje fenomenoldégico, y una muestra de seis participes los cuales fueron madres

y padres de 18 afos de edad.

Segun los resultados, las madres estan dedicadas al cuidado de sus hijos,
mientras que los padres trabajan para cubrir los gastos del hogar, sobre los lazos
afectivos, algunas parejas dedican tiempo para compartir con su familia, mientras que
otras muestran poco afecto, aquellos lo expresan como “ruptura amorosa”, acerca del
manejo de conflictos, la mayoria opta por resolverlos de manera inmediata por medio
del didlogo. Para concluir, los autores sefialan que en algunos casos las parejas
presentan diversos cambios en su relacion, cdmo el abandono de los padres a sus
familias en el transcurso del tratamiento, no obstante, existen parejas que se

mantienen unidas, reforzando sus vinculos afectivos (Garcia & Cafiola, 2020).

El siguiente estudio fue realizado a inicios del 2020, en Ecuador, por Mata y
Tapia (2020) las autoras desarrollaron un estudio denominado “Diagnéstico de las
estrategias de afrontamiento de padres de nifios con cancer del Hospital de SOLCA
Guayaquil” el proposito de la investigacion fue determinar las técnicas de
afrontamiento ante el diagndstico del cancer infantil de sus hijos, basado desde la

sistematizacion de experiencia, con enfoque cualitativo.
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En cuanto los hallazgos indicaron que, en numerosos casos a las madres les
tomd un tiempo para afrontar la situacién, aquellas mencionaron que no podian
desahogarse, en otros casos, las madres solian autoculparse por el padecimiento de
sus hijos. Las autoras llegaron a la conclusién que, la revelacion o expresion de
sentimientos ocasiona un soporte emocional, este favorece de manera significativa
en el procedimiento del tratamiento para los padres de familia, al igual que los

pacientes oncolégicos (Mata & Tapia, 2020).

En relacion al anterior estudio, en México, los autores Arroyo et al. (2021)
llevaron a cabo una investigacion titulada “Necesidad de apoyo psicolégico y calidad
de vida en el cuidador primario de pacientes pediatricos con cancer” En este trabajo
se utilizd el disefio metodoldgico observacional (no experimental, correlacional y
transversal), con una muestra de 100 cuidadores. El objetivo fue identificar la
deficiencia de apoyo y analizar la calidad de vida del principal cuidador. A través de
su estudio describen que, el cuidador primario (en muchos casos las madres)
presentan dificultades psicosociales, o mas probable es que estas dificultades

perjudiquen el bienestar del paciente infantil.

Los resultados obtenidos mostraron que, los aspectos con mayor impacto en
la calidad de vida fue el area fisica, social y psicologica, mientras que el aspecto con
menos impacto fue el vinculo familiar. Para concluir los autores establecieron que la
mejor manera para intervenir es el método de caso social, para la implementacion de
intervenciones personalizadas, que incluyan un andlisis de calidad de vida (Arroyo y

otros, 2021).

A finales del mismo aflo en Espafa, los autores Melguizo y Ruiz (2021)

efectuaron un trabajo de investigacion nombrada “El papel de las mujeres como
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cuidadoras principales en el cancer infantil” con la finalidad de identificar las
necesidades y conocer los factores psicosociales que inciden en el afrontamiento de
los cuidadores primarios. La metodologia fue de enfoque cuantitativo, con una
muestra constituida por 112 padres de hijos con céancer, un 66% madres y 34%
padres. Segun lo indagado, los autores describen que las madres forman parte de un
indice de desempleo muy elevado, a causa de su exclusiva dedicacién al cuidado de
sus hijos, es decir, el cancer infantil puede desencadenar la desercién de actividades

laborales de las madres.

En Costa Rica, 2022, se realizé un estudio a cargo de los autores Miranda y
Pichardo (2022) bajo el titulo “Sobrecarga del cuidador primario de nifios y nifias con
enfermedad onco-hematolégica que asiste a la asociacion de lucha contra el cancer
infantil en el 2019” su objetivo principal fue analizar el grado de sobrecarga en los
cuidadores primarios de nifios(as) con enfermedades oncoldgicas, enfocandose en
determinar el impacto del cuidador, sus relaciones interpersonales y autoestima. El
Estudio cuenta con un disefio metodolégico de enfoque cuantitativo de tipo no
experimental, descriptivo y transversal, con una muestra de 60 cuidadores primarios,
en su mayoria madres solteras. Para conocer el nivel de sobrecarga los autores

optaron por emplear la escala de Zarit.

Los resultados indicaron que un 33% de cuidadores primarios presentan un
nivel de sobrecarga intensa, mientras que un 18% sobrecarga ligera, y un 48%
muestran ausencia de sobrecarga. Los investigadores describen que en general las
madres dedican mas de 20h00 diarias en cuidados hacia sus hijos, a su vez detallan
gue las causas mas comunes para que el cuidador presente sobrecarga es la
ausencia del apoyo familiar e institucional y escasez de recursos econdémicos

(Miranda & Pichardo, 2022).
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En Colombia, el autor Ossa (2023) desarrollé una investigacion titulada
“Impacto del cancer infantil en los cuidadores parentales y sus relaciones familiares”
en Bogota. El objetivo de la investigacion fue relatar los factores que impactan a los
cuidadores de nifios con cancer y sus relaciones familiares. Su metodologia consistio
en una revision bibliografica, considerando estudios desde el afio 2018 hasta el 2023,
posterior a ello, segun los criterios de seleccion, se utilizaron cuarenta articulos. El
estudio muestra que el cancer de un hijo es un caso complicado, por lo que va mas
alld de la lucha contra el cancer, puesto que se exponen los vinculos familiares,

relaciones sociales, finanzas familiares y la estabilidad emocional de los cuidadores

y miembros de familia cercanos.

En el mismo afio, en Ecuador, las investigadoras Gomez y Velezaca (2023)
realizaron una investigacion denominada “La influencia de la responsabilidad del
cuidado en el bienestar socioeconémico de los cuidadores de pacientes oncoldgicos
infantiles de la fundacién FUPEC” con el principal propésito de examinar el estado
social y econémico del cuidador primario, representantes de nifios(as) con cancer. La

metodologia empleada fue cualitativa, con un enfoque basado en estudio de casos.

Conforme a los resultados, el estudio revela que mas de un entrevistado
relaciona el compromiso con roles de género, es decir, la mujer debe ser la
responsable por el cuidado del nifio, asi mismo, se establece que la responsabilidad
no depende solo de la madre, sino mas bien, de los miembros de familia, por otro
lado, los cuidadores primarios consideran mas importante el bienestar de los
nifos(as) antes que el bienestar propio, finalmente la mayoria de los entrevistados
destacan la importancia de estar bien a nivel socioeconémico, a causa de que se
necesita de este para el tratamiento oncoldgico y sustento familiar (Gomez &

Velezaca, 2023).
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A partir de los resultados que se obtuvieron en las diferentes investigaciones,
podemos observar que en su mayoria los principales cuidadores son las madres,
mismas que en muchos casos no solo se dedican al cuidado de sus hijos pacientes
oncologicos, sobre todo, se encargan de llevar el sustento econdmico a sus hogares,

cuidar del resto de la familia, entre otros roles.

Continuando con lo anteriormente expuesto, como consecuencia del rol de
cuidadora en las madres de nifios con cancer, trae consigo afectaciones que influyen
en el bienestar personal, asi mismo, involucra el bienestar social, familiar, psicologico,
entre otros. Dicho esto, podemos constatar que, la enfermedad no solo afecta a quien

la padece.

1.2 Definicion y problematizacion

La Organizacion Mundial de la Salud (2021) afirma que el cancer puede llegar
a presentarse en todas las edades, de la misma manera, en cualquier zona corporal,
a su vez, menciona gue la falta de tratamiento o abandono del mismo poco a poco ira

deteriorando al individuo que lo padece, finalmente provocando su fallecimiento.

En Ecuador, ciudad de Guayaquil, segun el Ministerio de Salud Publica (2020)
se reportan casos nuevos alrededor de 990 nifios(as) con cancer cada afio, el niumero
de pacientes infantiles que logran superar la enfermedad es del 50%, en definitiva,

uno de cada dos nifios(as) sobreviven.

Con lo anteriormente mencionado, el tratamiento oncolégico es un paso
fundamental que el paciente no debe omitir, puesto que Unicamente es el método que

ayudara a combatir su lucha contra el cancer.
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Por otra parte, la trama ha dado mucho de qué hablar estos dltimos afios, al
ser una poblacién sensible con poca trayectoria y experiencia estan sometidos a
enfrentar fuertes desafios provocados por la enfermedad, de tal forma que, las
familias de estos niflos deben estar dispuestos y comprometidos para enfrentar

cualquier adversidad.

No obstante, mas alla del cancer en infantes, la etapa del diagnéstico, el
transcurso del tratamiento, el tiempo empleado en el hospital, suelen ser dificiles de
asimilar para los familiares que acomparfan al paciente oncolégico, generando en
ellos inestabilidad emocional, debilitamiento fisico, agotamiento para las actividades
gue solian ejercer, preocupaciones, depresion, baja autoestima, etcétera. Razon por
la cual, el cancer infantil implica aspectos que pueden desfavorecer a los miembros

de familia, alterando el &mbito psicosocial de los mismos.

Los autores Alvarez et al. (2021) definen el impacto psicosocial como una
repercusion directa partiendo de un acontecimiento que incide en diversas
dimensiones de un grupo poblacional. La evaluacion de este “es la valoracién de los
cambios producidos en un grupo social debido a la insercion de un nuevo
componente” (Liberta, 2007, pag. 6). En este contexto, son los efectos que provoca

el cancer de un hijo en los pricipales cuidadores.

La enfermedad representa un reto para todos los miembros de familia,
principalmente los méas cercanos, es decir, los que se encargan del cuidado diario del
nifio(a) paciente oncoldgico, que con frecuencia son las madres, son aquellas que
dedican la mayor parte del tiempo y esfuerzo, sacrificando asi su bienestar propio
para ofrecer la atencién que su hijo necesita, desde ahi dichas madres adoptan el

llamado de “principales cuidadoras”
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Ahora bien, ¢ Qué entendemos como principales cuidadores? La autora Bustos
(2006) describe “es la persona familiar o cercana que se ocupa de brindar de forma
prioritaria apoyo tanto fisico como emocional a otro de manera permanente y
comprometida” (pag. 4). Dicho esto comprendemos, que las madres son las que
muestran mayor interés en ejercer este rol, puesto que preferirian ellas mismas cuidar

a sus hijos a que un desconocido lo custodie.

Por otra parte, los autores Kern et al. (2018 citado por Anta, 2021) sefalan que:

No podemos olvidar el impacto de la enfermedad en los cuidadores que viven
preocupados por la aparicién de sintomas y por las decisiones muchas veces
complejas que deben tomar sobre la salud de su hijo enfermo, esto justifica
gue presentan de manera frecuente tristeza, depresion, miedo, ansiedad e
incluso indefension en algunos casos durante la evolucién de la enfermedad.

(pag. 2)

De esta manera se puede afirmar que, los principales cuidadores de nifios con
tratamientos oncoldgicos llegan a presentar diferentes complicaciones que ponen en
peligro su bienestar integral, por ende, es necesario resaltar el impacto que se
produce ante esta situacién, recordando que dichos problemas suelen ser

perjudiciales para los nifios(as) en el transcurso de su tratamiento.

Continuando con lo anterior, segun lo indagado, los principales cuidadores
manifiestan inseguridad o preocupaciones frente al tratamiento de sus hijos,
ocasionando muchas veces baja autoestima, sentimientos de culpabilidad,
dificultades o inconvenientes en el procedimiento del tratamiento, e incluso pérdida
de fe ante cualquier resultado exitoso, todo esto probablemente lleven a una mejoria

tardia.

En consideracion con el impacto familiar, los autores Hervas y Villa (2013)
sefalan que “el impacto que el diagndstico de una enfermedad oncoldgica en un nifio

produce en su entorno familiar es enorme. La incredulidad, el rechazo de la evidencia
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clinica y con frecuencia una fuerte sensacion de culpabilidad, son reacciones

habituales” (pag. 249).

Esto significa que las relaciones familiares suelen debilitarse, manifestandose
en conflictos constantes, y un descenso en la comunicacion, las mismas presentan
una serie de “consecuencias complejas en la vida de las personas, como lo son la ira,
el miedo, la soledad y la ansiedad, lo que conlleva a un cambio notorio en la dinamica

del nucleo familiar” (Lizarazo et al., 2022, pag. 13).

Conforme aquello, en Ecuador se llevé a cabo una encuesta para establecer
el impacto en el ambito familiar, cuyos sujetos de estudio fueron 150 familiares de
pacientes oncoldgicos infantiles, los resultados indicaron que el 56% de los familiares
consideran que su estilo de vida cambié negativamente desde el diagnéstico del
paciente oncologico, debido a la transformacién del comportamiento de forma
agresiva en los miembros de familia, ocasionado por la negacion del diagndstico, de
esta manera, aproximadamente 65 familiares revelaron que la integracion entre

familiares disminuyo (Balseca & Santacruz, 2017).

Asi mismo, en Colombia, los autores Fandifio et al. (2018) en su investigacion
bajo el titulo “4 Cual es el impacto del cancer en pacientes pediatricos sobre el entorno
familiar percibido por el cuidador primario que asiste a una IPS de IV nivel en Bogota?
Se empled una encuesta sobre el impacto en las familias en relacion al cancer en
pacientes infantiles aplicada a los principales cuidadores, los resultados obtenidos
revelaron que, en las relaciones familiares, se evidencia un 48% de cuidadores
perciben escasez de comprensiéon familiar, algunas veces a causa de las diferencias
de percepciones, desacuerdos, descomunicacion, e inadaptabilidad a los cambios,

entre otros.
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En el mismo estudio, respecto las relaciones sociales el 68% de cuidadores
presentan distanciamiento social desde el diagndstico de la enfermedad, a causa de
gue, manifiestan que no tienen tiempo para reunirse con sus amigos, por ende, toman
la decision de abandonar sus actividades de integraciones sociales para dedicarse al

cuidado de sus hijos (Fandifio et al., 2018).

Siguiendo con las relaciones sociales, las principales cuidadoras suelen
restringirse lentamente de sus propias actividades recreativas, hasta finalmente
renunciar a ellas, para contar con una dedicacion plenamente al cuidado de su hijo
enfermo, de esa manera adquieren limite de tiempo para la atencidén a sus parejas, y
a sus otros hijos. Estos acontecimientos inciden en la estabilidad emocional de las

cuidadoras.

Dentro del mismo estudio, referente a la repercusion psicologica, se constata
gue durante el proceso del tratamiento oncoldgico infantil las cuidadoras contraen
efectos altamente dafiinos que perturban la salud mental, uno de ellos es la angustia
ante las dolencias del hijo(a), las madres relatan que su estado de animo disminuye
cuando experimentan incidentes médicos inesperados y a su vez cuando escuchan
gue un nifio fallece. Seguido de la carga excesiva, las madres describen que
constantemente no reciben apoyo para el cuidado de sus hijos, dicho esto, cuando
toda la responsabilidad consiste en una sola persona, la situacion se vuelve mas

complicada para el cuidador, originando un desgaste emocional (Marin, 2019).

En lo que concierne el impacto financiero, las autoras Velandia y Moreno
(2018) aplicaron una encuesta a cincuenta familias de nifios oncoldgicos para conocer
el impacto econdémico del tratamiento de la enfermedad crénica (cancer infantil), los

encuestados fueron cincuenta familiares de nifilos oncoldgicos, los resultados
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sefialaron que un 32% en gastos equivale a la alimentacion, la causa de este
consumo es por los cambios de dieta del paciente. Por otro lado, un 74% de gasto
mensual alrededor de 80 USD en vivienda, en algunos casos por el alquiler o cambio
de residencia por la infraestructura. También un porcentaje que varia en 37% en los
servicios publicos, esto ocurre por la preparacion constante de alimentos, o para
mantener con una buena higiene al hogar en donde convive el paciente, o porque los
nifios(as) oncoldgicos se ven obligados a dejar las clases presenciales, por ende, el
internet se convierte en un recurso fundamental de aprendizaje y entretenimiento para
estos nifios(as) en ese sentido, las cuidadoras gastan aproximadamente 25 USD

mensuales por servicio este servicio.

En cuanto a los gastos médicos, un 90% de los principales cuidadores no se
responsabilizan de los gastos debido a que son afiliados, es decir que existe un 10%
de cuidadoras que necesitan que su hijo sea atendido de manera urgente. Por Gltimo,
los gastos de movilizacion son de un 63% en virtud de que resulta mas efectivo

trasladarse en taxis, en caso de una urgencia (Velandia & Moreno, 2018).

Como hemos observado, el cancer es un incidente sumamente agobiante, que
obstaculiza el bienestar familiar, social y psicologico en la vida de los pacientes
oncologicos y sus cuidadores primarios (Riveros et al., 2009 citado por Pozo et al.,

2015).

La elaboracion del estudio es esencial, debido a que, existen muy pocos
estudios realizados en la ciudad de Guayaquil sobre el impacto psicosocial de las
madres que provoca el cancer en sus hijos. Conocer principalmente, como se originan

las dificultades que afectan directamente a las madres de familia o cuidadores
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primarios sin idealizaciones o suposiciones, de modo que, permita tener una vision

mas realista y centrada al estudio.

1.3 Preguntas de investigacion

Pregunta general
e (Cual es el impacto psicosocial que causa el cuidado de nifios(as) con

enfermedad oncolégica en las madres cuidadoras?

Sub preguntas

e ¢Cbmo el cuidado de nifios(as) con enfermedad oncolégica influye en
las dimensiones psicosociales de las madres cuidadoras?

e (;Cudles son los estilos o formas de afrontamiento que las madres
cuidadoras de nifios(as) con enfermedad oncoldgica utilizan en el
proceso de cuidado?

e ¢ Qué redes de apoyo disponen las madres cuidadoras de nifios(as) con

enfermedad oncoldgica?

1.4 Objetivos

1.4.1 Objetivo general
e Analizar el impacto psicosocial que causa el cuidado de nifios(as) con
enfermedad oncoldgica en las madres cuidadoras, a fin de visibilizar los

procesos que experimentan las madres en el cuidado oncolégico.

1.4.2 Objetivos especificos
e Describir como el cuidado de nifios(as) con enfermedad oncoldgica

influye en las dimensiones psicosociales de las madres cuidadoras.
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e I|dentificar los estilos o formas de afrontamiento que las madres
cuidadoras de nifios(as) con enfermedad oncoldgica utilizan en el
proceso de cuidado.

e Descubrir las redes de apoyo que disponen las madres cuidadoras de

nifios(as) con enfermedad oncoldgica.

1.5 Justificacion

La investigacion esta ubicada dentro de los dominios cientifico- tecnolégico-
humanistas de la Universidad Catdlica Santiago de Guayaquil, aquellos procuran la
inclusion, persistencia, e idoneidad de los estudios efectuados, respaldandose con
las politicas del estado y plan de desarrollo nacional (Universidad Catdlica Santiago

de Guayaquil, 2014).

El trabajo corresponde al dominio establecido numero 4 este determina que “el
interés se centra en las realidades sociales, considerando las necesidades y
presiones de los grupos sociales, las formas que configuran el tejido social que
sostiene la nacion” (UCSG, 2014, pag. 33). En consideracion con las lineas de
investigacion de la universidad, el estudio se sitda en la linea de derechos humanos

y problematicas sociales.

La presente investigacién pretende dar a conocer las repercusiones de la
dimension psicosocial que presentan las madres cuidadoras, provocados por la
enfermedad crénica (cancer) de sus hijos, en una fundacion de la ciudad de

Guayaquil.
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Es importante sefialar que, en Ecuador, existen numerosas investigaciones
sobre los pacientes pediatricos con enfermedades oncolbgicas, no obstante, se
encuentran muy pocos estudios acerca del impacto psicosocial que produce el cancer
infantil en las madres cuidadoras, de igual manera, se evidencia la ausencia de

intervenciones por parte del estado ecuatoriano.

La abstencion, omision o desconocimiento de esta problematica, puede traer
consigo consecuencias permanentes a las madres de nifios(as) con cancer, puesto
que, para una parte de la sociedad las madres son solo “actores involucrados” es
decir, habitualmente no tienden a ser percibidas como individuos que necesiten

atenciéon cuando se trata de un infante enfermo.

Generalmente, las madres son las que ejercen el rol de cuidadora, son las que
se encargan de velar por el bienestar del nifio(a) paciente oncoldgico, sin embargo,
en determinadas situaciones no suelen recibir apoyo, por ello, el aporte a nivel social,
se espera concientizar sus desafios que muchas veces no se ven reflejados a simple
vista. De esta manera, se puede forjar una sociedad mas comprensiva, dispuestas a
reducir el estigma, fomentando un entorno sensibilizado con individuos conscientes

de las necesidades presentadas por las madres.

Teniendo en cuenta el nivel académico, el desarrollo del estudio seguramente
favorezca futuras investigaciones que aborden una tematica similar, puesto que,
contendrd percepciones significativas en base al abordaje de las situaciones que
enfrentan las madres cuidadoras de nifios con tratamiento oncoldgico, despertando
asi el interés en los estudiantes e incluso profesionales de otros campos, de modo

que la investigacion sea lucrativa para ser utilizada por los mismos.
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De la misma manera, hace referencia a despertar el interés a las personas que
deseen acompafiar a los nifios y nifias con enfermedades oncoldgicas y sus madres,
siendo posible de forma individual, inclusive familiar o integrandose a cualquier

institucion que abogue por el bienestar de la poblacién estudiada.

En relacion con la profesion, el Trabajo Social dispone en brindar atencion a
los individuos que padecen de enfermedades oncoldgicas, asi como también, a los
actores involucrados/ indirectos, como los principales cuidadores, familiares, entre
otros. Procurando un entendimiento limpio de las situaciones, de la misma manera,

fomentando un cuidado integral orientado hacia los individuos (Mira, 2019).

Es posible que en algunos casos suceda que la ética profesional de los
trabajadores sociales pueda verse desorientada, al Unicamente basarse a un
protocolo que solamente consiste en realizar informes, gestionar llamadas y brindar
informacion, al describir como la enfermedad oncologica de un hijo influye en las
dimensiones psicosociales de las madres cuidadoras, la intervencion de los
profesionales en trabajo social, alcanzaria ir mas alla del ambito de salud, dado que

Su intervencion seria mas adaptativa a las necesidades que cada madre se enfrenta.

El desarrollo del estudio es fundamental, puede mejorar la calidad de vida de
las madres cuidadoras de nifios(as) con tratamientos oncologicos, en vista de que los
principales hallazgos seran utiles para incrementar redes de apoyo, que promuevan

la elaboracién de estrategias o programas que favorezcan a la poblacion de estudio.

Adicionalmente, se percibe que el sistema sanitario de la ciudad de Guayaquil
probablemente no considere a las madres como personas que necesitan atencion,
por tal razon, el estudio contendrd las situaciones-experiencias que las madres

cuidadoras de niflos con cancer enfrentan durante el trascurso de la enfermedad
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oncoldgica de su hijo, dicho esto, el estudio podria mejorar lo programas existentes u
optimizar las politicas sociales que abarquen un enfoque sistémico, es decir, que su
enfoque incluya a las madres cuidadoras de nifios con cancer y sus familiares, con el

propédsito de equilibrar o mejorar el bienestar de esta poblacién.
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CAPITULO I

Marcos Referenciales

2.1 Referente Tebdrico

El presente estudio se encuentra sustentado en los siguientes referentes
tedricos, de forma general tenemos la teoria sistémica y de manera especifica la
teoria del cuidado, dado que, son las que mejor se adaptan al objeto de estudio, las
mismas permiten proporcionar una comprension mas profunda sobre el impacto
psicosocial que causa el cuidado de nifios(as) pacientes oncoldgicos en sus madres

cuidadoras.

2.1.1 Teoria Sistémica

Para empezar, el autor que dio inicio a la teoria sistémica fue el bidlogo y
filosofo Ludwig Von Bertalanffy (1901-1972), el autor es considerado como el padre
de la Teoria general en sistemas (TGS), puesto que, establecié los primeros

desarrollos y fundamentos de esta teoria (Garcia C. A., 1995).

La teoria sistémica sugiere un estudio completo de las probleméticas, en donde
se toma en cuenta la estructura del sistema y su entorno, es decir, no se limita
unicamente al “sistema” sino a las partes de las mismas, por ende, esta teoria busca
ser evaluativa, para comprender las realidades de manera integradora (Bunge, 1995

citado por Flores & Zufiga, 2020).
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Asi mismo, los autores Arnold y Osorio (1998) plantean que la teoria general
sistémica es destacada por tener una mirada holistica y unificadora, mientras que lo
esencial son las relaciones y sus vinculos que surgen a partir de la misma, ademas,
menciona que la teoria no solo se concentra en el sistema, sino en la interrelacién y

dindmica.

Como se describié anteriormente, la teoria general en sistemas ayuda a
profundizar mas alla de lo que implican las problematicas/ conflictos sociales, en ese
mismo sentido, la (TGS) se complementa con una mirada holistica que consiste en
considerar multiples perspectivas, para conocer sus contextos y dinamicas (partes)

en las que se desenvuelven.

Adicionalmente, segun Osorio et al. (2008) la teoria general de sistemas cuenta
con un repertorio de conceptos elementales o glosarios, entre los mas

trascendentales tenemos:

Complejidad, hace referencia al conjunto de elementos existente en el sistema,
sus eventuales interrelaciones entre los mismos (denominado conectividad) y la
totalidad de situaciones potenciales que se originan a través de las mismas (n. max.

de posibles relaciones).

Entorno, se refiere al conjunto de acontecimientos que impactan en el
comportamiento de un sistema, la relacién que existe entre entorno y sistema conlleva

a que el segundo debe incorporar de manera exclusiva aspectos del mismo.

Equifinalidad, refiere a la idoneidad constatada por sistemas abiertos, con
condicion inicial diferente, pero con una misma finalidad. Por otro lado, segun Buckley

(1973) se designa como multifinalidad al procedimiento invertido que llega de varios
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destinos desde el mismo punto inicial. En cuanto a los sistemas abiertos, su objetivo

es conservar un equilibrio constante que incorpora recursos derivados del entorno.

Equilibrio, puede ser conseguido en el sistema abierto por caminos diferentes,
como se menciono anteriormente, es denominado como multifinalidad y equifinalidad,
por otro lado, conservar el equilibrio requiere la transaccién de materiales extraidos
del entorno, aquellos materiales consisten en corrientes energéticas, informativos o

insumos.

Estructura, se encuentra sujeta de las interrelaciones posiblemente fijos entre
los componentes del sistema, en ese contexto, pueden llegar a ser reconocidas en el

tiempo correspondiente. Describiendo asi la estructura del sistema.

Homeostasis, se refiere a los sistemas vivos, sus procedimientos funcionan
frente a diversificaciones de las circunstancias del entorno, pertenecen a los ajustes
internos que suplantan, obstruyen o adicionan estas variaciones, con el propdésito de
conservar dicha estructura sistémica en su estado vigente. En otras palabras, es el
proceso por el cual un sistema mantiene su equilibrio interno frente a cambios en su

entorno.

Input/ output, se designa input a la transaccion de materiales (energéticos,
informativos o insumos) que se necesitan para comenzar el periodo de acciones del
sistema, por otro lado, se les llama output a las salidas correntosas del sistema que
se logran distinguir por su finalidad en desempefio. Ambos se acercan al contratiempo

limitado en los sistemas abiertos.

Interrelaciones, es el que se encarga de las transacciones con el entorno, los

sistemas son dependientes de la derivacidon (energéticos, informativos o insumos)
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adquiridos en el entorno, mediante tales transacciones se determina su equilibrio y
persistencia. La relacion entre el sistema y el entorno son importantes para el
entendimiento de los sistemas vivos, debido a que a partir del mantenimiento de la

relacion se declara su potencialidad.

Neguentropia o entropia, se dirigen a que la energia es transformadora, mas
no se produce o se elimina, mas bien es una transformacién cualitativa e irrevocable
gue la energia tolera cuando se encuentra dominada por un procedimiento fisico e
instaura que la probabilidad maxima del sistema en su desorden continuo, después

de todo alcanzan homogeneizar en el entorno.

Los sistemas abiertos son los que derivan elementos del entorno, siendo la
propia caracteristica de cada uno de los sistemas vivos, este sistema determina las
transacciones en el entorno, mediante el cual se comprueba el equilibrio y su
potencialidad. En cambio, los sistemas cerrados indican que ningan elemento externo

puede ingresar, y a su vez, ningun elemento interno puede salir del sistema.

Sinergia o totalidad, refieren que los sistemas poseen cualidades Unicas no
transformables a las cualidades de los componentes. La totalidad hace referencia al
mantenimiento de la interaccion mutua de partes de los componentes. La sinergia
resulta ser un fendmeno emergido en las interacciones de los componentes del

sistema.

Retroalimentacion, es definida como el ajuste de conducta ante hechos del
pasado, lo que significa, que el sistema por medio de la retroalimentacion, puede
regular el comportamiento segun su ejecucién, mas no por lo que se espera del

mismo.
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Por otro lado, segun los autores Feixas et al. (2012) sefialan que la teoria
sistémica es el referente tedrico mas desarrollado en la intervencion familiar,
ultimamente es uno de los enfoques mas utilizados en diversos campos, aquellos que
se encargan del bienestar y asistencia social. La unidad de su estudio es el sistema,
mas no el sujeto, asi mismo, sus fundamentos conceptuales no se encuentran
enfocados en el comportamiento del sujeto, sino mas bien, estan enfocados en el
sistema familiar como parte del todo, en donde su sistema estructurado se informa
con los patrones de interaccion, mientras que el sujeto es una parte de su

componente, su relevancia consiste en su posicion y funcién en el interior del sistema.

En consideracion con el Trabajo Social, desde una mirada sistémica, su
intervencion con las familias es esencial, tomando en cuenta que la familia es el
sistema abierto con sus caracteristicas propias. Para ejercer el trabajo social desde
la teoria sistémica es fundamental comprender las realidades de los individuos, a
partir de su entorno y su estructura propia, de esta manera, se propiciara al individuo

con la familia, y la familia con el entorno social (Mackliff, 2014).

En relacion con lo anterior, la teoria sistémica se destaca por conocer/
comprender las situaciones del individuo, involucrando su dinamica familiar y como
este influye en su determinado entorno, es a lo que se refieren con individuo-familia,

familia-entorno.

2.1.2 Teoriadel cuidado

La teoria del cuidado segun Kristen Swanson (1991) menciona que el cuidado

se percibe como una manera educativa de vincularse con un ser estimado hacia quien
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dispone de responsabilidad y lealtad. La autora plantea 5 procedimientos basicos, los
cuales son: conocimiento, estar con, hacer por, posibilitar y mantener creencias, tales
procedimientos propician la reflexién sobre la perspectiva del cuidado (Rodriguez &

Valenzuela, 2012).

A continuacion, describiremos los tres primeros procedimientos planteados por
la autora Kristen Swanson (1991 citado por Gémez et al., 2021)

e Conocimiento, el proceso hace referencia al esfuerzo por entender la
importancia de un acontecimiento en la vida de la persona enferma.

e Estar con, refiere a estar disponible para la persona enferma sin agobiar
0 sobrecargar a dicha persona.

e Hacer por, desempefiarse con destreza, cuidar y resguardar a la
persona enferma, a través del respeto hacia su integridad.

Es pertinente referirnos a estos procedimientos planteados respecto a la teoria
del cuidado, considerando que el primero refiere a que el cuidador debe ser
consciente de lo que implica su cuidado hacia la persona enferma, entrando mas en
contexto, las encargadas del cuidado de nifios(as) con enfermedades oncoldgicas
son las madres, por ende, en ellas recae la responsabilidad absoluta al ser
dependientes de la vida de otro ser humano, de esta manera, el primer procedimiento
indica que las madres cuidadoras deben tomar la iniciativa en lo que corresponde

informarse acerca del cuidado que su hijo (paciente oncolégico pediatrico) necesita.

En cuanto al segundo procedimiento, las madres generalmente siempre se
encuentran disponibles cuando se trata de cuidar/ proteger a un hijo, ademas, a pesar
de lo dificil que sea enfrentar la situacion (cancer de un hijo) las madres persisten en
demostrarse fuertes, esto con el motivo de no querer generar preocupaciones al
paciente ni a su entorno familiar, sin embargo, como se ha observado en varias
investigaciones anteriores, la causa de esto puede provocar la sobrecarga en el

cuidador y a su vez al paciente infantil enfermo.
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Finalmente, el tercer procedimiento planteado indica que las madres
cuidadoras deben respetar la dignidad, asi como también el actuar a favor del
bienestar de su hijo paciente oncolégico pediatrico, esto significa que las madres
deben considerar las opiniones, criterios o decisiones que los nifios sugieran, es decir,
escuchar atentamente sus peticiones, de esta manera se reconoce su participacion.
Adicionalmente, conlleva la toma de decisiones arduas para garantizar el bienestar

de su hijo oncolégico, frecuentemente a costa del bienestar propio.

En otro punto, el autor tedlogo, filosofo y escritor brasilefio Leonardo Boff
(1938), realiz6 un estudio a partir de como se percibe el cuidado desde la perspectiva
de los filosofos griegos San Agustin y Martin Heidegger, aquellos consideran el
cuidado como propio del individuo. En base al estudio, el autor le da un significado al

cuidado, tomando en cuenta las siguientes referencias (Rodriguez et al., 2015).

Como primera referencia tenemos que el cuidado es una labor que se debe
desempeiiar como una relacion afectiva, delicada y agradable, se encuentra

relacionada con la colaboracién, mas no con la dominacion.

La segunda referencia describe que el cuidado es cualquier tipo de
preocupaciones, inquietudes, malestares e inseguridades por las condiciones o
situaciones en las que se esta involucrado, por ende, son importantes. Este tipo de

cuidado se mantiene presente a lo largo de cada etapa de la vida.

Como tercera referencia, el cuidado es la experiencia del vinculo entre la
disposicion e intencion de ser cuidado a cuidar originando sistemas de apoyos que

posibilitan una relacién inquebrantable en términos personales y sociales.
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El cuarto y ultima referencia, cuidado precaucion y prevencion se basa en las
conductas que deben ser evadidas por los resultados perjudiciales, este cuidado
surge del compromiso de los cuidadores. Esto requiere ser una persona ética y
responsabilizarse de las consecuencias generadas, en otras palabras, es el
reconocimiento tanto de los efectos favorables como dafinos del comportamiento

propio.

Las referencias desde una mirada filosofica, el cuidado es la preocupacion por
otros e interdependencia, lleva consigo la solidaridad, afecto, simpatia, conocimiento
propio y de los demas, apreciar lo que otros aprecian y comprender lo que se necesita

para crecer (Rodriguez et al., 2015).

2.2 Referente Conceptual

En este apartado se presentan los elementos conceptuales correspondientes

al tema de investigacion.

2.2.1 Salud

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), determina que la salud no
es la inexistencia de cualquier enfermedad, no obstante, la salud es un estado de
bienestar tanto fisico, social y psicologico que debe tener el individuo. (Navarro,

1998).

Asi mismo, la salud es asumida como un derecho esencial en la que todos los

individuos deben gozar sin exclusion.

El significado original del vocablo “salud” significa vencer una dificultad, salud
es la condicién que permite a las personas continuar existiendo, esto conlleva, a

enfrentar cualquier adversidad u obstaculo que se manifieste en la vida, por lo que se
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asume que existir (vivir) no es absolutamente estar, como el estado de una roca, vivir
engloba actividades del ser vivo, el cual alcanza a establecer su autonomia. La
estabilidad del organismo es un activo procedimiento que se ejecuta en contra de las
dificultades, sin embargo, solo es posible la ejecucion del mismo si el organismo se
encuentra sano, no obstante, para el organismo que se encuentra enfermo le resulta
complicado la superacion propia, esto implica obtencion de un colapso frente su

individualizacion (Pardo, 1997).

Segun De la Torre y Oyola (2014) describen seis determinantes de la salud,
entre los primeros encontramos, en el contexto de gestion administrativa, aluden a las
acciones del gobierno (politicas, estrategias, etc.) enfocados en fomentar y preservar
el bienestar social y econdmico de la ciudadania. Los factores materiales son parte
de estos determinantes, debido a que proporcionan suministros para la proteccién o
inseguridad, posiblemente sea el factor mas esencial, por tener un impacto inmediato
en la salud de la poblacion marginada. En el contexto de factores psico-sociales o
socio-ambientales son circunstancias que se asumen como agobiadoras ya que
podrian formar parte del conjunto del factor causal de numerosos padecimientos
somaéticos. En relacion con el factor conductual, se basa en los comportamientos que
al resguardar o perjudicar la salud consiguen declarar una porcién de desigualdad
social en los servicios sociales. En cuanto los servicios de salud, eficiente para
establecer politicas conforme a la igualdad, de igual manera, determina las
discrepancias en la ostentacion y dificultades de la enfermedad. Finalmente, la
Cohesion/ capital social, refiere al ajuste del vinculo de reciprocidad entre la

ciudadania y las autoridades.
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2.2.2 Enfermedad

Como se mencion6 previamente, la salud es una condicién en donde los
individuos gozan de su bienestar, mientras que la enfermedad es quien la corrompe.
La enfermedad es un padecimiento que inevitablemente influye en el buen vivir de los
individuos diagnosticados, ocasionando perjuicios directamente a la salud

(Menéndez, 1994).

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) establece que la enfermedad es
una “alteracion o desviacion del estado fisiolégico en una o varias partes del cuerpo,
por causas en general conocidas, manifestadas por sintomas y signos caracteristicos,
y cuya evolucion es mas o menos previsible” (pag. 7), es decir, estar enfermo(a)
consiste en tener una condicion fisiolégica alterada o desviada en diferentes

localizaciones, sea internamente o exterior del cuerpo humano.

Kornblit y Mendes (2000) sostienen que, existen diferentes estudios que
muestran varias maneras especulativas sobre las causantes de la enfermedad, a
través de ideologias populares ya validadas su existencia. Las especulaciones
propician la comprension de la enfermedad mediante cuatro razonamientos logicos,
las cuales son las siguientes: Degenerativa, donde la enfermedad se evidencia por el
deterioro corporal. Mecénica, donde la enfermedad causa perjuicios en el cuerpo
humano. Equilibrio, el cual la enfermedad persigue al quebrantamiento armonioso
entre el individuo y su entorno. Invasién, constituye la teoria germinal entre otras

infracciones.

Las légicas mencionadas se concentran en los indicios, los causantes y
tratamientos de las enfermedades, que determinan los ideales correspondientes a la

medicina cientifica (Kornblit & Mendes, 2000).
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En el mismo estudio, las autoras hacen referencia a aspectos importantes
acerca de las enfermedades, la primera es “estar enfermo” refiere al sufrimiento
procedente de las enfermedades fisicas, la segunda es “sentirse enfermo” consiste
en la notar la presencia de cambios en el cuerpo, el tercero es la “identificacién” como
su mismo nombre lo indica, identificar la enfermedad sustentado en conocimientos
adquiridos, finalmente, “poder estar enfermo” su dependencia viene de la tipologia de
la enfermedad, asi como, las funciones sociales que el individuo realiza (Kornblit &

Mendes, 2000).

El diagnostico temprano de una enfermedad es crucial, independientemente
de la enfermedad, ya sea benigna o maligna, puesto que, la atencién inmediata puede
ayudar a contrarrestar dicha enfermedad, evitando finales tragicos como el

fallecimiento.

2.2.3 Enfermedad oncoldgica

De acuerdo con Albujar (2006) la enfermedad oncoldgica es considerada un
problema de salud, por su mortalidad (tasa de defunciones) y morbilidad

(enfermedades de una poblacion) que inciden a nivel global.

El cancer, también denominado neoplasia, es una enfermedad que amenaza
el bienestar del individuo que lo padece. El autor Chacon (2009) interpreta el cancer

como.

Una enfermedad promovida por la transformacién de células normales en
células incapaces de controlar su crecimiento, provocada por complejos
cambios en el material genético llamados mutaciones. La forma de almacenar
la informacion de las células es a través de las cadenas de ADN, sitio critico
del génesis tumoral, asi como blanco especifico de las drogas oncoldgicas.
(pag. 182)
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Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) el cancer se ubica en el
puesto numero tres de las principales causas de muerte en América Latina. Esta
enfermedad en general, incluyendo sus mdultiples variaciones y localizaciones, es
interpretada como un problema alarmante para la salud publica a nivel global

(Zaharia, 2013).

Para gran parte de la sociedad, el cancer representa un sinnimero de
enfermedades peligrosas dificilmente de sobrellevar, también se toma en cuenta el

seguimiento del tratamiento y las defunciones causadas por el mismo (Cano, 2005).

El cancer es un acontecimiento agobiante, la presencia de la enfermedad
cronica envuelve una serie de incidentes extremadamente preocupantes para el
individuo diagnosticado, tales como afectaciones psico-sociales (Diez y otros, 2005).
Se considera un procedimiento traumatico puesto que no solo perjudica al paciente

oncoldégico, también influye en el ambito familiar y social (Cano, 2005).

El padecimiento de las enfermedades cancerigenas es catastrofico para
quienes la padecen y sus allegados, la enfermedad trae consigo discrepancias a nivel
psicolégico, social y familiar, en el cual el individuo diagnosticado y sus familiares mas

cercanos deben pasar por retos que implican graves afectaciones en dichos aspectos.

2.2.4 Nifez

La Convencion Sobre Los Derechos Del Nifio (CDN) en su articulo 1, define
“nino” como aquella persona menor de 18 afnos de edad, a menos que la ley

reconozca una mayoria de edad diferente a la mencionada (UNICEF, 1989).
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Mientras que, en Ecuador, segun el Cédigo De La Nifiez y Adolescencia (2022)
en su art. 4, define nifio como aquella persona que no ha alcanzado los 12 afios de
edad. Podemos identificar que existe una diferencia en cuanto a la definicion o, mejor

dicho, la edad correspondiente de un nifio.

Posterior a ello, la nifiez corresponde a dos etapas, las cuales son: La primera
infancia que pertenece a 0 - 5 afios de edad y la segunda infancia que pertenece a 6

— 11 afos de edad. A continuacion, describiremos cada una de ellas:

Primera infancia (0 meses de edad a 5 afios de edad) se caracteriza por un
grado elevado de dependencia y su incidencia de enfermedades, por esa razon, se la
conoce como la edad vulnerable. Se considera un peligro en relacién a la edad, por
lo que se necesita de una supervision rigurosa respecto al desarrollo-crecimiento del
nifio. Desde entonces, los niflos de 0 — 1 afio de edad tienen un riesgo muy elevado,
los nifios de 2 — 3 afios de edad un riesgo alto, mientras que, los nifios de 4 — 5 afios
de edad quienes suelen demostrar intereses externos son los que tienen un riesgo

menor (Mansilla A, 2000).

Finalmente, la segunda infancia (6 aflos de edad a 11 afios de edad) es
caracterizada por el comienzo al mundo exterior, a su vez, por la adquisicion de
destrezas interactivas. En esta etapa, los nifios presentan un menor riesgo, a
diferencia de la primera etapa, sin embargo, la supervision rigurosa del desarrollo-
crecimiento, sigue siendo importante, esta se debe realizar cada afio (Mansilla A,

2000).
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2.2.5 Cancer infantil

El cancer infantil es un tema muy delicado, puesto que al ser una poblacién
vulnerable deben enfrentarse a fuertes desafios. Martinez y Rueda (2014)

describieron al cancer infantil como:

Una enfermedad crénica potencialmente mortal, de gran impacto no solo para
los pacientes, sino también para su familia. Se trata de una experiencia
traumatica para el nifio, debido a los numerosos procedimientos invasivos,
dolorosos y cambios fisicos, producto de las complicaciones de su enfermedad
y de los eventos adversos en el tratamiento o el cuidado de estos pacientes.

(pag. 78)

La enfermedad cancerigena en los pacientes infantiles crece
apresuradamente, por ende, el diagnostico precoz es y siempre serd un paso
fundamental que deben considerar los individuos por la deteccién oportuna de la
enfermedad, esto implica, someterse al tratamiento a tiempo antes de que la

enfermedad oncolégica se extienda.

Es importante destacar lo siguiente, Roncal (2023) plantea tres componentes
referentes al diagndstico precoz. El primer componente es el acceso a los servicios
meédicos y que los familiares cercanos estén informados. Como segundo componente
es la revisibn médica para determinar en qué lugar se encuentra el tumor. El tercer y

ultimo componente es tener la disponibilidad de acceso al tratamiento.

Los pacientes infantiles en la fase del diagnéstico, tienden a cuestionarse si en
algin momento moriran, a pesar de su corta edad adquiriran la comprension de lo
gue implica estar enfermo, a su vez, a expresar sus emociones, inquietudes y temores

(Méndez y otros, 2004).

Roncal (2023) describe los diferentes tipos de cancer mas comunes en los

nifios(as), en primer lugar, tenemos el cancer hematologico generalmente conocido
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como cancer en la sangre (leucemia), da inicio en el meollo éseo, zona de desarrollo
de los glébulos sanguineos, esto origina hematies o eritrocitos (gldbulos rojos),
leucocitos (globulos blancos) y plaquetas anémalas. No obstante, existen diferentes
clases de leucemia como: Leucemia linfocitica aguda (LLA), leucemia mielégena
aguda (LMA) y leucemia miel6gena crénica (LMC), entre ellas, la mas frecuente en

menores es la primera.

Segundo y ultimo lugar, cancer en el sistema linfatico, se originan en los
organos que se integran del mismo, como intestino delgado, vientre y tonsilas. Este
cancer se presenta en dos tipos diferentes, la primera la enfermedad de Hodgkin y la
segunda el linfoma no Hodgkin. Regularmente, los tumores que usualmente se
diagnostican en menores son los que a continuacion se mencionan. Tumores
cerebrales, tumor neurogénico, tumor renal, tumor ocular, rabdomiosarcoma,

sarcoma osteogénico y tumor de Ewing.

Por otra parte, los autores Méndez et al. sefialan que “en oncologia infantil se
diferencia entre el dolor procedente de la propia enfermedad y el dolor causado por

los procedimientos de diagndstico o el tratamiento médico” (2004, pag. 141).

Si bien es cierto, una cosa son los dolores que la enfermedad oncoldgica
ocasiona en el infante y la otra lo que el tratamiento oncolégico provoca en el nifio(a).
Podriamos considerar al hablar del tratamiento oncoldgico, como un procedimiento
qgue alivia los malestares del cancer, sin embargo, no es asi, ambos originan

dolencias.
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2.2.6 Tratamiento oncoldgico

El cancer en la poblacion infantil posee sus propias caracteristicas, las cuales
no se asemejan al cancer en adultos, por ende, el tratamiento hacia la poblacién
infantil es especial. Los tratamientos anticancerigenos son ampliamente intensos, por
esa razon, es necesario las constantes atenciones hospitalarias, asimismo la atencion
gue deben recibir los nifios(as) en sus respectivos hogares, también el proceso de
enfermedad-tratamiento tiene un impacto negativo en los pacientes infantiles, los
mismos que se enfrentan al aislamiento desde el inicio de la enfermedad hasta su
recuperacion. El tratamiento quimioterapico es uno de los mas aplicados, sin
embargo, abarcan reacciones secundarias, las cuales resultan ser el desprendimiento

capilar, fatiga, deficiencia de hierro y otros tantos. (Méndez y otros, 2004)

En ese mismo sentido, existen diversos tipos de tratamientos oncologicos. Saz
(2018) plantea cinco tratamientos oncolégicos aplicados en los pacientes infantiles,

los cuales mencionaremos a continuacion:

En primer lugar, la radioterapia, se basa en el uso de radiaciones ionizantes
(energia capaz de ionizar la materia) que descartan/eliminan células malignas o
interrumpen su desarrollo. El tratamiento es local, es decir, se aplica en el area en
donde se encuentra el tumor. El tratamiento se debe complementar con la

quimioterapia o cirugia.

En segundo lugar, el tratamiento quirdrgico (cirugia), en la mayoria de los
casos es utilizado, por lo que se considera un tratamiento indispensable. Existen
cuatro tipos de cirugia, las cuales son: cirugia intencion curativa, cirugia metastasis y

recidivas, cirugia reductiva y cirugia paliativa.
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En tercer lugar, tenemos la inmunoterapia, este método adn se encuentra en
estudio, sin embargo, los resultados han demostrado ser un tratamiento molecular
seguro y eficiente. Este tratamiento consiste en la deteccion y destruccion de las

células que manifiestan un desarrollo anormal.

En cuarto lugar, son los tratamientos de apoyo (farmacos) son los se
complementan con otros tratamientos con el propdsito de reducir efectos
desfavorables, los mas utilizados son los antibidticos, plaquetas, analgésicos,

anticonvulsivo entre otros.

Quinto y dltimo lugar, es el trasplante de células madre hematopoyéticas, se
basa en el cambio de células que tienen un crecimiento anormal (células enfermas)
de la médula por células sanas. Este tratamiento se utiliza cuando la médula 6sea del
paciente infantil se encuentra perjudicada, ya sea por razones de la enfermedad o las

dosis altas de quimioterapia o radioterapia.

Inevitablemente, el cancer en nifios influye en muchos aspectos de su vida
cotidiana, originados durante el transcurso del tratamiento oncolégico, dado que los
nifios y nifias estan expuestos a enfrentar situaciones angustiantes tales como, el
peligro de muerte, transformaciones fisicas, estancias hospitalarias, etcétera. Todo lo
anteriormente mencionado ocasiona en los nifios altos niveles de ansiedad y mala

autoestima (Bragado y otros, 2008).

Es decir, es un padecimiento que viene acompafado de aflicciones como
dolencias, dispersién familiar y otros mas. Usualmente la familia es quien se encarga
de brindar atencion para proteger el bienestar del paciente infantil y el de los demas

integrantes de la familia (Alves y otros, 2013).
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2.2.7 Familia

La familia estd conformada por un grupo de individuos que comparten
diariamente un espacio determinado (hogar). En el interior del hogar, cada miembro
cuenta con un rol, los cuales son: rol paterno, rol materno y rol fraternal, los mismos
gue pueden o no estar relacionados por consanguinidad o vinculos afectivos (Roberto

& Guillermina, 2015).

El ciclo vital familiar, se encuentra sumergido en la cultura y tradiciones de la
cual forma parte la familia, esto sustenta que no existe una forma completamente
correcta o incorrecta de atravesar por las distintas etapas. Estremero y Bianchi (2004)
establecen siete etapas, las cuales se mencionan y describen a continuacion:
constitucién de la pareja, nacimiento y crianza, hijos de edad escolar, adolescencia,
casamiento y salida de los hijos del hogar, pareja en edad madura, y por ultimo

ancianidad.

Como primera etapa del ciclo familiar tenemos la constitucion de la pareja, el
establecimiento de una pareja, marca el comienzo de un nuevo nucleo familiar, en
donde cada uno de ellos (pareja) debe trasladar y unificar ambas culturas, creencias
y costumbres que adquirieron de sus familias provenientes, siempre y cuando se

considere las diferencias y la conservacion de sus identidades individuales.

La segunda etapa del ciclo familiar corresponde al nhacimiento y crianza, en la
llegada del hijo surgen los roles maternos y paternos, no obstante, suelen generar
modificaciones/ alteraciones en los vinculos matrimoniales y en la estructura familiar,
por ejemplo: represiones habituales, agotamiento de los padres y desacuerdos o

limitaciones de los mismos.
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En la tercera etapa esta los hijos en edad escolar, esta etapa es trascendental
para el desarrollo del ciclo familiar, en el cual, el nifio debe dar el primer paso fuera
de su entorno familiar, para incorporarse en una unidad educativa en donde su medio
social se extiende permitiéndole relacionarse con nuevas personas de su misma edad
y docentes. Parcialmente, concierne a que el nifio implemente lo que sus padres le

inculcaron en el hogar.

La cuarta etapa esta conformada por la adolescencia, en esta etapa surge la
busqueda de identidad, cambios fisicos y otros. El adolescente se vera envuelto en
situaciones que en muchos casos los padres no formaran parte, las interacciones
sociales se ampliaran por las diferentes areas geograficas en las que se desenvuelve.
Es una etapa algo compleja de manejar para los padres, los hijos pueden mostrarse
rebeldes, por ende, los padres deben mantenerse atentos a cualquier comportamiento

no deseado.

La quinta etapa corresponde a la salida del hogar de los hijos, para los padres
es dificil hacerse la idea de que su hijo no estara en casa diariamente, sin embargo,
terminaran aceptando la realidad. En cuanto los hijos, entran a una etapa en la que
se independizan y crean su propia familia, tal cual mencionamos en la primera etapa,

para dar continuidad al ciclo de vida.

En la sexta etapa es la edad madura, dado a la salida del hijo y el inicio de la
jubilacion, los padres se “reencontraran” disfrutando de las cosas pospuestas durante
la juventud. Se enfrentan a cambios personales y familiares, a su vez, surgen nuevos

roles como el ser abuelo y abuela.

Séptima y ultima etapa es la ancianidad, los miembros pasan por alteraciones

a nivel fisico, mental y social, como adquirir enfermedades, el ser vulnerable, pérdida
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de amigos o familiares, etcétera. Todo lo mencionado necesita ser procesado a su
debido tiempo, no obstante, los cuidados de estos miembros dependen de las

relaciones o vinculos que se formaron durante la trayectoria familiar.

Por otra parte, en relacion con los tipos de familia, Benitez (2008 citado por
Martinez, 2015) relata los diferentes tipos de familia, los cuales son: familia nuclear,

extensa, monoparental, de madre soltera, de padres divorciados y compuesta.

Familia nuclear o también denominada elemental, es el nucleo familiar
compuesto por el padre, madre (esposos) e hijos (sin pareja, sin hijos), quienes

podrian estar relacionados por linaje biolégico o ser adoptados.

Familia extensa o también consanguinea, esta conformada por mas de una
generacion, en donde la mayoria de los individuos estan vinculados por parentesco
sanguineo, por ejemplo: un sistema familiar englobado por abuelos, padres, hijos

desposados 0 no y nietos.

Familia monoparental, es aquella que esta constituida por un progenitor sea
madre o padre y sus hijos(as). El origen es indeterminado, puesto a que puede ser
por madre soltera, padres separados, dado esto se establecen otros dos tipos dentro

de la misma.

Familia de madre soltera, consiste en que el rol materno es uUnicamente el
responsable de la crianza y cuidado de sus hijos(as). En cuanto el rol paternal es

distante o en muchos casos no suele ser reconocido por diferentes razones.

Familia de padres divorciados, corresponde a los padres que no conviven

juntos diariamente, suelen negarse a convivir por el bienestar de sus hijos, algunos
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se simpatizan mientras que otros eso no existe, a pesar de aquello, ambos asumen

su rol como padres por muy distanciados que estén.

Por ultimo, la familia compuesta o ensamblada, esta constituida por uno o
varios hijos de matrimonios anteriores, que pueden ser de un miembro de la pareja o

de ambas.

2.2.8 Familia con nifio con cancer

La aparicion de una enfermedad cronica en un integrante de la familia origina
numerosas repercusiones en el sistema familiar, mas adn si se trata del cancer en el
miembro de familia mas pequefio. Al tratarse del cancer infantil la tension en la familia
aumenta, puesto que la enfermedad para la sociedad es considerada amenazante,
en base a las aflicciones que causa al nifio oncolégico y a sus familiares. Es decir, el
diagnéstico del cancer infantil también influye en los familiares y a personas que

aprecian al diagnosticado (Rubira et al., 2010).

Cuando se diagnostica el cancer en un miembro infantil, la familia suele
experimentar sentimientos de ira, tristeza, negacion de la enfermedad, junto con otros.
Tras ello, surgen sintomas depresivos y posteriormente la aceptacion de la
enfermedad, tales circunstancias son totalmente normales, sin embargo, transcurren
rapidamente que su impacto es tan profundo que afecta la comprensibilidad de dicha
enfermedad. El sentimiento de culpabilidad recae frecuentemente en los familiares
MAas cercanos, a su vez, suelen sentirse incompetentes debido a no poder proteger a
sus hijos, los mismos experimentan desconfianza por sentirse incapaces de ofrecer

la atencion oncoldgica requerida, a partir de esa desconfianza tienden a pensar que
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el tratamiento no sera efectivo y que su nifio no mejorara. Buscan explicaciones que
les permita entender la causa del cancer de su hijo, muestran resentimientos por el
hecho de que su hijo padece de cancer a diferencia de otros nifios que se encuentran

saludables (Méndez y otros, 2004).

Los familiares entran a una etapa en la que su centro de atencion es el nifio
gue padece de la enfermedad oncoldgica. La etapa esta caracterizada por presenciar
cambios en los roles familiares, los cuales se deben adaptar al nuevo contexto para
obtener una organizacion dentro de la familia, sin embargo, en el transcurso de la
enfermedad, existira un desequilibrio familiar. En consideracion con el papel de
cuidador primario, de manera general son las madres quienes lo ejercen, mientras
gue el padre netamente se centra al trabajo para poder abastecer a su familia, el
trabajo se convierte entonces en su “refugio” siendo inclusive frente a la situacion.
Este suceso genera un desapego en la pareja y los miembros restantes de la familia,
puesto que, los deméas hijos suelen sentirse desatendidos por sus padres,
necesitando de su atencion y cuidado, pero en vista de que no pueden obtenerla,
ocasiona en ellos ira y decepcion perdiendo la comunicacion y confianza que tenian

con sus padres (Mosteiro, 2007 citado por Saz Roy, 2018)

Cuando un nifio es diagnosticado con cancer, la familia debe mantenerse
unida, reforzando sus vinculos, juntos podran superar cualquier adversidad que se
les presente en el transcurso de la enfermedad de su hijo, de lo contrario, la
enfermedad puede impactar de maneras diferentes en cada uno de los miembros de

la familia.
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2.2.9 Maternidad

A lo largo de la historia, el concepto de la maternidad es caracterizado en
términos biologicos y psicolégicos, naturalmente las mujeres adquieren la capacidad
para cuidar de los hijos. Se determina una persistencia entre el suceso biolégico que
envuelve a la gestacion, el parto y los procedimientos sociales vinculados con la
educacién/crianza. Por otro lado, en vista de la conexion bioldgica durante el periodo
de gestacion, se considera que la mujer (madre) tiene un sexto sentido que le permite
descubrir las necesidades de su hijo, es un instinto maternal que la mantiene alerta

frente a cualquier inquietud (Garrido y otros, 2018).

No obstante, Badinter indica que el instinto maternal es totalmente una fabula,
pues la maternidad “es un sentimiento variable que depende de las madres, de su
historia y de la historia, demostrando a través de su analisis que el rol de la madre es

una construccion cultural” (Saletti, 2008, pag. 172).

Asi mismo, Palomar (2005) interpreta la maternidad como “una construccion
social multideterminada, definida y organizada por normas que se desprenden de las

necesidades de un grupo social especifico y de una época definida de su historia”

(pag. 36).

Posterior a ello, Winnicott (1956) determina que las funciones de la maternidad
proceden de las experiencias de las mujeres por un estado que lo designé como
“preocupacion maternal principal’, manifestado en el periodo de gestacion y los
primeros dias del nacimiento del hijo. El autor considera que la preocupacion maternal
primaria es una enfermedad, puesto que las madres Unicamente se enfocan en
conectar con sus hijos y las necesidades de los mismos, dejando como segunda

opcidn la satisfaccion de sus propias necesidades (Agudelo y otros, 2016).
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Considerando lo previamente mencionado, desde el nacimiento de un hijo, la
atencion de las madres va dirigida totalmente hacia ellos, lo que quiere decir que, la
prioridad de las mujeres al convertirse en madres, son sus hijos. Dicho esto, las

madres suelen dedicarse a su hijo, incluso cuando este alcanza la edad adulta.

Por otra parte, Los autores Arias y Carrillo (2019) describen el significado de la
maternidad segun las percepciones de las madres. Para las madres, la maternidad
tiene que ser una decision totalmente de ellas, puesto que requiere de su propio
esfuerzo y responsabilidad, dado que, consideran que el padre en algin momento las
abandonara. A su vez, mencionan que la maternidad es una relacién eternamente
fuerte e inquebrantable que tendran con sus hijos. Segun su experiencia es una etapa

frustrante pero hermosa.

2.2.10 Cuidado

Nkongho (1990) plantea que el cuidado es la habilidad en el interior del
“significado que esta tiene para el cuidador y como un concepto multidimensional
asociado con la destreza, la capacidad y conocimiento que poseen las personas para
realizar acciones que proporcionen bienestar y alivio al receptor del cuidado” (pag.

396).

De acuerdo con Mortari (2019) menciona que “hacer trabajo de cuidado implica
estar ahi donde se necesita. Saber hacer lo que hay que hacer, y debe hacerse

porque el otro tiene de esto una necesidad vital” (pag. 143).
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En ese aspecto, la persona que realiza el cuidado debe tener presente que el
cuidado que le brinde a la persona enferma debe ser impecable e integro, puesto que

el bienestar de la persona cuidada depende de quien lo cuida.

No obstante, la persona que recibe el cuidado ve presentado con énfasis su
propio estado de fragilidad, pasa lo mismo con el que ofrece el cuidado, pues aquella
se convierte en una persona vulnerable, debido a que se encuentra dependiente a las
peticiones/demandas que la persona cuidada impone. Ademas, la labor del cuidado
es cansado y pesado, se necesita de muchas energias positivas tanto cognitivas
como fisicas. El individuo que realice el cuidado Unicamente no se vuelve vulnerable
por su labor, sino por el contexto en el que se ve envuelto, al cual llamamos una

situacion de perplejidad e incertidumbre (Mortari, 2019).

Adentrandonos con mas detalles, el cuidado de un paciente oncolégico infantil
exige ciertos sacrificios, como fisico, restriccion de recursos financieros, carga
emocional, distanciamiento social, que en definitiva impacta el bienestar fisico, social
y psicolégico del cuidador. Los cuidadores, incontables veces toman decisiones
priorizando las necesidades de la persona cuidada, por encima de las propias

(Montero y otros, 2015).

En ese sentido, el miembro familiar que toma el rol de cuidador es percibido
como una persona comprometida y dispuesta a apoyar en todo el proceso de cuidado.
En el transcurso de aquel proceso, el cuidador familiar ira presentando una serie de

dificultades que poco a poco corrompera su bienestar integral.

49



2.2.11 Madres cuidadoras

Refiriendonos al contexto del campo médico, la intervencion del cuidador
informal (persona que brinda cuidado en el hogar, sin remuneracion) es realmente
importante, sin embargo, es ignorada pese a las consecuencias y discrepancias que
implica la labor de cuidar en la salud de los cuidadores. En muchos casos, en el
transcurso de la enfermedad, el cuidador puede tener un colapso, agotamiento y
otros, frente a las situaciones demandantes del cuidado, sus particularidades y las

condiciones en las que se ve envuelto (Montero y otros, 2015).

Los cuidadores no son solo “cuidadores” son individuos vulnerables, pues la
responsabilidad de cuidar mayormente requiere gastos/ precios materiales,
sentimentales y de bienestar por dedicarse al cuidado de su familiar enfermo de
manera constante e intensa. El cuidar de un individuo enfermo representa el riesgo
de experimentar varias consecuencias fisicas, ademas de las transformaciones o

perturbaciones emocionales, sociales y familiares (Montero y otros, 2015).

Es predecible que el cuidador familiar de un nifio con enfermedad oncoldgica
prefiera el bienestar del nifio antes del bienestar propio, puesto que el cuidador esta
dispuesto a sacrificarlo todo con tal de que la situacion del paciente oncolégico infantil

mejore.

Normalmente el principal cuidador es uno o ambos padres quienes acompafan
a su hijo durante el proceso del diagnéstico y tratamiento. Quien experimenta este
proceso tiene un encuentro directo con la ansiedad, a su vez, la repercusion en las
actividades cotidianas a nivel personal y en su estructura familiar, por otro lado, los
mismos se encargan de supervisar la integridad fisica, y emocional de los miembros

de familia restantes (Cabral y otros, 2014). Es decir, los principales cuidadores no
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solo se enfocan en el cuidado del miembro infantil enfermo, no hay que olvidar, que
también son responsables de otros integrantes de familia quienes son dependientes

de los mismos.

Recordemos que el cancer infantil es un problema de salud que atormenta a
cualquier individuo que se encuentre relacionado con el mismo. La enfermedad influye
en el paciente y en sus dimensiones como, por ejemplo: la dimension fisica, psico-
social, familiar, pero sobre todo a quienes se encargan del cuidado diario, es decir,

las madres cuidadoras.

En su mayoria, las madres cuidadoras son valoradas como la segunda
perjudicada de la enfermedad, puesto que, al igual que el paciente tiende a presentar
afectaciones por su rol de cuidadora. Por otro lado, los pacientes oncoldgicos
infantiles consideran a sus mamas como un pilar esencial para su cuidado, no
obstante, las madres cuidadoras requieren de apoyo social, en vista de que suelen

sentirse solitarias-abandonadas mientras ejercen sus actividades como cuidadoras.

Dicho esto, el apoyo social es importante para ejercer el rol de cuidador, puesto
gue acompafan al cuidador en el proceso de cuidado. De igual manera, con el apoyo
familiar, para los cuidadores, el apoyo que obtienen de sus familiares es sumamente
esencial, dado que, les permite confrontar de forma mas practica y segura las

circunstancias agobiantes que origina el rol del cuidador (Montalvo & Peluffo, 2021).

2.2.12 Afrontamiento

El afrontamiento es un procedimiento cambiante, definido como un grupo de

recursos que el individuo usa para solucionar o0 enmendar circunstancias
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problematicas, disminuyendo las presiones que esas circunstancias crean. Dichos
recursos pueden ser tanto, creencias, apoyo y destrezas sociales (Martinez y otros,

2017).

Los autores Martinez y Gomez (2017) establecen que el afrontamiento puede
ser o no eficiente. Cuando el afrontamiento es eficiente siempre se dirigira hacia el
bienestar propio, sin embargo, cuando no es eficiente, se encontrara dirigido hacia

diferentes problematicas, cada vez con mayor intensidad.

Lo que quiere decir que, el afrontamiento es un proceso que el individuo debe
seguir cuando se ve envuelto en situaciones complejas, dificilmente de sobrellevar,
no obstante, el afrontamiento no asegura su logro, es decir, no siempre resulta ser

efectivo.

Sobre los tipos de afrontamiento, encontramos, el afrontamiento activo y
pasivo. El afrontamiento activo consta de las actitudes focalizadas a la resolucién,
esto es el enfrentamiento de los conflictos. Implica la supresion de las dificultades
para la reduccion de los resultados desfavorables (Krzemien y otros, 2005). El
afrontamiento pasivo supone el hallarse sobrecargado (estar al limite) ante la
situacion, percibir las dificultades como insolubles, confiar en la negatividad de los

resultados (Ison & Aguirre, 2002).

Con respecto al afrontamiento de las madres cuidadoras de nifios(as) con
enfermedades oncoldgicas, utilizan estrategias las cuales mencionaremos de
acuerdo a los dos tipos de afrontamiento: afrontamiento activo (estrategias activas),

afrontamiento pasivo (estrategias pasivas) enfocadas al problema.
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Para empezar, el tipo de estrategia activo son adaptativas, se encargan de
favorecer el dominio de las emociones, resolucion de conflictos, autoconfianza,
inclusion social, sensatez, reconstruccion del sentido y crecimiento personal, ademas,
es un indicativo de resiliencia para los individuos frente la enfermedad. Acerca de las
estrategias pasivas son desadaptativas, con un indicativo de vulnerabilidad de los
individuos, su efectividad en minima y aluden a la falta o inexistencia del
afrontamiento, también a los comportamientos de huida o denegacion (Espada &

Grau, 2012).

Lo que quiere decir que, las estrategias activas, se encargan de regular,
disminuir o eliminar los malestares producidos por el problema, mientras que, las

estrategias pasivas son las abstenciones de dichos problemas.

Refiriendonos a las estrategias activas, como primera estrategia tenemos el
‘manejo de conflictos con serenidad” consiste en que la mejor manera de enfrentar
las dificultades que trae la enfermedad crénica de los nifios es manteniendo la calma,
puesto que, tomar decisiones de manera precipitada no solucionara nada. La segunda
estrategia es el “control afectivo-emocional” el cual refiere a que los cuidadores
pretenden controlar sus pensamientos negativos para contemplarse normales frente
a las situaciones tensas. Tercera estrategia “busqueda de informacion” es el empefio
de los padres por conocer y aprender, radica en la indagacion por parte de los padres
en lo que respecte la enfermedad en su totalidad, los padres se disgustan por el hecho
de desconocer, pues procuran estar al tanto de todo, su fuente principal son los
meédicos. Cuarta estrategia “busqueda de red de apoyo” los médicos suelen ser un
apoyo para los padres, aquellos les brindan sugerencias o consejos que los padres
procuran seguir, también buscan del apoyo familiar, social y espiritual los mismos son

su consuelo. Quinta estrategia “reevaluacion cognitiva” se basa en que los padres
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deben tener una perspectiva positiva ante la situacion de sus hijos, implica desarrollar
pensamientos positivos y si el caso lo amerita, la reestructuracién de sus valores
propios. Sexta y Uultima estrategia “distraccion” comprende el tiempo dedicado al

entretenimiento tanto de los padres, nifios y ambos (Espada y otros, 2010).

k24

Refiriendonos a las estrategias pasivas, la primera estrategia es la “rumiacion
implica la concentracion constante en la negatividad, elementos preocupantes de
situaciones agobiantes, la podemos clasificar como una forma de afrontamiento
atemorizante, autoculpa y su prolongacion angustiante, un ejemplo, los padres
expresan su temor por el pensamiento de que fallezca su hijo. Segunda estrategia
‘huida o evitacion” consta de la desvinculacion cognitiva y comportamental, es el
rechazo voluntario para afrontar un problema, en algunos casos, los padres
ocasionalmente pretenden no convivir con otros padres que se encuentran en la
misma situacion. Terceray Ultima estrategia “aislamiento social” es el distanciamiento
de los padres a su circulo social, se caracteriza por el encubrimiento de sus
sentimientos y emociones, por lo que prefieren que su medio social no esté al tanto

de su situacién (Espada & Grau, 2012).

Todas las estrategias anteriormente mencionadas, son aplicadas en las
diferentes etapas de la enfermedad cronica, tales como el diagnéstico de la
enfermedad, transcurso del tratamiento y el tiempo que las madres cuidadoras le

dedican al cuidado de sus hijos.

De acuerdo con el estudio de Espada, Grau, y Fortes (2010) las estrategias
mayormente aplicadas por los padres de nifios con enfermedad oncolégicas son:
manejo de conflictos con serenidad y control afectivo-emocional, mientras que las

estrategias regularmente utilizadas son: busqueda de informacién, busqueda de red
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de apoyo y reevaluacion cognitiva, y por ultimo la estrategia que menos de utiliza es
la distraccion. En cuanto a las estrategias pasivas solo son utilizadas en contextos

relacionados con la recaida y el fallecimiento.

2.2.13 Redes de apoyo

Tal y como afirman Calvo y Narvaez “Contar con una red de apoyo en el
transcurso de la vida para cualquier persona es fundamental, contribuye a la
satisfaccion de las necesidades humanas en la esfera psicosocial” (2008, pag. 31).
De esta manera, se puede percatar que si las redes de apoyo son esenciales en la
vida de una persona, serian totalmente necesarias, si nos referimos a los pacientes

infantiles con enfermedades oncolbgicas y sus madres cuidadoras.

Las redes de apoyo se dividen en dos tipos, aquellas son las redes de apoyo
formales y las redes de apoyo informales, ambas son totalmente diferentes, razén por

la cual las podemos distinguir con facilidad.

Las redes de apoyo formales se constituyen de los servicios de atencion
proporcionados por las organizaciones gubernamentales y no gubernamentales, tales
como las fundaciones, hospitales, etcétera. Las redes de apoyo informales
representan cualquier tipo de apoyo (soporte emocional, financiero, etc.) concedidos

por miembros de familia, amigos e inclusive vecinos.

Desde el punto de vista de Ossa (2023) el apoyo social en los cuidadores de
nifos(as) con enfermedades oncologicas es sumamente importante, el mismo
involucra el refuerzo emocional otorgado por los miembros de familia y amigos,

ademas, de la integracion a grupos de ayuda con individuos que compartan
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experiencias parecidas, es decir, personas que se encuentren en la misma situacion.
El apoyo social es util para disminuir el estrés de los cuidadores, alcanzando su

estabilidad emocional.

En una entidad de nifios con enfermedades oncolédgicas, las madres
cuidadoras manifestaron disponer de un “apoyo mutuo”. Se trata de simpatizar con
otras madres cuidadoras, el cual resulta ser una red de apoyo institucional. Esta red
influye positivamente en las madres cuidadoras, aquellas se sienten identificadas, por
lo que ambas partes toman la decision de apoyarse de forma mutua, pues todas estan
enfrentando los mismos desafios (no literalmente) que trae el rol de madre cuidadora

de un hijo oncolégico (Marin, 2019).

2.2.14 Impacto psicosocial

En algunas situaciones, la enfermedad oncoldgica pasa de forma inadvertida,
por lo que su diagndstico en los nifios(as) influye de manera sorprendente a los
padres, miembros de familia, amigos, y todas aquellas personas que forman parte del
entorno del paciente enfermo, no obstante, los mas afectados son los padres,
especificamente refiriéndonos al objeto de estudio, las madres cuidadoras. El ambito
psicosocial de las madres cuidadoras se ve perjudicado por diversas razones,

originadas durante el desarrollo de la enfermedad oncoldgica de sus hijos.

Segun el articulo establecido por Rubio (2002) las circunstancias
problematicas que impactan en el ambito psicosocial son manifestados desde
diferentes categorias, las cuales dividiremos en tres partes: psicolégicos, sociales y

conflictos conyugales.
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Primera parte: Lo psicoldgico

La enfermedad oncolégica ocasiona una crisis emocional. Las madres
cuidadoras se sumergen en el sentimiento y/o pensamiento del rechazo de la realidad,
indignacion hacia lo que esté ocurriendo, culpabilidad, el futuro incierto de sus hijos,
desconocimiento del manejo de la situacion y comiunmente las sensaciones de duelo

anticipatorio (Barahona, 1999; Ramirez, 1999 citado por Rubio, 2002).

De esta manera, podemos deducir que, la enfermedad oncoldgica ocasiona en
las madres cuidadoras una crisis emocional con una alta intensidad, lo suficiente
como para vulnerarlas. Posterior a ello, detallaremos las variables en relacién con lo
psicoldgico.

e Golpe emocional

La reaccion inicial de las madres cuidadoras frente la llegada de la enfermedad
oncolégica de sus hijos es de aturdimiento, se interpretan a través del shock,
conmocion, entre otros. En ese entonces, las madres literalmente no escuchan o
recuerdan alguna informacion clinica durante los siguientes dias al diagndstico. Tras
€s0, se preocupan por sus responsabilidades, como las tareas domésticas, y el
cuidado de sus otros hijos. Por otro lado, las madres cuidadoras prefieren tomar el
lugar de su hijo enfermo, estan dispuestas a ser ellas quienes sufran, antes de ver
sufrir a quien mas aman. Constantemente las madres se suelen cuestionar si podran

sobrellevar la situacion (Die-Trill, 1993; Grau, 1993 citado por Rubio, 2002).

Las madres cuidadoras, al momento de recibir el diagnéstico del médico sobre

la enfermedad oncolégica de sus hijos, no son capaces de percibir lo que esta
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sucediendo a su alrededor. El diagndstico del cancer es una experiencia que no
podemos relacionar, puesto que, no encontrariamos algo que se asemeje.

e Rechazo o negacién del diagnostico

Generalmente, el rechazo o negacién del diagndstico es normal, en incontables
casos, las madres no confian en los resultados del diagndstico, esta sensacion las
lleva a buscar diferentes puntos de vistas médicos, con la fe y esperanza de obtener
un diagnadstico totalmente diferente, este en un intento de negacion ante la realidad

(Grau, 1993 citado por Rubio, 2002)

Cuando las madres conocen el diagndstico de la enfermedad oncoldgica de
sus hijos habitualmente esperan a que los resultados sean erréneos, por otro lado,
existen madres que consideran que cada segundo cuenta, por lo que de manera
inmediata intentan que sus hijos estén en tratamiento, sin embargo, ocultan su dolor
en las sombras, en donde estos no son visibles.

e Culpabilidad

En su mayoria, las madres regularmente suelen sentirse responsables por el
cancer de su hijo, tienden a desconfiar de su propia capacidad para mantenerlos a
salvo. La culpa que sienten genera en ellos una sobreproteccion hacia el nifio
enfermo, este suceso lo cohibe de su autonomia, el cual lo necesitard para adquirir

su madurez (Maguire, 1983; Barahona, 1999 citado por Rubio, 2002).

Nadie en absoluto esta preparado para enfrentar el cancer, el nifio al ser tan
joven debe crecer en ese entorno-proceso traumatico, enfrentado cada una de las
adversidades que la enfermedad constituye, mientras que la madre, a pesar de su
deber como cuidadora, debe respetar la integridad de su hijo a medida que va

creciendo.
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e Incertidumbre

La incertidumbre ahoga a los padres con la terrible idealizacion sobre si su hijo
superara o no la enfermedad. Aun cuando las células cancerigenas dejan de
desarrollarse, en otras palabras, cuando un nifio paciente oncoldgico se encuentre
bien, existe la posibilidad de que el cancer regrese, por esa razoén, la idea sobre el
fallecimiento de un hijo en las madres cuidadoras puede ser dificil suprimir, a esta
situacion de la denomina “sindrome de Damocles” pues si la situacion no se maneja
la incertidumbre vivira en las madres (Koocher and O’Malley, 1981 citado por Rubio,

2002).

Cabe mencionar que, después de que el nifio se encuentre bien tiempo
después, las visitas hospitalarias aun contindan, la realizacion de los examenes
posteriores a la enfermedad oncoldgica es fundamental para mantener la estabilidad

en cuanto la salud-enfermedad.

En relacion con la idea que perturba a las madres cuidadoras, sobre si su hijo
morird pronto a causa de la enfermedad, la pérdida de un hijo es mas complejizada
gue perder a otro familiar (sin necesidad alguna de menospreciar 0 minimizar a un

pariente).

Segunda parte: Lo social

Las constantes visitas al centro médico y los largos periodos de estancia
hospitalarias, prevén lo necesario de la planificacion u organizacién del cuidado de
los demas integrantes de familia, las numerosas inasistencias laborales y lo imposible
que implica estar en reuniones familiares y sociales, ocasiona el distanciamiento

social que obstaculizan las actividades de entretenimiento en la familia (Rubio, 2002).
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e Hospitalizacion

En el transcurso de la enfermedad cronica de los nifios, es de suma
importancia que los nifios pacientes oncoldgicos sean constantes con el tratamiento,
esto implica que las madres cuidadoras los acompafien durante un tiempo

prolongado.

Las madres deben equilibrar sus energias, dado al cuidado que requiere su
hijo enfermo, mas el cuidado de los demas miembros de familia, seguido de sus
necesidades propias. Mantener todo estable es dificilmente de alcanzar, una de los
miedos y preocupaciones de las madres es desatender a su conyuge y a sus hijos
sanos, asi mismo les preocupa reducir el tiempo que pasan con su hijo enfermo. En
general su preocupacion es el no poder adaptarse a la situacion (Maguire, 1983;
Barahona, 1999 citado por Rubio, 2002).

e Inasistencias laborales

En algunos casos, normalmente las madres suelen abandonar sus trabajos,
perdiendo una parte de soporte externo, en ese caso, el padre se encarga de los
ingresos financieros, sin embargo, el mismo puede ser menos productivo en el trabajo
debido a la depresién. En efecto, el ambito econdémico familiar puede verse afectado

(Rubio, 2002).

En ese contexto, observamos los retos y dificultades econdmicas que reflejan
lo que muchas familias se enfrentan, cuando un hijo padece de cancer.

e Distanciamiento social

Habitualmente, la enfermedad oncolégica y sus tratamientos ocasionan que

las madres cuidadoras se distancien de sus familiares y de sus relaciones amistosas,
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se aislan de personas que antes convivian diariamente, una pequefia porcion de ellos
con seguridad estaria presente en esos momentos dificiles, en caso contrario, el
distanciamiento de las madres puede incrementarse. Las madres evitan conversar
con amigos sobre temas relacionados con la enfermedad de sus hijos, por lo que
prefieren evadir esos temas de conversacion. Ante esta circunstancia, los padres se
involucran con personas que se encuentren en su misma situacién, aunque la idea
parezca agradable no siempre es bueno, como consecuencia la vida de los padres

puede verse esclavizada por la enfermedad oncolégica de sus hijos (Rubio, 2002).

Tercera y Ultima parte: Conflictos conyugales

Cuando ambas partes (esposo y esposa) consideran que estan teniendo una
carga desigual en cuanto al cuidado del hijo enfermo, el cényuge fragil intenta
ausentarse y huir de las responsabilidades que requieren de su presencia
ininterrumpida en el hogar. La presente situacion es la causa por la cual numerosas

parejas se divorcian (Rubio, 2002).

La paz matrimonial, se ve envuelta en alto riesgo cuando los cényuges tienen
reacciones diferentes frente a la enfermedad de su hijo, un ejemplo. Si la madre se
encuentra melancdlica, indiferente o no se encuentra bien para lidiar con la situacion,
el esposo puede ser poco empatico e inclinarse hacia el enojo, con la insistencia de

la sobreexposicion de su esposa. Esto agrava los problemas (Rubio, 2002).

Bajo esa circunstancia, la relacion entre el esposo y esposa poco a poco se va
guebrantando, la esposa ya no esperaria ser comprendida por su esposo y en el caso

del esposo perderia el interés en enmendar los problemas con su pareja.
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A su vez, puede existir discrepancias en el matrimonio, si los conyuges no
coinciden en el trato que le deben dar a su hijo con enfermedad oncoldgica y a los
hijos restantes, por lo que se puede formar disputas respecto a que uno de los
cényuges dedique mas tiempo al hijo oncoldgico, sin considerar a los hijos sanos.
También puede haber disconformidades respecto al método de crianza, un cényuge
puede pensar en consentir en exceso al nifio enfermo, a diferencia del otro que puede
considerar tratarlo como antes solian hacerlo, es decir, con total normalidad (Rubio,

2002).

Los padres de nifios con enfermedades oncoldgicas, se cuestionan si deben o
no mantener su rutina habitual, dudan si esta bien tomarse un tiempo para salir a
distraerse, sin embargo, no suelen hacerlo, pues creen que no tienen el derecho aun
cuando su hijo esta en esa situacion, por su lado, no les agrada la idea de dejar solo

a su hijo (Rubio, 2002).

La enfermedad oncoldgica en un paciente infantil, claramente transforma las
relaciones conyugales. Los desafios que surgen en las relaciones de pareja durante
el transcurso de la enfermedad oncologica afectan tanto a la madre como al padre.
Ademas, desestabiliza al nifio e interfiere en su tratamiento. Por esas razones es

necesario darle la importancia al fortalecimiento de los vinculos conyugales.

2.3 Referente Normativo

2.3.1 Normativas Nacionales.

El estado ecuatoriano, a través de las normativas nacionales reconocen la

importancia del bienestar de las personas que padecen de enfermedades
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catastroficas (en este caso, nifios) y sus familiares. Por lo que decretan normativas

gue aseguren la proteccion de esta poblacion.

Constitucion de la Republica del Ecuador

El primer referente a ser analizado es la Constitucion Nacional del Ecuador,
como un instrumento normativo en el que se encuentran plasmados los derechos y
responsabilidades tanto de los ecuatorianos como del estado ecuatoriano, en
concordancia al tema de estadio la Carta Magna en el Art. 11 numeral 6 establece
que todos los derechos son inalienables, irrenunciables, indivisibles,
interdependientes y de igual jerarquia, sin embargo, es posible decir que el derecho
a la vida es un derecho primordial, y garantiza el goce de otros derechos (Asamblea

Nacional del Ecuador, 2008).

Asi también desde el Art. 32 la Carta Magna garantiza el derecho a la salud
como sustento al buen vivir de todas y todos los ecuatorianos, por lo que el Estado
garantiza este derecho mediante la implementacion de politicas econdmicas,
sociales, culturales, educativas y ambientales, el acceso permanente, oportuno y no
excluyente a programas, medidas y servicios que promuevan una atencion integral

de la salud (Asamblea Nacional del Ecuador, 2008).

En el tercer capitulo de la Constitucién del Ecuador se incluyen los derechos
de las personas y grupos vulnerables o de atencion prioritaria, como lo son los nifios
y nifias. Es asi que en el Art. 44 establece que los nifios y nifias deben ser sujetos de

proteccion por parte de sus familias, el estado y la sociedad en general, con el
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propdsito de garantizar un desarrollo integral y el cumplimiento de todos sus derechos

(Asamblea Nacional del Ecuador, 2008).

Las nifias, nifios y adolescentes tienen derecho a la integridad fisica y psiquica;
a su identidad, nombre y ciudadania; a la salud integral y nutricién; a la
educacion y cultura, al deporte y recreacion; a la seguridad social; a tener una
familia y disfrutar de la convivencia familiar y comunitaria; a la participacion
social; al respeto de su libertad y dignidad; a ser consultados en los asuntos
gue les afecten; a educarse de manera prioritaria en su idioma y en los
contextos culturales propios de sus pueblos y nacionalidades; y a recibir
informacion acerca de sus progenitores o familiares ausentes, salvo que fuera
perjudicial para su bienestar. (Asamblea Nacional del Ecuador, 2008, pag. 23)

Al igual que en el Art. 45 establece que el Estado reconocerd y garantizara la
vida, incluido el cuidado y proteccién desde la concepcién, mientras que desde el Art.
46 en el numeral 9 refiere que los nifios y nifias gozaran de proteccion, cuidado y
asistencia especial cuando sufran enfermedades cronicas o degenerativas (Asamblea

Nacional del Ecuador, 2008).

Es asi como lo estipulado en la Carta Magna converge con el cuidado y
proteccion de nifios y nifias que padecen algun tipo de cancer infantil considerando
también el rol fundamental que cumplen sus progenitores para la proteccion de este
grupo etario, perteneciente a los grupos de atencion prioritaria al ser una etapa de
vida de la infancia, y también al ser personas que sufren de una enfermedad

catastrofica.

Cadigo de la Nifiez y Adolescencia

Los nifios, nifias y adolescentes son un grupo de atencion prioritario y se
encuentran bajo el cuidado de las familias, el estado y la sociedad, tal como se
encuentra estipulado desde la Constitucion Nacional del Ecuador, en tal sentido el
Cddigo de la Niflez y Adolescencia cuenta principalmente con cuatro tipos de

derechos que amparan a los nifios, niflas y adolescentes, los mismo que son:
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e Derechos de supervivencia, aqui se incluye el derecho fundamental a la
vida, a que el nifio, nifia o adolescente tiene el derecho a una vida digna,
teniendo una familia, derecho a la salud, seguridad social y a un
ambiente sano.

e Derechos relacionados con el desarrollo, todos aquellos derechos que
garantizan el pleno desarrollo de los nifios, nifias y adolescentes tales
como la identidad, la educacioén, la informacién y la recreacion.

e Derechos de proteccion, aquellos relevantes al cuidado integral de los
nifios, nifas y adolescentes tales como el derecho a la libertad,
dignidad, privacidad, reserva de informacion.

e Derechos de participacion, aqui se incluyen todos aquellos derechos
referentes a la libertad que tienen los nifios, nifias y adolescentes para
expresar lo que quieren, piensan y sienten.

De acuerdo a la naturaleza de este estudio referente al impacto psicosocial
gue provoca el cancer infantil en las madres cuidadoras, desde el Art. 9 establece
sobre la funcion basica de la familia con los nifios, niflas y adolescentes es el cuidado
y proteccion (Gobierno Nacional, 2003), por lo que es posible decir que la funcion
principal de las madres cuidadoras es proteger y cuidar a sus hijos con tratamiento

oncologico.

Asi también, desde el Art. 29 corresponde a los padres responsabilizarse del
cuidado de los nifios y adolescentes, brindar la atenciobn médica lo mejor que puedan
y velar por el cumplimiento de las normas, pruebas y reglamentos médicos y
sanitarios, como ocurre con las madres que cuidan nifios que padecen algun tipo de

cancer infantil (Gobierno Nacional, 2003).

Ley Organica del Sistema Nacional de la Salud

Esta ley tiene como finalidad regular las acciones que permitan efectivizar el
derecho universal a la salud consagrado en la Constitucién Politica de la Republica,
amparando a todos los y las ecuatorianos, especialmente a los nifios, nifias y
adolescentes, ya que contempla a la salud es un derecho humano inalienable,

indivisible, irrenunciable e intransigible, cuya proteccion y garantia es responsabilidad
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primordial del Estado a través del Ministerio de Salud Publica (Ley Nacional de la

Salud, 2006).

Asi también, en el sistema de salud se establecen los mecanismos para que
las diferentes instituciones garanticen su operacion en redes y aseguren la calidad,
continuidad y complementariedad de la atencion en salud (Ley Nacional de la Salud,

2006).

Ademas, el sistema Nacional de Salud busca como objetivos garantizar,
proteger la atencién integral de salud, a través del funcionamiento de una red de
servicios de gestion desconcentrada y descentralizada, mejorando la calidad de vida
de los individuos para asi incorporarlos a la participacion ciudadana en la planificacion

y veeduria de todos los niveles y &mbitos (Ley Nacional de la Salud, 2006).

Ley Organica de Enfermedades Catastroficas

La Ley Organica de Enfermedades Catastroficas (2017) es indispensable para
entender el marco normativo que aborda situaciones como el presente estudio sobre
el cancer infantil y su impacto psicosocial en las madres cuidadoras, considerando al

cancer como una enfermedad catastréfica.

En tal sentido, en el Art. 2 define a las enfermedades catastréficas como
aguellas enfermedades de baja frecuencia y curso cronico cuyo tratamiento suele ser
de un alto costo econdmico y de alto impacto social, ya que implican un alto riesgo de
vida debido a la cronicidad a la que puede llegar si no es tratada con tiempo, al tratarse
de cancer infantil, el Gobierno prestara especial proteccion por la doble vulnerabilidad

por la que estarian atravesando los nifios y nifias (LOEC, 2017).
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Otro aspecto significante para el presente estudio, es el acceso a tratamientos
y medicamentos para casos como el cancer infantil y su impacto psicosocial en las
madres cuidadoras, es asi que la LOEC (2017) desde su Art. 9 y 13 sobre el derecho
a la salud de las personas con enfermedades catastréficas, raras o huérfanas, en
donde el Estado a través de las diferentes entidades gubernamentales de la salud

garantizaran el acceso a tratamientos y medicamentos para el cancer infantil.

Ademas, desde la ley establece disposiciones para la proteccidon social y el
apoyo psicosocial para los pacientes y sus familias, siendo el caso para pacientes con
cancer infantil y sus madres cuidadoras, por lo que la LOEC (2017) incluye servicios
de asesoramiento emocional y psicolégico direccionado tanto para los pacientes
como para sus cuidadores, quienes estarian enfrentando desafios significativos

debido al cancer infantil.

Acuerdos Ministeriales

Entre los acuerdos ministeriales que guardan relevancia con el estudio sobre
el Impacto psicosocial que provoca el cancer infantil en las madres cuidadoras ha sido
posible detectar los siguientes acuerdos:

e Acuerdo Ministerial No. 0032-09 (Normas de Atencion a Pacientes con
Céancer)

e Acuerdo Ministerial No. 072-15 (Politica Nacional de Cuidados
Paliativos)

e Acuerdo Ministerial No. 118-17 (Guia de Atencion Integral para el
Cancer Infantil)

e Acuerdo Ministerial No. 0033-19 (Plan Nacional de Cancer 2019-2023)

e Acuerdo Ministerial No. 086-21 (Lineamientos para la Implementacién
de Programas de Apoyo Psicolégico en Salud Publica)

Estos acuerdos ofrecen directrices normativas y operativas desarrolladas

desde las politicas publicas para la creacién de programas relacionados a la atencion
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del cancer infantil y el apoyo psicosocial a las madres cuidadoras, desde estos
acuerdos es posible identificar como se abordan aspectos psicosociales y el apoyo

familiar en base al cancer infantil.

2.3.2 Normativas Internacionales.

Declaracion Universal de Derechos Humanos — Naciones Unidas

Desde la Declaracion Universal de los Derechos Humanos establece
normativas desde un contexto internacional en (1948) por las Naciones Unidas, el
impacto psicosocial de las madres cuidadoras sobre el cancer infantil, esta
declaracién establece derechos fundamentales como la salud y la dignidad,
relevantes para el bienestar tanto de los nifios y nifias, como para las madres

cuidadoras.

Es asi que en el Art. 3 establece que todo individuo tiene derecho a la vida, a
la libertad y a la seguridad de su persona, y desde el Art. 16 en el numeral 3 refiere
gue la familia es el elemento natural y fundamental de la sociedad y tiene derecho a
la proteccidon de la sociedad y del Estado, ya que las madres estaran al cuidado y
proteccion de infantes que padecen algun tipo de cancer, tal como lo establece
también desde el Art. 25 en el numeral 2 establece que la infancia tiene derecho a
cuidados y asistencia especiales, recalca también que, todos los nifios, nacidos de
matrimonio o fuera de matrimonio, tienen derecho a igual proteccién social. (Naciones

Unidas, 1948).
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Convencion sobre los derechos del Nifio — Naciones Unidas

La Convencion sobre los Derechos del Nifio es un instrumento normativo que
es utilizado en todo el mundo para promover y proteger los derechos de la infancia, y
determina que los Estados deben respetar sus derechos y prevenir en todo sentido la
vulneracion de la que puedan ser victimas. Es asi que todas las medidas establecidas
en este instrumento responden al interés superior del nifio, colocandolos como sujetos
de derechos al igual que sus familias, progenitores cuidadores, en donde las Naciones
Unidas (1989) refiere de derechos tales como:

Derecho a la vida, la supervivencia y desarrollo.

Derecho a un nombre, una identidad y nacionalidad.

Derecho a crecer en una familia, a que se considere su opinion.
Derecho a la libertad de expresion, de pensamiento y asociacion.
Derecho a la proteccion, a la informacién, a no sufrir violencia o malos
tratos, y tener la asistencia de sus padres.

Derecho a una adopcion en caso de que no tengan su familia
progenitora.

Derecho a la proteccidn especial en caso de estar refugiados.

Derecho a la salud, evaluaciones, atencién y seguridad social.

Derecho a un adecuado nivel de vida, que permita su desarrollo.
Derecho a la educacion, que desarrolle su personalidad.

Derecho a la recreacion y juego. (Naciones Unidas , 1989)

Especificamente, en el Art. 24 en el numeral 1 establece que los Estados
Partes reconocen el derecho del nifio al disfrute del mas alto nivel posible de salud y
a servicios para el tratamiento de las enfermedades y la rehabilitacion de la salud, por
lo que los Estados Partes se esforzaran por asegurar que ningun nifio o nifia sea
privado de su derecho al disfrute de esos servicios sanitarios (Naciones Unidas ,

1989).

Directrices de la Sociedad Internacional de Oncologia Pediatrica (SIOP)

La Sociedad Internacional de Oncologia Pediatrica (2024) desde su red de

apoyo para cuidado paliativo tiene como objetivo la prevencién y el manejo de los
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efectos adversos del cancer y su tratamiento, lo que significa controlar los efectos
secundarios del cancer y su tratamiento. Los cuidados paliativos implican el manejo
de los sintomas y efectos secundarios fisicos y psicolégicos, asi como de los
problemas psicosociales durante toda la experiencia del cancer, desde el diagnéstico

hasta el tratamiento y los cuidados posteriores.

Es asi que, considerando que la oncologia pediatrica afecta no solo al paciente
pediatrico, sino también al circulo social cercano, en este caso a la familia y en
especial a la madre cuidadora, por lo que desde la Sociedad Internacional de
Oncologia Pediatrica emite directrices para sobrellevar este tipo de situaciones, en la
gue debido a la red de atencion y apoyo refiere que entre los efectos secundario de
los tratamientos oncoldgico existen problemas psicosociales y deben ser tratados con

igual importancia como la enfermedad misma.

La mision que mantiene la Sociedad Internacional de Oncologia Pediatrica
(2024) es mejorar la vida de los nifios y adolescentes con cancer a traves de la
colaboracion global, la educacion, la capacitacion, la investigacion y la defensa de los
derechos. Lo que corresponde a los objetivos planteados en la presente investigacion,
ademas de indagar sobre el impacto psicosocial en las madres cuidadoras de hijos

gue padecen cancer infantil.

2.4 Referente Estratégico.

Plan de Desarrollo para el Nuevo Ecuador 2024-2025

Conforme al Plan de Desarrollo para el Nuevo Ecuador 2024-2025, se plantean
objetivos con sus respectivas politicas, estrategias y metas que deben ser efectuadas

por el pais de manera rigurosa.
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El objetivo nimero 1 indica, promover la accesibilidad equitativa de la salud,
residencia y bienestar social de la poblacion de manera integra, mejorando sus

condiciones de vida. Con la politica N°3 que comprende:

Mejorar la prestacion de los servicios de salud de manera integral, mediante la
promocion, prevencion, atencion primaria, tratamiento, rehabilitacion y
cuidados paliativos, con talento humano suficiente y fortalecido, enfatizando la
atencion a grupos prioritarios y todos aquellos en situacion de vulnerabilidad.
(Secretaria Nacional de Planificacion, 2024, pag. 82)

Que procuren mejorar la atencion meédica para los grupos de atencidn
prioritaria y personas en situacién de vulnerabilidad, forja un cambio en la vida de

estos individuos, por la prevencion, atencién y tratamiento que se ofrecen.

En la estrategia (c) de la misma politica se establece, mejorar las instalaciones
del Sistema Nacional de Salud y el suministro de insumos- medicinas para los grupos
prioritarios, para promover el acceso adecuado a la atencion sanitaria (Secretaria

Nacional de Planificacion, 2024).

De igual manera, en el mismo objetivo, politica N°4 que expone: “fortalecer la
vigilancia, prevencion y control de enfermedades transmisibles y no transmisibles”

(Secretaria Nacional de Planificacion, 2024, pag. 82).

Desde este punto, la estrategia (b) refiere al fortalecimiento de acciones para
su debida prevencion, ademas del diagnostico y tratamiento pertinente de las
enfermedades no contagiosas, destacando la supervision y asistencia de las

enfermedades cancerigenas (Secretaria Nacional de Planificacidn, 2024).

De esta manera, podemos constatar que la presente estrategia consiste en el
afianzamiento del control de las enfermedades no transmisibles, ademas, de la

prevencion, diagnostico y tratamiento del mismo. Beneficia a las personas que
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padezcan de enfermedades no transmisibles, por lo cual, involucra a la poblacién de

nifios y niflas que adolezcan de enfermedades cancerigenas.
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CAPITULO Il

Metodologia de la investigacion

3.1 Enfoque de la Investigacion.

El enfoque cualitativo no generaliza ni cuantifica los resultados, mas bien, se
concentra en casos particulares con un interés calificativo y descriptivo del fenédmeno,
desde variables determinantes que se encuentran dentro del entorno indagado

(Bernal, 2010, pag. 60).

Hernandez, Fernandez y Baptista (2014) sefialan que el estudio cualitativo
“proporciona profundidad a los datos, dispersion, riqueza interpretativa,
contextualizacién del ambiente o entorno, detalles y experiencias unicas. Asimismo,
aporta un punto de vista fresco, natural y holistico de los fenémenos” (pag. 16). Quiere
decir que, es apropiado para la comprension de los fendbmenos, a partir desde la vision

de quienes lo experimentan (Hernandez Sampieri & Mendoza Torres, 2018).

El enfoque metodoldgico cualitativo es el que mejor se integra a los objetivos
de la investigacion, por lo que su aporte ayudard al estudio centrarse en las
percepciones-experiencias de las madres cuidadoras, permiti€ndonos conocer como
la enfermedad oncoldgica de los nifios(as) influye en la dimension psicosocial de

estas madres.
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3.2 Tipoy Nivel de la Investigacién.

El tipo de investigacion empleada es la investigacion aplicada, con un nivel
descriptivo. Segun Lozada (2014) el tipo de investigacion aplicada procura la
produccion de conocimientos con una directa aplicacion hacia las problematicas de la
poblacion, se encuentra fundamentada en los descubrimientos técnicos del tipo de
investigacion basica, por lo cual, se encarga del procedimiento de relacion de la teoria

y resultado.

Por otro lado, la investigacion de enfoque cualitativo con un nivel descriptivo,
pretende describir la situaciéon de un grupo o individuo, respecto a un fenémeno en

particular (Ramos, 2020).

Dicho de otra manera, la investigacién aplicada estudia los problemas, con la
intencién de mejorar la realidad del sujeto de estudio, a su vez, los resultados deben
relacionarse con las teorias planteadas. Por otro lado, el nivel descriptivo, como su
nombre lo indica, describe las percepciones o experiencias del individuo (madre
cuidadora) en base a una problematica (impacto de la enfermedad oncologica de un

hijo).

3.3 Método de Investigacion.

Se ha establecido que el estudio de casos es ideal para el desarrollo de la
investigacion. Segun Duran (2014) el método de investigacién estudio de caso “es
una forma de abordar un hecho, fenédmeno, acontecimiento o situacion particular de
la manera mas profunda y en su contexto, lo que permite una mayor comprension de

su complejidad y, por lo tanto, el mayor aprendizaje del caso en estudio” (pag. 121).
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El estudio de caso con enfoque cualitativo, posee un beneficio epistemolégico
en comparacién con otros métodos de investigacion (Stake, 1978, 2005 citado por
Duran 2014). En efecto, el presente método tiene una utilidad en los estudios
referentes a las cuestiones humanas por motivo de su flexibilidad. A su vez, cuenta
con una cualidad accesible que alcanza despertar el interés de los lectores (Duran,

2014).

El método de estudio de casos concede un andlisis de las experiencias-
desafios que presentan las madres cuidadoras en el transcurso de la enfermedad
oncologica de su hijo(a), por lo que ayuda a entender las complejidades a las que se

enfrentan diariamente. Razén por la cual se considera pertinente su aplicacion.

3.4 Universo, Muestray Muestreo.

3.4.1 Universo

De acuerdo con Hernandez y Mendoza (2020) el universo o poblacién es un
‘conjunto de todos los casos que concuerdan con determinadas especificaciones"

(pag. 199).

El estudio se desarrolla en una fundacién ubicada en la ciudad de Guayaquil,
exactamente tiene 12 afios dedicandose a la labor de apoyar a los nifios, nifias y
jovenes con tratamientos oncoldgicos y sus familias, por medio de donaciones y
visitas en entidades hospitalarias. La fundacion ofrece espacios de recreacion a estos
nifios, asistencia social y psicolégica a las madres cuidadoras. Actualmente, son 438

NNA quienes forman parte de la fundacion.
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Teniendo en cuenta que en su totalidad quienes acompafian a los nifios son
madres, el universo del estudio, corresponde a las 438 madres cuidadoras de los
nifios y nifias con tratamientos oncoldgicos, beneficiados por una fundacion en la

ciudad de Guayaquil.

3.4.2 Muestra

La muestra en el estudio cualitativo es “el grupo de personas, eventos,
sucesos, comunidades, etc., sobre el cual se habran de recolectar los datos, sin que
necesariamente sea estadisticamente representativo del universo o poblacién que se

estudia” (Hernandez Sampieri & Mendoza Torres, 2018, pag. 427).

En ese caso, la muestra esta correspondida por tres madres cuidadoras de
nifios y niflas con enfermedades oncoldgicas, beneficiados por una fundaciéon en

Guayaquil.

La muestra fue seleccionada, en vista de que las madres muchas veces no son
el enfoque o preocupacion de las personas de su entorno, cuando se trata de un hijo
con enfermedad oncologica. Tal y como se ha evidenciado en otros estudios, el
cancer afecta tanto al nifio(a) que lo padece como a su madre cuidadora. Por tanto,
se estableci6 como muestra las madres cuidadoras para conocer lo que sienten,

creen, piensan y experimentan ante la enfermedad de su hijo.
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3.4.3 Muestreo

El muestreo no probabilistico, para establecer la seleccion de los componentes
gue forman parte de la muestra, no se toma en cuenta la seleccion de manera
aleatoria, mas bien, se enfoca Unicamente en el criterio del investigador (Vasquez,

2017).

El muestreo no probabilistico por conveniencia, consiste en la seleccion de los
casos considerados como “facil acceso” para el investigador, es decir, deben ser
convenientes, accesibles y proximos, sin embargo, aquellos deben acceder a ser

incorporados (Otzen & Manterola, 2017).

El muestreo no probabilistico es el mas adecuado para las madres cuidadoras
participantes del estudio, en virtud de que, se prioriz6 su disponibilidad y accesibilidad.
Adicionalmente, en lo que concierne los criterios muestrales, se tomaron en cuenta
los siguientes:

e Participacion voluntaria.

e Madres cuidadoras de nifios y nifias con cancer, mayores de 20 afios
de edad.

e Madres cuidadoras con mas de un hijo.
e Madres cuidadoras que convivan con sus parejas.

3.5 Formas de Recoleccion de la Informacion.

Para el presente trabajo de investigacion, se implementa como forma de
recoleccion de informacion la entrevista en profundidad, y a su vez se considera la

técnica de Delphi.

Se comprende la entrevista en profundidad como las reuniones presenciales

(frente a frente) entre el entrevistador y el entrevistado. La presente forma de
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recoleccion de informacion adopta un estilo de didlogo mutuo, mas no se emplea una
reciprocidad formal Unicamente de interrogantes y respuestas. De tal forma, esta
direccionada hacia el entendimiento del punto de vista de los entrevistados acerca de
su situacion-experiencia los cuales son formulados por su discurso propio (Taylor &

Bogdan, 2008, pag. 194).

En cuanto a la técnica de Delphi, segun Reguant y Torrado (2016) es una
técnica para la recoleccion de informacion que se basa en “la consulta a expertos de

un area, con el fin de obtener la opinién de consenso mas fiable del grupo consultado”

(pag. 88).

Entrando mas en contexto, la entrevista en profundidad ofrece la obtencién de
resultados precisos sobre la situacion de las madres cuidadoras de nifios(as) con

cancer.

3.6 Formas de Analisis de la Informacién.

La forma de analisis de la informacién escogida es la codificacion axial, esta
se la conoce como un procedimiento de relacion entre categorias y sus respectivas
subcategorias, designado axial, por lo que su codificacion se produce en torno al eje
de la categoria, vinculando categorias en lo que respecta sus dimensiones-

propiedades (Strauss & Corbin, 2016).

Tal y como mencionan Strauss y Corbin (2016) “una categoria representa un
fenbmeno, o sea, un problema, un asunto, un acontecimiento o0 un suceso que se
define como significativo para los entrevistados” (pag. 136). Mientras que las

subcategorias “responden preguntas sobre los fendmenos tales como cuando, donde,
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por qué, quién, cOmo y con qué consecuencias, dando asi a los conceptos un mayor

poder explicativo” (Strauss & Corbin, 2016, pag. 136).

El objetivo de la codificacion axial es iniciar con la etapa de reagrupacion de

datos que se fragmentaron en el transcurso de la codificacion abierta. En esa etapa,

las categorias deben relacionarse con subcategorias para establecer interpretaciones

concisas y precisas en cuanto a los fenomenos (Strauss & Corbin, 2016).

3.7 Categorias y Subcategorias.

lera categoria: diagnostico

Subcategorias:

Manifestaciones de la enfermedad oncoldgica.

Conocimiento de la enfermedad oncoldgica de su hijo(a).

Sentimientos y reacciones al conocer el diagnostico del cancer de su
hijo(a).

Acciones y actitudes después de conocer el diagnostico del cancer de
su hijo(a).

Aceptacion del diagnéstico.

2da categoria: madres cuidadoras

Subcategorias:

Repercusiones en la salud.

Impacto emocional de la enfermedad oncoldgica de su hijo(a).
Relacion entre madre cuidadora e hijo(a) con enfermedad oncoldgica.
Relacion entre madre cuidadora y sus otros hijos(as).

Relacion entre madre cuidadora y su pareja.

3era categoria: cuidado

Subcategorias:

Proceso del cuidado.
Cuidado del tratamiento oncoldgico.
Circunstancias agobiantes del cuidado.
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¢ Dificultades en el cuidado: a nivel social, familiar y relacion de pareja.
¢ Influencia del cuidado en el proyecto de vida de las madres cuidadoras.

4ta categoria: afrontamiento

Subcategorias:

e Estilos de afrontamiento.
e Dificultades en el afrontamiento.

5ta categoria: redes de apoyo

Subcategorias:
e Red de apoyo social.

e Red de apoyo familiar.
¢ Red de apoyo institucional.
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CAPITULO IV

Resultados de la Investigacion

4.1 Influencia del cuidado de nifios(as) con enfermedad oncoldgica, en las

dimensiones psicosociales de las madres cuidadoras.

La maternidad requiere de compromiso y responsabilidad, probablemente se
mantiene igual o con mayor intensidad cuando nos referimos a las madres de un
nifio(a) con cancer. Las madres que ejercen el rol de cuidadora principal se enfocan
en el cuidado de su hijo(a) que padecen de alguna enfermedad oncolégica, es asi
como lo menciona una de las entrevistadas “mi hijo es primero, enfocada en mi hijo”
(Madre 1, sesién 1, 2024). Asi mismo, tienen otras ocupaciones, como cuidar de sus
otros hijos, ser esposa, encargada del hogar, entre otros. No obstante, ante estas
circunstancias, algunas madres priorizan su rol materno frente a cualquier situacion,
tal y como menciona la misma entrevistada en la segunda sesion “yo pienso que
primero hay que ser madre en vez de andar en bailes” (Madre 1, sesion 2, 2024). Asi
mismo otra entrevistada menciona que, “en lo que menos tenia tiempo, era, era en

pensar en mi” (Madre 3, sesion 2, 2024).

Cuando las madres ejercen el rol de cuidadoras, tienden a descuidarse
fisicamente, mentalmente, como también en su proyecto de vida, por lo que, en
muchos casos sostienen puntos de vista acerca de preferir el bienestar de su hijo,

antes del propio. Las madres cuidadoras indican:

“Yo me he enfocado en mi hijo y he dejado a un lado lo mio” (Madre 1, sesién
2, 2024).
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“En mi, yo casi no pido por nada, mas en lo que es mis hijos [...] mas que
ayuden a mis hijos” (Madre 2, sesion 3, 2024).

“Cuando tu estas en todo ese proceso te descuidas fisicamente” (Madre 3,
sesion 2, 2024).

Los autores Montero et al. (2015) afirman que, los principales cuidadores en el
proceso de cuidado de un nifio oncoldgico, desarrollan efectos emocionales referente
a que, los cuidadores adquieren una preferencia prioritaria de las necesidades de la
persona cuidada encima de la propia, y la toma de decisiones se encuentra

sustentada sobre este criterio.

Refiriéendonos a los casos de estudios, las madres se encuentran
caracterizadas por su edad, estado civil, nivel de instruccién, ocupacién, nimero de

hijos y tipo de familia, tal cual se puede visualizar en la siguiente tabla:

Caracterizacion- Madres
Caracteristicas | Madre N°1 Madre N°2 Madre N°3
Edad 23 34 35
Estado civil Unioén libre Casada Casada
Nivel de . Educacion .
instruccion Bachiller Basica Bachiller
Ocupacion Ama de casa | Ama de casa Voluntarlq ,en
la fundacion
No. De hijos 2 4 3
) . Familia Familia Familia
Tipo de familia
extensa nuclear extensa

Durante las entrevistas, las madres participantes demostraron ser personas
humildes, amigables, y generosas, a partir de estos juicios de valor, la madre n°1 se
caracteriza por tener actitudes positivas frente a situaciéon complejas “no me dejo
vencer por lo dificil, lo intento hasta que me salga” (Madre 1, sesidén 2, 2024). La
madre n°2 se distingue por ser una persona prudente, se enfoca en priorizar lo

esencial sin influenciarse por los conflictos, mientras que, la madre n°3 se caracteriza
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por su sabiduria, y solidaridad en virtud de una de sus pasiones que es el ayudar a

las personas que pasaron por una situacion similar a la suya.

Por otra parte, a los hijos se los caracterizo a partir de su edad, nivel educativo,

tipo de cancer y tipo de tratamiento.

Caracterizacion- Nifios con cancer
Caracteristicas Hijo de madre | Hijo de madre | Hijo de madre
N°1 N°2 N°3
Edad 4 11 11
Educacion Educacioén Educacioén
Nivel educativo L basica basica
inicial
general general
, . Tumor de Linfoma de 'Leucgm'la
Tipo de cancer Wilms Hodakin linfoblastica
gking aguda
;I;:aptgri?ento Quimioterapia | Quimioterapia | Quimioterapia

Es pertinente indicar, como las madres cuidadoras de nifios con cancer
recibieron la noticia del diagnéstico de la enfermedad oncoldgica de sus hijos. Pero
antes de dar inicio, se expondra el aporte de la psicologa especialista desempefada

en el area de oncologia pediatrica, por medio de la técnica Delphi.

La psicologa, menciona los desafios en los que se enfrentan las madres
cuidadoras en la etapa del diagnéstico del cancer de su hijo y en el transcurso del

tratamiento,

Los desafios podrian variar desde sentimientos de culpa, temor a la pérdida
inmediata de su hijo, desconfianza en el tratamiento, algunos padres caen en
depresién, ansiedad y hasta casos en donde los padres o uno de los padres
se niega a creer lo que le esta sucediendo a su hijo (RM, 2024).

Continuando con lo anteriormente expuesto, las primeras manifestaciones de
la enfermedad se presentaron de la siguiente manera, “me oriné sangre, de ahi lo
lleve a una clinica” (Madre 1, sesioén 1, 2024), “yo la lleve a emergencia, estando alla

le hicieron un chequeo y de una vez iba cirugia, porque pensaron que era el apéndice”
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(Madre 2, sesion 1, 2024), “se puso totalmente amarilla, yo pensé que era hepatitis
[...] pasa un feriado, la llevo a pediatria, la revisa, le revisa las encias, dice, aqui hay
algo que le esta afectando la sangre, porque esta demasiado palida (Madre 3, sesion

1, 2024).

La madre N°1 sefala que, estuvo acompafada de su madre y su esposo,
mientras que, en el consultorio, le indicaron que Unicamente su hijo mostraba tener
una hinchazén en la barriga de lado izquierdo,

Fue mi esposo, con mi mama, se lo llevaron a la clinica y en la clinica le dijeron
que solamente era una inflamacién, nada mas. Pasaron dos meses, un doctor
me dijo que era de operacion, pero mi familia y la de mi esposo no quisieron
operarlo, en ese tiempo me traumaron (Madre 1, sesion 1, 2024).

Un informe médico, puede ocasionar desacuerdos entre los familiares del
paciente, puesto que se ven obligados a tomar una decision inmediata de un
prondstico que son aceptados por unos y por otros no. La madre tenia presente que
se trataba de una situacion critica, dado que involucra la salud de su hijo, por lo que,

el no tomar una decision, afectaria su bienestar.

El 07 de agosto que tomé la decision, hable con mi mama, mi papa y esposo
que yo iba llevar al bebe a una clinica a tomarle un eco [...] fui, llegue a esa
clinica y me toco el tercer turno, lo recuerdo asi porque es nunca me voy a
olvidar, el doctor al ver en la pantalla, que ni bien le puso la maquinita, le vio
una bolita grande y me dice, si tu quieres salvar a tu hijo llévatelo a Quevedo
o Guayagquil, entonces ese mismo dia me vine por la tarde a Guayaquil, estuvo
8 dias ingresado hasta que me dieron el diagnéstico que era un tumor, y que
tenia que operarlo, asi que me lo pasaron a Solca (Madre 1, sesion 1, 2024).

Es importante mencionar que la madre no recibi6é la noticia del cancer que
padecia su hijo por medio del doctor, el primero en informarse, fue su esposo, vy él
mismo, se encargd de notificarle a su esposa, “él me llamg, me traté6 de ponerme
tranquila, me dijo, siéntate, no te me vas a poner deprimida porque también tenemos
al otro bebe, y me dice él bebe tiene cancer, yo lo que hice fue llorar” (Madre 1, sesién
1, 2024).

Cada madre reacciona de manera diferente al ser informada del cancer que
presenta un hijo, la madre expresa que después de conocer el diagndstico, “llore,
lloré, lloré, fue algo que no me lo esperaba” (Madre 1, sesién 1, 2024). A su vez,

declara que, “al principio yo decia, mi hijo no se va a sanar, mi hijo no se va a sanar,
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cuando me dijo mi esposo, sobre eso, me bloqueé” (Madre 1, sesion 1, 2024). El
paralizarse-bloquearse es considerado una reaccion natural al recibir un diagnéstico
imprevisto, ocurre de la misma manera el manifestar inseguridad por el pensamiento

de que el paciente no persista en la enfermedad.

La madre menciona que, no recibio informacion por parte del médico, acerca
del procedimiento a seguir, sin embargo, expone que, “me guie con la psicéloga, ella
me dijo, esto va a ser un proceso largo, su hijo va a recibir un tratamiento [...] entonces
ahi me indicaron cémo iba a ser el proceso” (Madre 1, sesién 1, 2024). Mientras que
el periodo de tiempo que la madre tardd en aceptar los resultados del diagnéstico,
“‘dos meses me tomé aceptar los resultados” (Madre 1, sesidon 1, 2024), la misma lo

considera como un corto tiempo.

Un punto importante de sefalar es que, el esposo de la madre fue quien se
encargé de comunicarle a su hijo la enfermedad que adolece, pero el paciente
pediatrico al ser pequefio, conoce muy poco o casi nada del asunto, “si usted le
pregunta qué tiene, él dice, yo oriné sangre, me operaron de una bolita, y me sacaron
el rifdn, o sea, hasta ahi él sabe de conocimiento, pero que €l diga, tengo cancer, no
lo dice” (Madre 1, sesion 1, 2024). Normalmente, se suele aconsejar que los nifios
estén al tanto de lo que sucede consigo mismo, sin importar que estos sean
pequefios, no evitar dicha informacion puede ser de gran utilidad para ellos, pues les
ayuda comprender la razon por la cual necesitan visitar al médico, y tener un cuidado

diferente que la de sus hermanos.

Continuando con la madre N°2, al observar que su hija no se encontraba bien,
procedio a llevarla a emergencias, los médicos me manera inmediata optaron por

trasladarla a quiréfano, pues pensaban que se trataba del apéndice, “estando en
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cirugia, se dieron cuenta, que fue que me llamaron, y me hicieron firmar unos papeles
qgue mi hija tenia cancer y fue algo inesperado porque una noticia asi nunca se espera’”

(Madre 2, sesion 1, 2024).

De esa manera, la madre recibi6 la noticia que su hija tenia cancer, por otra
parte, considera como un hecho negligente el que su hija haya sido ingresada a
guiréfano y le hayan extraido parte interna del cuerpo, sin antes tener un diagnéstico
previo, “le sacaron a ella, que fue el apéndice, le sacaron un ovario, le sacaron un

pedazo de intestino” (Madre 2, sesidn 1, 2024). Después de todo, la madre indica que,

Si, le sacaron el ovario, porque el linfoma estaba regado y no le sacaron todo,
lo que hicieron fue que sacaron medio porque habia una masa, me la
ensefiaron, la masa era grande, pero aparte tenia alrededor de su cuerpo, no
podian tocar ellos porque decian que era peligroso (Madre 2, sesion 1, 2024).

Se podria decir que, en ese momento el médico, teniendo en cuenta la
gravedad del asunto, tomo6 una decisién respectiva para el caso, sin embargo, la

madre sefiala que, para otro doctor, es procedimiento fue innecesario,

El doctor me dijo que [...] no era necesario sacarle los ovarios ni intestino,
tantas cosas que le hicieron a ella, ella nomas con las quimios se le puede
bajar, pero no era tanto la pérdida, porque la consecuencia es que le han
desviado las trompas (Madre 2, sesion 1, 2024).

Podemos observar, dos puntos de vista médico, en donde se podria decir que
ubican a la madre en cierta discordancia ante las valoraciones médicas de ambos
especialistas. Ambos médicos se vieron envueltos en diferentes escenarios, mientras
gue uno contod con el tiempo necesario para llegar a la conclusion de que no habia la
necesidad de llevar a cabo ese proceso de dicha forma, el otro procedi6 teniendo en

cuenta lo que era conveniente en ese momento.

Acerca de los sentimientos experimentados después de conocer el diagnostico

de cancer de su hija, la madre sefala que “escuchaba la palabra cancer, pero nunca
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imaginé que iba a llegar a mi vida, a mi hogar, y peormente a mi hija, fue algo muy
duro” (Madre 2, sesion 1, 2024). Las personas, no suelen asimilar que alguna
enfermedad llegara a sus vidas, pues ninguno desea pasar por esa situacién-proceso,
por lo que tienden a evitar esos pensamientos. Asi mismo, la madre expresa como

fue su reaccion, al momento de ser informada de la enfermedad oncoldgica de su hija,

Mis lagrimas empezaron a correr, queria gritar, pero no podia porque estaba
mi hija cerca, recuerdo que veia tantos carros, solamente por la mente se me
pasaba, tirate, pero tengo a mis hijos, como voy hacer, si me llegé el momento
de dejar todo, y morirme, pero estuvieron ahi mi familia, mi esposo, mis hijos,
y mi hija, no sabia como reaccionar. Fue duro, pero aqui estamos, seguimos
en la lucha (Madre 2, sesion 1, 2024).

El “dejar todo tirado” es una reaccién-actitud que presentan las madres
después de recibir la noticia del cancer de un hijo, sin embargo, literalmente no es
ejecuta (al menos en algunos casos), dado que, tienen motivos para seguir adelante,
sus hijos es uno de ellos, por otro lado, se evidencia la importancia del

acompafnamiento familiar en esos casos.

Para finalizar, la madre N°3 sefiala que los médicos solicitaron realizar varios
examenes, mediante esos examenes los médicos sostuvieron un diagndéstico
presuntivo (diagndstico momenténeo por insuficiencia de evidencia que precisen una
enfermedad), por medio de eso, la madre comunica que “para mi fue como un
flashback, y yo dije, eso es cancer, la intuicion de madre no falla” (Madre 3, sesion 1,
2024). Las madres suelen afirmar que poseen un don, aquellas lo denominan “instinto
maternal” que raramente puede ser desacertado, algunos individuos consideran que

esto es un pensamiento erréneo, por lo que no esta cientificamente comprobado.

Después de eso, la madre comenta que, “me indica la oncologa, con mi
esposo, estos casos, el 80% no pasa la batalla, el otro 20% si, o sea, asi totalmente,

asi crudo” (Madre 3, sesion 1, 2024). Los oncologos pediatricos, asi como cualquier
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otro médico de distintas areas, tienen que considerar ser prudentes al momento de
brindar informacion a los familiares del paciente, “yo le decia a mi esposo, pareciera
gue los doctores fueran insensibles, pero en cierto punto, no es que sean insensibles,
sino que, ya de ver tantos casos, ellos tratan de tomarlo como algo normal” (Madre 3,
sesion 1, 2024). No obstante, se percibe que los médicos, por mas experiencia laboral
gue tengan, deben ser cautelosos al expresar un comunicado, caso contrario, pueden

ser catalogados como profesionales carentes de vocacién y ética profesional.

En cuanto a la reaccién de la madre al recibir el diagnoéstico de cancer de su
hija, “primero me quedé en shock, como que, 0 sea, ¢qué pasd? j;en qué me
equivoqué? ¢ por qué a mi? O sea, uno se pone a pensar muchas cosas” (Madre 3,

sesion 1, 2024). A su vez, la madre sensiblemente expresa que,

Lo que pasa es que, en si yo no lloré, solo cuando nos dieron la noticia, lloré
un rato, estaba mi esposo, y mi esposo me confortaba, me decia, tranquila,
todo va a salir bien, estamos juntos, sera lo que Dios quiera, recuerdo que me
decia, soy tu pilar, nosotros, o sea, se va hacer lo que es la voluntad de Dios,
Si es para estar con nosotros, nuestra hija, seguira con nosotros, pero si es
para que ella esté sufriendo, con una enfermedad, que ella no pueda soportar,
preferentemente que, que la lleve a sus brazos, recuerdo que, esa noche
cuando me dijeron todo, lloré en las banquitas, él me dijo, ven, necesitamos
hablar, me agarré de la manos, me abrazd, y me dice, ahorita puedes llorar,
pero de aqui en adelante tienes que ser fuerte, no solo td, yo también, porque
no creas, que no me duele, decia él, asi que, hay que continuar, porque hay
gue darle animos para continuar (Madre 3, sesion 1, 2024).

Antes de eso, la madre indic6 no tener tiempo para llorar, por lo que todo
sucedio en un lapso de tiempo breve, es decir, desde un inicio mostraba ser fuerte
ante la situacién, pero el tener tiempo para llorar, y expresar lo que sintié en ese
momento, no es inapropiado, es necesario, todos los individuos al pasar por una
situacién necesitan desahogarse, esto con el propésito de descargar energias-cargas
acumuladas, de igual manera, merecen ser consolados por algun ser querido, tal y

como lo hizo su esposo.
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Mis hermanos me decian, como tu tienes fortaleza, porque yo que soy varon,
solo de ver al bebe, se me parte el corazén, si yo te veo a ti dura, y yo le digo,
es gue no me puedo derrumbar, tengo que continuar, hay que continuar, hay
que seguir, porque la vida sigue, la vida no se detiene (Madre 3, sesion 1, 2024)

Siempre hay que tener presente, que la vida sigue su curso, no hay que
permanecer en el estado de descarga emocional, aunque este sea temporal, muchas

veces tiende a extenderse.

Refiriéndonos a la manera, en que la madre cuidadora le coment6 a su hija

sobre la enfermedad que padecia,

Yo nomas le dije que era una enfermedad, que necesitaba tratamiento, pero
que ella iba a estar bien, pero obviamente, ella sabia que era cancer, pero no
entendia que era un cancer, 0 sea, le preguntaban ¢Qué tienes? Y ella decia
cancer, o sea, ella lo decia de la forma mas natural (Madre 3, sesion 1, 2024).

Los pacientes pediatricos infantiles, no perciben lo que corresponde tener una
enfermedad oncoldgica, tampoco cual es su complejidad. Se valora que, en esta
situacion las madres cuidadoras de nifios con cancer deben tener en cuenta el
dialogar con sus hijos sobre la enfermedad que han sido diagnosticados y el proceso

a seguir durante el transcurso del tratamiento contra el cancer.

4.1.1 Las madres cuidadoras y sus familias.

La relacion familiar que tienen las madres cuidadoras de nifios con enfermedad
oncoldgica debe ser sana. No obstante, se reconoce que no existen las relaciones
familiares completamente sanas, por ende, lo que adquiere mayor significacion es
mantenerse unido pese a las circunstancias, previniendo que las relaciones entre los

miembros de familia se tornen tensas, y se dirijan hacia un entorno conflictivo.
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Figura 1

Nucleo familiar- Madre N°1
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Primer hijo Segundo hijo

Paciente pediatrico

con cancer
Elaboracion propia.

La madre N°1 con 23 afios de edad, reside en el canton Balzar de la provincia
del Guayas, madre de dos hijos, el mayor con cuatro afios de edad que padece del
tipo de cancer denominado tumor de Wilms, mismo que se encuentra bajo el
tratamiento de quimioterapia y el menor con dos afios de edad, su cényuge (padre de
sus dos hijos) que en la actualidad tienen seis afios juntos. Este nucleo familiar
convive con los padres de la madre cuidadora, por lo que resulta ser una familia

extensa.

La madre manifiesta gratitud ante su familia, por lo que, declara que “gracias a
Dios, tengo una familia que me dan animos, somos unidos” (Madre 1, sesion 2, 2024).
La “union familiar” es un pilar fundamental para las madres que experimentan
adversidades provocados por la enfermedad oncoldgica de su hijo, seria una ironia

afirmar que la union familiar es un pilar inquebrantable, pero este no lo es, por ende,
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el reforzar los vinculos familiares es la mejor opcion para todos los miembros de

familia.

Figura 2

Nucleo familiar - Madre N°2
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Elaboracion propia.

Madre N°2 con 34 afios de edad, reside en la ciudad de Guayaquil, convive
junto a su esposo (padre de sus hijos) que se encuentran juntos desde el afio 2008,
y sus cuatro hijos, el primer hijo con 14 afos de edad, el segundo hijo con once afos
de edad que adolece de la enfermedad oncolégica conocida como linfoma de
Hodgking, aquella recibe el tratamiento de quimioterapia, el tercer hijo con ocho afios
de edad y su ultimo hijo con cuatro afios de edad, son quienes conforman una familia

nuclear.

“Siempre estamos en familia, que es lo mas hermoso, porque si uno esta
enfermo, viene otro, te da un abrazo, que sean tus hijos o tu esposo, eso te levanta
mucho” (Madre 2, sesién 2, 2024). A partir de lo mencionado, los pequefios actos de
amor pueden resultar ser eficaces para levantar el &nimo de una persona, por lo que
estos gestos, disponen de un efecto significativo en el estado emocional de la persona

receptora.
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Figura 3

Nucleo familiar - Madre N°3
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Elaboracién propia.

Madre N°3 con 39 afios de edad, reside en la ciudad de Guayaquil, es
voluntaria en la fundacién en donde se realiza la investigacion, su nucleo familiar esta
conformado por sus padres, su esposo, con quien tiene 16 afios juntos, y sus tres
hijos. La mayor con 11 afios de edad, que fue diagnosticada con el tipo de cancer
denominado: leucemia linfoblastica aguda, el segundo hijo con 9 afios de edad, y el

ultimo hijo con 7 afios de edad. Aquellos forman parte del tipo de familia extensa.

La madre indica, que su nucleo familiar estd conformado por sus padres,
esposo e hijos, a pesar de que proviene de una familia numerosa, “en mi circulo
familiar, a pesar de que, tengo mas hermanos, para mi, mi circulo familiar siempre
han sido mis papas basicamente, mis papas son los que siempre han estado, mi
esposo y mis hijos” (Madre 3, sesion 3, 2024). A medida que avanza el tiempo, nuestro
nucleo familiar se vuelve mas pequefo (excluyendo las defunciones de miembros de

familia) las razones son indefinidas, pues estas, varian de cada familia.
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4.1.2 El cuidado de niflos(as) con enfermedad oncoldgica.

De acuerdo con la autora Kristen Swanson (1991), en su teoria del cuidado,
plantea cinco procesos basicos, utilizaremos tres de ellos. El primer proceso, se
denomina “conocimiento”, el cual hace referencia a la capacidad que tiene el cuidador
para brindar cuidado hacia la persona enferma, “siempre me ha gustado todo lo que
es la parte de la salud, asi que, siempre he investigado un poquito mas alla, yo veia
documentales, entre otras cosas” (Madre 3, sesion 1, 2024). El mantenerse informado
acerca del cuidado que requiere la enfermedad oncolégica de un hijo, trae efectos
positivos, puesto que, el hijo podria tener una reaccién o comportamiento inusual,
durante el transcurso de la enfermedad oncolégica, por lo que serd necesario que el
responsable de su cuidado actie de una manera inmediata, siempre y cuando tenga

presente lo que se debe y no se debe hacer.

El segundo proceso corresponde a estar a la disposicion de cuidar a la persona
enferma en todo momento, a este proceso de lo denomina “estar con”, es esencial
gue este proceso sea mencionado, a pesar de que las madres cuidadoras estan
dedicadas al cuidado de su hijo con cancer en todo momento, “que no se ande
golpeando, lo ando mirando en cada momento, si estoy cocinando y él esté viendo
television con el otro hermano, siempre estoy pendiente” (Madre 1, sesion 2, 2024).
“estaba recién recibiendo la quimioterapia, tenia las defensas bajas, cualquier gripe
le iba a afectar de una, [...] como que la protegimos de mas, la protegimos de tanto
como en amistades, como en familiares” (Madre 2, sesién 2, 2024). “Trato de darles
paracetamol, té, vitaminas c, pero si mafiana continla, empiezo a sacar consulta y

los llevé al médico, para que igual los chequeen” (Madre 3, sesion 2, 2024). Este
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segundo proceso también incluye el no agobiar o sobrecargar a la persona cuidada,
como podemos observar, una de las madres indicé proteger de mas a su hija, la idea
de sobreproteger a un hijo que adolece de una enfermedad oncoldgica, puede ser
recurrente en las madres cuidadoras, pero se debe considerar, que el nifio esta
limitado a interactuar con amigos, familia, o conocidos, esto podria causar soledad y
ansiedad en los nifios, y como consecuencia la sobreproteccion puede afectar el
estado emocional y social del nifio, e incluso puede influir en la capacidad de lidiar el

padecimiento.

Al tercer proceso, se lo denomina “hacer por”, consiste en obrar por el bienestar
y considerar las opiniones de la persona cuidada, a través del respeto hacia su
integridad y autonomia, “me llaman y me dicen mami quiero comer tal cosa, hazme
esto” (Madre 1, sesion 2, 2024). La madre manifiesta reconocer los criterios sugeridos
por su hijo. “la comida, en esas cosas si cambiaron bastantes, pero ahi en el resto no,
porque trataba de, de tratarla de la misma forma” (Madre 3, sesion 1, 2024). La madre
decidié cambiar la alimentacion, por el bienestar de sus hijos, sin embargo, ella indica
gue el trato hacia su hija no cambid, al contrario, la trataban con total normalidad.
‘intentamos lo que es la alimentacion, en lo que podemos econdmicamente, en
comprarle sus frutitas, su, sus pastillas que toma ella” (Madre 2, sesién 2, 2024).

Nuevamente con énfasis en la alimentacion.

“

Considerando el trato, “al principio cuando nos dieron la noticia, no la
tratabamos igual, la tratAbamos con delicadeza, no sabiamos como manejar la
situacion y la empezamos a tratar diferente” (Madre 2, sesion 1, 2024). En multiples

ocasiones, las personas encargadas del cuidado de un nifio con enfermedad

oncologica, desconocen como abordar la situacién, el cambio del trato repentino
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puede ser molesto para quienes son cuidados, pues ser tratado con completa cautela

puede restringir la autonomia de la persona cuidada.

Diferenciando el proceso de cuidado que tienen cada una de las madres
cuidadoras de nifios con enfermedad oncologica. La madre N°1, considerando la edad
del nifio (4 afios de edad) normalmente, se espera que su cuidado sea mas “exigente-
estricto” sin embargo, la madre prefiere que su hijo juegue, corra, y se divierta,
siempre y cuando ella esté cerca para poder cuidarlo. La madre N°2 tiene a su hija de
11 afos de edad, se estima que es una edad moderada para tener un mayor
conocimiento ante el padecimiento que presenta, a pesar de aquello, desde un inicio
la madre utilizé el término “la encerramos en una burbuja” (Madre 2, sesién 1, 2024).
La madre N°3 tiene a su hija de 11 afios de edad, ella considera que se mantuvo al
margen con la llegada de la enfermedad, sin embargo, se encargd de que su hija

sostenga una dieta equilibrada.

A partir de lo anteriormente mencionado, la madre N°1 opta por cuidar a su hijo
sin excederse, a diferencia de la madre N°2 que, al principio sobreprotegié a su hija,
mientras que, la madre N°3 considera que la mejor manera de sobrellevar la

enfermedad es tratar a su hija como antes lo hacia, sin distincion alguna.

4.1.3 Implicaciones del cuidado en la dimensidn psicosocial de las madres

cuidadoras.

Las madres cuidadoras de nifios que adolecen una enfermedad oncoldgica,
presentan multiples adversidades en el proceso de cuidado que impactan su bienestar

integral, estas implicaciones no solo afectan a la madre cuidadora, sino también, a su

95



hijo con enfermedad oncoldgica, a sus otros hijos, a su esposo, y todos aquellos que
se encuentran a su alrededor, tal y como indica la teoria sistémica, que no solo se
centra Unicamente en el sistema, sino mas bien a sus partes y como este influye en
su entorno. Este apartado esta dividido en tres partes, el primero corresponde al
impacto emocional de las madres cuidadoras, el segundo respecto al impacto en las
relaciones interpersonales y el tercero sobre el impacto en la relacion conyugal de las

madres cuidadoras.

Primera parte: impacto emocional de las madres cuidadoras de nifios con

enfermedad oncoldgica.

Las madres cuidadoras expresan lo que sienten cuando sus hijos reciben el
tratamiento contra el cancer, “Me pongo triste de ver como se pone mi hijo, porque la
quimioterapia me lo decae” (Madre 1, sesion 2, 2024). Después de que el paciente
pediatrico recibe la quimioterapia, suelen presentar efectos secundarios, tales como:
fiebre, vomito, cansancio, y otros mas. Ante eso, las madres sienten frustracion e
impotencia al experimentar dicha situacion. Segun RM (2024) los efectos secundarios
estan fuera del alcance de las madres cuidadoras, pues este depende de factores
meédicos, Yy la resistencia del cuerpo del paciente pediatrico, a pesar de aquello, las
madres tienden a preocuparse o inclusive sufrir niveles de ansiedad. “ver que ella se
guejaba en ese momento y ver que los doctores, ni nadie podia hacer nada,
solamente esperar a que la medicaciéon haga efecto, si me senti imponente” (Madre

2, sesion 1, 2024).

Es complicado para las madres mantener la calma, cuando su hijo se
encuentra en ese estado, el tiempo de espera puede ser abrumador, “el comienza a

estar vomitando y vomitando por eso me acuesto con él, para tenerlo sujetado, él me
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dice, mami por favor, quédate conmigo” (Madre 1, sesion 1, 2024). “es bastante
cansado, porque estaba con todo el agotamiento, yo era sentada, que me dormia a
veces, y tenia que andar pendiente de topar si tenia fiebre, si le daba vémito” (Madre
3, sesion 2, 2024). Las madres priorizan su rol como cuidadora ante cualquier
circunstancia, por lo que no tienen la capacidad de desatender a su hijo, peormente
si esta pasando por un momento dificil, el abrazarlos, consolarlos, estar con el nifio
en todo momento, hasta que este se sienta mejor, son los accionares de las madres,

para ellas el no dejarlos solos es lo que importa.

Otro de los impactos emocionales que presentan las madres cuidadoras en el
proceso de cuidado, es la creencia de que el tratamiento de su hijo no esté
funcionando, “que me digan que mi hijo no le esta funcionando, 6sea el tratamiento,
gue no le esta funcionando el tratamiento, me devastaria mucho” (Madre 1, sesion 2,
2024). Que el médico le informe a la madre cuidadora sobre esto, puede provocar
gue la madre se sumerja en un profundo desconsuelo. Segun (RM, 2024) uno de los
desafios que enfrentan las madres en el transcurso de la enfermedad oncoldgica es

la desconfianza en el tratamiento.

Por otro lado, los nifios con alguna enfermedad oncologica deben ser
trasladados cada cierto tiempo al hospital, para su debido control, se estima que,
durante la instancia de la madre en el hospital, puede desencadenar pensamientos
negativos, “me puse muy mal, decia, mi hijo no va a salir de aqui, es que escuchaba
casos de familiares que han llevado caminando a sus hijos, y los han regresado en
ataud” (Madre 1, sesidon 3, 2024). “ver la partida de la mayoria de los nifios que
estaban en la sala de ella, y pensar que en alguin momento me podria tocar a mi”

(Madre 3, sesién 2, 2024). Cuando las madres cuidadoras presencian el dolor de otra
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madre ante la pérdida de su hijo, suelen adquirir el temor de pasar por la misma

situacion.

Habia otros nifios sin cabello, gritaban, ese es un lugar que yo no deseo a
nadie que pase por esa situacion. Créame que hubo un momento que yo
colapse totalmente, porque es muy duro alla, hay muchas situaciones a ver,
hay nifios que a veces las madres no tenian alimentos porque en ese momento
uno no tiene que comprar, mientras que lo hijos gritaban, es un dolor muy duro
(Madre 2, sesion 1, 2024).

Por esas razones (sélo en algunos casos) las madres suelen evitar tener
contacto con otros padres en el hospital, como argumenta Espada y Grau (2012)
hacen el intento de aislarse de las personas que atraviesan la misma situacion. Esto
podria ser para eludir la intensificacion de su dolencia, ya que puede tratarse de la

liberacién de una angustia adicional.

Los nifios a diferencia de las madres, les gusta interactuar mas con otros nifios
gue se encuentran a su alrededor, sin embargo, en el contexto de la pérdida de uno

de estos nifios,

Habia un nifio que se hizo sumamente amigo de mi hija, ella piensa que esta
vivo, pero el, hace afos, fallecié. Lamentablemente, cuando ella estaba recién
hospitalizada, falleci6 mi abuela, ella después se enterd, cuando salié del
hospital y cada vez que se acordaba, se ponia a llorar, por eso, yo trataba de
no decirle de personas que ella conociera de que habian fallecido (Madre 3,
sesion 2, 2024).

El ocultarles la verdad a los nifios, puede ser desalentador para ellos o un
comportamiento inapropiado por parte de los padres, no obstante, la madre considera
gue tomo la mejor decision para evitar causarle un sufrimiento a su hija por la pérdida

de un amigo.

El agotamiento fisico de la madre cuidadora también puede producir una
tension emocional, “tengo dias dificiles y no puedo, no puedo descansar, ahi si me
agoto demasiado, cuando tengo que salir para un lado, ir al hospital, es, es todo el
dia estar a veces alla, y uno sale cansado de allda” (Madre 2, sesién 2, 2024).
Recordemos que la madre cuidadora no ejerce Unicamente un rol, es esposa, y madre
de otros hijos aparte del que adolece de una enfermedad oncoldgica, por ende, al
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tener multiples responsabilidades tienden a sobrecargarse. Frente a eso la madre
sefala que, “colapsé, colapsé demasiado, psicolégicamente y mentalmente” (Madre
2, sesion 2, 2024).

Los autores Montero et al. (2015) indican que “los cuidadores son personas
vulnerables, ya que el compromiso de cuidar tiene generalmente importantes costos
materiales, emocionales y de salud por dedicar su vida a cuidar a su familiar de forma
intensa y continua” (pag. 2). Dicho esto, afirma que madres cuidadoras presencian
discrepancias durante el proceso del cuidado (estrés, agotamiento emocional,
cansancio, y otros mas) esto tiende a afectar directamente la capacidad de cuidado,
puesto que se ha evidenciado que si la madre cuidadora no se encuentra estable, no
podra ofrecer a su hijo el cuidado que requiere, por lo que es profundamente esencial

cuidarse para poder cuidar.

Por otro lado, la madre N°1 menciona que, “me enfoqué tanto en mi hijo, que
dejé a un lado a mi otro hijo, el casi no es apegado a mi, mas es a mi hermana” (sesion
1, 2024). Otra de las implicaciones, es que la madre al dedicarse al cuidado de su hijo
con enfermedad oncologica, puede descuidar-desatender a sus otros hijos, a causa
de ello, los mismos pueden experimentar celos hacia su otro hermano, pero en este
caso, esto no se ve reflejado. La madre indica que pasaba mas tiempo con su hijo
enfermo debido a que este requeria de mas cuidado, no obstante, especifica que,
disponia del apoyo de su hermana, quien era la que se encargaba del cuidado de su
otro hijo, “casi mi otro hijo no pasa conmigo, mas lo cuida mi hermana” (Madre 1,
sesion 2, 2024). Ante lo ocurrido, el otro hijo muestra tener mas apego hacia su tia,
en respuesta a eso, puede ocasionar que la madre sienta tristeza o frustracién por no
mantener la misma relacién con sus dos hijos, “y yo lo entiendo perfectamente,
cuando un nifio tiene 1 afiito o0 meses es Mas cercano a quien lo esta cuidando, se
cria como si fuera su mama” (Madre 1, sesion 2, 2024).

La madre N°3 nos cuenta un poco de como es su rutina “arreglarles las
mochilas, los uniformes, buscar o hacer el desayuno, buscarle lo de las loncheras, ver
gue no se quede nada, desplazar a los nifios a la escuela, terminar de ordenar el
uniforme para mi esposo, a veces salgo corriendo” (sesion 2, 2024). La madre utiliza
el término “salgo corriendo” en su forma no literal puede significar que siente presion

o aturdimiento al tener que realizarlas en un corto tiempo. Unicamente nos estamos

99



refirendo a su rutina matutina, la rutina vespertina y nocturna abarca varias

ocupaciones por atender alrededor del cuidado.

RM (2024) afirma que, las madres cuidadoras de nifios con cancer podrian
enfrentarse a una serie de efectos psicoafectivos multifacéticos, a raiz del impacto
psicolégico y emocional de tener un hijo con una de las enfermedades oncoldgicas,
uno de los efectos mas frecuentes es el sentimiento de la culpabilidad. “me llegué a
sentir derrotada, y culpable, pero me dijeron no te vas a derrotar delante de tu hijo,
por qué él se va a poner mal” (Madre 1, sesion 3, 2024). Haciendo uso de la teoria
sistémica, observamos como el rendimiento de la madre puede afectar la evolucion

del tratamiento oncoldgico de su hijo.

Refiriéndonos a lo que consideran las madres, respecto a como el proceso de
cuidado ha influenciado en sus objetivos o metas de la vida, “yo queria estudiar la
universidad, pero como siempre he dicho nunca es tarde para cumplirlo” (Madre 1,
sesion 1, 2024). La madre manifiesta no rendirse ante cumplir su suefio, “si quisiera
haber terminado mis estudios, pero no lo hice, yo si iba a estudiar, pero en eso llegé
la enfermedad de mi hija, y ya, ya no lo pude” (Madre 2, sesion 1, 2024). La madre
sefala que por la enfermedad oncoldgica de su hija no pudo retomar sus estudios,
sin embargo, menciona, “tengo planeado terminar, pero [...] es complicado, mis hijos
como estudian en la mafiana, tengo que otro que estudia en la tarde, no los tengo en
un solo horario” (Madre 2, sesion 1, 2024). La causa podria ser su rol de cuidadora,
pero la madre no lo percibe de esa manera, pues no muestra resentimiento, considera

gue dedicarse al cuidado de sus hijos es su absoluta responsabilidad como madre.

En ese mismo contexto, que la madre cuidadora opine que no tiene

disponibilidad de estudiar debido a que sus hijos pertenecen a diferentes jornadas
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educativas, podria reflejar la ausencia de redes de apoyo, que si dispusiera existiria
un equilibrio en cuanto a las responsabilidades del cuidado. Por otra parte, si existiera
la posibilidad de que la madre retome sus estudios, seria en la jornada nocturna
(considerando que su instruccion es educacién basica), resultaria complejo, por todas
las obligaciones que diariamente tendria que efectuar, ocasionado agotamiento fisico
y mental, la madre dificilmente optaria por estudiar, ya que seria una carga adicional.
Esta situacion muestra la realidad de muchas madres cuidadoras, que desean con
intensidad poder obtener una meta que resulta dificil de alcanzar, a pesar de aquello,

las madres muestran ser resilientes y perseverantes ante sus pasiones.

Segunda parte: impacto en las relaciones interpersonales de las madres

cuidadoras.

Actualmente, las madres cuidadoras indican tener un pequefio circulo de
amigos, consideran que suelen rechazar invitaciones para poder dedicarse al
cuidado, “tengo compromisos que me invitan, y no puedo a veces porque le toca la
consulta, que esta enferma, ya que le duele algo, y no” (Madre 2, sesion 2, 2024).
También, “ha habido, eventos familiares, o cuando habido muerte de familiares, no
he podido ir" (Madre 2, sesion 1, 2024). Observamos como el cuidado, puede
influenciar en las relaciones sociales y familiares de las madres cuidadoras, aquellas
tienden a sentirse mal, por no poder compartir algo de tiempo con sus amigos o
familiares. Por otro lado, otra madre indicé “sinceramente, amigos, amigos no, de ahi
amigo para mi no existen” (Madre 1, sesion 3, 2024). No obstante, otra madre sefiald
gue, no considera que dedicarse al cuidado de sus hijos a afectado el reunirse con
sus amigos, pues ella ya mostraba ser distante antes de la llegada de la enfermedad

oncoldgica de su hija,
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Desde que me casé, y uno ya tiene hijos, yo me dediqué mas a mi familia, y el
tiempo que me quedaba libre, trataba de descansar [...] yo misma me fui como
gue aislando desde antes, pero no por prohibiciones, sino que justamente por

cuestiones de tiempo y de cansancio (Madre 3, sesion 2, 2024).

Es importante destacar que, los nifios con enfermedades oncoldgicas también
experimentan alteraciones a nivel social por no poder compartir con sus amigos, “ha
llegado situaciones a veces que la invitan, y no puede, porque a veces le toca ir a
consulta, y dice, jotra vez el doctor!, jmira que ya no puedo salir!, jno puedo
compartir!” (Madre 2, sesion 1, 2024). Frente a eso las madres sienten frustracion,
pero no tienen alternativa, y deciden negarse a que sus hijos compartan con sus
amigos, solo si se trata de la eleccién entre ir a consulta médica o permitir a que salga

con sus amigos.

Considerando las relaciones familiares, “tengo una familia que me dan animos,
somos unidos” (Madre 1, sesion 1, 2024). La madre afirma que no ha tenido un
impacto negativo en cuanto a su relacion con los miembros de su familia, de hecho,
establece que se han unido mas en comparacién de antes de la llegada de la
enfermedad oncoldgica de su hijo, “con esta enfermedad de mi hijo nos hemos unido

mas” (Madre 1, sesion 1, 2024).

Por otra parte, la madre N°2 expresa que al principio experiment6 un pequefio
cambio, pues la sobreproteccion que le dio a su hija con enfermedad oncoldgica,

ocasiond que sus otros hijos presenten celos hacia su hermana,

Protegimos tanto a mi hija, que no dejabamos que, que no la, no la molesten,
no hagan esto, que no le hagan dar coraje y la protegimos, eso si nos afecto

también, asimismo a mi hija mayor, porque nos habl6 y nos dijo, nos explicd
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gue no se sentia, se sentia que solamente a la otra hermana la cuidaban mas

gue a ella (Madre 2, sesion 2, 2024).

Segun (Mosteiro, 2007 citado por Saz Roy, 2018) sefala que, esto puede
generar desapego de los hijos hacia sus padres, dado que, suelen necesitar de su
atencion, apoyo y cuidado, pero al no tenerlo, provoca en ellos ira, decepcion,
obteniendo como resultado, la pérdida de comunicacién y confianza que solian tener

hacia sus padres.

Tiempo después, la madre se percaté que su comportamiento podria afectar a

sus otros hijos, por lo que tomé accién sobre eso,

He visto otras, otras familias, otros padres, otras madres que se tratan mal o
cuando el hijo le dice algo van con el grito, van con el golpe, yo soy de las
personas que me gusta escuchar primero, yo les digo si tu no me dices, yo no
te puedo ayudar, la comunicacion en que si tu hablas, ti te expresas, yo voy a
saber lo que tu estas pasando, pero si no te expresas, no me cuentas, no puedo

ayudarte (Madre 2, sesion 2, 2024).

El hecho de que la madre cuidadora haya reconocido y comprendido que su
ajuste en la gestion de cuidado, podria afectar a sus otros hijos, impidié que estos

pequefios errores (Qque muchas veces se pasan por alto) se prolongaran.

La madre N°3, nos relata que la llegada del cancer de su hija, provoco
indignacion por parte de la familia de su esposo, pues nos detalla que recibié de
manera frecuente reproches y comentarios malintencionados hacia el cuidado que

ella le ofrece a sus hijos,
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Cuando inicia el cancer, todo el mundo echa la culpa, eso también me paso a
mi, era mi suegra, decia, de repente la bebé se enfermé decia que era porque
no la cuidaba bien y mi esposo, a ver, si usted va a venir al hospital, no me va
a venir aca echando la culpa a nadie, porque esto es una enfermedad que a
cualquiera le pudo haber tocado, asi que, dejen todas esas creencias que
tienen, afuera, sino simplemente no vengan, a pesar de que era la mama, él le
puso un alto, porque también estaba el esposo de mi cufiada, que también
decia, que no le dan la alimentaciéon adecuada a la nifia (Madre 3, sesién 1,

2024).

Méndez et al. (2004) afirman que, la familia ante el diagndstico del cancer en
un miembro infantil, optan en inclinarse hacia la negacion de la enfermedad.
Pero esto, indirectamente puede manifestarse por recriminar, atribuir la culpa

hacia los padres.

Tercera parte: impacto en la relacién conyugal de las madres cuidadoras.

Las madres expresan que nunca se han sentido abandonadas, oprimidas y
marginadas a lo largo del tiempo que llevan con sus parejas. Tomando en cuenta el
diagndstico de la enfermedad oncoldgica de su hijo, hasta en la actualidad, las madres
mencionan que, de manera constante reciben apoyo, palabras de &nimo y otros mas

de parte de sus parejas.

Mi pareja siempre ha sido buena persona, él me ayuda bastante, siempre
hemos sido unidos, nosotros cuando salimos, regresamos temprano a la casa,
porque primero son nuestros hijos y primero hay que ser padres para después

ser esposo y esposa (Madre 1, sesion 2, 2024).

104



La madre N°1 sefiala que en todo momento tiene presente de manera clara y
sin prejuicios que su prioridad son sus hijos, enfatiza que su rol como madre es mas
primordial que su rol como esposa, su esposo comparte la misma creencia. La madre
N°2 indica que ella y su pareja se han mantenido unidos, superando cualquier
obstaculo, conservando una relacion sana y reforzando sus vinculos al pasar de los
anos, “discutimos como toda pareja, pero estamos bien, tenemos una buena
comunicaciéon” (Madre 2, sesion 2, 2024). La madre N°3 comenta que su esposo,
“siempre ha puesto, ante todo, la familia, no le gusta tomar, el no anda peloteando,
no es que tiene sus amigotes y se va, no, él siempre ha sido bastante familiar,

bastante hogarefio” (Madre 3, sesion 3, 2024).

A su vez, declara que, “durante todo ese proceso, lo que menos teniamos
tiempo, a veces era para, justamente como pareja, para conversar o algo, porque
pasabamos muy cansados, estresados, por el tiempo, por correr aqui, por correr alla,
por lo nifos” (Madre 3, sesidon 2, 2024). Al parecer, una de las implicaciones que
presentaron durante el proceso de cuidado, es el corto tiempo que tenian para

compartir juntos, dado que solian permanecer exhaustos.

La madre considera necesario que ambos se dediquen tiempo para estar

juntos, pues esto debe ser reciproco,

Cuando pasan los afios, la gente va dejando ciertos detallitos, ciertas actitudes,
se vuelven monotonia, nosotros decimos, nosotros estamos casados, antes de
ser papas, fuimos amigos y ahi esposos, siempre hay que dedicarse un
tiempito a solas, asi sea para irnos a caminar al malecén, o comer un helado

(Madre 3, sesion 3, 2024).
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De acuerdo con Garcia y Cafiola (2020) sostienen que, la comunicacion es un
soporte indispensable en las relaciones de pareja, pues cuando esta se lleva a cabo,
enriguece el nivel de asociacion, existe una mutualidad en la comprension de las

demandas personales, y de manera constante trabajan por el bienestar familiar.

4.2 Estilos o formas de afrontamiento que utilizan las madres cuidadoras de

nifios(as) con enfermedad oncoldgica, en el proceso de cuidado.

Las madres cuidadoras de nifios que presentan alguna enfermedad
oncoldgica, durante el transcurso de la enfermedad de su hijo, utilizan estrategias de
afrontamiento, estas se dividen en dos partes: afrontamiento activo, que corresponde

estrategias activas, y afrontamiento pasivo que corresponde estrategias pasivas.

Recordemos que, el afrontamiento activo se basa en actitudes del individuo en
base a la resolucidon, mientras que el afrontamiento pasivo se caracteriza por la

ausencia de enfrentar.

4.2.1 Afrontamientos activos.

Segun Espada et al. (2010) una de las estrategias que abarca este
afrontamiento son: manejo de conflictos con serenidad, control afectivo-emocional,
busqueda de informacién, busqueda de red de apoyo y distraccion. Las mismas
fueron utilizadas por las madres cuidadoras de nifios con enfermedad oncolégica,

participantes en este trabajo de investigacion.

Manejo de conflictos con serenidad.
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La estrategia alude a mantenerse calmado durante la etapa del diagndstico,
tratamiento, cuidados, etc. “la suelo afrontar, o sea, no la tomo tan duro, la tomé de
manera pasiva y con tranquilidad” (Madre 1, sesion 3, 2024). Se estima que la
estrategia es efectiva, pues se ha evidenciado que el concentrarse netamente en los
problemas, genera estrés, por ende, abordarlos de una manera tranquila, puede

solucionarlos mas rapido.

Control afectivo-emocional.

Se trata de controlar los pensamientos negativos que tiene el individuo,
“nosotros empezamos como que, a volver a reaccionar, a decir, jhey!, yo también
estoy aqui, yo necesito cuidado, yo necesito mi tiempo, para poder darle el tiempo de
calidad, a nuestros hijos” (Madre 3, sesion 3, 2024). Es importante que las madres
cuidadoras reconozcan que también necesitan cuidado, cuidarse y ser cuidadas,
disfrutar de su propia compafia ayuda a elevar el amor propio que una vez creyeron
haber perdido, a su vez, teniendo siempre en cuenta que, si la madre no se encuentra

bien, no podra brindar un cuidado apropiado a su hijo.

Busqueda de informacion.

Refiere a la indagacion, con mayor precision, la voluntad del cuidador por
conocer acerca del padecimiento de su hijo. Se estima que una de las fuentes
primarias de informacion son los médicos, aquellos se encargan de brindar y
responder cualquier duda establecida por la madre cuidadora del paciente, “yo
buscaba era informarme, porque lamentablemente aqui no, no te dan tanta
informacion, solo te indican que enfermedad tiene, cual es el protocolo a seguir y que

tienes que venir cada cierto tiempo con el nifio” (Madre 3, sesion 1, 2024).
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Busqueda de red de apoyo.

Puede considerar la busqueda de apoyo social o familiar, en este contexto, la
madre tuvo una cercania en la entidad hospitalaria con otras madres que se

encontraban en una situacion similar, razén por la cual sefala que “conectaron”.

En la sala de juegos, empezaron a dar yoga, me acuerdo que alli nos invitaron
y yo dije, bueno, vamos a tomar las clases y ahi empecé en esa parte a

recrearme un poco mas, a compartir con las mamas.

Cuando tu estas en un proceso de cancer, no es lo mismo que tu
compartas con alguien que esta con un paciente, a que compartas con alguien
gue no tiene ningun paciente, porque las otras personas, no entienden el dolor
y no saben como afrontar a veces las cosas, y a veces pueden hacer

comentarios hirientes o malintencionados.

En cambio, cuando tu estas con personas que estdn con el mismo
proceso que estas pasando, como que estan en sintonia, asi como que, en la
camaraderia, se forma una familia, se forman nuevos lazos, nuevas amistades

(Madre 3, sesion 3, 2024).

Socializar, entablar amistades en la entidad hospitalaria en donde un hijo es
atendido por padecer de una enfermedad oncolégica, permite a las madres
cuidadoras tener un pequefio tiempo de interaccion entre ellas para conversar, contar

experiencias, e inclusive compartir sabiduria.

Es importante destacar, que el aporte de la psic6loga desempefada en el area
de oncologia pediatrica, establece que la estrategia busqueda de red de apoyo es

una de las mas recomendadas por los profesionales, “la busqueda de apoyo social,
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la familia, y los amigos pueden resultar ser una gran ayuda para poder atravesar el

proceso doloroso de una enfermedad oncoldgica” (RM, 2024).

Reevaluacion cognitiva.

Esta estrategia hace énfasis en intentar tener un punto de vista diferente de la
enfermedad oncoldgica. Cuando un miembro de familia adolece de una enfermedad,
una vez que se encuentran en ese proceso, los encargados del cuidado, adoptan

medidas nuevas de atencion, prevencién y cuidado, tal y como lo indica la madre n°2:

Ahorita ya lo sabemos manejar, controlar, para lo principio no sabiamos como
manejar la situacion, ahorita vemos, vemos de otra manera la vida, la
enfermedad incluso, de que cuando los hijos se enferman, en tomar mas
atencion, el estar pendiente en las enfermedades que siempre llegan (Madre

2, sesion 2, 2024).

Distraccioén.

Consiste en salir a divertirse con los seres queridos, aunque no precisamente
se deba salir, sino mas bien, desarrollar actividades recreativas que disminuyan los

posibles niveles de ansiedad.

Tratamos de compartir esas pequefias cosas, si hay una feria gastrondémica,
salir en familia, cuando se puede, cuando no, le decimos, ustedes se quedan,
ahorita sale la mamay el papa, o sea, que ellos sepan que igual tenemos que

salir, porque es nuestro espacio (Madre 3, sesion 2, 2024)

La madre establece que la presente estrategia es la mas preferida por los

nifios, y por los padres, pues consideran que tener tiempo para compartir en familia
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los hace desconectar de la realidad, a su vez, menciona que es esencial que los hijos

conozcan la importancia del espacio en pareja.

La dltima estrategia no es mencionada por el autor, pero es importante
describirla, dado que es de las mas utilizadas por las madres cuidadoras de nifios con

cancer.

Fe en Dios.

Mantener la fe ha ayudado a numerosas madres a enfrentar la situacién, “Dios
me dio esa valentia de decir, no hija, tu tienes que seguir y luchar por tu hijo” (Madre
1, sesion 1, 2024). “acercarnos a Dios, buscar de Dios, que Dios nos da la fuerza”
(Madre 2, sesion 2, 2024). “yo siempre decia, bueno, sera la voluntad de Dios, hay
que continuar’ (Madre 3, sesion 3, 2024). Como podemos observar, las madres
cuidadoras sefialan que Dios es quien les da la fuerza de seguir adelante, e

independientemente de las circunstancias Dios siempre acompana.

4.2.2 Afrontamientos pasivos.

Entre los afrontamientos pasivos, las autoras Espada y Grau (2012) indican
gue las estrategias de este tipo de afrontamiento son menos utilizadas en
comparacion con las estrategias del afrontamiento activo. El presente afrontamiento,
cuenta con la estrategia de rumiacion, se caracteriza por la constante desconfianza
del individuo, “mi negatividad, en decir que mi hijo no iba a salir de ahi” (Madre 1,
sesion 3, 2024). El presenciar repetitivas ocasiones, pensamientos desalentadores, a

la larga puede convertirse en pensamientos involuntarios, tomar accion de esto puede
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favorecer el bienestar emocional de las madres cuidadoras que se encuentran

inmersas en esta estrategia.

Por otro lado, el aislamiento, “yo me encierro en el cuarto, y me digo a mi
mismo que todo va a estar bien” (Madre 1, sesion 2, 2024). Esta es una estrategia de
afrontamiento pasivo, por el hecho de aislarse, sin embargo, tiende a convertirse en
una estrategia activa, por el desahogo, porque después de tomarse un respiro,
pretenden regresar a enfrentar. “Al principio no habldbamos nada, solamente cada
guien manejaba su dolor, sus sentimientos, muy aparte, muy diferente, tu por tu lado,
yo por mi lado, mis hijos por un lado” (Madre 2, sesién 2, 2024). Se aislaban unos a
otros, el expresar lo que sienten, creen y piensan a un familiar, puede disminuir las

sobrecargas emocionales, y fisicas.

4.3 Redes de apoyo que disponen las madres de nifios(as) con enfermedad

oncologica.

Este apartado estad dividido en dos partes, la primera abarca las redes
interpersonales, y la segunda corresponde a las redes interinstitucionales de las

madres cuidadoras de nifios con enfermedad oncoldgica.

4.3.1 Redes interpersonales.

Refiriéndonos al apoyo que reciben las madres cuidadoras por parte de sus

amigos, la madre N°3 expone que,
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Mi mejor amiga, cuando se enterd de lo que estaba pasando, ella se puso a
hacer una rifa, me dio una cantidad x de dinero, nos ayudé muchisimo, porque
tenia que movilizarme en taxi, de alla para aca, porque no podia andar en
buses. Cuando ya tuvo el dinero, fue a Solca, y me dijo, fiafia, toma, es un
granito de arena que te ayuda para lo que necesites con la bebé (Madre 3,

sesion 3, 2024).

Regularmente, las madres cuidadoras suelen movilizarse en los transportes
publicos para que sus hijos asistan a las citas médicas, sin embargo, las mismas
prefieren movilizarse por medio de servicios de transporte (taxi), ain mas cuando se
trata de situaciones de urgencias, puesto que lo consideran mas conveniente.
Realmente resulta factible, pero no todas las madres cuidadoras cuentan con la
disponibilidad econémica, por lo que recibir algo de ayuda financiera seria de gran

utilidad para ellas.

La misma madre cuidadora menciona que, “algunas amigas del trabajo, me
decian, toma mija, para que tengas para cualquier medicina para la bebe, yo como
que no queria aceptar, pero ellas me decian, no, porque la medicina es cara” (Madre
3, sesion 3, 2024). En algunas situaciones, cuando una persona del entorno de las
madres cuidadoras estan dispuestos(as) ha apoyar, las madres por suelen rechazar
la primera oferta de apoyo, dado que para ellas lo sucedido es nuevo, por lo que

requiere de tiempo para aceptarlo, aunque la causa podria variar.

La madre explica la razén por la cual no queria aceptar el apoyo que sus

compaiieras de trabajo le estaban brindando,

No me gusta transmitir mis necesidades, mis carencias a otra personay la otra

persona, también esta con sus cargas emocionales, mientras que yo vengo, y
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le deposito mi carga, le triplico las cargas a la otra persona, digo, yo siempre
he sido de pensar eso, yo tengo mas empatia con las personas (Madre 3,

sesion 3, 2024).

La idea nos muestra que en muchas ocasiones las madres optan por no
informar lo que necesitan a las personas de su alrededor, posiblemente se trate para
evitar causar molestias, sin embargo, esto depende de la persona, dado que otras

madres si prefieren comunicarlo para poder ser ayudadas.

A su vez, la madre confia plenamente en que, “Dios pone a las personas
adecuadas en el camino, en el momento que lo necesitas para que te den una palabra
de apoyo”. Se puede evidenciar, que la madre n°3 contd con el apoyo financiero y

emocional por parte de su mejor amiga y sus compafieros de trabajo.

Mientras que la madre N°1 sefiala que no cuenta con apoyo de sus amigos
‘mas tengo apoyo de mi papa, de mi mama, de mi hermana, y el papa de los bebés,
pero asi amigos, amigos no” (Madre 1, sesion 3, 2024). De la misma manera, la madre

N°2, “no, no tengo amigos, no recibo nada” (Madre 2, sesion 3, 2024).

La red de apoyo social muestra ser un aliado sumamente esencial durante el
transcurso de la enfermedad oncoldgica de un hijo, dado que “el apoyo social realza
el papel que los individuos pueden desempefiar en la solucién de situaciones
cotidianas en momentos de crisis” (Da Silva y otros, 2008). El apoyo emocional,
criticas constructivas, acompafiamiento durante el proceso, apoyo financiero, y otros
mas, son fundamentos necesarios para estas madres. La ausencia de esta red podria
significar una inestabilidad en la vida de las madres cuidadoras, viéndose manifestada

por precepciones de incomprensién, aislamiento, entre otros.
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Considerando el apoyo que reciben las madres cuidadoras por parte de sus
familiares, “ellos (mama, papa y hermana) han estado desde que mis hijos han
nacido, siempre han estado ahi y siempre estaré agradecida con ellos” (Madre 1,
sesion 2, 2024). “mi esposo me ayuda en la casa, me ayuda haciéndole el desayuno
a los nifios, que vayan al colegio, en qué me tomé los medicamentos, todo para que,
si me ayuda, también cuando me enfermo, él esta ahi” (Madre 2, sesion 2, 2024). “En
mi circulo familiar, a pesar de que, tengo mas hermanos, para mi, mi circulo familiar
siempre han sido mis papas basicamente, mis papas son los que siempre han estado,

mi esposo y mis hijos” (Madre 3, sesion 3, 2024).

Entrando mas en detalle, la madre N°1 considera que toda su vida ha recibido
cualquier tipo de apoyo por parte de sus padres y hermana, razon por la cual siempre
estara agradecida con ellos. En el caso de la madre N°2 nos comenta que no ha
recibido apoyo econémico por parte de otros miembros de familia que no forman parte
de su nucleo familiar, sin embargo sefiala que las palabras de aliento, consuelo nunca
fueron escasas, “‘en mi familia, mas es mi hermana, pero mas es apoyo
psicolégicamente, en lo que es familiar de mi esposo, asi mismo, tanto como a él, a
mi también me hacen llegar estos consejos” (Madre 2, sesion 3, 2024). Mientras que
en el caso de la madre N°3, explica que diariamente recibe apoyo en base del cuidado
hacia sus hijos por parte de sus padres, aquellos se encargan de recoger a los nifios

a la institucion educativa cuando la madre no se encuentra disponible.

El apoyo que los miembros de familia les ofrecen a las madres cuidadoras es
indudablemente favorable para ellas. A menudo las madres suelen recibir mas apoyo
por parte de su nucleo familiar, mas que todo de sus padres, y en ocasiones de los
suegros. Esta red involucra una serie de acontecimientos que garantizan el bienestar

de las madres cuidadoras, una de ellas es la seguridad que las madres cuidadoras
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perciben por parte de sus familiares, es una forma de asimilacion a la idea de que
todo mejorara, también el apoyo en los quehaceres domésticos, ya que podria reducir
el cansancio fisico que pueden llegar tener debido a sus multiples responsabilidades.
La deficiencia de esta red desde un inicio puede perjudicar a las madres cuidadoras,
probablemente se sientan desorientadas en el transcurso de la enfermedad de sus
hijos, debilitAndolas y dejandoles una vacio que solo puede ser cubierto por los
mismos familiares, y al no tener quién les ayude aumenta la probabilidad de sentirse

desbordadas.

Como se ha observado anteriormente, el cuidado de un hijo que adolece de
una enfermedad oncoldgica es un reto para sus madres cuidadoras, debido a las
repercusiones que se le presentan a nivel emocional, familiar y social, que las madres
no dispongan de alguna de las redes interpersonales (red de apoyo familiar y social)
pueden llegar a exponerse a sufrir depresion, estrés y otros mas. Por ende, las redes

de apoyo son esenciales y de gran utilidad para disminuirlos (Ossa Atehortta, 2023).

4.3.2 Redes interinstitucionales.

Apoyo recibido de las madres por parte de la fundacion en donde se desarrolld

el estudio,

Nosotros no hemos tenido ayuda, ayuda asi como lo que ahorita nos estan
abriendo las puertas en la fundacién, yo, yo no sabia de la fundacién, ellos
fueron los que me ayudaron y me estan ayudando, porque mi hija necesita
unos medicamentos que son muy caros, Yy mas eso una media especial, que
son caras, Yo si le dije a ellos que me ayudaran con eso para poder ayudar a
mi hija, pero con educacion, no tampoco con jayudame! No (Madre 2, sesion
3, 2024).

La madre expresa que su intenciéon de asistencia en la fundacion no es

Unicamente para recibir ayuda, sino mas bien, que su hija conozca a nuevas
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personas, en donde pueda establecer nuevas amistades, y realizar actividades

recreativas u otras actividades que se realizan en la fundacion,

La llevé para que se distraiga, para eso es la fundacion, en eso estoy mas,
para que ella tenga una tarde divertida, con nuevos amigos, conozca, se
divierta, y no esté solamente encerrada, sino para que ella se sienta mas
animada también (Madre 2, sesion 3, 2024).

La misma razén es afirmada por la madre N°3,

Basicamente, la fundacion, porque ellos iban dos veces al mes, dos veces al
mes, iban a entregarles pafales, protectores de cama, pafiitos humedos,
llevaban productos, cosas asi, llevaban juguetitos a los nifios, hasta que
después empezaron a armar lo de la escuela de madres, a hacer otras
actividades, invitaban a paseo con los nifios y ahi llevé a mi hija, y ella se
divertia, pero si decia, bueno, o sea, ella se distrae, yo también me distraigo.
Yo digo, la sonrisa es una de las mejores terapias que hay (Madre 3, sesion 3,
2024).

Para las madres cuidadoras, cuando el rostro de un hijo refleja felicidad,
proporciona sosiego, atenuando tensiones que ocasiona la enfermedad oncoldgica,
esto simboliza “una luz en medio de la oscuridad” que hace referencia que a pesar de
las adversidades en las que se enfrentan, la comodidad-tranquilidad de un hijo sera

un sostén fundamental para continuar.

Por otra parte, la madre N°3 declar6 recibir apoyo del lugar en donde laboraba,
‘en mi trabajo, empecé a trabajar medio tiempo, pero mi jefe me pagaba el sueldo
completo, él nunca me bajo el sueldo, €l me pagaba el sueldo completo” (sesion 3,
2024). La decisiéon del jefe provocé que la madre dejase de preocuparse por los
ingresos monetarios en un lapso de tiempo, esta situacién no solo evidencia el apoyo
economico y gesto de solidaridad de parte del jefe, sino también su reconocimiento

por la circunstancia en la que se encuentra la madre.

En cuanto el apoyo psicoldgico, la madre cuidadora N°2 indico recibirlo por
parte de la psicéloga que labora en entidad hospitalaria en donde su hija con

enfermedad oncoldgica es atendida, “la psicéloga nos ayudd y nos dijo que teniamos
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gue hablar, desahogarnos, hablar y decir cuando estamos, alguien esta triste, cuando
alguien esta feliz y eso nos ha ayudado” (Madre 2, sesion 2, 2024). Resulta favorable
gue en el sistema sanitario existan profesionales dispuestos a aportar en la resolucion
de conflictos. Las madres cuidadoras al contar con un espacio en donde puedan

expresar lo que sienten, se convierte en una forma de consuelo (soporte emocional).

Que las madres cuidadoras dispongan de este tipo de red, les resulta viable y
factible, dado que la red proporciona diferentes tipos de apoyo significativos, tales

como: apoyo psicoldgico o financiero, suministro de medicinas, entre otros mas.

Se podria considerar que la red de apoyo institucional cumple con las
necesidades de las madres cuidadoras mas que las redes de apoyo social y familiar.
Tal afirmacion es completamente errénea, desde ahi la importancia de cada una de
las redes. Aquellas sostienen un apoyo unico e inigualable que se complementan para
garantizar el bienestar de las madres cuidadoras en el transcurso de la enfermedad

oncoldgica de su hijo.
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CAPITULO V

Conclusiones y Recomendaciones

5.1 Conclusiones.

La enfermedad oncoldgica en un hijo representa un cambio en la vida de sus
madres cuidadoras, desde lo emocional, social y familiar, a partir del diagnéstico y el
transcurso de la enfermedad, las madres se enfrentan a retos que han tenido que

superar y a cambios que adaptarse, todo por el bienestar de su hijo y familia.

Las madres cuidadoras en algunas circunstancias toman la decision de relegar
su sufrimiento, con el proposito de que este no influya en las personas de su entorno,
mas especificamente, en su hijo enfermo, otros hijos, esposo, y padres, por esa razon,
optan en soportar el peso de su afliccion. Esta accion perjudica inevitablemente en su
salud en general, y tienen un fin cuando las mismas aceptan y reconocen la
importancia que tiene su bienestar propio. Probablemente es una conducta aprendida
desde los modelos arquetipicos de maternidad existentes, sobre todo en América

Latina.

En relacion con lo anterior “el arquetipo de la madre nos permite detectar
conductas e imagenes relacionadas con la maternidad tal y como la han ido
experimentando nuestros ancestros” (Torres, 2015). Lo que quiere decir que es la
idea que el individuo adquiere tras la conducta de sus padres. En América Latina,
sostienen deferentes idealizaciones en lo que corresponde la maternidad, en
determinados entornos, etiquetan a la madre como un sujeto que debe ser abnegado,

por lo que, debe priorizar a toda costa el bienestar de sus hijos, antes del propio, por
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tal razén tienden a relegar su sufrimiento. Esto podria depender tanto de cultura,
religion, etc. No obstante, representa un ejemplo del modelo arquetipicos de la

maternidad.

Se describio que el cuidado de nifios(as) con enfermedad oncoldgica influyen
en los aspectos emocionales de las madres cuidadoras, pues estas atraviesan por
situaciones de depresion provocados por sentimientos de culpa, como resultado, en
uno de los casos, pensamientos de muerte, sin embargo, estos no son expresados
abiertamente dado que se pudieran oponer al hecho del cuidado necesario a sus
hijos. Represar las emociones puede llevar a incrementar ain mas los niveles de
estrés que, con el cuidado que debe prodigarse a los hijos enfermos tienen estas
madres, incrementado ademas por el temor o la culpa frente al supuesto probable

descuido-desatencion a sus otros hijos y esposo.

Los pensamientos de muerte en las madres cuidadoras refleja una gran
incidencia en su estado emocional que influye en la continuidad del cuidado, a pesar
de eso, tienen presente que su pérdida podria afectar el bienestar de su nucleo
familiar, lo que intensifica su osadia de darle fin a estos pensamientos, es la voluntad

de seguir con vida para poder ofrecer el cuidado que su hijo diariamente necesita.

Del mismo modo, surgen pensamientos negativos, tales como: inseguridad de
gue el tratamiento no alcance los resultados esperados e incluyendo la creencia de
gue sus hijos en algun momento falleceran. Inclusive, se ha evidenciado como lo que
sienten y piensan modifica su manera de cuidar, tal como la de desconfianza de

exponer a su hijo ante cualquier riesgo minimo, dando inicio a la sobreproteccion.

Como hemos visto, el tratamiento oncolégico de un hijo que no muestre

progreso, conduce a las madres cuidadoras a anticiparse al hecho de que este no
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funcione en absoluto, este temor siempre esta presente, asi que se podria decir, que
el miedo se encuentra desde la etapa del diagndstico, lo que significa que durante
todo este proceso las madres experimentan abrumamiento e incertidumbre ante el
suceso de que pronto podrian perder a sus hijos para siempre, dejandolas con un

dolor profundo y gran vacio.

Por otra parte, se ha identificado los estilos o formas de afrontamiento que las
madres cuidadoras de nifios(as) con enfermedad oncoldgica han utilizado en el
proceso de cuidado, la mas recurrente es la fe en Dios, la confianza que las madres
demuestran tener ante la voluntad de Dios es inquebrantable. Seguido del control de
los pensamientos pesimistas (ideas intrusivas), dado a que estos suelen ser
habituales, intentar disminuirlos o suprimirlos es su objetivo. También optan por
dedicar un tiempo en familia, a fin de entretenerse. Estas estrategias se definen como

afrontamiento activo, consideradas las mas efectivas.

Se podria estimar que la fe en Dios podria ser una evasion a la realidad, sin
embargo, para las madres esto no se acerca a ser cierto, para ellas, la fe en Dios es
la seguridad que poseen en su presencia, y a su vez, la perplejidad de lo que
acontecera, aun sabiendo esto, depositan su total confianza en el ser supremo,

expresando gratitud todos los dias, por permitir que sus hijos contindien en la lucha.

Se descubrié las redes de apoyo que las madres cuidadoras de nifios(as) con
enfermedad oncoldgica disponen, tomando en cuenta la red de apoyo social, son
limitadas pues solo una participante declaré haber recibido colaboracién de parte de
sus amigos y comparnieros de trabajo. A diferencia de la red de apoyo familiar, que las
madres desde un inicio contaron Unicamente con la ayuda de su nucleo familiar. A su

vez, disponen de una red de apoyo institucional, pero esta es reciente.
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En consideracion del apoyo que se les brindd, todas tienen diferentes
remitentes, al igual que se ven manifestadas de multiples formas: red social- visitas
domiciliarias, mensajes alentadores; red familiar- compafia en el cuidado y
tratamiento; red institucional- espacios de interaccion y recreacion, suministro de
medicamentos e incluso materiales. La ausencia de una red puede significar
desbalance en la vida de las madres, por ende, todas las redes de apoyo se
convierten en un sustento fundamental que permite a las madres cuidadoras

sobrellevar la dificil situacién que enfrentan diariamente.

Para finalizar, el desarrollo de la presente investigacion ha logrado alcanzar
sus objetivos propuestos, pues se ha analizado y detallado los procesos que
experimentan las madres de nifios(as) con enfermedad oncoldgica, no obstante, no
se centra en describirlos, sino mas bien, hace énfasis en lo que sienten, piensan y
creen las madres cuidadoras. Todo esto con la finalidad de que la sociedad sea
consciente de la realidad que atraviesan, dado que muchas veces no son
comprendidas. La intencionalidad del logro se situa en que los individuos comprendan
a profundidad el rol que ejercen las madres como cuidadora de un nifio con cancer,

para fomentar un ambiente en donde las madres sean comprendidas y apoyadas.

5.2 Recomendaciones.
e Sugerir que en el sistema de salud publica proporcionen informacion
detallada acerca de la enfermedad oncolégica que padece un miembro
infantil, y los cuidados que requiere el paciente en el hogar, para el

conocimiento de las madres cuidadoras y su nucleo familiar.
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Incorporar la intervencion de profesionales del trabajo social en el
sistema médico, para reconocer la integralidad de los pacientes
pediatricos y sus familias. La intervencion de los profesionales del
Trabajo Social puede coadyubar a la recuperacion del paciente y al
sostenimiento del sistema familiar para que funcionalmente respondan

a las nuevas situaciones que el padecimiento del nifio/a les presenta.

Sugerir rutas de intervencion en los centros de salud publica, que actien
como una red de apoyo destinadas a las madres cuidadoras de

nifios(as) con enfermedades oncoldgicas.

Elaborar planes de accion desde la profesion del trabajo social, en
entidades no gubernamentales, para las madres cuidadoras de nifios
con cancer y su familia, para la mejora de las relaciones familiares en
caso de que estas de vean inestables-afectadas durante el transcurso

de la enfermedad oncoldgica.

Implementacion de talleres de capacitacion en las instituciones que se
dedican a realizar labores para las madres cuidadoras de nifios con
cancer, instruyéndolas a mejorar o incluir el uso de estrategias de
afrontamiento, para disminuir la carga emocional ocasionada durante el

proceso de cuidado.
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Desarrollo de grupos de autoapoyo en la fundacién, para proporcionar
espacios de interaccion social en donde las madres cuidadoras de
niflos(as) con enfermedades oncoldgicas expresen sus sentimientos y

compartan experiencias, que actie como sostén terapéutico.

Incorporar programas en las instituciones educativas, que cuente con la
asistencia de las madres cuidadoras de nifios con cancer, para que
reciban asesoramiento que les sirva como guia para apoyar a sus hijos

durante el proceso de aprendizaje educativo.
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Anexos

MATRIZ DE OPERACIONALIZACION DE VARIABLES

Categorias

Subcategorias

Diagnostico

Manifestaciones de la enfermedad oncoldgica.

Conocimiento de la enfermedad oncoldgica de
su hijo(a).

Sentimientos y reacciones al conocer el
diagnéstico del cancer de su hijo(a).

Acciones y actitudes después de conocer el
diagnéstico del cancer de su hijo(a).

Aceptacion del diagnéstico.

Madres
cuidadoras

Repercusiones en la salud.

Impacto emocional de la enfermedad
oncologica de su hijo(a).

Relacion entre madre cuidadora e hijo(a) con
enfermedad oncoldgica.

Relacion entre madre cuidadora y sus otros
hijos(as).

Relacion entre madre cuidadora y su pareja.

Cuidado

Proceso del cuidado.

Cuidado del tratamiento oncoldgico.

Circunstancias agobiantes del cuidado.

Dificultades en el cuidado: a nivel social,
familiar y relacién de pareja.

Influencia del cuidado en el proyecto de vida
de las madres cuidadoras.

Afrontamiento

Estilos de afrontamiento.

Dificultades en el afrontamiento.

Redes de apoyo

Red de apoyo social.

Red de apoyo familiar.

Red de apoyo institucional.
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1.

GUIA DE ENTREVISTA A MADRES CUIDADORAS

Primera sesion

Diagnostico

Manifestaciones de la enfermedad oncolégica

¢, Cudles fueron los primeros sintomas que presento su hijo?

¢, En algin momento percibié que la enfermedad podria ser el cancer?

Conocimiento de la enfermedad oncoldgica de su hijo(a)

¢, Como recibid la noticia del cancer de su hijo?

¢, Como describiria la situacién al momento de conocer los resultados de
la enfermedad de su hijo?

¢En algin momento dudoé de los resultados?

¢, Qué tipo de informacién sobre la enfermedad oncolégica recibid por
parte de los médicos?

¢,De qué manera le explicé a su hijo sobre la enfermedad que padecia?
¢, Qué tipo de cancer padece su hijo y que tipo de tratamiento esta

siguiendo?

Sentimientos y reacciones al conocer el diagnostico del cancer de su hijo(a)

¢ Qué sentimientos experiment6 al conocer el diagndstico del cancer de
su hijo?
¢ Cudles fueron las primeras reacciones al conocer el diagnéstico del

cancer de su hijo?

Acciones y actitudes después de conocer el diagnéstico del cancer de su

hijo(a)

¢, Considera que su actitud cambio frente a la crianza?
¢, Qué acciones tomé después de recibir el diagnostico?

¢, De qué manera usted cree que abordo la situacion?

Aceptacion del diagnostico

¢Cuanto tiempo le tomo6 aceptar los resultados de la enfermedad
oncologica de su hijo?
¢Considera que actu6 de manera rapida o tardia en cuanto al

tratamiento de su hijo?
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Segunda sesion

Madres cuidadoras

Repercusiones en la salud

Como se ha sentido, en cuanto a su salud, después del diagndstico de
su hijo/a?
¢De qué manera usted cuida su salud?

Cuando se siente enferma ¢,qué hace? ¢quién la ayuda?

Impacto psicologico de la enfermedad oncologica de su hijo(a)

¢, Como se siente frente a todo lo que esta viviendo?
¢, Qué es lo que le provoca mayor dolor emocional?
¢, Qué hace para seguir adelante en esta situacion?
¢, Como expresa a su familia lo que esta sintiendo?

¢, Como enfrenta todo lo que siente?

Relacion entre madre cuidadora e hijo(a) con enfermedad oncolégica

¢, Como definiria la relacion que tiene con su hijo?

¢Ha presentado alguna dificultad en la relacion que tiene con su hijo?
¢, Como lo ha manejado?

¢,Coémo cuida a su hijo/a?

¢, Cuanto tiempo pasa con él?

¢, Quién le ayuda a cuidarlo? ¢ en quién confia para el cuidado de su hijo

cuando usted no esta?

Relacién entre madre cuidadora y sus otros hijos(as)

¢, Como describiria la relacion que tiene con sus otros hijos?

¢, Como se organiza para cuidar de sus otros hijos?

¢, Qué actividades comparte con ellos?

¢, Qué cree que piensan y sienten sus otros hijos frente a la situacion
gue estéa viviendo la familia con la enfermedad de su hijo?

¢ En algin momento sus hijos se sintieron excluidos ante la enfermedad
de su hermano(a)?

¢, Como reaccionan ellos ante estos sentimientos?

¢, Qué personas le ayudan al cuidado de sus demas hijos?

Relacion entre madre cuidadora y su pareja.

¢, Como describirias tu relacién con tu pareja?
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¢, Consideras que la relacion con tu pareja cambié con la llegada del
cancer de su hijo? ¢De qué manera?

¢,Cuadles son las dificultades que se les presentan alrededor del cancer
de su hijo? ¢ Como lo manejan?

¢ Existe contrariedades respecto al método de crianza?

¢,Colmo organizan su tiempo, como pareja, frente al cuidado de los
hijos? ¢ qué tiempo dedican para ustedes como pareja?

¢,Con qué personas ustedes pueden compartir como pareja lo que estan

viviendo? ¢ quién les apoya?

3. Cuidado

Proceso del cuidado

¢, Qué hace diariamente para cuidar de su hijo enfermo?

¢, Como organiza su dia?

¢, Qué momentos son los mas criticos?

¢,Cuadles son los desafios que diariamente se enfrenta en el proceso de

cuidado? ¢ De qué manera los enfrenta?

Cuidado del tratamiento oncolégico

¢, Como maneja los efectos secundarios provocados por el tratamiento

oncoldgico de su hijo?

Circunstancias agobiantes del cuidado

¢,Cudles son las situaciones agobiantes que se le presenta en el

proceso de cuidado? ¢ Como las manejas?

Dificultades en el cuidado: a nivel social, familiar y relacion de pareja

¢, Considera que el cuidado le permite tener menos tiempo para reunirse
con amigos, familiares y su pareja? ¢ Por qué?

¢,Como el cuidado interfiere en su vida social y en sus relaciones de
pareja, todos los cuidados que tiene que realizar con su hijo?

Qué actividades importantes para usted ha tenido que abandonar (o
dejar de hacer) para poder cuidar de su hijo con cancer

Influencia del cuidado en el proyecto de vida de las madres cuidadoras

¢, Considera que su rol de cuidadora a influenciado sus objetivos o metas

de vida? ¢ Por qué?
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Tercera sesion

4. Afrontamiento

e Estilos de afrontamiento

¢Regularmente como suele afrontar las situaciones estresantes que
provoca el proceso de cuidado?

¢,Cudles son su accionar cuando siente que esta al limite?

¢, Como sueles afrontar las situaciones que estan fuera de su alcance?
¢, Qué hace para sostenerse frente al dolor que le provoca esta

situacion?

e Dificultades en el afrontamiento

¢, Normalmente, como suele manejar tales dificultades?

5. Redes de apoyo

¢ Red de apoyo social

¢,Recibe apoyo de sus amigos, vecinos o conocidos?
¢ Como le ayudan sus amigos o vecinos frente a la situacion que vive?
¢, Como quisiera que le ayuden en esta situacion?

¢, Qué quisiera decirles cuando necesita ayuda?

e Red de apoyo familiar

¢, Recibe apoyo de los miembros de familia?

¢, Como le ayuda su familia en el cuidado de su hijo?

¢, Como le ayuda en otras situaciones que debe afrontar?

¢En qué otras situaciones quisiesen que le apoye su familia? ¢en qué

otras cosas consideran que su familia podria ayudarla?

e Red de apoyo institucional

¢, En donde hace atender a su hijo?
¢, Qué otras instituciones o fundaciones le brindan ayuda o servicios para

la situacion que esta enfrentando?

¢, Qué necesidades surgen frente al cuidado de su hijo y necesita ayuda

externa?
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