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Resumen

El cuidar ha sido realizado por las culturas desde tiempos ancestrales.
Leininger, precursora de la Teoria de la Diversidad y Universalidad de los
Cuidados, promueve la entrega de cuidados congruentes y responsables, es
decir, en el contexto de las creencias, valores y practicas de salud de las
personas, familias y comunidades.

La siguiente tesis sustenta su marco conceptual en la teoria antes mencionada,
donde el objetivo del estudio es comprender cdmo se construye el cuidado en el
hogar, a partir de las experiencias de las madres cuidando a su hijo(a) en el
hogar con diagnéstico de céancer. El estudio es con enfoque -cualitativo
descriptivo, donde se aplicd una entrevista semi estructurada a la madre del
nifo(a) en su hogar. La recoleccidbn de la informacion, se realiz6 previo
consentimiento informado de las participantes y asentimiento informado de sus
hijos. Las participantes correspondieron a madres de nifios(a) y adolescentes
con diagndstico de cancer, en control en el Consultorio de Atencién de
Especialidades (CAE), del Hospital Dr. Gustavo Fricke Vifia del Mar, Chile. Para
el analisis de resultados, se utilizé el analisis de contenido, obteniéndose que el
cuidado que realizan las madres en el hogar se construye a partir de los
cuidados populares o propios, practicas y creencias en salud, habilidades de
cuidado desarrolladas en el proceso de la enfermedad, valores que le otorga la
madre al cuidado y redes de apoyo formal e informal. En conclusion, se requiere
que el profesional de enfermeria, acompafie a la madre en los cuidados que
otorga en el hogar, dandole continuidad e integralidad a éstos. Por otra parte, es
necesario un cambio de paradigma en el profesional de enfermeria, para valorar
a la familia desde un prisma transcultural, considerando la base de cuidados
gue aporta la madre, para proporcionar cuidados congruentes con la cultura de
las familias, interviniendo en el proceso completo de la enfermedad del nifio y/o

adolescente.



Palabras claves: Experiencias, Madres, Nifio, Adolescente, Cancer.

Abstract

Caring has been carried out by cultures since ancient times. Leininger, precursor
of the Theory of Diversity and Universality of Care, promotes the delivery of
congruent and responsible care, that is, in the context of the beliefs, values and
health practices of individuals, families and communities.

The following thesis supports its conceptual framework in the aforementioned
theory, where the objective of the study is to understand how care is built in the
home, based on the experiences of the mothers caring for their child in the home
with a diagnosis of Cancer. The study is a qualitative descriptive approach,
where a semi structured interview was applied to the child's mother at home. The
collection of the information was done with the informed consent of the
participants and informed consent of their children. The participants were
mothers of children and adolescents with a diagnosis of cancer, in control at the
Special Care Clinic (CAE), Dr. Gustavo Fricke Hospital Viiia del Mar, Chile. For
the analysis of results, the content analysis was used, obtaining that the care
that the mothers perform in the home is constructed from the popular or own
care, practices and beliefs in health, care skills developed in the process of the
lliness, mother-to-child care values, and formal and informal support networks. In
conclusion, it is required that the nursing professional accompany the mother in
the care she gives in the home, giving continuity and integrality to them. On the
other hand, it is necessary a paradigm shift in the nursing professional, to value
the family from a transcultural perspective, considering the basis of care
provided by the mother, to provide care congruent with the culture of families,
intervening in the Complete process of child and / or adolescent iliness.

Key words: Experiences, Mothers, Child, Adolescent, Cancer.
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CAPITULO 1: INTRODUCCION



1.1 INTRODUCCION

En los dltimos cuarenta afios, Chile en relacion a salud infantil, ha podido
superar numerosos problemas propios de los paises en desarrollo y se
encuentra en una etapa de transicion epidemioldgica con la aparicion de
problemas sanitarios de paises desarrollados como lo son las enfermedades
crénicas, malformaciones congénitas, patologia del recién nacido de muy
bajo peso, problemas de salud mental, accidentes y cancer, gracias a los
avances de la salud publica, a los progresos de la medicina y de la economia

global del pais (1).

El surgimiento de una enfermedad catastrofica, como lo es el cancer en un
miembro de la familia, mas aun cuando se trata de un nifio o adolescente,
tiene consecuencias que alteran la dinamica familiar, vivenciando
hospitalizaciones frecuentes y tratamientos prolongados, que producen
ansiedad, depresion, cambios fisicos e inmunitarios, retraso en el desarrollo
psicomotor y escolar, ademas de sentimientos de soledad en el nifio, por la
constante separacion con la familia. A su vez, la familia experimenta
desesperanza absoluta y shock, apareciendo mecanismos defensivos
propios de una crisis paranormativa, pasando por la negacion, ira,
negociacion y posteriormente, al tomar conciencia de la informacién real,
recién se establece una relacion con el médico y equipo tratante, donde la

familia va asumiendo el diagndéstico y el prondstico de la enfermedad (2).

Por las dificultades que se presentan con esta patologia, surgen una serie de
necesidades y cuidados especiales que debe asumir la familia especialmente
las madres, cuando se trata de un hijo con céncer, quienes se enfrentan a
una experiencia altamente compleja, experimentando un largo proceso
doloroso, en el cual no se releva como corresponde la necesidad de auxilio y
apoyo que ellas requieren, considerando los aspectos emocionales, sociales
y el impacto que tiene el cuidado permanente de sus hijos, como lo son el

estrés y la depresion del cuidador (3).



Las familias presentan reacciones psicoldgicas que varian de acuerdo con
las personalidades de cada miembro ademas de los patrones de interaccion
social, asi como de las caracteristicas de su ambito educativo y econdmico.
Entre los problemas psicosociales de las familias descritos con mas
frecuencia en la literatura se encuentran los conyugales, reacciones
emocionales de los hermanos del nifio con cancer, como por ejemplo
sentimientos de abandono o celos, la pérdida o retraso escolar y de los
procesos de socializacion del nifio con cancer, como consecuencia de la
separacion con los padres, otros miembros de la familia y amigos (4). A lo
anterior, en algunas familias, se agrega la carencia de redes de apoyo social,

problemas econémicos, en fin muchos otros problemas ain por estudiar.

En general, el nifio con cancer, es el foco de atencion de los profesionales y
de su familia, donde el protagonismo en el cuidado lo tienen las madres
segun algunas investigaciones, ellas no son reconocidas como personas
que estan pasando por un proceso doloroso y que necesitan de auxilio y
apoyo. Esto ha ido cambiando en la Ultima década, donde los equipos que
cuidan del nifio con cancer, han dedicado esfuerzos para entender el
diagnéstico y el tratamiento de esta enfermedad como un evento psicoldgico
traumético para los padres. Otras investigaciones relacionadas a las
patologias cronicas, han estudiado aspectos emocionales, sociales y el

impacto del cuidado, estrés y depresion del cuidador (5,6).

Desde esta mirada resulta fundamental apoyar en la red asistencial a las
madres que cuidan a sus hijos, tanto para el éxito de la continuidad del
cuidado como también para apoyarlas en los aspectos psicoemocionales
que afectan al interior de las familias, debido a todas las dificultades que han
tenido que soportar y de esta forma disminuir las repercusiones que se

puedan presentar en el futuro.



Los profesionales de la salud de la red asistencial relacionados con esta
realidad, deben incorporar los cuidados populares, es decir aquellos que se
otorgan en el hogar, el cual involucra la cultura y costumbres que las familias
poseen, lo que significa agregar el valor del respeto en el cuidado como parte

importante al momento de intervenir en el proceso de la enfermedad.

Es por ello que, desde este punto de vista, es fundamental, comprender
como se construye el cuidado en el hogar, para conocer las necesidades de
las familias con el fin de otorgar continuidad a éste y con ello contribuir al

mejoramiento de la calidad de vida de los nifios y sus familias.

Por lo anteriormente expresado, un aspecto importante de considerar en el
cuidado de las personas es la cultura, que se asocia al ser humano desde su
nacimiento y se va transmitiendo de generacion en generacion. El concepto
de patrdn cultural, dice relacion con que toda cultura o sistema social tiene un
modo Unico para entender las cosas y los eventos. Esta cosmovision, o
manera de ver el mundo, afecta la conducta humana. El estudio de los
modelos culturales que son marcos de referencia para el actor social y que
estan construidos por el inconsciente, lo transmitido por otros y la experiencia
personal son entidades flexibles y maleables que se tornan en el objeto de

estudio de lo cualitativo (7).

Desde la mirada de Madeleine Leininger, enfermera y antropdloga que
desarroll6 la Teoria de la Diversidad y Universalidad de los Cuidados
Culturales, promueve la entrega de cuidados congruentes y responsables, es
decir, en el contexto de las creencias, valores y practicas de salud de las
personas. En su teoria define cultura como “los valores, creencias, normas,
simbolos, préacticas y modos de vida de individuos, grupos e instituciones,
aprendidos, compartidos y transmitidos de una generacion a otra”. Respecto
a los cuidados culturales senala que: “son actos de prestacion de cuidados
de ayuda, apoyo, facilitacion o capacitacion sintetizados y culturalmente
constituidos hacia uno mismo o hacia los demas, centrados en necesidades

evidentes o anticipadas para la salud o el bienestar del cliente o para afrontar

3



discapacidades, la muerte u otras condiciones humanas” . La fusion de
ambos conceptos: cultura y cuidado son consideradas para Leininger, para

la promocion y entrega de cuidados congruentes (8).

Dentro de las funciones del profesional de enfermeria se encuentran el
liderazgo, las habilidades comunicacionales, capacidad critica y reflexiva en
la toma de decisiones. Cada aspecto influye en el aseguramiento de la
calidad y continuidad de los cuidados otorgados a las familias y comunidades
(9). La continuidad de los cuidados, necesariamente requiere para Ssu
funcionamiento una disponibilidad de recursos sanitarios y sociales, que en

Chile lamentablemente es una debilidad del sistema.

Una inadecuada “continuidad de cuidados”, puede originar mayor estrés al
momento del alta tanto para el nifio como para su familia. Las madres que
estadn comenzando el proceso de la enfermedad tienen muchos temores de
lo que pueda ocurrir en la casa. Generalmente, después del alta del nifio, su
madre asume el cuidado en el hogar, con un sin nUmero de incertidumbres y
ansiedad de lo que le pueda ocurrir a su hijo(a), resolviendo por teléfono,
dudas y consultas con el equipo de salud, frente a dificultades que se le

presenta con su hijo(a).

Es importante reflexionar acerca de las madres de hijo con cancer, quienes
deben hacer frente al cuidado, con la informacion entregada en el hospital,
con sus propios temores, con Sus propios conocimientos sobre el cuidado,
cabe preguntarse: ¢cémo construyen finalmente el cuidado que entregan a
sus hijos en el hogar?, ¢como experimentan estas madres el cuidado en el
contexto de su diario vivir?, ¢qué habilidades desarrollan?, ¢Incorporan sus
creencias y valores en el cuidado? En este concepto de continuidad del

cuidado, ¢reciben apoyo formal de la red asistencial?

Las redes de apoyo formales e informales para estas familias son
insuficientes para satisfacer el sin nimero de necesidades de cuidado que

emergen en este nifio(a) y su familia con enfermedad catastréfica en el

4



hogar, pese a las redes antes mencionadas. Las madres son protagonistas
de tan abnegada labor, las cuales, deben hacer frente a una gran sobrecarga
tanto fisica, psicoemocional y problemas laborales (10). Deben enfrentar dia
a dia el cuidado, con todas las dificultades e incertidumbres. Es por ello que
es necesario describir cuél es la experiencia y practicas de cuidado que
otorgan las madres del nifio y adolescente y cuéles son las redes de apoyo

formal y/o informal que tienen estas familias en su hogar.

En este escenario, la tesis se desarrollé en el area del Nifio(a) y Adolescente
con Céncer en control en el Consultorio de Atencion de Especialidades del
Hospital Dr. Gustavo Fricke, en el primer semestre del afio 2015.

1.2 PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢Como se construye el cuidado que realizan las madres en el hogar, a su
hijo(a) con diagnéstico de cancer en control en el CAE del Hospital Dr.
Gustavo Fricke Viia del Mar en Mayo del afio 20157

1.3 OBJETIVOS

1.3.1 OBJETIVO GENERAL

e Comprender como se construye el cuidado que realizan las madres en

el hogar, a su hijo(a) con diagnéstico de céncer.

1.3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

1. Conocer el valor que le otorgan las madres al cuidado de su hijo(a) con

cancer.

2. Describir los cuidados que realizan las madres a su hijo (a) en el hogar.



3. Indagar sobre las préacticas y creencias en salud de las madres
relacionados con los cuidados de su hijo(a).

4. Conocer las habilidades de las madres en relacién al cuidado de su hijo(a)
en el hogar.

5. Conocer las experiencias de las madres respecto al apoyo formal e

informal para otorgar los cuidados en el hogar.

1.4. FORMULACION DE SUPUESTOS:

Una forma de estructurar el disefio investigativo, sugiere una propuesta
heuristica al usar instrumentos conceptuales denominados “premisas”,
“supuestos” y “ejes tematicos” (11). En este estudio, se plantearon los

siguientes supuestos:

e Las madres incorporan sus propias practicas y creencias en salud
en el cuidado de su hijo(a) en el hogar.

e Las madres desarrollan nuevas habilidades de cuidado en la
experiencia de cuidar a su hijo(a) en el hogar.

e Las madres llevan a cabo el cuidado en el hogar de su hijo(a) con

escasez de redes de apoyo.

1.5. JUSTIFICACION DEL PROBLEMA

Las enfermedades no transmisibles, entre las cuales se encuentra el cancer,
seguirdn experimentando un aumento sostenido durante la transicion
epidemioldgica y se proyecta que para el 2030 daran cuenta de casi el 70%

del total de defunciones (12).

En nuestro pais, cada afio se presentan entre 440-600 casos nuevos de
nifos(as) con cancer menores de 15 afios (13). Sin embargo, hoy en dia en
el &rea de pediatria oncoldgica, existen méas posibilidades de curacién que

antes, superando el 65% de sobrevida, contrario a lo que ocurria en las



décadas de los 60-70 (14). Lo anterior se debe en parte, a la creacion del
Programa Infantil Nacional de Drogas Antineoplasicas (PINDA) en el afio
1988, que contribuy6 a alcanzar estos avances en la sobrevida, tratando a

mas de 4.000 nifios hasta la fecha.(15)

Existen escasos estudios publicados respecto al tema del cuidado del
nifo(a) y adolescente en nuestro pais, especialmente en la regién de
Valparaiso. Es por ello que el estudio, constituira un aporte en el area del
cuidado del nifio(a) y adolescente oncolégico, ya que significara un nuevo
sustento tedrico, que permitird comprender la experiencia que tienen las
madres cuidando a sus hijo(as), y con ello contribuye al &rea de gestion de
cuidados del profesional de enfermeria, respondiendo a las necesidades
reales de las familias.

Por tanto, esta investigacion, primeramente pretende ser un aporte local,
especialmente para el Hospital Dr. Gustavo Fricke, siendo éste uno de los
centros de derivacion regional de nifios(as) y adolescentes con cancer del

Servicio de Salud Vifia del Mar Quillota.

Ademéds, es importante sefialar que estas familias, segun investigaciones,
deben hacer frente a una enfermedad catastréfica, con un sin nimero de
necesidades y escasez de redes de apoyo formales e informales hacia el
hogar (16). En relacion al apoyo formal, segun, sefialan estudios, se
encuentran el apoyo informativo del equipo de salud y respecto a las
informales se encuentra el apoyo espiritual y emocional brindado por
miembros significativos, familiares, amigos, religiosos o la comunidad entre
otros, para la necesaria contencién emocional, escucha activa, entrega de
esperanza y oraciones. El apoyo material se relaciona con dinero para viajes,
comidas y casas de acogidas. Si bien es cierto, existen estudios relacionados
con esta temaética, la cual incide en la salud del nifio(a) o adolescente y en
su entorno familiar, siendo las madres, protagonistas del cuidado, quienes

deben asistir a sus hijos y contener al resto de la familia (17).



Por otra parte, algunas madres han debido dejar su vida laboral, para asumir
actividades de cuidado practicamente permanentes de sus hijos(as),
asumiendo cambios trascendentales en su estilo de vida, desarrollando

habilidades de cuidado en casa. (18)

Investigaciones relacionadas con el proceso de apoyo que viven las familias
de los nifios con cancer en diferentes momentos de la enfermedad, sefialan
que las familias asumen gran parte de la carga del cuidado, especialmente
las madres, que activan las redes de apoyo, tocan todas las puertas y buscan
ayuda hasta encontrarla. En conclusion, las redes de apoyo no brindan el
amparo esperado y como respuesta a esta situacion, se encontré un sistema
de solidaridad. Las madres constituyen el soporte mas significativo para los

nifos durante el proceso del padecimiento oncoldgico. (10)

Considerando que el diagnéstico de cancer en si mismo constituye un
elemento estresor y desestabilizador del grupo familiar, la mirada debe
centrarse hacia la persona que cuida en este caso la madre, quien es el pilar
de la familia, ademas del resto de los integrantes, quiénes pueden verse
afectados en su salud fisica y mental. Es por ello que es importante
comprender como las madres han construido el cuidado para poder realizar
intervenciones preventivas a toda la familia y conocer como ha sido el apoyo
gue han recibido, tanto formal como informal. Posteriormente, al ampliar las
redes de apoyo se podra acompafiar a las familias en el proceso de la
enfermedad de sus hijo(a)s, asegurando la continuidad de los cuidados de
enfermeria, mejorando la calidad de éstos y la integracion de los equipos de

salud en favor del mejoramiento de la calidad de vida del nifio y su familia.

El enfoque cualitativo, del estudio contribuye con nuevos conocimientos del
cuidado humano y de la disciplina, donde lo esencial es el interés por
comprender el proceso salud- enfermedad como una experiencia humana,
especificamente en el contexto de las creencias y cultura de las familias de

niflos(as) y adolescentes con diagnéstico de cancer, entendiendo que en



general, existe etnocentrismo en el profesional de Enfermeria a la hora de
otorgar cuidados, por lo que es necesario comprender que las personas no
pueden ser desarraigadas de su cultura, es decir de sus précticas, creencias
y valores, por lo que nuestros cuidados deben partir por el emic de las
personas y familias, es decir, desde sus propias practicas de cuidados, los
cuidados genéricos o populares. De esta forma, el profesional de enfermeria
podré otorgar cuidados culturales, es decir, coherentes con la cultura de las

familias.

La incorporacion de nuevos elementos en el cuidado, como lo que aporta la
familia especialmente la madre del nifio, constituye un desafio para
enfermeria, en el proceso de reorganizacion de nuevas construcciones a la
hora de cuidar, aportando un marco conceptual a esta temética desde la
experiencia de las participantes. Por lo tanto, en esta investigacion se puede
ver el fenomeno desde dos miradas: por un lado los cuidados de la madre
(cuidados populares) y por otro los cuidados del profesional de enfermeria

(cuidados profesionales).



CAPITULO 2: MARCO REFERENCIAL



2.1 MARCO EMPIRICO

En las familias, las mujeres siempre han tenido a cargo el cuidado de su
familia, transmitiendo bienestar a ella. Este rol la mujer lo ha asumido desde

tiempos ancestrales hasta la muerte (19).

En las experiencias de las madres en el cuidado de su hijo(a) con cancer, se
ha documentado escasa informaciébn en general como se menciond
anteriormente. Sin embargo, este sustento tedrico investigado es de gran
importancia para el enriquecimiento de nuestro marco referencial en nuestra
disciplina, ya que para el profesional de enfermeria significa un desafio
incorporar el aporte de nuevas construcciones de cuidados al momento de

otorgarlos.

Se realizé la busqueda bibliografica en las bases de datos de Bireme DeCS
Brasil, Lilacs, Scielo, Cuiden, Medline y Science Direct, encontrandose
articulos relacionados con el impacto psicoemocional, econdémico, social,
laboral, etcétera, que ocasiona la enfermedad en las familias. De los
articulos revisados existe escasa informacion respecto de la experiencia de
las madres cuidando a sus hijos, tanto nacional como internacional. Ademas,
se hallaron méas estudios cuantitativos que cualitativos, por lo que es de gran

importancia aportar con mas investigaciones con este enfoque.

En descriptores Bireme, se utilizaron las siguientes palabras claves para la
busqueda del tema: Experiencias, Cancer, Nifio y Adolescente.

Se revisaron diversos trabajos tanto en el &mbito nacional como
internacional, donde destaca la escasa informacién que se tiene en nuestro
pais respecto al tema a investigar: “Construyendo el cuidado en el hogar:
Experiencias de las madres de hijo (a) con cancer”.

Los estudios revisados, corresponden a investigaciones realizadas en
Espafia, China, Colombia, México, Brasil, Argentina y Chile, que se

relacionan con la tematica a investigar, éstas son: Repercusiones
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psicosociales del cancer infantil: apoyo social y salud en familias afectadas;
Escasez de redes de apoyo formales e informales hacia las familias con nifio
0 adolescente con cancer; Experiencia materna respecto a ser madre de un
niflo con cancer; Necesidades del cuidador principal, sobrecarga y calidad

de vida del cuidador principal.

En Espafia se ha estudiado acerca de las repercusiones psicosociales que
genera el cancer infantil en los padres, donde las variables estudiadas,
estaban relacionadas con sintomas fisicos y psicoldgicos y el rol del apoyo
social percibido sobre la salud. Los padres manifiestan principalmente
sintomas de cansancio, dolores de cabeza y nerviosismo y no se observan
valores negativos en relacion a su salud percibida y su satisfaccion con la
vida. Existen relaciones significativas entre el estrés ante situaciones
asociadas a la enfermedad, la salud y el bienestar de los participantes. El
apoyo social percibido del nucleo familiar incide significativamente en la
salud. Los analisis de regresion permiten contrastar la relevancia de las
variables asociadas al estrés y el apoyo de la pareja y de los hijos sobre la

percepcion de sintomas y bienestar (20).

Continuando con investigaciones espafolas, relacionada con las
experiencias y necesidades percibidas por los nifios y adolescentes con
cancer y sus familias, reveld6 que para los nifios, las experiencias mas
traumaticas estan relacionadas con la hospitalizacién, los procedimientos, los
efectos secundarios del tratamiento y la necesidad de aislamiento que
requieren cuando estan con neutropenia, afectandoles no sélo fisica y
psiquicamente sino también a nivel social y escolar, tanto en el hospital como
en su domicilio. En las madres se identifican sentimientos de tristeza,
impotencia, angustia, y rechazo a la enfermedad y al tratamiento, aspectos
gue van cambiando segun va avanzando el proceso de enfermedad del hijo e
intentan adaptarse a la situacion.

La atencioén recibida por el equipo de salud, es bien valorada y se reconoce

el gran apoyo obtenido de los profesionales (21).
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La enfermedad del cancer en un hijo afecta psiemocionalmente a toda la
familia, en distintos ambitos: social, psicoemmocional, escolar, laboral,
etcétera, ya sea en Europa como en América, las familias manifiestan
diversas sintomatologias relacionadas con el estrés, la ansiedad, depresion,
lo que va cambiando a medida que avanza la enfermedad, ya que, las
familias se van adaptando frente a la situacion de salud del hijo(a),

desarrollando mecanismos de afrontamiento para ello (22, 23, 24,25,26).

En el Oriente, una investigacion China, analizé el impacto del cancer y su
tratamiento en los niveles de actividad fisica y calidad de vida entre jovenes
de Hong Kong, encontrando que la mayoria de estos pacientes no participa
en ejercicio fisico o realizan de baja intensidad, resultados significativamente
menores en relacion a sus pares sanos. El declive en actividad fisica
comienza después del diagnostico o cuando se encuentran bajo tratamiento,
lo cual podria asociarse a que la fatiga y la disminucion en la capacidad fisica
son efectos adversos comunes del cancer y su tratamiento. Se observo una
correlacion positiva entre autoeficacia y actividad fisica, por lo que, ésta es
un indicador importante de la calidad de vida entre estos jévenes, lo que
sugiere que se puede contribuir a mejorar esta Ultima al aumentar sus niveles
de actividad fisica y autoeficacia a través de intervenciones de promocion.
(27). Este aspecto es muy relevante en el cuidado del nifio y adolescente, ya
que en lo que se refiere a actividad fisica y recreacional como salir de paseo,
a caminar, las madres en general prefieren tenerlo en casa para no
exponerlo a enfermedades y eso disminuye su actividad fisica, por ende se

afecta la calidad de vida del nifo.

En Latinoamérica, en Brasil, se ha estudiado la evaluacion de la sobrecarga y
calidad de vida de los cuidadores de niflos/adolescentes con diagnéstico de
cancer durante el tratamiento de quimioterapia, relacionando los datos
sociodemograficos con la presencia y grado de sefiales de depresion. Se

documenté un 87,5% de los cuidadores eran madres, resultando con
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sobrecarga de cuidado y los puntajes en relacibn a calidad de vida
comprometidos, cuyas variables mas afectadas fueron: aspectos

emocionales, vitalidad y dolor (28).

En Brasil y Colombia se investig6 aquello relacionado con la busqueda de
apoyo: el caso de las familias de los nifios con cancer, donde las familias
asumen gran parte de la carga del cuidado, especialmente las madres, que
activan las redes de apoyo hasta encontrarla. Las necesidades y formas de
apoyo varian segun los momentos de la enfermedad, y las redes no brindan
el amparo que se necesita y como respuesta a esta situacion, se encontrd un
sistema de solidaridad. Las madres constituyen el soporte mas significativo
para los nifios durante el proceso del padecimiento oncoldgico

Por otra parte estudios sefialan que existe falta consenso entre los
investigadores frente al uso del término apoyo social y que es necesario
realizar estudios con un mayor rigor metodologico, que reconozcan las
necesidades que tienen las familias de recibir apoyo, ya que es importante
para planificar el cuidado de enfermeria y dirigir el desarrollo de
investigaciones, cuyos resultados puedan ser aplicados en la préactica. (10,
29).

Continuando con investigaciones en Latinoamérica, en Brasil se publicd
acerca de la experiencia de ser madre de un nifio con cancer: construyendo
la relacion, donde se refieren al rol materno. Los resultados revelaron que el
papel de madre es construido en una conjugacion entre dos temas: “Vivir el
tiempo de la enfermedad”, que representa una inspeccion de la madre
consigo misma y vivir una situacion de incertidumbre inherente a la
enfermedad y la necesidad de alejar la amenaza de la muerte y por otra parte
“Vivir el tiempo de lucha por la vida del nifo”, que representa la dimension de
los comportamientos de la madre para construir su papel. Los temas
articulados permitieron identificar una interrelacion entre el parentesco y la
temporalidad, en la cual el tiempo se manifiesta en las dimensiones de la

construccion del papel de madre (30).

13



Los estudios revisados hasta el momento, en Europa, Oriente y paises en
Latinoamérica, concluyen que la enfermedad ademas de afectar a nivel fisico
y psicolégico tiene implicancias, escolares, sociales, laborales y econémicas
tanto para el nino como para el resto de la familia y el apoyo formal hacia

ellas es insuficiente.

La madre es la protagonista del cuidado, siendo el principal pilar de la familia.
Ademaés, existe sobrecarga del rol del cuidador principal y la calidad de vida
relacionada con la salud de la madre y del hijo(a) estd comprometida, donde
es necesario realizar intervenciones que promuevan el bienestar fisico, social
y emocional, para disminuir la sobrecarga y mejorar la calidad de vida del

cuidador principal y asi mismo, mejorar la asistencia hacia sus hijo(a)s.

Respecto a las repercusiones en el &mbito psicosocial, que producen
sintomas de cansancio, dolores de cabeza y nerviosismo, es importante
seguir analizdndolos, con la finalidad de favorecer su adaptacion a la
enfermedad y minimizar el impacto que esta puede tener en la salud fisica y
mental. Por lo anterior es necesario adaptar los recursos sanitarios a las
necesidades especificas de nifios, adolescentes y sus cuidadores. Por
ejemplo integrar el apoyo informacional, valorativo y emocional para poder
contribuir a disminuir la incertidumbre, aumentar la autoestima, acompanar y
dar animo durante la enfermedad. Estos aspectos son de gran importancia,
ya que las familias, sobre todo la madre que es la protagonista del cuidado,
esta constantemente con ansiedad e incertidumbre de que su hijo se
complique, por lo que el apoyo, acompafiamiento e informaciéon de parte del
equipo de salud, ayudaria a las familias a afrontar de mejor manera esta

situacion de salud.

En Chile se realiz6 una revision de articulos que han estudiado el impacto
psicosocial y calidad de vida en sobrevivientes de cancer infantil,
concluyendo que impacto psicosocial se manifiesta principalmente por baja

autoestima e incertidumbre hacia el futuro, asi como problemas de relaciones
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sociales en las areas de empleo e independencia financiera, rendimiento
académico y relaciones de pares y matrimonio las que se encuentran
relacionadas con baja percepcion en la calidad de vida. Por otra parte se
observa mejor aceptacion de sus limitaciones, adaptabilidad a las situaciones
negativas y madurez psicolégica, concordando con los estudios
internacionales en Europa y Latinoamérica.

La experiencia de vivir con cancer genera multiples efectos en la vida de los
nios sobrevivientes a nivel psicosocial. En Chile es fundamental que el
profesional de enfermeria, encargado de la gestion del cuidado, realice
seguimiento integral a los pacientes pediatricos, considerando en esta
integralidad a las madres cuidadoras, sujetos de estudio, promoviendo el

autocuidado para mejorar su calidad de vida (24).

15



2.2. MARCO TEORICO: EPISTEMOLOGICO

2.2.1 CANCER EN LA INFANCIA Y ADOLESCENCIA

El cancer es una enfermedad caracterizada por un crecimiento descontrolado
de células anormales que pueden invadir otros tejidos, comprometer la salud
de los niflos y adolescentes hasta causarle la muerte (31). Ocupa el
segundo lugar como causa de muerte a partir del primer afio de vida,
constituyendo un problema de salud publica en el mundo y las repercusiones
que esto conlleva al grupo familiar, especialmente a las madres en su rol de
cuidadoras de sus hijos. La Organizacion Mundial de la Salud sefiala que
cada afio se presentan mas de 160.000 casos nuevos (32). En Chile, se
reportan entre 110 a 150 casos nuevos por millén de nifios menores de 15

afos segun datos del Minsal (33).

En el afio 2002, el cancer en menores de 15 afios fue incorporado entre las
tres primeras patologias en el piloto AUGE. Hacia el afio 2010, el cancer
infantil se encuentra contenido en el Decreto Supremo N° 1, del 6 de Enero y
publicado en el Diario Oficial el 27 de febrero de ese afio, donde incluye la
atencion integral del nifio, desde la sospecha, deteccién precoz, la
confirmacién diagndstica, tratamiento (cirugia, quimioterapia, radioterapia y
otros), educacion al nifio y familia y seguimiento, también sus complicaciones

y recaidas hasta los 25 afios (34).

Los objetivos del Programa Nacional de Cancer Infantii (PINDA) estan
dirigidos a reducir la morbilidad y mortalidad a través de la deteccion precoz
de sintomatologia relacionada en todos los establecimientos de la red
asistencial y el tratamiento adecuado, efectivo y oportuno de nifios con
cancer confirmado en los centros de cancer debidamente autorizados. Desde
el inicio, se han atendido mas de 4.000 nifios menores de 15 afios con

leucemia, de acuerdo a protocolos establecidos por consenso del equipo
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multidisciplinario de especialistas que intervienen en el proceso de
diagndstico, tratamiento y seguimiento.

El principal objetivo de los Protocolos es “Mejorar la sobrevida y la calidad de
vida de los niflos menores de 15 afios con diagndstico de leucemia, a través
de la pesquisa oportuna, la aplicacion de tratamientos adecuados y el

seguimiento pertinente” (35).

2.2.2. Tipos de Céancer: Leucemias, linfomas y tumores sélidos

Dentro de los tipos de cancer que se presentan en el nifio y adolescente se
encuentran: leucemias, linfomas y tumores sélidos.

Las leucemias corresponden a la proliferacion clonal descontrolada de
células hematopoyéticas en la médula 6sea y pertenecen al 40% de los
canceres infantiles (33)

La sobrevida depende del tipo de leucemia, siendo la leucemia linfoblastica,
la de mayor sobrevida, con un 75 % a 5 aflos y la leucemia mieloide aguda,
con una sobrevida de 50% a 5 afos. Se dan en nifios de entre 3 y 7 afnos,
siendo mas frecuente en el sexo masculino. Esta puede tener un comienzo
insidioso o brusco y se puede iniciar en unos dias o0 en varios meses, con
una progresion rapida. Se presentan alteraciones en el metabolismo,
hematolégicas, linfaticas, masas tumorales, disfuncion de la médula 6sea y
trastorno del sistema nervioso central, siendo la fiebre un signo persistente,
frecuente en los nifios y suelen también presentar neutropenia debido a una
infeccion sobre agregada debido a la condicién de inmunosupresion. Dentro
de las manifestaciones clinicas que presenta el nifio son: palidez, cansancio,
anorexia, debilitamiento, irritabilidad, dolor 6seo o en las articulaciones,
nédulos linfaticos inflamados, pérdida de peso, sangrado de las mucosas,
dolor orofaringeo al deglutir, dolor abdominal, manchas purpuricas,

hepatoesplenomegalia, etcétera (36).

En nuestro pais, los nifios derivados a centros terciarios por sospecha

diagnostica, se hospitalizan en la Unidad de Onco hematologia de los
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hospitales de la red asistencial, donde se realizan exadmenes, procedimientos
e imagenes establecidas segun el tipo de leucemia, de acuerdo al protocolo
respectivo vigente. Ademas es atendido por un equipo multidisciplinario
capacitado: hemato-oncologos pediatras, otros especialistas, enfermeras
oncblogas pedidtricas y técnicos paramédicos junto a psicélogos,
nutricionistas, asistentes sociales, odontologos y otras especialidades, segun
necesidad. Los casos confirmados recibiran el tratamiento con quimioterapia
y radioterapia segun corresponda de acuerdo al tipo de leucemia, incluyendo
la recaida y trasplante de médula 6sea en casos indicados (33).

Para recibir el tratamiento de quimioterapia, todos los nifios confirmados, se
hospitalizan cerca de 30 dias y todas las veces que lo requieran, de acuerdo
a las complicaciones que se les presenten. Una vez hospitalizado, el nifio
debe someterse a la instalaciéon de un catéter venoso central, llamado Porta
Cath en pabellon. Dicho procedimiento, se realizar4 cuando la condicion
clinica del nifio asi lo permita. Previo a la quimioterapia se inicia el proceso
educativo al nifio segun su edad y a la madre o cuidador principal, liderado
por el especialista hemato-oncologo pediatra del centro de cancer infantil,
perteneciente al Programa Infantil de Drogas Antineoplasicas (PINDA), en
colaboracién con el profesional de enfermeria, quien en forma constante

estara en este proceso con las familias (35).

La quimioterapia, es un tratamiento sistémico, que elimina las células
tumorales existentes en todo el organismo. Esta terapia se administra por via
endovenosa o también intratecal. El esquema de terapia se inicia en la fase
de induccion hasta llegar a la remisién, con una duracion de tres a cinco
semanas, hasta lograr la desaparicion de las células leucémicas identificadas
en la médula ésea.

El tratamiento dura en general menos de tres afos, con resultados
aceptables, donde se evalla la respuesta de la médula 6sea a través de
examenes sanguineos.

En el caso de recaidas en las leucemias, el nifio que cumple con los criterios

para el trasplante, se evalta en “Comité PINDA Trasplante de Médula Osea
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(TMO)” y se deriva al Centro PINDA de referencia nacional. Esto se realiza
en aquellos nifios cuyas probabilidades de ser curados son muy
desfavorables con quimioterapia convencional o con una intensa, motivo por

el cual recaen (35).

El trasplante de células madre permite que los médicos usen dosis més altas
de quimioterapia que las que normalmente un nifio podria tolerar. La
quimioterapia en altas dosis destruye la médula 6sea, lugar donde se forman
nuevas ceélulas sanguineas. Esto podria causar infecciones potencialmente
fatales, sangrado, y otros problemas debido a la disminucion de células
sanguineas. Después de la quimioterapia, se hace un trasplante de células
madre para restituir las células productoras de sangre en la médula 6sea. Por
lo general, el donante es un hermano o hermana con el mismo tipo de tejido

que el paciente (37).

Los linfomas corresponden a un proceso inflamatorio maligno inespecifico
de los ganglios linfaticos. Se ubican en tercer lugar dentro de los tumores
malignos que se producen en la infancia; y es de predominio en los varones.
Las manifestaciones clinicas estdn relacionadas con la presencia de
adenopatia indolora, firme y profunda ubicada a nivel cervical o
supraclavicular. No es doloroso y tampoco hay signos inflamatorios.
Generalmente aparece una masa mediastinica, que desaparece con el
tratamiento. Ademas se puede agregar signologia de obstruccion de las vias
respiratorias con derrame pleural, infiltracion de la médula 6sea, anemia y
trombocitopenia. Los sintomas que se esperan con frecuencia son: fiebre
inexplicable, pérdida de peso, sudoracibn nocturna, anorexia, fatiga,
malestar, debilidad muscular, cefaleas, dolor abdominal, y trastornos
intestinales.

La terapia depende del estadio en que se encuentre el nifio (38)

Los Tumores Sélidos corresponden a la presencia de una masa sélida

formada por células neoplasicas, ubicada en cualquier sitio anatomico y de
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diferentes tipos histolégicos. El més frecuente de los tumores es el del
sistema nervioso central, los neuroblastomas. Este es practicamente
inexistente en mayores de 14 afos, donde los linfomas pueden, en algunas

series, llegar a ser el tumor mas frecuente (39).

Para confirmar el diagndstico, se tomard una biopsia, cuya evaluacion
histoldgica seré el método usado en la mayoria de los casos.

Los tratamientos para los tumores sdlidos corresponden a la cirugia en
tumores sélidos, donde ademas se puede obtener tejido para estudio
histologico. Este tratamiento tiene un rol muy importante en relacion a la
posibilidad de curacion en algunos tipos de tumores cerebrales, hepaticos,
etc. La cirugia, en ocasiones, se realiza junto con la confirmacion diagnostica
y en otros casos luego de recibir quimioterapia y obtener reduccion de la
masa tumoral para facilitar la reseccion y evitar complicaciones.

La quimioterapia se requiere en la mayoria de los tumores sélidos.

La radioterapia tiene un rol importante en algunos tipos de tumor solido,

dependiendo de su etapa (39).

2.2.3. Seguimiento ambulatorio de menores de 15 afos post

guimioterapia: cuidados para el hogar

Luego de iniciada la quimioterapia, se produce una baja de defensas, que se
traduce en una neutropenia y ademas disminucion de plaquetas,
correspondiente a trombocitopenia, por lo tanto se recomiendan los
siguientes cuidados en el hogar:

Si el nifio(a) o adolescente presenta cualquiera de los signos o sintomas
siguientes son motivos de consulta inmediata: temperatura axilar > 38,5° (o
dos tomas de 38° separadas por 2 horas), diarrea, sangramientos, tos, dolor
faringeo, en térax, abdomen o regién perineal o lesiones de la piel. En estos
casos debe asistir a la brevedad a la Unidad de Oncologia Pediatrica de su
hospital o consultar en forma inmediata en el Servicio de Urgencia mas

cercano. Mientras el menor se encuentre afebril y sin los sintomas antes
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mencionados, debe seguir las siguientes indicaciones para prevenir
complicaciones:

En relacion al ambiente, éste debe estar limpio, libre de polvo, con ventilacion
y calefacciéon adecuadas. El aseo del bafio de la casa debe ser con cloro y

agua abundante (38).

Respecto a las actividades, el nifio, debe evitar permanecer en cama todo el
dia, no asistir a lugares publicos donde exista aglomeraciones de gente,
evitar el contacto con personas con focos infecciosos, es decir personas
resfriadas, con heridas, etcétera. Realizar actividades de entretencion,
escuchar musica o videos que estimulen el &nimo.

En cuanto a la alimentacion, se recomienda régimen de alimentos cocidos
con fibras, abundantes liquidos, agua cocida, NO beber jugos de fruta cruda.
En relacion a la comida, debe haber sido cocinada durante el dia y no

compartir utensilios de comida.

En relacion a los cuidados de la piel, es recomendable una ducha diaria,
nunca tina, secado con toalla limpia y suave, especialmente en los pliegues y
lubricar con locién o crema hipoalergénica. Evitar el uso de utensilios corto-
punzantes; cortar el pelo y/o rasurado facial con tijeras o0 maquinas eléctricas;
mantener las ufias cortas y limpias.

Lavado de manos después de ir al bafio y antes de comer; cuidar la region
perianal, manteniéndola limpia y seca. Se recomienda a las damas, no usar
tampon vaginal.

Observar presencia de lesiones, moretones (equimosis) u otras lesiones de
la piel y mucosas. En relacion al cuidado de mucosas de éstas, en cavidad
bucal, realizar aseo después de cada comida, con cepillo suave o cotonitos,
usar colutorios con suero fisiolégico y alternar con bicarbonato, después del
aseo bucal, cuatro veces al dia, observando lesiones y dolor. En caso de
sangrado, enjuagar con agua hervida fria (puede agregar hielo) con sal y
consultar inmediatamente a la Unidad de Oncologia Pediatrica donde se

atiende o Servicio de Urgencia mas cercano.
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En cavidad nasal, no rascarse la nariz por dentro, ni retirar costras que se
hayan producido. En caso de presentar sangrado, presionar por sobre la
nariz del lado que sangra, no usar tapén nasal y mantener en reposo con
cabecera en alto y consultar inmediatamente a la Unidad de Oncologia

Pediatrica donde se atiende o Servicio de Urgencia méas cercano (39).

Frente a los cuidados del transito intestinal, es importante el consumo de
fibra y la ingesta de liquidos abundantes para tener evacuacion diaria. En
caso de presentar deposiciones duras, constipacion, sangrado o dolor
abdominal y/o perianal, consultar inmediatamente en la Unidad de Oncologia
Pediatrica donde se atiende o Servicio de Urgencia més cercano.

El control médico durante el periodo post quimioterapia es importante para
conocer la respuesta del nifio frente al tratamiento, donde ademas se
realizara evaluacion con hemograma segun protocolo.

En relacion al seguimiento biopsicosocial, se inicia una vez finalizados los 5
afos desde el diagnoéstico. Se realizard examenes segun el tipo de leucemia

y segun lo establece el protocolo de seguimiento Biopsicosocial (39).

2.2.4. Familias con un hijo(a) con cancer

Cuando un nifilo o adolescente es diagnosticado con cancer, los padres y
deméas familiares tendran que sobrellevar y afrontar muchos desafios. Esta
situacién, significa un golpe para los padres, hermanos y demas seres
queridos. El cancer genera una crisis en la vida de cada uno de los
familiares, donde la vida cotidiana cambia y los padres deben ausentarse
muchas veces de su trabajo. Frecuentemente es necesario que algun
pariente o vecino cuide a los demas hijos. El hijo enfermo se convierte en el

enfoque principal de la atencién y tiempo familiar (40).
En las familias, las madres, generalmente son las protagonistas del cuidado

de sus hijos y constantemente sienten miedos y estrés al pensar a diario en

las complicaciones que puedan presentar sus hijos, por lo que su vigilancia
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es permanente tanto de dia como de noche. Como se dijo antes, esto
conlleva a una desatencion de otras esferas sociales y familiares. Cuando la
madre transmite seguridad y tranquilidad, se ha observado que sus hijos
tienen mejor predisposicion y y colaboracion frente al tratamiento recibido
(36).

El papel de cuidadora es una expectativa que se tiene de ella y que ella
misma lo tiene de si propiamente tal. Para cumplir ese rol, la madre crea
estrategias, para adecuar el horario de trabajo o la renuncia al trabajo en
favor de las rutinas domésticas y de las demandas de los hijos.

Ser madre es hacer un papel multidimensional que abarca varios aspectos
de la familia como lo son la comunicacién, el seguimiento, la contencion, la
aceptacion, preocupacion, la organizacion y funcionamiento general de la

familia.

Las ausencias frecuentes al domicilio familiar del nifio con cancer y de la
madre durante las hospitalizaciones, afectan a todos los componentes de la
familia, que incluyen los otros hijos y la pareja. Al tener el protagonismo en el
cuidado del nifio, las madres segun estudios, no son reconocidas como
personas que estan pasando por un proceso doloroso y que necesitan de

auxilio y apoyo (10).

En relacién a los hermanos, presentan trastornos de la conducta, debido a la
falta de atencion por parte de los padres que estan abocados al hijo enfermo.
Ademas de ello, presentan enuresis, rechazo, cambios de humor, irritabilidad
entre otros.

Frecuentemente se cometen errores al momento de abordar a estas familias,
ya que todo lo anteriormente mencionado, corresponden a un desacierto en
la forma de enfocar la enfermedad.

Se ha descrito que la desatencion frecuente de familiares, abuelos, tios,
etcétera, repercute en la alta incidencia de fracaso escolar, trastornos de la
conducta, trastornos depresivos y otras patologias psiquiatricas a

consecuencia de las vivencias de la enfermedad del hermano (40).
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2.2.5. Red de apoyo informal a las familias y sus hijos diagnosticados

con Céancer

En nuestro pais, existen veintitrés organizaciones de norte a sur de ayuda al
nifo con cancer, sin fines de lucro que trabajan en asistir a los nifios
enfermos y sus familias, complementando los tratamientos ofrecidos por los
sistemas de salud (41).

La mision que cumplen estas organizaciones se relacionan con cinco areas
de trabajo: médica, social, de apoyo a las Unidades de Oncologia, Educacion
e Investigacion.

En el area médica, vela por las necesidades médicas de los nifios de
escasos recursos enfermos de cancer, no cubiertas por el Programa
Garantias Explicitas en Salud del Ministerio de Salud (GES).

En el &rea social, entrega ayuda al nifio con cancer y su familia durante el
periodo de tratamiento de la enfermedad, entregando canastas familiares,
apoyo en transporte y locomocion, especialmente para quienes son de
regiones.

En el &rea de apoyo a Unidades de Oncologia, otorgan apoyo en la calidad
en infraestructura y equipamiento de las unidades de oncologia pediatrica de
los hospitales que constituyen la red publica de atencion de nifios con cancer
del pais.

En el area de educacién, se preocupan de que los nifios continden
estudiando durante el periodo de tratamiento activo de la enfermedad, para
facilitar su reinsercion escolar y social, una vez que se recuperen y vuelvan a
su escuela de origen.

Finalmente en el éarea de investigacion y apoyo a la formacién de
profesionales en Oncologia, su objetivo es incentivar y apoyar el desarrollo
de proyectos de investigacién en oncologia infanto-juvenil, de preferencia con
impacto en politicas publicas y apoyar la especializacién de profesionales en
oncologia infantil, financiando becas y aportando para la estadia en Santiago

del profesional de region (41).
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2.2.6. Apoyo emocional a las familias por parte del profesional de

enfermeria

El impacto emocional que produce enfermedad, influye en todas las esferas
de la vida de las familias, comprometiendo la calidad de vida de ellas (42).

Mc Guire y Moorr, proponen intervenciones de enfermeria en las distintas
etapas por las que atraviesa la familia. Por ejemplo, frente al estrés y el dolor,
a procedimientos dolorosos, plantean estrategias de intervencion focalizadas

en la disminucion de la ansiedad del nifio y familia, mediante la relajacion.

Para implementar intervenciones en el manejo psicolégico de los hermanos,
es importante involucrar a toda la familia en los cuidados del nifio y
adolescente enfermo. Esta es una buena forma de disminuir los sentimientos
de abandono de los hermanos.

En los momentos mas dificiles para las familias, es decir frente a la muerte
del nifio con céncer, éstas requieren de mucho apoyo psicologico, emocional,
espiritual, ya que este duelo puede prolongarse y hacerse patoldgico y las
familias deben reorganizar sus vidas nuevamente, lo que no es una tarea
facil, cuando estan afectados emocionalmente con la pérdida del ser querido
y han vivido en funcion de él. El profesional de enfermeria juega un papel
humanamente trascendente en la etapa de los cuidados paliativos, en el
acompafiamiento de estas familias en el dolor que significa esta situacion,
donde deben orientarlas a afrontar la muerte de su ser querido de la mejor
forma y después del deceso, ayudar a las familias en la reorganizacion y
enfrentamiento de un gran vacio que se produce en la vida de estas familias
(36).

El apoyo psicosocial y la rehabilitacion temprana son componentes
fundamentales para mejorar la calidad de vida y la adherencia al tratamiento
de las familias de nifios con cancer, siendo un proceso complejo que debe
iniciarse desde el momento del diagnostico e implica el trabajo coordinado de

multiples especialistas en las diferentes disciplinas como la neuropsicologia,
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psicologia, psiquiatria infantil, educacion, comunicacién, trabajo social,
rehabilitacion, fisioterapia y nutricion, para que a través de un trabajo
sistematico e integrado, las familias puedan afrontar la enfermedad,
discapacidad y/o la muerte del ser querido (43).

El Servicio de Salud Viia del Mar Quillota cuenta con un psiquiatra y un
psicologo, quienes realizan la evaluacion y tratamiento al nifio(a) o
adolescente y su familia, especialmente a su madre, siempre y cuando hayan
sido derivados por el oncélogo a cargo del menor, por lo que estas familias
vivencian el inicio del proceso de la enfermedad con todos sus efectos, sin

evaluacion previa, por parte del equipo de salud mental.

2.2.7. Apoyo formal al nifio(a) y adolescentes con diagndstico de cancer

y sus familias

El cancer es considerado una enfermedad catastréfica por todas las
implicancias que ésta conlleva, todavia la palabra cancer genera un gran
temor para aquellos que la padecen como para los que lo rodean.

El apoyo formal que reciben las familias y sus hijos no es integral, ya que, por
un lado el cancer infantil es patologia dentro de las Garantias Explicitas en
Salud (GES), lo que significa que les corresponde acceso, oportunidad y
proteccion financiera (44). Ademas existe el Programa Infantil Nacional de
Drogas Antineoplasicas (PINDA) (45), que les asegura el tratamiento de la
quimioterapia. Sin embargo, las familias no cuentan con apoyos que el
Estado deberia proveer, sobre todo a aquellas madres que trabajan y no
tienen derecho a licencia médica para cuidar a sus hijos, por lo menos en la
etapa mas critica de la enfermedad. A pesar de los esfuerzos realizados, ain
existen grandes vacios legales, como los que padecen los cuidadores de
nifilos con cancer que han debido renunciar a sus trabajos remunerados, para
dedicarse al cuidado de su hijo(a), impactando econémicamente a las
familias.

Es importante sefialar que desde Mayo del afilo 2008 descansa en el

Congreso un Proyecto de Ley que amplia el derecho a ausentarse del
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trabajo, para la madre, cuando la enfermedad sufrida por el hijo sea céancer.
Este derecho se prolongaria por el periodo necesario hasta que dure el
tratamiento. Sin embargo, debe ser aprobado por la cAmara de Diputados
para convertirse en Ley. Los padres actualmente solo cuentan con 10 dias

para cuidar a sus hijos sin goce de remuneracion (46).

El problema se produce cuando los padres deben dejar de trabajar, ya que
no reciben ingresos y pierden la cobertura en salud. Incluso muchas familias
deben desplazarse desde otras regiones hasta Santiago en busca de un

tratamiento para sus hijos.

El Estado, a través de la Direccion del trabajo, otorga un permiso de 10 dias
a las madres de menores de 18 afios con enfermedad grave en etapa
terminal o con riesgo de muerte, debidamente certificada por el médico
tratante (47); tiempo que no es suficiente para que ellas puedan acompafiar a
sus hijos en este proceso de la enfermedad, el cual es de riesgo donde
muchas veces sus hijos presentan descompensaciones que traen consigo, el
ingreso a las Unidades de Intensivo pediatrico o bien enfrentar cirugias
riesgosas con peligro vital y/o de recuperacion prolongada. Por lo
anteriormente expresado, las madres habitualmente recurren a un psiquiatra,
quien les otorga las licencias por depresion. Es por ello que los padres se
organizaron en una agrupacion llamada “Sin licencia para cuidar”, en espera
gue se apruebe la Ley en el Congreso.

Actualmente, los integrantes de la Comision de Salud, calificaron como
positivo, el anteproyecto de ley que busca dar una cobertura econdmica a los
padres de nifios con enfermedades graves que permanecen constantemente
hospitalizados. La idea es que éstos no pierdan su trabajo por sus

inasistencias.

La propuesta fue presentada este afio y se solicitd que ingrese a la brevedad

al Congreso Nacional, en el mejor de los casos, por el Senado (48).
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2.2.8. Cuidados de enfermeria al nifio y adolescente con cancer

Los cuidados de enfermeria al nifio y adolescente oncolégico y familia
significan un desafio para el profesional de enfermeria, por el riesgo vital de
la enfermedad propiamente tal, por su extenso proceso evolutivo, el
tratamiento especifico e intensivo que demanda, sus multiples efectos
secundarios y las consecuencias psicoemocionales y sociales para el nifio(a)
y familia (49).

Por la complejidad de esta patologia, surgen una serie de necesidades y
cuidados especiales que debe asumir la familia especialmente las madres,
como se menciond anteriormente, quienes se enfrentan a una experiencia
complicada, vivenciando un prolongado proceso doloroso, por lo que
necesitan de apoyo, considerando los aspectos psicoemocionales, sociales,
espirituales y el impacto que tiene el cuidado permanente de sus hijos, como
lo son el estrés y la depresion del cuidador (10).

Dicho lo anterior, es fundamental el rol de enfermeria al momento de otorgar
los cuidados a las familias de nifios y adolescentes afectados, ya que, son un
sin numero de necesidades que tienen estas familias, por lo que requieren de
cuidados continuos en la Red asistencial (50).

Los nifios y adolescentes estdn frecuentemente siendo controlados en el
nivel secundario y hospitalizados a nivel terciario por complicaciones. Por lo
que las madres estdn en constante estrés debido a las hospitalizaciones
frecuentes y prolongadas, provocando crisis paranormativas dentro de las
familias, ya que un ser querido hospitalizado, significa reorganizar todo el
sistema de un hogar. Ademas de ello, el rol materno se concentra en el nifio
o adolescente que estd padeciendo esta enfermedad, como una forma de
priorizar la resolucién de problemas que se les presenta. Por lo anterior, el
resto de la familia queda en segundo, tercer lugar y muchas veces relegado

en lo que a dedicacién de tiempo se refiere.

Es fundamental que los profesionales de enfermeria apoyen a las familias en

sus experiencias y vivencias de cuidado de su hijo en el hogar, en su
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transitar por la red asistencial, para que las madres se sientan acompafiadas
por este profesional, al momento de cuidar, durante todo el proceso de la
enfermedad del menor, construyendo de esta manera los cuidados

coherentes y responsables que sefiala M. Leininger en su teoria.

2.3 EVOLUCION DEL CUIDADO EN EL TIEMPO

El cuidar se define como un conjunto de comportamientos basados en el
interés, la compasion, la preocupacion, el carifio, el afecto, el compromiso
con la persona, el ser cuidadoso y estar atento a los detalles, el responder
con sensibilidad a la situacién en la que se encuentra el otro, el escucharle,
ademas de otras tantas caracteristicas aun por identificar (51). El cuidado
tiene sus origenes desde el comienzo de las civilizaciones con la aparicion
de los primeros hombres, existiendo diversas formas de cuidar, segun las
distintas culturas.

En las familias, las mujeres tenian a cargo el cuidado, las cuales utilizaban el
agua para la higiene, las pieles para el abrigo, plantas y aceites para la
alimentacion y sus manos que transmitian bienestar. Todo lo anterior fue
considerado como cuidados basicos. Ellas estaban encargadas de preservar
la especie a través de los cuidados perinatales, partos, lactancia, de los
nifos, lo que mas tarde se extendi6 al cuidado de las personas del
campamento, de los heridos y moribundos. Segun, Colliere, enfermera y
antropologa contemporanea, este rol la mujer lo ha asumido desde tiempos

ancestrales hasta la muerte (52).

La etapa doméstica del cuidado, fue considerada la primera etapa de los
cuidados de enfermeria comenzando desde la aparicion de las civilizaciones
hasta la caida del Imperio Romano.

Las primeras civilizaciones interpretaban la salud — enfermedad como un
fendbmeno sobrenatural, asociado a premio o castigo segun la conducta

social de las personas.
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Los métodos para curar enfermedades eran una mezcla de saberes
naturales y rituales espirituales a cargo de una persona con poderes
especiales y/o divinos, los que utilizaron la magia para resolver los problemas
de salud. Algunos métodos empleados era la observacion de las conductas
de los animales para curar las heridas, por ejemplo, se lamian las heridas
para favorecer la cicatrizacion.

Algunos métodos empiricos farmacolégicos tenian su origen en las plantas,
minerales y animales. Las hierbas se usaban en forma de infusion,

cataplasmas; se uso el hierro molido, orina, pelo y dientes (53).

Al surgir la civilizacion grecorromana, se produce un cambio en la forma de
entregar cuidados, basado en lo empirico, pasando de un concepto de salud-
enfermedad de lo sobrenatural a lo racional, surgiendo cuidadores dedicados
a resolver problemas de salud- enfermedad.

El hombre desde el principio hasta nuestros dias ha intentado dar respuesta
a su existencia, la enfermedad, el dolor y la muerte a través de la magia, la
religibn y el animismo que significa asignarle espiritu a los elementos
animados e inanimados.

De las civilizaciones antiguas, la egipcia dejo su legado escrito en papiros y
jeroglificos en las murallas de las pirdmides y templos, por lo tanto, lo que se
conoce de ellos data desde el afilo 3000 AC. Algunos de los papiros tienen
registros de descripcion de enfermedades con sus signos y sintomas vy el
tratamiento de ellas a base de hierbas, minerales y derivados de animal.
Otros papiros contienen la descripcion de la reduccién Osea, suturas,
curacion de heridas, vendajes, etc.

Los egipcios creian que la salud y la enfermedad era designio de los dioses,
por lo que reemplazaron el animismo por la mitologia, centrando sus
creencias en tres divinidades: Isis, la madre tierra, auxiliaba a los enfermos a
través de los suefios. Osiris, dios de la luz o el sol, emitia juicio sobre las
almas de los muertos y Horus, hijo de ambos dioses antes mencionados,

aprendié el arte de la medicina (54).
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La higiene y sanidad publica era importante para este pueblo, existiendo de
esta manera oficiales encargados de velar por estas funciones. Se
preocuparon de un adecuado suministro de agua, sistemas de desague,
ademas se preocuparon en gran manera de la higiene y cuidado de su
cuerpo, su vestuario y promulgaron reglas para regular la comida, bebida, las
relaciones sexuales, etcétera.

En relacion a los cuidados sanitarios, los egipcios poseian dos tipos de
médicos, sacerdotes médicos y meédicos técnicos, los cuales lograron
especializarse en determinadas enfermedades, logrando grandes avances en
la medicina, describiendo importancia del pulso, enfermedades cardiacas,
abdominales, urinarias, oftalmoldgicas, etc. Trataban las enfermedades con
farmacopea, oraciones, sacrificios y cirugias incluso de crdneo y cerebro. En
los templos existian las sacerdotisas que probablemente estuvieron a cargo
del cuidado en el postoperatorio. Posteriormente el cuidado era
responsabilidad de las mujeres dentro de las familias.

En la sociedad babilonica la persona enferma era aislada y considerada
pecadora. Si sanaba, se reincorporaba a la sociedad, si no sanaba se sumia
en el aislamiento social. Ellos consideraban tres partes del cuerpo como

fundamental: la cabeza, el térax y el abdomen (55).

2.3.1. Etapas del cuidado en la historia de enfermeria

La historia del cuidado de enfermeria se divide en etapas: Etapa Doméstica,
Vocacional, Técnica y Profesional. La etapa doméstica del cuidado, ya
descrita anteriormente donde la mujer se hace cargo del cuidado, esto es del

mantenimiento de la vida frente a diversas condiciones del medio.

La etapa vocacional nace con la aparicion de la religion cristiana hasta la
Edad Moderna, donde se atribuyeron los designios de la salud y la
enfermedad a Dios. El cuidar significativa obediencia y sumision y era usado
como via de la propia salvacion. En estos tiempos nace la mujer consagrada

segun Colliere, que se dedicaba mas bien a cuidar entregando consejos
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morales y oracién, ya que el contacto con el cuerpo estaba prohibido por la
Iglesia. La enfermeria no surgi6 en lo tedrico, sino mas bien era actitudinal.
Los requisitos para ejercer las practicas de cuidado eran ser religiosas, con

sentido de caridad, sumision y obediencia (56).

Durante la etapa técnica, que comienza desde el Renacimiento hasta el siglo
XIX, donde la salud era considerada como lucha contra la enfermedad.
Colliere llama a la enfermera como “mujer auxiliar del médico”, debido a que
era una profesion reservada a las mujeres consagradas. En el siglo XIX se
produce un auge en las ciencias, la medicina, donde surge la complejidad
tecnologica y con ello, una persona que se haga cargo de estos cuidados
especificos delegados por los médicos.

Con la aparicion de la enfermera técnica y la separacion de los poderes
politicos y religiosos, comienza la profesionalizacion de la enfermera se logra
con Florence Nightingale, donde propone que el cuidado lo debe realizar

alguien a quien se le ensefie la profesion (57).

En el siglo XX surge el concepto de salud corresponde a un fenébmeno de
tipo psicobiolégico social de equilibrio y adaptacion de todas las posibilidades
del organismo humano frente a la complejidad del ambiente social. Con lo
anterior, las enfermeras deben compartir el cuidado con otros profesionales,
por lo que comienzan a investigar para desligarse de las otras disciplinas. En
este periodo, ademas comienzan los estudios en la universidad,
constituyendo una profesion.

La practica del profesional enfermera(o) requiere una actitud critica y
reflexiva frente a la realidad social del ser humano y sus derechos. A través
de la investigacion y aplicacion de modelos tedricos, que nutren el cuidado, le
otorgan calidad, sensibilidad humana, crecimiento personal y profesional, al
quehacer de enfermeria, generando cambios en el sistema de salud. En el
siglo XIX, se desarrollé el metaparadigma de la disciplina: persona, entorno,
salud y la disciplina de la enfermeria. Es en este momento en que las

teoristas de enfermeria proponen el cuidado como la relacién existente entre
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el cuidador, aquel que entrega el cuidado y la persona cuidada, componentes

esenciales de la interaccion (58).

Concluyendo, el cuidado garantiza la sobrevivencia de las especies y los
seres humanos, no estan ajenos a esta forma de sobrevivencia y la
continuidad de la misma para dejar un legado en la historia del universo; por
ello somos el resultado del cuidado y descuido ejercido los unos sobre los

otros a través de la historia.

Desde una mirada transcultural, cuidar es esencial para la vida y no
circunscrito a la enfermeria, por lo que contintia siendo el nacleo de muchas
relaciones humanas. Madeleine Leininger destaca que el cuidar depende en
gran medida del contexto, lo cual crea ciertas dificultades para desarrollar
una ciencia del cuidar. Este nace en el seno de las familias, por lo que es
trascendental que los cuidados de enfermeria estén orientados al

fortalecimiento de las competencias de éstas (59).

Cuidar a una persona es otorgar cuidados y preocuparse e interesarse por
ella. Lo anterior, implica realizar actividades para otras personas y con otras
personas que son beneficiosas para ellas. Los cuidados de enfermeria
implican a dos personas cuya relacion esta determinada principalmente por
la responsabilidad que tiene una de ellas de dar respuesta a la otra y de
satisfacer sus necesidades; es entonces, que relacionamos lo anteriormente
descrito, con la competencia final de la enfermeria, cuyo centro es cuidar. La
relacion que se establece con la persona cuidada, como lo es el afecto,
compromiso, empatia, interés, estan inmersas en la dimension psicosocial
del binomio Enfermera — persona cuidada. La interaccion de este binomio es
elemental para brindar un cuidado de calidad a los nifios que padecen de
enfermedades cronicas como lo es el cancer, debido a que el hilo conductor
entre los elementos mas generales y especificos de la atencion, es la

interaccién, que se logra al brindar los cuidados.
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La participacion de familia en el cuidado se logra a través del dialogo como
herramienta que permite la creacién de vinculos y responsabilidades en este
proceso, el cual es fundamental para lograr los cuidados responsables y

coherentes con los valores y creencias que cada familia posee (60).

El arte de cuidar, debe traspasar las fronteras de las Instituciones Sanitarias,
siendo entregados a las personas, familia y comunidades con un enfoque
transcultural, respetando las creencias, valores y costumbres de las familias,
con una mirada basada en M. Leininger respecto al cuidado humano,
profundo y acabado sobre lo que los cuidados significan, tanto para la
persona cuidada como para el cuidador profesional. El cuidado tiene sus
origenes desde el comienzo de las civilizaciones con la aparicién de los
primeros hombres, existiendo diversas formas de cuidar, dando origen a las

diferentes disciplinas (61).

Desde la perspectiva de Piaget, psicélogo suizo (1896-1980), la construccién
de sujetos, la inmersion de la familia en la participacion del cuidado de nifios
transforma el horizonte de la atencién enriqueciéndola. En este punto, la
familia y la enfermeria se encuentran sobre los mismos planos de
construccion de acciones, es decir, ambas se constituyen como sujetos del
conocimiento y en interaccion. Lo anterior permite que las familias traigan sus

herramientas y las pongan en accion (62).

Seran tan amplias y ricas las acciones de cuidados para el nifio y su familia
en el hogar, cuanto mas cercanas sean las relaciones que se establezcan.
Reconocer el nifio y la familia como el centro de la organizacion de la
atencion en salud, revela el avance en la produccion del cuidado compartido,
en lo cual la familia y el nifio son los interlocutores y coparticipes.

La interaccion terapéutica entre familia-nifo(a) y enfermeria residen en el
diadlogo cuidativo que contribuye a promover la autonomia de éstos, dandole
otro significado a los cuidados entregados y compartidos por la familia del

nifio, logra integralidad y dignidad al cuidado (62).
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2.4. EPISTEMOLOGIA DEL CUIDADO

El problema a investigar nos advierte que “el ser no se da nunca a nadie en
su totalidad, sino sélo segun ciertos aspectos y categorias”. Por cierto, toda
realidad incluyendo la humana posee diferentes caras, por lo que captamos

en algin momento algunas de ellas (63).

El enfoque cualitativo, permite reconstruir la realidad que viven las madres
del Nifio(a) y Adolescente con cancer, respecto al cuidado en el hogar. Este
enfoque permite descubrir la realidad de lo vivido, que emerge de la
experiencia de las madres, la cual le da un valor social al enfrentar el cuidado
de su hijo(a) dia a dia. (64)

La relevancia de esta metodologia radica en el hecho de que, al estudiar las
relaciones sociales, se exploran las formas de vivir, los estilos de vida, las
culturas y subculturas, para poder comprender las experiencias de estas
madres a cargo del cuidado en el hogar y proponer intervenciones futuras
(65).

El enfoque epistemoldgico permiti6 conocer como se desarrollaron
naturalmente los sucesos, sin manipulacion de la realidad, para construir el
conocimiento, que derivé del relato de las experiencias de las participantes,
desde el emic, es decir, desde sus propias experiencias, por lo tanto, desde

su propia cultura de cuidados, segun sefiala Leininger en su teoria.

2.4.1. Relacion sujeto-objeto de estudio

El andlisis de los datos, es realizado desde dos miradas, considerando
aspectos explicitos o manifiestos e implicitos o subyacentes. Desde este
prisma, la realidad subjetiva es el objeto de estudio, por lo que el paradigma
cualitativo considera como auténticas las palabras de los participantes, que

resultan vitales en el proceso de transmision de los sistemas significativos de
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éstos, que eventualmente se convierten en los resultados o descubrimientos
de investigacion.

Es por ello, que al estudiar la realidad de estas madres a través de una
entrevista semi estructurada, aparecerdn un sin nimero de dimensiones

biopsicosociales que pueden ser estructuradas, categorizadas y teorizadas.

El patron cultural, tiene sus concepciones e interpretaciones en este enfoque,
gue parte de la premisa que todo sistema social tiene un modo particular de
entender situaciones y eventos. Esta manera de ver el mundo, tiene
injerencia en las conductas humanas, por lo que los estudios cualitativos se
centran en los modelos culturales, construidos por el inconsciente, lo

transmitido por otros y la propia experiencia (64).

2.4.2. Rol del investigador

El investigador busca la realidad desde dentro del fendbmeno, manteniendo
cierta distancia como observador externo, haciendo uso de las habilidades
sociales de manera flexible conforme a la situacion, siendo comprensible con
las participantes estudiadas, desarrollando empatia hacia ellas, registrando
datos en forma de notas, extrayendo de sus discursos la esencia, no

requiriendo estadistica para su analisis.

Tal como lo sefialan Cook y Reichart, un investigador cualitativo prefiere que
la “teoria” emerja de los propios datos. Este enfoque le da la capacidad al
investigador para comprender y explicar el fenomeno. De esta manera, las
realidades sociales con las que se encuentra, proporcionan un sentido
tedrico, epistemoldgico y nos permiten aproximarnos a los mundos cotidianos
de las participantes. En realidad tales aclaraciones se explican o tienen
sentido en razén del hecho mismo de que fueron generadas a través de un

proceso que considera las perspectivas de los participantes (66).
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2.4.3. Una mirada al cuidado desde la Teoria de la Diversidad y

Universalidad de los cuidados de M. Leininger

Madeleine Leininger nace en Sutton (Nebraska), hacia el afio 1925 y
recientemente fallecida en Agosto 2012. Su formacion académica
comprendié dos grandes disciplinas, la Enfermeria y la Antropologia social y
cultural. Autora y editora de mas de treinta textos, entre otras tantas
publicaciones. Asi mismo, se desempefié no s6lo como enfermera clinica,
sino también como especialista y ayudante en 85 Universidades dentro y
fuera de Estados Unidos, asumiendo exitosamente capacitaciones,
asesorias, docencia, decanatos y direcciones, entre otros cargos.
Homenajeada en multiples ocasiones, por sus investigaciones y aportes al
conocimiento de la disciplina. Fundadora de la Enfermeria transcultural, tras
lo cual un gran nimero de estudiantes de pre y post grado han enriquecido
su formacion en esta area del saber enfermero, a través de cursos y
programas dictados en cuidados culturales.

Su teoria nace mientras M. Leininger trabajaba en un centro de orientacion
infantil, observé mdltiples diferencias en las respuestas de los nifios hacia las
terapias y cuidados entregados por el equipo. Las necesidades de los nifios
no eran completamente satisfechas, pues en los tratamientos no habian sido
considerados los factores culturales inherentes a su origen y estrato social. A
partir de esta experiencia, ella comenzé a interesarse por la influencia de la
Antropologia en el cuidado, como eje central de la disciplina de Enfermeria.
Tras la convivencia con los indigenas e impregnacién de su legado cultural,
desarroll6 sus primeras investigaciones cualitativas en Etnohistoria vy
Etnoenfermeria, que vinieron a consolidar su Teoria de la Diversidad y
Universalidad de los Cuidados Culturales; permitiéndole posteriormente
estudiar en profundidad a mas de catorce culturas diferentes (67).

Los sustentos tedricos y raices de su teoria corresponden a la Antropologia y
la Ciencia de Enfermeria, que dieron origen a la Enfermeria transcultural,
definida como “un area principal de la enfermeria que se centra en el estudio

comparativo y en el andlisis de las diferentes culturas y subculturas del
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mundo con respecto a los valores sobre los cuidados, la expresion, las
creencias de la salud y la enfermedad y el modelo de conducta”.

La teoria esta representada en el Modelo del Sol Naciente o Sunrise, donde
el sol representa el universo donde esta inserta la persona, que debe ser
considerado por la Enfermera con una mirada holistica para brindar cuidados
seguros, responsables y congruentes con la cultura, la que permanecera
siempre ligada a la naturaleza humana. El Modelo estad compuesto de cuatro
niveles ordenados de mayor a menor abstraccion. Los tres primeros
constituyen las bases del conocimiento para entregar cuidados coherentes
con la cultura (68).

La siguiente corresponde a la figura N°1 que muestra el Modelo del Sol

naciente y sus niveles:

Culdados culturales
concepcion del mundo /

Enfiueneida

- Exprmniones de los
cuitadcy

— Fomras y Practicas

SALUD HOLISTICA "
INBRARUD S FARMLIAL GREPDS, COMUNMIDADES O
WTITUEIIE &

3

I SISTEMAS
ENFERMEROS PROFECIONALE S

¢

Decisiones y mciunusu cindndanos enformeios

SISTEMAS
GEMERICOS O
PUPULARE

Culdados culturales de proseevackon § sosien
Cuiilados culturales de acomodacion / negociscion
Cuigodes culturaiss de recrisineion

0

CUIDADDS CULTURALE S CONGRUENTES |SALULVBIEME STAR)

El primer nivel representa la visién del mundo y los sistemas sociales.
El segundo nivel otorga informacion de las personas, familias, grupos en
diferentes sistemas de salud, ademas de los significados y expresiones

relacionados con los cuidados de la salud.
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El tercer nivel entrega informacion sobre diversidad y universalidad de los
cuidados culturales.

El cuarto nivel permite determinar los cuidados culturales y congruentes para
la persona a partir del nexo o puente que ejerce la enfermeria entre los
cuidados genéricos o populares (vision inductiva o emic, desde los
informantes) y los cuidados profesionales (vision deductiva o etic, desde el
investigador u observador).

Los cuidados culturales comprenderan actividades orientadas a preservar o
mantener, adaptar o negociar, reorientar o reestructurar los cuidados

culturales (67).

Hoy en dia es de gran importancia que se tenga en cuenta esta teoria a la
hora de cuidar, dada la gran movilidad de personas y las modernas
tecnologias en comunicaciébn y transporte. La teoria ayuda a los
profesionales de enfermeria a descubrir cuidados culturalmente especificos
para personas, familias y comunidades en su diario quehacer. Para ello es
necesario conocer el modo de vivir de las diferentes personas, familias y
comunidades. Cada vez mas personas esperan que los profesionales de
enfermeria entiendan y respeten sus valores culturales y creencias, por lo
tanto, que les ayuden de una manera significativa y apropiada en su diario
vivir. Asi el propésito de la enfermeria transcultural es continuar
descubriendo nuevas y beneficiosas formas de ayudar a las personas de
diferentes culturas, siendo su objetivo proporcionar cuidados culturalmente
apropiados. Cuando el cuidado se construye desde las personas cuidadas,
éstas no experimentaran situaciones negativas como la imposicién cultural y
el etnocentrismo, conceptos que suelen llevar a conflictos entre personas

cuidadas y profesionales de enfermeras(os) (69).
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2.4.4. El cuidado desde los postulados de M. F. Colliére

Marie Francoise Colliere, enfermera, antropdloga y filosofa (1930-2005), se
resistio a definir lo que es el cuidado, consideré que una definicidn reviste un
caracter estatico, rigido y formal que la hace dogmatica rapidamente.
Reflexiond sobre lo que caracteriza al cuidado y en lo que basa su identidad,
de ahi expres6 que: “Cuidar es un acto de vida cuyo objeto es, primero y por
encima de todo, permitir que la vida continle y se desarrolle y de ese modo
luchar contra la muerte del individuo, del grupo y de la especie” (56). Ella
sugiere entender la naturaleza de los cuidados de enfermeria a partir de
situarlos en el contexto del proceso de vida y de muerte al que el hombre y
los grupos humanos se enfrentan todos los dias en el desarrollo de su

existencia.

El cuidado humano no es una simple emocién, preocupacion o un deseo
bondadoso, cuidar es el ideal moral de Enfermeria, cuyo fin es proteccion,
engrandecimiento y preservacion de la dignidad humana, implica valores,
deseos y compromiso de cuidar, conocimiento y acciones de cuidado, es un
acto individual que uno se da a si mismo cuando adquiere autonomia y de
igual manera es un acto de reciprocidad que se tiende a dar a cualquier
persona que requiere de ayuda para asumir sus necesidades vitales; implica
valores, deseos y compromiso de cuidar, conocimiento y acciones de
cuidado.

Los cuidados y la forma en que se cuida ayudan a aumentar o a reducir el
poder de descubrir el mundo, de comprenderlo y centrarse en él; significa un
poder liberador de los cuidados de enfermeria cuando la persona cuidada
utiliza el poder que les queda para movilizar todo aquello de lo que todavia
no es capaz de hacer, incluyendo sus deseos, devuelve o aumenta la
esperanza de existir, de alcanzar la autonomia, reconoce sus conocimientos
y le permite al profesional de enfermeria tener un poder terapéutico para los
deméas (55).
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Este pensamiento se centra en el cuidado ético del otro y de uno mismo; ante
una condicibn humana que puede ser vulnerable pero también con
potencialidades de desarrollo, la enfermera asume esta responsabilidad
como un valor que implica un conocimiento amplio, profundo y reflexivo sobre
el cuidado (70).
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CAPITULO 3. MARCO METODOLOGICO



3.1. DISENO DE LA INVESTIGACION

El estudio es de tipo cualitativo descriptivo, se desarroll6 en el area del
Nifio(a) y Adolescente con diagnostico de cancer, que se encuentran en
control en el Consultorio de Atencion de Especialidades del Hospital Dr.
Gustavo Fricke en el primer semestre del afio 2015.

La metodologia cualitativa utilizada en esta investigacion incorpora lo
relacionado con el significado y la intencionalidad, inherentes a los actos, a
las relaciones y a las estructuras sociales, siendo éstas Ultimas consideradas
como construcciones humanas significativas (71). Estas estan basadas en
una légica para explorar y describir para posteriormente generar perspectivas
tedricas, por lo que van de lo particular a lo general, permitiendo de ésta
forma, mayor flexibilidad, volver a etapas previas, por lo que el proceso
investigativo es mas bien circular, donde la recoleccion de los datos y el
andlisis son practicamente simultaneos y la revision de la literatura puede ser
complementada en cualquier etapa del estudio (64).

El andlisis de la informaciéon serd mediante el analisis de contenido, el cual

seré detallado posteriormente.

3.2. Participantes en el estudio

Sujetos del estudio: madres de hijos diagnosticados de cancer (leucemia,
linfomas o tumores sdlidos), en distintas etapas de la enfermedad, que se
encuentran en control en el Consultorio de Atencién de Especialidades del

Hospital Dr. Gustavo Fricke (CAE) durante el primer semestre 2015.

3.3. Seleccion de los participantes

La seleccion se realiz6 por muestreo no probabilistico por conveniencia,
debido al acceso y la disponibilidad de las participantes, quienes aportaron la

informacion (64). La muestra correspondid a 8 madres de nifios(as) vy

adolescentes con  diagnostico de cancer en distintas etapas de la
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enfermedad, cuya residencia correspondié a la provincia de Valparaiso y
fuera de ésta, los cuales se encuentran en control en el Consultorio de

Atencioén de Especialidades del Hospital Dr. Gustavo Fricke.

3.4. Criterios de inclusiéon y exclusién

3.4.1. Criterios deinclusion:

e Madres de nifios(as) entre 6 a 11 afios diagnosticados con cancer.
e Madres de adolescentes entre 12 a 17 afios diagnosticados con

cancer.

3.4.2. Criterios de exclusion:

e Otros tutores del nifio(a) o adolescente como abuela, tias, etcétera.

e Madres adolescentes menores de 20 afios.

3.5. Instrumentos recolectores de lainformacién

Se utilizé la aplicacién de una entrevista semi estructurada, la cual permitié
recolectar informacion mediante preguntas abiertas que fueron formuladas de
acuerdo a las categorias aprioristicas, entendiéndose por éstas, aquellas
construidas antes del proceso de recopilacion de la informacion (72), segun
los referentes tedricos utilizados. Elliot establece la diferencia entre
‘conceptos objetivadores” y “conceptos sensibilizadores”, donde las
categorias aprioristicas corresponderian a los primeros y las categorias

emergentes a los segundos (73).

La entrevista semi estructurada, permitié guiar el estudio y a la vez
proporcionar a las participantes, la oportunidad de expresarse libremente y
en profundidad en los temas que se les plantearon. Este tipo de entrevista

esta en sintonia epistemolodgica con el enfoque cualitativo y también con la
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metodologia, obteniéndose descripciones del mundo vivido por las personas
entrevistadas, logrando interpretaciones fidedignas del significado que tienen

los fenémenos descritos (74).

La construccion de categorias aprioristicas se baso en los referentes teodricos
de la Teoria de Enfermeria de la Diversidad y Universalidad de los Cuidados
culturales de M. Leininger, quien afirma que la teoria transcultural
proporciona al profesional la posibilidad de explorar, entender y aprehender
la base cultural de las personas, su contexto y probleméticas sociales,
ademas le permite incluir su visién personal respecto de la salud y la
asistencia (75). Ademas, se utilizaron los postulados de Colliére, quien
sefiala que: “cuidar es el arte que precede a todos los demas, acompafiando
las grandes etapas de la vida, desde el nacimiento hasta la muerte,
permitiendo su continuidad y ayudando a la persona a atravesar las etapas

mas dificiles de la vida” (56).

Estas categorias aprioristicas derivaron ademas del andlisis de hallazgos
expuestos en investigaciones primarias de tipo cualitativo que abordaron el
cuidado, las experiencias de las madres, las redes de apoyo, etcétera,

extrayendo asi las conceptualizaciones y relevancia del mismo.

Las categorias aprioristicas establecidas en este estudio son las siguientes:

e Valor del cuidado materno (VCM)

e Cuidados maternos en el hogar (CMH)
e Habilidades de cuidado materno (HCM)
e Practicas y creencias en salud (PCS)

e Redes de apoyo familiar (RAF)

A continuacion se expone la tabla N°1 con las categorias aprioristicas y sus

dimensiones, segun dmbito temético, objetivos y pregunta de investigacion:
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TABLA N°1 CONSTRUCCION DE CATEGORIAS APRIORISTICAS Y SUS

DIMENSIONES
Ambito Problema de | Pregunta de | Objetivo Objetivos Categoria | Dimensione
tematico investigacion | investigacion general especificos S s
Experienc | En Chile se | (Como se | -Comprender | - Conocer el | - Valor del | - Comenzar
ia del desconoce construye el | como se | valor que le | cuidado de cero
cuidado cémo se | cuidado que | construye el | otorgan las | materno
materno construyen las | realizan las | cuidado que | madres al | (VCM) - Estar ahi
en el | experiencias madres en el | realizan las | cuidado de su
hogar de las madres, | hogar, a su | madres en el | hijo@ en el
del cuidado en | hijo(a) con | hogar, a su | hogar.
el hogar de su | diagnéstico de | hijo(a) con
hijo(a) con | cancer en | diagnéstico
diagndstico de | control en el | de cancer.
cancer CAE del -Describir  los | -Cuidados | - Cuidados
Hospital Dr. cuidados que | maternos | de la
Gustavo Fricke realizan las | en el | alimentacién
Vifia del Mar en madres a su | hogar - Cuidados
Mayo del afio hijo (@) en el | (CMH) de la higiene
2015? hogar.
-Educacion
del nifio(a)
-Recreacion
del nifio(a)
-Dificultades
en el
cuidado
-Conocer las | - Manejo de
habilidades de [Habilidades | la
las madres en [de cuidado | alimentacion
relacion al |materno
cuidado de su | (HCM) - Manejo de
hijo(@a) en el la higiene

hogar.

Aprendizaje
acerca de la
enfermedad
- Manejo de
medicament

os
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-Indagar sobre | Practicas -Creencias
practicas yly en salud
creencias en | creencias
salud de las | ensalud -Creencias
madres (PCS) religiosas
relacionados

con los cuidados

de su hijo(a).

-Conocer la | Redes de | -Apoyo
experiencia de | apoyo formal
la madre | familiar

respecto al | (RAF) -Apoyo
apoyo formal e informal

informal para los
cuidados en el

hogar.

Fuente: Basada en Cisternas F. (11)

3.6. Recolecciéon de lainformacién

3.6.1 Trabajo de campo

Previo a la entrada al campo, se contd con la autorizacion del Comité de
Etica y Bioética de la Facultad de Medicina de la Universidad de Valparaiso y
del hospital Gustavo Fricke. Posteriormente, se realizé una entrevista con la
enfermera del CAE, quien proporciond una lista de nifios y adolescentes con
diagnostico de cancer en control en el Consultorio, en distintas etapas de la
enfermedad, tanto de la comuna de Vifia del Mar como fuera de ella, previa
autorizaciéon y conocimiento del estudio por parte de la Dra. Neira, jefe de la
Unidad de Hemato Oncologia del hospital. Posteriormente se contactaron a
las madres que se encontraban asistiendo al control de sus hijos en dicha
institucion, para solicitarle su participacion en el estudio mediante la firma del
consentimiento y asentimiento informado de ella y de su hijo(a), previa

presentacion clara y resumida de la investigacion.
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Las entrevistas realizadas fueron grabadas y transcritas por la tesista,
durante los meses de mayo a julio del afio 2015, con el fin de comprender las
experiencias de las participantes en relacion a los cuidados que otorga a su
hijo(a) en el hogar. Dicha actividad, se realiz6 en un tiempo minimo de 30
minutos y maximo de noventa minutos en el hogar del nifio(a) o adolescente,
cita previamente acordada con la madre. El desarrollo de ésta se dio en
general en un ambiente tranquilo y controlado por las participantes, ya que
los nifios quedaron a cargo de un familiar en el mismo hogar, mientras

transcurria ésta.

La entrevista se inici6 con un primer item de preguntas abiertas, que
incluyeron informacion demogréfica: Edad de la madre, edad del hijo(a), lugar
de residencia, estado civil, ocupacién, nivel educacional y prevision. En este
item se incluy6 preguntas relacionadas con caracteristicas clinicas como el
diagnostico del hijo(a), etapa de la enfermedad y fecha del diagnéstico.
Luego el segundo items parti6 con una pregunta orientadora acerca de lo
gue ha significado para la madres cuidar a su hijo(a) con esta enfermedad,
para posteriormente realizar las preguntas abiertas relacionadas con el tema
a investigar, que fueron formuladas seguin los objetivos y categorias
aprioristicas planteadas.

El guién de preguntas del segundo item fue el siguiente:

1. ¢Puede describirme, qué valor tiene para Ud. cuidar a su hijo(a) con
diagnostico de cancer en todos los aspectos cotidianos de la vida diaria?

2. ¢Puede describirme, los cuidados que usted le brinda a su hijo(a) en
casa?

3. Cuénteme, ¢,qué habilidades ha adquirido cuidando a su hijo(a) en casa?
4. Cuénteme, ¢ qué creencias en salud que usted tenia ha incorporado en
los cuidados que usted otorga a su hijo(a)?

5. ¢Qué cuidados domiciliarios ha recibido su hijo(a) por parte de hospital y/o

Centro de Salud Familiar?
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6. ¢Ha recibido apoyo de familiares, amigos e instituciones diferentes a los
centros de salud?
7. ¢Cbémo visualiza Ud. la relacion que existe entre el equipo de salud y el

cuidado de su hijo(a)?

3.7. Pruebadel instrumento

La prueba del instrumento se realizd con tres madres de nifios con cancer,
las cuales firmaron el consentimiento informado previamente. Se mejor6 la

redaccion de las preguntas, haciéndolas mas directas y objetivas.

3.8. Andlisis de lainformacién

Se realiz6 andlisis abierto de la informacioén, hasta la saturacion de los datos,
que se logré a la octava entrevista.

El procesamiento de la informacién, se realiz6 mediante el andlisis de
contenido, que permiti6 develar como construyen las madres el cuidado que
les dan a sus hijos en el hogar desde los relatos de sus experiencias;
conociendo las practicas de salud, habilidades de cuidado desarrolladas en

el diario vivir, valores, creencias en salud y redes de apoyo de la familia.

3.8.1 Andlisis de contenido

En el analisis de contenido, Bardin sefiala que este método designa “un
conjunto de técnicas de analisis de comunicaciones tendiente a obtener
indicadores cuantitativos o no, por procedimientos sisteméaticos y objetivos de
descripcion del contenido de los mensajes, permitiendo la inferencia de
conocimientos relativos a las condiciones de produccion/recepcion, que
corresponden a las variables inferidas de estos mensajes” (76). Desde el
punto de vista operacional , el andlisis de contenido parte de una literatura de
primer plano, para alcanzar un nivel mas profundo, aquel que supera los

significados manifiestos, es decir, relaciona estructuras semanticas,
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significantes con estructuras socioldgicas, significados de los enunciados.
Articula superficie de los textos descrita y analizada con factores que
determinan sus caracteristicas tales como las variables psicosociales,
contexto y proceso de produccién del mensaje (77).

Esta metodologia de andlisis tematico, permitié tener la nocion del tema
respecto de determinado asunto, que contiene relaciones que pueden ser
graficamente presentadas a través de una palabra, una frase, un resumen.
Bardin sefala que: “El tema es la unidad de significacion que se libera
naturalmente de un texto analizado segun criterios relativos a la teoria que

sirve de guia a la lectura” (77).

Al realizar el analisis temético significé descubrir los nucleos de sentido o
unidades de significado que componen el discurso, cuya presencia o
frecuencia ayudo a la comprension de las experiencias de las participantes
en el cuidado. Es por ello que determinados temas denotan los valores de
referencia y los modelos de comportamiento presentes en el discurso de las
participantes.

El analisis temético se realizd en tres etapas: pre-analisis, exploracion del
material y tratamiento de la informacion obtenida.

Para el procesamiento de los datos cualitativos, los archivos de audio fueron
transcritos en forma manual y rigurosa por la tesista asignandole una
codificacion alfa numérica (E1, E2, etc.) a cada una de ellas en forma
consecutiva, en la medida en que se fueron realizando, con el objetivo de
mantener el anonimato de las participantes. Luego de la transcripcion, se
realiz6 la lectura repetida del discurso bajo su propia Optica, lenguaje y
forma de expresarse, en busca de las unidades de sentido, es decir, de
palabras, frases o parrafos significativos de la entrevista, dentro del marco

del planteamiento del problema.
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3.8.2. Pre-andlisis:

En el pre-analisis, se realiz6 la lectura flotante o superficial de las entrevistas
semi estructuradas. Luego, se tomo6 conocimiento del mensaje dejando que
se sucedan las impresiones y las orientaciones. Esta fase corresponde a la
lectura “superficial”’, luego poco a poco, la lectura se hace mas precisa en
funcion de los supuestos, de las teorias adoptadas, de la posible aplicacion
de técnicas utilizadas con materiales analogos. Esta impregnacion del
contenido del discurso de las participantes, produjo una sensacion de caos

inicial, descrito por De Souza Minayo (71).

3.8.3. Exploracion del material:

En esta etapa se realiza lectura y relectura de las entrevistas semi
estructuradas campo para elegir mediante demarcacion y recorte, las
unidades de andlisis constituidas por palabras, frases o temas, que tengan
un significado fuerte con el fin de clasificarlos o definirlos, estableciendo
categorias aprioristicas y subcategorias vaciadas en una matriz de analisis
para ordenamiento y clasificacion. Tratar el material significé codificarlo, es
decir, transformarlo segun reglas precisas de los datos brutos del texto. Esta
transformacion por descomposicién, agregacion y enumeracion permite llegar
a una representacion del contenido, o de su expresion, lo que permitid

conocer acerca de las caracteristicas del texto (76).

3.8.4. Constitucién del Corpus:

Se refiere a la organizacion del material para ser sometidos a los
procedimientos analiticos, dentro del marco de la validez, es decir, éste debe

tener las siguientes caracteristicas: exhaustividad, representatividad,

homogeneidad y pertinencia (78).
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3.8.5. Unidad de registro:

Es la unidad de significacion que se ha de codificar, correspondiente al
segmento de contenido que sera necesario considerar como unidad de base
a categorizar y en algunos casos al recuento frecuencial.

La unidad de registro en este estudio correspondié a frases y/o parrafos
cargados de significados en el contexto del cuidado que otorga la madre a su
hijo (79).

3.8.6. Unidad de contexto:

Corresponde al segmento del mensaje cuyo tamafio, superior a la unidad de
registro, es Optimo para captar la significacion exacta de la unidad de
registro. En este estudio, la unidad de contexto correspondi6 a la frase para

la palabra y el parrafo para el tema (79).

3.8.7. Categorizacion:

La categorizacion, se constituye como términos cargados de significacion
mediante los cuales la realidad es pensada en forma jerarquizada. Todo ser
humano clasifica la sociedad y los fenomenos que vivencia (80). Los
términos estan fuertemente matizados por el contexto que corresponde al

cuidado en este estudio.

El criterio de categorizacion fue seméntico, tematica (81). Se clasificaron las
categorias mediante la codificacion, asignandole tres letras mayudsculas, para
su posterior descripcion e inferencias. Las unidades de registro de los
documentos a analizar, se ubicaron en el inventario en el que se aislan las
unidades de significado, el cual fue una matriz, que da el contenido empirico
a las categorias, estableciéndose finalmente cinco categorias aprioristicas y

guince dimensiones.
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La tabla N° 2 muestra las categorias aprioristicas y dimensiones segun el

guion de preguntas correspondientes:

TABLA N° 2 PAUTA DE ENTREVISTA SEMIESTRUCTURADA SEGUN CATEGORIAS APRIORISTICAS Y SUS

DIMENSIONES

Categorias aprioristicas

Dimensiones

Preguntas

Valor del cuidado materno
(VCM)

Comenzar de cero

Estar ahi

¢Puede describirme, qué valor tiene para Ud.
cuidar a su hijo(a) con diagnéstico de cancer
en todos los aspectos cotidianos de la vida

diaria?

Cuidados maternos en el
hogar
(CMH)

Cuidados en la alimentacion

Cuidados de la higiene

Educacion del nifio(a)

Recreacion del nifio(a)

Dificultades en el cuidado

Cuénteme ¢Cudles son los cuidados que

usted le brinda a su hijo(a) en casa?

Habilidades de
materno (HCM)

cuidado

Manejo de la alimentacién

Manejo de la higiene

Aprendizaje acerca de

enfermedad

la

Manejo de medicamentos

Cuénteme ¢Qué habilidades ha adquirido

cuidando a su hijo en casa?

Practicas y creencias en
salud (PCS)

Creencias en salud

Creencias religiosas

¢ Tiene algunas creencias en salud
relacionadas con los cuidados que Ud.

otorga a su hijo(a)?

Redes de apoyo a la familia
(RAF)

Apoyo formal

¢ Qué cuidados domiciliarios ha recibido su
hijo(a) por parte del hospital y/o Centro de
Salud Familiar?

¢Cémo visualiza Ud. la relacién que existe
entre el equipo de salud y el cuidado de su
hijo(a)?
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Apoyo informal ¢Ha recibido apoyo de familiares, amigos e
instituciones diferentes a los centros de

salud?

Fuente: Elaboracion propia

3.8.8. DESCRIPCION DE CATEGORIAS APRIORISTICAS

3.8.8.1. Valor del cuidado materno (VCM)

En relacion al valor que le otorgan las madres al cuidado de su hijo en el
hogar, emanan dos dimensiones: “‘“Comenzar de cero” y “Estar ahi”. La
primera, fue descrita como un cambio radical en sus vidas, sefalado en
investigaciones, que se producen cambios en las rutinas familiares, donde la
enfermedad produce repercusiones en lo cotidiano, se observan cambios
econdémicos, debido a gastos imprevistos o abandono temporal del trabajo
por parte del cuidador principal, para dedicarse al cuidado del hijo(a) con
diagnédstico de cancer y al funcionamiento habitual de los miembros de la
familia (82). Ademas, este cambio, reorganizacion de la familia, del hogar,
tiene relacion directa con la teoria de la crisis, entendiendo este término
como un cambio crucial, significativo o determinante, implicando una
transformacion, porque la situacién de crisis rompe el flujo continuo de la
existencia de una persona o familia, por lo que fuerza a un replanteamiento
vital, obligando en ocasiones a la construccion de un nuevo sentido (83).
Segun Caplan, la crisis es un obstaculo que el sujeto encuentra en la
consecucion de metas importantes y que no puede ser superado mediante
sus estrategias habituales de resolucion de problemas. Ademas, afirma en su
teoria de las crisis que ésta es una situacion catastrofica, de desastre, de
caos, lo cual por si solo contribuye a establecer estereotipos relacionados
con estos eventos (84). De esta misma forma las madres expresaron sentir

un caos inicial en sus vidas, ya que comenzaron de cero.
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“Estar ahi”, es otra dimension que emana del valor que le dan las madres al
cuidado

sefialando en sus discursos que lo primordial en el cuidado de su hijo(a) es
“estar ahi”, presente, de dia y de noche, todo el tiempo, sin relevo, ya que
sienten que el cuidado de su hijo(a) les pertenece. El cuidado de las familias,
ancestralmente ha estado arraigado a las mujeres principalmente, donde
ellas se preocuparon de cuidar a sus hijos, a la familia, como lo expresa
Colliere, enfermera y antropdloga francesa en sus postulados (57).
Actualmente, la mujer sigue cumpliendo este rol en nuestra sociedad, pese a
que éste ha ido evolucionando, ya que se ha incorporado al trabajo
remunerado, a la politica, la ciencia, etcétera, en fin a todos los ambitos que

estaban reservados a los varones.

3.8.8.2. Cuidados maternos en el hogar (CMH)

Esta categoria dice relacién con todos los cuidados que le brinda la madre a
su hijo en el hogar, ya sean cuidados basicos, generales y especificos
aprendidos a través del Manual para padres de nifios oncolégicos y de la
educacion que reciben del equipo de salud, especialmente de la enfermera
oncolégica del CAE y de la Unidad de Hematologia y Oncologia pediatrica
del hospital. Esta categoria emana del término “cultura”, expresado por
Leininger en su teoria, sefialando lo siguiente: valores, creencias, normas,
simbolos, préacticas y modos de vida de las personas, grupos o instituciones,
aprendidos, compartidos y transmitidos de una generacion a otra” (85), por lo
tanto estos cuidados propios de la madre vienen cargados de cultura de
cuidados, traspasados de generacion en generacion.

Las dimensiones que emanan de ella son los cuidados en la alimentacion,
cuidados en la higiene, educacion del nifio(a), recreacion del nifio(a) y

dificultades de cuidado.
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3.8.8.3. Habilidades de cuidados maternos (HCM)

Las madres de las familias de nifios y adolescentes con cancer han
desarrollado habilidades de cuidado, que son diferentes a los cuidados
generales y basicos, ya que estas habilidades han sido aprendidas de otras
madres en circunstancias similares, lo ensefiado por el equipo de salud y la
indagacion propia acerca de la enfermedad de su hijo(a). Esta categoria
emana de los estudios revisados que dicen relacién con las experiencias de
cuidado de las madres, donde expresan que las madres desarrollan
habilidades en cuanto a la higiene, alimentacion, manejo de la medicacion y
conocimiento acerca de la enfermedad. Esta categoria estd compuesta por
las dimensiones: manejo de la alimentacion, manejo de la higiene,

aprendizaje acerca de la enfermedad y manejo de la medicacion.

3.8.8.4. Précticas y creencias en salud (PCS)

Esta categoria se relaciona con la cultura de los cuidados de cada familia, es
decir con los constructos de cuidados familiares que van de generacion en
generacion, por lo que emana de la Teoria de la Diversidad y Universalidad
de los Cuidados culturales de M. Leininger. Cada familia posee sus propias
practicas y creencias en salud, recurriendo a la medicina complementaria.
Por lo que de esta categoria emanan dimensiones que corresponden a
creencias en salud y creencias religiosas. Estas Ultimas se relacionan al
aspecto espiritual ligadas a la salud, como lo es la fe y esperanza en Dios

gue sus hijos se recuperen de la enfermedad.
3.8.8.5. Redes de apoyo familiar (RAF)
Esta categoria posee dos dimensiones: Apoyo formal e informal. Los

estudios revisados, los cuales se refieren a las redes de apoyo formal e

informal, expresan que la primera, corresponde a la atencién en red, es decir,
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a través de los niveles de atencibn que otorga el Ministerio de salud
(MINSAL) que dicen relacion ademas con la continuidad del cuidado.

Respecto a la red de apoyo informal, se refieren a las fundaciones que
ayudan a las familias del nifio con cancer, las cuales apoyan en la medida
que se producen los recursos, ya que dependen de la caridad del publico,
como Fe y Esperanza, que otorgan una casa de acogida a las madres que
vienen de lejos, ademas de ayudar con dinero para el pasaje y aportar
algunos insumos de aseo para el nifio y adolescente hospitalizado. Ademas
dentro de este grupo de apoyo se encontraron familiares y amigos que
apoyan en el cuidado como lo son las abuelas, que se quedan con los nietos
mientras las madres realizan tramites y amigos que colaboran con el traslado

en ocasiones o bien con el apoyo moral.

A continuacion se presenta la tabla N° 3, que corresponde a la matriz de
andlisis de las experiencias de la madre en el cuidado, junto a las categorias
aprioristicas, dimensiones y unidades de significado las cuales estan en

concordancia con los objetivos planteados en este estudio.

TABLA N° 3 MATRIZ DE ANALISIS: “ CONSTRUYENDO EL CUIDADO EN EL HOGAR:
EXPERIENCIAS DE CUIDADO EN EL HOGAR DE LAS MADRES DE HIJO CON

CANCER”
CATEGORIAS DIMENSIONES UNIDADES DE SIGNIFICADO
VALOR DEL | COMENZAR DE | (...)Primero fue un cambio radical (E1)
CUIDADO MATERNO | CERO
(VCM) (...) Se duplicaba todo io que era tener los

cuidados con él (E1)

(...) Este es un mundo distinto (E1)

(...) Comenzamos todo de cero (E2)

(...)Es una vida totalmente cambiante
(E2)

(...)Jya no llevo la vida que llevaba
antes(E2)
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(...) para la familia es un cambio total (E3)

(...)Juno ve de otra manera (E4)

(...)usted puede imaginarse, terrible como

gue se bloguea(E4)

(...)todo es distinto (E5)

(...)senti que volvi a tener la Lidia de

guagua (E6)

(...)Ha sido super doloroso, ha sido lo
mas terrible que hemos vivido en la vida
(E6)

(...)es super dificil porque tiene cuidados

especiales (E7)

(...)al principio para mi era todo un
caos(E8)

ESTAR AHI

(...) Hay que estar ahi porque asi estoy
con todos los ojos y si se despierta o él

me llama estoy ahi (E1)

(...)Yo no podria dejar al cuidado de ofra

persona(E1l)

(...) Siempre estoy yo (E2)

(...)Yo le hago todo el cuidado aqui (E2)

(...) yo estoy con él cien por ciento (E3)

(.-.)yo no dejaria que nadie me lo cuidara
(E3)

(...)la tengo que cuidar sola (E4)

(...) entonces estar ahi (E5)
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(...)yo vivo, duermo y todo lo que hago es
todo por ella (E5)

(...)nadie mas lo hace como yo (E5)

(...)he vivido mas de un afio sélo en

funcion de ella (E6)

(...)me levantaba cada una hora a revisar
si tenia fiebre, si respiraba o si no

respiraba (E6)

(...)Yo sé que tengo que estar con él (E7)

(...)siempre el cuidado de mi hijo esta en

primer lugar (E8)

CUIDADOS
MATERNOS EN EL
HOGAR (CMH)

CUIDADOS EN LA
ALIMENTACION

(...)Jno puede comer ninguna ensalada
verde (E1)

(...)A todas las mamas les ha complicado

el tema de la alimentacion (E1)

(...)no podia comer fruta cruda (E1)

€s una rutina que se tiene que cumplir con

sus alimentos (E1)

(...) Un caldo de pollo, pero con hartas
verduras y después se lo paso por la

juguera para que lo coma (E1)

(...) las frutas que crecian en los arboles
bien lavadas y peladas le podiamos dar
(E1)

(...)Jcome su arroz con pollo (E1)

(.-.) Nos dan permiso igual para darle el
gusto en algunas cosas, si quieren comer

pizza... coman pizza pero en la casa (E1)
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(...) Le compro esa agua envasada (E1)

(...)él tiene que comer ciertas cosas, todo
cocido(E2)

(...) Ir con ellos a alguna parte a comer en
algun sitio...esas cosas estan prohibidas

para ellos (E3)

(...)todo lo primero va para ella y después

los demas (E5)

(...)le hacia un batido de frutas o verduras
y le daba una cucharada cada una hora o

cada media hora(E6)

(...)no puede comer lo que uno come (E7)

(...)lo primero para él siempre (E8)

CUIDADOS DE LA
HIGIENE

(...) yo lavo la loza con un poquito de
cloro(E1)

(...)seco, ojala con toalla de papel(E1)

(..)no  tener  contactos con los

animales(E2)

(...)sale de la casa con su mascarilla

cuando vamos al supermercado(E2)

(...Jcuando llega alguien, antes de
saludarlo a él se tiene que lavar las

manos(E3)

(...)todo limpio para que no le vaya a dar

una infeccion(E4)
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(...)todo lo que llega de afuera todo se
lava(E5)

(...) encuentro que hay bichos en todos
lados(E6)

(...)Juso dispensadores de alcohol gel en

mi casa(E6)

(...)uno tiene que lavarse las manos (E7)

(...)lavar los dientes cuatro veces al
dia(E7)

(...)todo bien limpio, tiene su loza aparte,
le tengo su servicio aparte, todo aparte

guardado en una caja(E8)

(...)en el bario optamos por la toalla nova,
compramos jabén solamente antibacterial
(E8)

(...)el papa se encarga de manejar las
paredes con cloro, el closet, todo, toda su
ropa en bolsa, todo aparte, todo en su
closet (E8)

(...)no dejabamos que tocara nada (E8)

EDUCACION
NINO(A)
ADOLESCENTE

DEL
O

(...)empezo sus clases en la escuelita de
CANEC, con sus tareas, le mandaron sus
guias ... eso lo mantiene un poquito mas
distraido(E2)

(...)El va al colegio del Hospital, el
CANEC, le dan todas las facilidades (E3)
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(...)en la escuelita CANEC que hay aca le

pasan guias de segundo medio(E4)

(...)ella ya este afio parece que ya lo tiene
perdido(E4)

(...)le dan ganas de ir al colegio(E5)

(...Jme iban a pedir informe médico o
psicoldgico para saber si esta capacitada

para poder estudiar(E5)

(..)Va tres dias a la semana al
colegio(E6)

(...)nunca la saqué del colegio(E6)

(...)él no ha podido asistir desde que fue

diagnosticado(E7)

(...)No ir al colegio no le ha afectado, por

el contrario esta feliz(E7)

(...Jcada vez que hay control lo paso un
rato al colegio, voy a buscarle guias, le

mandan a la casa (E8)

RECREACION DEL
NINO(A) O
ADOLESCENTE

(...Jcon mi marido se ven un partido los

dos juntos adentro en la pieza (E1)

(...)sale poco, sale poco (E1)

(...)se mete en el computador, en la
Tablet, como para cambiar un poco las

penas (E1)

(...)el fin de semana lo sacamos un ratito
(E2)

(...)tratar de estar en la casa, hacerlo mas
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entretenido, porque trato de no exponerlo
(E3)

(...)le gusta jugar: Monopoly, Wii (E3)

(...)La doctora nos deja ir al cine con

mascatrilla (E3)

(...)ella ve tele o hace cualquier cosa, o
pinta(E4)

(...)hace pulseras, esa es su recreacion
(E4)

(...)a veces va una amiguita de ella para
alld y bueno se entretiene un poco con la
nifia (E4)

(...)esta aburrida dice, de no hacer nada
(ES)

(...)Jecha de menos jugar, correr, andar

en bicicleta, todo eso (E5)

(...)estan en la casa, escuchan musica
(ES)

(...)el verano fue terrible, hacia mucho
calor, saliamos un rato en el auto a dar
una vuelta pero ella, arriba del auto no
mas (E6)

(...)no salia ella porque no tenia pelo (E6)

(...)fue tan, tanto lo que estaba entre el
hospital y la cama de su casa que le llego

a salir escaras en los pies(E6)

(...)La llevabamos un rato a la playa pero
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sentia que la gente la miraba(E6)

(...)El sale solamente a los controles o

cuando va al hospital (E7)

(...)En casa se lo pasa en el Play, en el

teléfono y en el computador (E7)

(...)vienen a veces algunos amiguitos y él

juega (E8)

(...)El otro dia lo sacamos un rato a

caminar, estaba feliz, feliz (E8)

(...)Puede salir a lugares abiertos (E8)

DIFICULTADES EN
EL CUIDADO

(...)Darle los remedios igual es un
tema(E1)

(...) lloraba por su perrito porque se lo

habiamos sacado(E2)

(...)tengo que recibir las visitas alla
afuera(E2)

(...)tomar la decision de irme para alla
otra vez y sacrificar a mi hija, esto es lo

mas dificil para mi por la nifia(E2)

(...) trabajar de noche, levantarme en la
mafiana estar de buen &nimo, hacer
tareas(E3)

(...)La parte emocional de ella, eso si me
ha costado(E4)

(...)La relacion con mi otra hija. A veces
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llordbamos(E5)

(...)Ella me decia yo también existo,
necesito de tu atencién, necesito de tu

carifio(E5)

(...)iMama  reaccional,imama  existo!,

siempre reprochandome lo mismo(E5)

(...) Manejar el tema de |los
medicamentos, ha sido super dificil que
ella entienda que tiene que tomarselos

ahora que esta en mantencion (E6)

(...)eso ha sido lo mas complicado, lo de
los medicamentos, toma 14 pastillas, me

ha hecho llorar con ese tema(E6)

(...)L,a alimentacion, porque él quiere

comer cosas que no puede(E7)

(...)Es el lavado de los dientes, me ha
complicado un mundo , porque todo tipo

de pasta le produce nauseas(E8)

(...)no come nada de verduras , que el
charquican no puede tener verde, que
carbonada no come porque tiene muchas

cosas de colores(E8)

HABILIDADES
CUIDADO (HCM)

DE

(...)He aprendido el cuidado esencial,

MANEJO DE LA | sobre todo de la alimentacion (E8)
ALIMENTACION

(...) hay que tirar dos veces la cadena(E1)
MANEJO DE LA

HIGIENE

(...) todos los dias le limpio su bario( E1)
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(...) su pieza totalmente distinta, ya, todo
limpio, el papa se encarga de manejar las

paredes con cloro(E8)

APRENDIZAJE
ACERCA DE
ENFERMEDAD

LA

(...Jesto me ha servido como para
entender la enfermedad de mi hijo y
aprender cosas nuevas, términos nuevos,
el cuidado(E3)

(...)yo creo que a fiarme bien en los
sintomas, no sé si uno es mas sabio o se

va colocando mas atento(E5)

(...) sabemos cémo se tiene que hacer las

curaciones de la herida(E2)

(...)He aprendido el cuidado que hay que

tener con el catéter(E2)

(... )uno todos los dias va aprendiendo

algo y eso le sirve mucho(E2)

(..)Le tomo la presion, le tomo la

temperatura(E6)

(...)Cometi el error de ponerle pafiitos
muy frios, eso hizo que le subiera mas y
después aprendi que habia que ponerle

pafitos tibios(E1)

MANEJO
MEDICAMENTOS

DE

(...) he aprendido harto, lo que es la parte
de las pastillas(E2)

(...Jme ensefiaron a poner medicamento

subcutaneo e intramuscular y ya aprendi
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(ES)

(...) tener que pinchar yo a mi hija era
horrible, pero a la primera que entré la

aguja, perdi al tiro el miedo(E5)

(...) he aprendido de los medicamentos,

sé para qué son, a qué hora y cuanto(E6)

PRACTICAS
CREENCIAS
SALUD (PCS)

Y
EN

CREENCIAS
RELIGIOSAS

(...)Dios eligi6 bien a quién debia

mandarle la enfermedad(E1)

(...)Le rezamos al Angel de la Guarda y a

la Virgencita, para que lo cuide (E1)

(...Jme apoyo bastante en la fe en Dios, ,
le hablo mucho de Dios, lo que El quiere

de nosotros(E2)

(...)Trato de hablar con Dios y todos los
santos, para que me protejan a mi hijoy a
la nifia(E2)

(...)él me dijo: mama yo me entregué a
Dios, le dejé todas las penas y Dios sabra

lo que va a hacer conmigo (E2)

(...)Jmi hijo me dijo: Dios sabra si yo me
voy a mejorar o a lo mejor El me va a

arreglar la médula (E2)

(...)Jno me da el tiempo para ir a la
iglesia(E2)

(...Jcreo que no nos estamos llevando

muy bien con Dios(E3)

(...) nosotros somos catdlicos. Yo le pido
a Sor Teresita y a Dios, me encomiendo

bien no mas(E4)
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(...) Creo en Sor Teresita; hicimos una
manda(E4)

(...)somos catdlicos y creemos en Dios,

pero ya no vamos a la iglesia(E5)

(...)siempre estan rezando y orando con

fe en que pueda sanarse(E5)

(...) tenemos una comunidad en la iglesia
catolica a la que pertenecemos y nos
hicimos  participes de misas de

sanacion(E6)

(...)lamentablemente uno paga todo Io

gue hace o donde mas le duele(E6)

(...)pienso que hay que dejarselo a Dios,
tengo esperanza de que se va a
sanar(E7)

(...)Dios nos mandé todas las
herramientas para poder salir
adelante(E6)

(...)soy catdlica y toda mi familia tienen

harta fe siempre(E8)

CREENCIAS
SALUD

EN

(...) para las defensas me dijeron que e

diera sopa de patitas de pollo(E1)

(...) la sangre de grada que estd hecho

para las infecciones(E1)

(...) me decian que le diera glébulos para
las defensas; yo trato de nutrirlo con la

alimentacion, no con otros productos (E1)
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(...) le estaba dando pastillas al Diego
para la hinchazén, me las indico un
iridlogo (E2)

(...) esta tomando hierbas para el

limpiado de sangre(E2)

(...)mi hijo anda super bien con la

sanguinea, la salvia(E2)

(...)lo de las hierbas es un lavado de la
sangre, que él tiene que hacer, porque al
final es la sangre la que esta infectada
(E2)

(...)si yo lo veo un poquito calentito, le
daba los glébulos y sabia que la fiebre no
le subia(E2)

(..)Al principio de la terapia le
empezamos a hacer Reiki al Alejandro y

le ha servido muy bien(E3)

(...)Le habia hecho super bien el aceite
de cannabis(E3)

(...)la marihuana mata sélo las células

cancerigenas y desinflama por dentro(E3)

(...)Creo mas en la energia y pensar

positivo(E3)

(...)creo que son procesos que nos tocé
vivir, son etapas que nos tocé vivir porque

las podemos superar(E3)
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(...)Yo creo que le ha hecho bien el Reiki
(E4)

(...) unas gotitas, como antibiotico natural
gue eran para eliminar todo lo malo del

cuerpo(E4)

(...)le doy hierbitas de tomillo con boldo
gue son buenas para eliminar también
todo lo malo(E4)

(...) todos siempre estan rezando, orando,

tenemos fe, en que pueda sanarse(E5)

(...)hartos canceres se activan asi como

por forma emocional(E6)

(...)Jusabamos Reiki cuando tenia dolores,

sentia el calorcito y la relajaba (E6)

(...)musicoterapia, aromaterapia, flores de

Bach, ésta la usa permanentemente(E6)

(...)aloe vera con miel , me dicen la

graviola , que lo ayude con eso(ES8)

REDES DE APOYO
FAMILIAR (RAF)

APOYO FORMAL

(..)No he recibido atencién, en mi
casa(El)

(...)Seria una buena idea que el equipo
de salud nos viniera a ver en casa , e€s

una necesidad(E1)

(...)No vienen a verme aca, estoy inscrita
en el CESFAM afios y no recibo visitas
domiciliarias a pesar de conocer el

diagnéstico de Daniel (E2)

(...JMe sentiria mas acompafiada si

vinieran a hacerme una visita a la
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casa(E2)

(...) creo que en el consultorio ni siquiera
saben del diagndstico del nifio. Estamos
inscritos, pero desde diciembre que no

vamos a control(E3)

(...) Seria bueno que una psicologa,
hiciera terapias familiares, porque uno
tiene una carga, ya que estas con tu hijo,
ademas tienes que comunicarle a la
familia(E3)

(...)a la casa, como le dije no va nadie del
CESFAM (E4)

(...)JNo, no he recibido Vvisitas del

consultorio(E5)

(...)Lo unico que Lidia ha tratado en
CECOF ha sido las inyecciones de
Neupogen, que se las iban a inyectar ellos

a la casa(E6)

(...)las vacunas anti influenza por
ejemplo, se la han ido a poner a la
casa(Eb)

(...)Siempre, he podido contar con el
hospital, 24/7(E6)

(...)No he sido visitada por el consultorio.
Desde que esta enfermo, va al hospital o

al poli a control(E7)

Al principio lo vio la psicéloga en el
hospital, le dijo que estaba suUper bien y

de ahi nunca mas lo vio(E7)
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(...)no recibo asistencia en mi casa(E8)

(...)lo anico malo es que hay que pasar
por la Posta cuando tienen cuadros de

fiebre o vomitos(E8)

(...)Si me siento apoyada , porque ante la
duda llamo por teléfono y las chicas

tienen una voluntad de oro(E1)

(...) En el Poli, también las chiquillas son
de una voluntad de oro. Ellas son un 7 de
ahi yo aprendi muchas cosas con
ellas(E1)

(...) con el equipo del CESFAM me siento
sola porque al final no me han apoyado
en nada. Fui con la asistente social, me
ofreci6 el cielo y la tierra, hasta el dia de

hoy nunca he recibido el apoyo (E2)

(...)el cuidado es excelente, no tengo
nada que decir de oncologia, un siete los
médico, los paramédicos, las enfermeras
al igual que el trato que ellos tienen con

los papés (E2)

(...) ellas se encarifian tanto con los
ninos, conocen la realidad de todos
ellos(E3)

(...)las chicas que trabajan ahi, son

demasiado humanitarias(E3)

(...)El cuidado que recibe Vanesa de

Oncologia es bueno(E4)

(...)JEn general es buena la relacion,
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porque cuando llamo para preguntar

alguna duda siempre me responden(E5)

(...)La relacion es estrecha
absolutamente, es como que tuviera una

consulta permanente(E6)

(...)son tan preocupadas de todo(E6)

(..)he llamado a Oncologia cuando ha
tenido fiebre o vomitos para preguntar y

siempre me han respondido(E7)

(...)Jmuy buena relacion y cualquier duda,
yo le pregunto ahi mismo a las tias del
Poli y no tengo ningln problema con
ellos(E8)

APOYO INFORMAL

(...)la agrupacién, Fundacion Fe y
Esperanza, estan pendientes de todo,
llegan al hospital y nos preguntan si

necesitamos algo(E1)

(...)JAmor y Vida parece que esta en el
hospital, tienen una salita donde juegan

los nifios oncologicos(E1)

(..)tienen la casa de acogida que yo
gracias a Dios no la tengo que ocupar,
pero en realidad hay hartas mamitas que

si las ocupan(E1)

(...)he tenido mas ayuda familiar y del

colegio del nifio(E1)

(-..) a un familiar, le pido ayuda para que

me traslade al nifio a San Camilo(E2)

(...)Las voluntarias de Amor y Vida, Fe y

Esperanza, van todos los dias a ver a los
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ninos, nos ofrecen ayuda con las

recetas(E2)

(...)Las voluntarias de Fe y Esperanza
nos dan a nosotros la casita en que

podemos estar(E2)

(...)estan llevando jabon liquido, toalla

nova y colonias(E2)

(...)JEn la casa de acogida nos llevan
mercaderia. Nosotras mismas cocinamos,

cada mama le cocina a su hijo(E2)

(...)Con el traslado tengo la ayuda de Ja

municipalidad(E2)

(..)mi maméa es la que anda haciendo
eventos para mantenerme, alla y para

comprarle las cosas al Daniel(E2)

(...)El apoyo de los familiares y amigos es
importante, es bien importante para no

sentirse tan solo(E3)

(...)al principio, nos iban a buscar, nos
iban a dejar y ahora siguen haciendo sus
vidas(E3)

(.-.Juno no puede confiar tanto en la gente
0 en las amistades porque todos tienen su
vida; todos tenemos problemas y la vida
sigue(E3)

(...)lo importante es no sentirse solo,
pueden estar o no ayudando y uno tiene

gue seguir luchando por su hijo(E3)

(...) el padre tiene que hacer su vida y no
tengo tanta ayuda porque lo viene a ver

los fines de semana(E3)
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(..)Mi marido nos ha traido a los
controles, ha pedido permiso en el
trabajo(E4)

(...)También nos apoya la Fundacién Fe y
Esperanza. Las mamas no mas con los

hijos pueden quedarse(E4)

(...)las sefioras de Amor y Vida
empezaron a costear los pasajes de cada
ida a Santiago(E5)

(...) una rifita, ya sean $1.000 o $2.000 y
eso ya pa’ nosotros es grande. El papa
lleva las rifas o bingos a su trabajo vende
por todos lados, todos venden, a asi que

toda la familia ayuda(E5)

(.-.)la municipalidad es poquito lo que me
ayuda(E5)

(...)creo que ayuda mas la gente, porque
nosotros a veces hacemos un eventito,
una rifa, cositas asi y siempre las

chiquillas cooperan(E5)

(...) la gente nos dice cuando tengan
cosas, digannos para nosotros cooperar.

Incluso donando sangre (E5)

(...)ha sido increible el apoyo que hemos

tenido de amigos(E6)

(...)hicimos dos o tres eventos grandes
en el colegio para  ayudarnos

econémicamente (E6)

(...)JAdemas tengo apoyo de |Ia
comunidad(E6)
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(...)todo el mundo cooperaba, habia
carteles, la radio, el diario, todo el mundo

conocia a la Lidia(E6)

(...)hicimos la campafia de tapitas
plasticas, habremos juntado una tonelada

de tapitas y las vendimos(E6)

(...)Jmi mama es la que pasa todo el dia
con él (E7)

(...)E! padre esta en Santiago y no

participa en el cuidado(E7)

(...)Las voluntarias en el hospital a mi

nunca me han dado na’(E7)

(...)en el colegio una vez o dos veces si le
han dado plata(E7)

(...)Mi hija cuando tiene tiempo me ayuda

con el cuidado de su hermano(E8)

(...)La familia igual apoya cuando pueden
(E8)

3.9. CONSIDERACIONES ETICAS

El estudio se desarroll6 una vez aprobado el proyecto de investigacion por el
Comité de Bioética de la Facultad de Medicina de la Universidad de
Valparaiso y autorizaciéon del Comité de Bioética y Docencia del Hospital
Gustavo Fricke.

Obtenidas las autorizaciones antes mencionadas, se informé y present6 el
estudio a la hematéloga a cargo del Programa del Nifio con Cancer en el
Hospital Dr. Gustavo Fricke y a la Enfermera a cargo de Oncologia Infantil
del Consultorio de Atencion de Especialidades (CAE), para acceder a las
madres con sus hijos(as) en control, a quienes se les invitdé a participar del

estudio mediante la firma del consentimiento informado y asentimiento
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informado al hijo(a) segun correspondio. Los nifios y adolescentes asintieron,
autorizando a su madre para conversar con la investigadora acerca de su
cuidado en casa, garantizandoles privacidad y confidencialidad en los
procedimientos. Se escogio nifios desde los seis afios, para que pudieran
asentir mediante su firma o nombre y rut, ya que en promedio, desde esta
edad los nifios ya saben escribir su nombre. En el caso en que hubiesen
requerido tiempo para decidir, se les solicité un teléfono para consultar en un
plazo méaximo de 72 hrs. a través de este medio, por su deseo de participar o
no del estudio. Sin embargo, no se dio esta situacion, ya que las madres y
sus hijos, aceptaron participar en forma inmediata. De todas formas, si no
hubiesen aceptado, se agradeceria su tiempo y atencion, sefialando que esta
decision no afectaria en ningin caso los controles ni la atencion que reciben
en su centro de salud.

Una vez aceptada la participacion de la madre y el asentimiento del nifio(a) o
adolescente, se acord6 con las madres, la fecha y hora de manera privada,

para la realizacion de la entrevista en el hogar.

Algunas madres presentaron labilidad emocional, siendo contenidas por la
investigadora y posteriormente se aplico el flujograma de contencién (Anexo
6) que incluye un Test de depresion Mayor del adulto (Anexo 7), el cual fue
aplicado a tres de las 8 madres entrevistadas. Las tres fueron derivadas con
la enfermera del CAE, para evaluacién y posterior derivacion a Salud Mental

del Hospital Dr. Gustavo Fricke.

Las grabaciones de las entrevistas se realizaron en una grabadora en
formato MP3 y se utilizé un cuaderno de campo con el fin de registrar durante
la entrevista, momentos de silencio, expresiones de sentimientos, facie,
etcétera. El cuaderno y los archivos de audio, fueron guardados en el
domicilio de la investigadora, de acceso Unico a ella, por tres afios, para

luego ser eliminados.
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En la matriz de categorias, dimensiones y unidades de significado, los
nombres de los participantes fueron reemplazados por otros, para garantizar

privacidad en los procedimientos.

En relacion a los resultados de la investigacion seran informados, al Comité
de Etica y Bioética de Hospital Dr. Gustavo Fricke y al CAE,
recomendandoles que éstos puedan ser utilizados para mejorar la calidad de

los cuidados del nifio con cancer y su familia.
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CAPITULO 4. : ANALISIS DE LOS RESULTADOS



4.1. Caracterizacién de las participantes

A continuacion se presentan los resultados del estudio. En la tabla N°4 se

muestran las caracteristicas sociodemogréaficas de las participantes en

estudio, cuyas identidades fueron reservadas y se les asigné un codigo alfa

numeérico a las entrevistas para ordenamiento.

Tabla N°4 Caracterizacién de las participantes

Participantes Edad Escolaridad Ocupacion Estado Procedencia
civil
Previsién

E1l Fonasa D 44 E. Superior Profesora Casada V. Alemana

E2 Fonasa A 41 Ensefianza Media | Duefia de casa | Soltera San Felipe
completa

E3 Fonasa A 31 E. Superior | Bartender Soltera V. del Mar
incompleta

E4 Fonasa A 57 Ensefianza Duefa de casa | Casada San Felipe
Basica completa

E5 Fonasa A 50 Ensefianza media | Duefa de casa | Casada Quintero
Incompleta

E6 Fonasa D 43 Técnico Inacap Servicio Soltera Quillota

Técnico Claro

E7 Fonasa A 42 E. Media | Camarera Casada V. del Mar
incompleta

E8 Fonasa D 50 Enseflanza Media | Duefia de casa | Soltera V. del Mar

completa

Fuente: elaboracién propia

Se entrevistaron un total de ocho madres de edades

un promedio de edad de 44,7 afos.

entre 31 y 57 afios, con

Tres de ellas reside en Vifia del Mar, una en la comuna de Villa Alemana y

las cuatro restantes reside lejos de Vifia del Mar, es decir en San Felipe,

Quillota y Quintero.
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En relacién a la escolaridad, una de ocho tiene ensefianza superior, otra con
ensefianza técnica profesional, tres madres poseen ensefianza media
completa, dos con ensefianza media incompleta y una con ensefianza basica
completa.

Respecto al estado civil, cuatro son casadas y cuatro solteras. De las madres
solteras dos tienen parejas estables y dos de ellas no tienen parejas. De las
madres que no tienen pareja, reciben pension alimenticia baja por parte del
padre de sus hijos y escaso o nulo apoyo en el cuidado del hijo.

En cuanto a la prevision, el 100% de las encuestadas pertenecen a Fonasa.
Cinco de ocho madres pertenecen a Fonasa A y las tres restantes
pertenecen a Fonasa D.

En lo que a ocupacién se refiere, cuatro de ocho madres trabaja fuera del
hogar. De estas cuatro madres, una se encuentra con licencia médica, el
resto de ellas solicitan autorizacion en sus trabajos para cuidar a sus hijos en
caso de descompensacion o si debe recibir quimioterapia. Las otras cuatro

madres son duefas de casa.

Las edades de los nifios fluctuaron entre 8 afios y 17 afos, con un promedio
de 13,1 afios, correspondiendo a 6 hombres y dos mujeres.

En lo que a etapa de vida se refiere, 4 de ocho son escolares y los cuatro
restantes son adolescentes.

Respecto a las caracteristicas clinicas de los nifios y adolescentes cuatro de
ellos tienen diagnostico de Leucemia Linfoblastica Aguda (LLA), tres con
Leucemia Mieloide Aguda (LMA) y una adolescente con Sarcoma de Ewin.
Respecto a la etapa de la enfermedad, uno de los nifios se encontraba en

induccion, tres en mantencioén, dos en consolidacion y dos en recaida.
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4.2. CATEGORIAS APRIORISTICAS Y SUS DIMENSIONES

4.2.1 CATEGORIA: Valor del cuidado materno (VCM)

1. DIMENSION: Comenzar de cero
2. DIMENSION: Estar ahi

4.2.1.1. DIMENSION: Comenzar de cero

De la categoria valor del cuidado materno, deriva la dimension “comenzar de
cero”, sentido por madres como un reinicio de sus vidas, dejando la vida
pasada atras, para asumir una nueva forma de vida, un cambio radical, los
cuidados se extremaron y aumentaron, expresado por las participantes de la

siguiente manera:

[...] Comenzamos todo de cero
(E2)

[...] Primero fue un cambio radical, porque las cosas que uno hacia a diario,
se duplicaba todo lo que era tener los cuidados con él, especificamente con
él, y el tema de la higiene también. Al principio me cost6é un pocoy fue mas
chocante [E1]

Las madres sintieron un cambio en la vision del mundo, expresando que ven
la vida distinta, perciben el ambiente cambiante, por lo que sienten que
dejaron atras su vida anterior, para comenzar todo de nuevo. El cambio lo
sienten total, es decir en todos los aspectos del diario vivir. Esto produce en
algunas de ellas sensacion de bloqueo y sentimientos de vivir la enfermedad

de sus hijos como algo “terrible”, expresado de la siguiente manera:
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[...] Este es como un mundo distinto, es un mundo aparte, en oncologia todas

pasamos por lo mismo (E1)

[...JEs una vida totalmente cambiante (E2)

[...] Bueno al principio, o sea, usted puede imaginarse, jterrible!, uno, como

gue se bloquea (E4)

Las participantes ademas sintieron la sensacion de estar criando de nuevo a
sus hijos, expresando sensacion de dolor al experimentar esta experiencia y
dificultad para cuidar, por lo especial de los cuidados. Otras madres
experimentaron una sensacion de caos inicial, ya que para poder enfrentar el
cuidado de su hijo(a), debieron reorganizar sus hogares, sus rutinas, su estilo

de vida, etcétera, expresado por ellas de la siguiente manera:

[...] cuidarla también de todo, desde el suerfio, porque uno tiene un montén
de aprensiones después de que pasa por todo eso. Entonces senti que volvi

a tener a mi hija como una guagua [...] ( E6)

[...] Al principio todo era un caos, complicado porque resulta que después de
la enfermedad hay un cambio grande, digamos en cuanto, ya sea
alimentacion, en la limpieza si antes era, ahora tiene que ser mucho mas.
Digamos, el problema de todo es adaptarse a la enfermedad, eso es lo que
me ha costado [...] E8

Las madres debieron realizar ademas cambios en la organizacion de su
casa, de los dormitorios, del bafio, de sus habitos, etcétera, para comenzar

un cuidado especial, expresado de la siguiente manera:

[...] Todo es distinto, dormia con su hermana, después se separo la pieza

SOlo paraella[...] ES

81



[...] El saber que habia que hacerle quimioterapia nos cambié la vida en todo,
en todo lo doméstico, en todo lo practico. No sé, desde el agua que
tomabamos, desde todo lo que usdbamos eh todo, todo, teniamos cuidados

especiales, entonces ahi nos cambié la vida absolutamente a los cuatro [E6]

4.2.1.2. DIMENSION: Estar ahi

En relacién a la segunda dimension, “estar ahi”, las madres sienten que
deben estar presentes cien por ciento para el cuidado de sus hijos, es decir
con permanencia total y absoluta a esta labor, la cual la realizan dia y noche,
sin descanso, refiriendo que “deben estar atentas” a cualquier anormalidad
que presenten sus hijos. Es por lo anterior, que una mayoria de ellas no
estan dispuestas a delegar el cuidado, expresando que viven en funcion de
sus hijos y que el cuidado de éste es lo primero ante cualquier otro asunto
familiar y/o personal. De lo anterior, podemos decir que las madres tienen
protagonismo en el cuidado de sus hijos, incluso aquellas que trabajan,
sienten que el cuidado es de ellas, ya que sus hijos quedan a cargo de la
abuela materna generalmente y ellas dejan todo preparado, desde la
alimentacion, medicacion todo lo que el nifio requiera. Si éste requiriera
hospitalizacion, ellas solicitan permiso en sus trabajos para estar con ellos en
este proceso. Esta dimension fue expresada por las participantes en sus

discursos de la siguiente manera:

[...] Yo trato de que él sienta que: ... sea lo que sea yo voy a estar ahi a su
lado [E1]

[...] Hay que estar ahi porque asi estoy con todos los ojos y si se despierta o

él me llama estoy ahi [E2]

[...] El cuidado es primordial, yo no podria dejar a mi hijo al cuidado de otra

persona, no podria irme a trabajar pensando que esta en manos de otra
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persona,... No, no, no, de verdad el cuidado de la mama es primordial en el

tema con ellos. [E1]

[...] Estoy cien por ciento yo con mi hijo ahora... yo no puedo hacer las
cosas de antes...ya no llevo la vida que llevaba antes... antes uno iba a
hacer los tramites tranquila...No ahora no, es un cambio pero totalmente
diferente [E2]

[...] Siempre estoy yo. Cuando él se queda hospitalizado, se queda tranquilo
porque €l sabe que yo me quedo cerca de €l en la casa de acogida, sabe
que yo estoy ahi [E2]

[...] Yo estoy con él cien por ciento. No dejaria que nadie me lo cuidara, esto
es mio. Creo que soy su pilar fundamental, yo trato de ayudarlo, eh...

sabemos que vamos a salir adelante con esto [E3]

[...] Yo vivo, duermo y todo lo que hago es todo por ella, nadie hace las

cosas como yo... [E5]

[...] He vivido mas de un afio sélo en funcién de ella [E6]

[...]Yo sé que tengo que estar con él. Mi mama lo cuida cuando trabajo, pero
todo el cuidado de los remedios y en el hospital o veo yo. En el trabajo me
dan permiso... [E7]

4.3. CATEGORIA: Cuidados maternos en el hogar (CMH)

1. DIMENSION: Cuidados en la alimentacién
2. DIMENSION: Cuidados en la higiene
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3. DIMENSION: Educacién del nifio(a) o adolescente
4. DIMENSION: Recreacién del nifio(a) o adolescente
5. DIMENSION: Dificultades en el cuidado

4.3.1. DIMENSION: Cuidados en la alimentacién

En relacion a los cuidados de la alimentacion, las madres en general son
muy abnegadas. Ellas preparan los alimentos a sus hijos, incluso aquellas
que trabajan. Se preocupan de que la alimentacion sea variada, por lo que
dia a dia deben pensar en qué preparar, ya que hay restricciones en ella; por
lo que deben comer todo cocido, todo envasado. Las madres lo expresaron

de la siguiente manera:

[... ] No puede comer ninguna ensalada verde, tampoco podia comer fruta

cruda. Es una rutina que se tiene que cumplir con sus alimentos [E1]

A veces estos cuidados complican a las madres, ya que, se reducen las
posibilidades de variedad en los menuds, convirtiéndose en rutina las
comidas. Sin embargo a pesar de estas dificultades, la familia empatiza con
los cuidados del nifio, comiendo todos lo mismo o también tienen algunos
permisos para comer alimentos de preparacion rapida pero todo hecho en
casa y con ingredientes envasados, no a granel. Las madres lo expresaron

de la siguiente manera:

[... ] A todas las mamas les ha complicado el tema de la alimentacion [E1]
[... ] Nos dan permiso igual para darle el gusto en algunas cosas... si quieren

comer pizza... coman pizza pero en la casa con ingredientes envasados [E1]
Las madres cuyas familias viven fuera de la provincia, son capaces de tener

sus propios cultivos, para no privar a sus hijos de consumir hortalizas, pero

regadas con agua potable. Esto lo expresaron de la siguiente manera:
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[...]JNo deberia comer ensaladas crudas, pero yo le pregunto a la Dra. si le
puedo dar y le doy. Por ejemplo a él le encanta el repollo, la lechuga,
entonces la doctora. Me dijo que como a €l le gustaba tanto eso, que nos
hiciéramos un huerto y lo regara con agdita, sin ningun desinfectante de na’,

y asi a él no le iba a hacer dafio [E2]

Otra forma que tienen las familias de empatizar con la alimentacion de sus
hijos, es no comiendo fuera de la casa, especialmente en locales de
preparacion de comida como restaurantes y con menor razén el consumo de
alimentos preparados y vendidos en la calle. En relacion a este aspecto, el
oncélogo “prohibe” que los nifios consuman alimentos de este tipo y las
familias respetan completamente esta indicacion; es por ello que deciden no

visitar restaurantes. Asi lo expresaron en sus relatos:

[...]Ir con ellos a alguna parte a comer en algun sitio...esas cosas estan

prohibidas para ellos. Come en casa, una dieta sana. [E3]

Otro aspecto que comentan las madres, es que se produce un cambio en la
alimentacion por ejemplo en relaciébn al apetito, la tolerancia y a la
preferencia por los alimentos. Ejemplifican que cuando estan en tratamiento
con corticoides, presentan un aumento del apetito, el cual es dificil de
controlar, ya que tienen hambre “cada dos horas”. Frente a esta situacion las
madres recurren a ofrecer colaciones, sanas, livianas, las cuales no siempre
logran satisfacer la saciedad de sus hijos. Por otra parte, aquellos alimentos
preferidos por los nifios, terminan por ser rechazados, ya que se saturan de
ellos, al aparecer con frecuencia en su minuta semanal. Por otro lado,
cuando los nifios(as) toleran mal la alimentacion, las madres, con gran
dedicacion, alimentan a sus hijos cuchara a cuchara con alimentos fluidos
para mejorar la tolerancia. Estos cuidados de la alimentacion fueron

expresados por las participantes en sus discursos de la siguiente manera:
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...] Estaba pensando que iba a comer mas rato, jqué mas hay!!... entonces
Estab d b to, | hay!l t
yo buscéandole, eso fue lo mas dificil, ¢qué ofrecerle para los 15 o 20 min

después que me iba a pedir comida? [E1]

[...] Le hacia un batido de frutas o verduras y le daba una cucharada cada

una hora o cada media hora, cuando no toleraba los alimentos. [E6]

[...]JDesde que se enfermd no comié mas pan, como que el pan no lo tolera
igual que el pollo y las papas. Ahora de a poquito ha comido un poco de
papas y pan un pedacito, pero por ejemplo, pollo no comié nunca mas, no sé

por qué, nunca mas quiso pollo. Lo que si nunca mas comimos afuera... [E6]

4.3.2 DIMENSION: Cuidados en la higiene

Las madres en general, son muy estrictas en lo que respecta a la higiene del
entorno de su familia. Siguen religiosamente las recomendaciones del
manual para padres de nifio oncoldgico, sin embargo, este documento no
especifica todos los &mbitos de la higiene, por lo que en esta dimension hay
mucho de cuidados propios implementados por las familias, especialmente
por las madres quienes estan protagonizando el cuidado.

El aseo de los hogares lo realizan en forma diaria, utilizando aspiradora y
cloro en la limpieza de las superficies, los pisos y desinfeccién de cocina y
bafios. En el manejo de la higiene de los ambientes, como la cocina utilizan
lavalozas y cloro para lavar la loza. Algunas familias, eliminaron el pafio de
cocina y lo reemplazaron por papel desechable y apartaron utensilios para
cocinar y vajilla exclusivos para el nifio, los cuales son guardados en una
caja.

Esta dimension fue expresada en los relatos de la siguiente manera:

[...] todos los dias le limpio su bafio... se pasa la aspiradora, se trapea y se

mantiene el bafio [E1]
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[...]JLavo la loza con detergente, le pongo un poco de cloro y la enjuago bien,
seco, ojala con toalla de papel [E1]
[...JAndo todo el dia con el cloro, mis manos son asperas de puro cloro [E5]

[...]JNunca mas usé parios de cocina, pura Nova [E6]

Otro de los cuidados particulares de la higiene, es que las madres lavan
todos los envases de los alimentos, antes de abrirlos y consumirlos, ya sean
cajas de leche, jugos, sobres, latas, etcétera. Expresado de la siguiente

forma:

[...]Todo lo que llega de afuera todo se lava [E5]

Algunas familias construyeron un bafio exclusivo para el nifilo, de paredes y
piso lavables el cual es aseado por la madre en forma diaria con cloro
principalmente, al igual que la taza de bafio, que es desinfectada cada vez
que el nifio la usa. La descarga de agua la realizan dos veces después de
ser ocupado.

Las familias que poseen un solo bafio familiar, tienen la misma rutina de
limpieza que las que tienen bafio exclusivo para el nifio. El bafio esta
implementado con jab6n antibacterial de preferencia y uso de toalla de papel.

Lo expresaron de la siguiente manera:

[...JEl bafio también lo tuvimos que arreglar, tratamos de colocarle todo
ceramica por los hongos [E5]

[...] Ese bario nosotros se lo habilitamos solo para él [E5]

[...] En el bario no hay toalla, optamos por la toalla nova, compramos jabon

solamente antibacterial [E8]

La mayoria de las familias dejé al nifio con un dormitorio exclusivo, con
muebles y paredes lavables. Las participantes comentan que con frecuencia
lavan las paredes, el piso y muebles con cloro en forma diaria.

La ropa del nifio es guardada en bolsas en el closet o cajoneras limpias y

desinfectadas. Lo anterior lo expresaron de la siguiente manera:
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[...] Su pieza esta totalmente distinta, todo limpio, el pap& se encarga de
manejar las paredes con cloro, el closet, todo, toda su ropa en bolsa, todo
aparte, todo en su closet. [E8]

[...]JSe separo la pieza sélo para ella, se ambienté un poco mas, compramos
lo que pudimos, muebles, cosas que fueran como blancos, limpios para

limpiarlos [E5]

En relacion a las mascotas que vivian dentro del hogar fueron sacadas al
patio y en algunos casos, abandonadas. Esto produjo alteraciones
emocionales en algunos nifios y a pesar de que para muchas madres fue un
tema A&lgido, porque afectaba directamente la salud mental de sus hijos,
tomaron la determinacién drastica de abandonar a sus mascotas. Lo anterior,
las madres lo expresaron en sus relatos de la siguiente forma:

[...]JTeniamos un perro, que yo no lo iba a poder cuidar... estaba muy viejito
[E1]

[...] yo tuve que sacar a mis perritos de aqui... [E2]

[...]JNosotros teniamos dos gatos y tuvimos que sacarlos [E3]

Respecto a la higiene del nifio, las madres estan pendientes de sus hijos, por
lo que velan para que el nifio se duche en forma diaria, cepillen sus dientes
minimo cuatro veces al dia y se laven las manos con frecuencia. Respecto a
este tema, algunas familias instalaron dispensador de alcohol gel en sus
hogares, ya sea en el living comedor, dormitorio, bafio y cocina. Ellas han
tomado conciencia real de la importancia del lavado de manos, refiriendo que
no permiten que ninguna visita tome contacto fisico con el nifio, sin realizar
este procedimiento previamente. Por otra parte, una de las medidas
especiales que toman para proteger a sus hijos de las infecciones es el uso

de mascarilla para salir. Lo anterior lo expresaron de la siguiente manera:
[...] Sale de la casa con su mascarilla cuando vamos al supermercado, lo

saco por ahi le pongo su mascarilla [E2]

[...] El lavado de manos, es super importante [E3]
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[...JEl sabe que cuando llega alguien, antes de saludarlo a él se tiene que

lavar las manos [E3]

[...JAc4 yo creo que tengo lleno de alcohol gel [E1]

[...]JUso dispensadores de alcohol gel en mi casa [E6]

4.3.3. DIMENSION: Educacion del nifio(a) o adolescente

La mayoria de los nifios(as) y adolescentes dejaron el colegio al que asistian
antes de conocer su diagnostico, a excepcion de una de las adolescentes. El
resto de los nifios, asiste a la escuela de CANEC, perteneciente al Hospital
Dr. Gustavo Fricke, que imparte clases hasta octavo basico en sala hospital,
y hasta cuarto medio en sala cama, es decir, en esta Ultima, el profesor
realiza la clase en la unidad del nifio cuando éste se encuentra hospitalizado
y sin posibilidad de asistir a la sala por sus condiciones de salud. Los nifios
que se encuentran hospitalizados, reciben sus clases en la Unidad de
Oncologia de dicho hospital por un profesor de ensefianza bésica a cargo de
varias asignaturas. Esto se debe a su delicado estado de salud, por los
efectos de la quimioterapia, o por recibir tratamientos como transfusiones de
sangre y hemoderivados, que complican su salida para este cometido. El
resto de los nifios que se encuentran en tratamiento ambulatorio deben
acudir al hospital para recibir sus clases en CANEC. Esta institucion es
reconocida por el MINEDUC. Las madres se refirieron a este tema de la

siguiente manera:

[...] El va al colegio del Hospital, el CANEC [E3]
[...] Empezd sus clases en la escuelita de CANEC, con sus tareas, le
mandaron sus guias... eso lo mantiene un poquito mas distraido [E2]

[...] El no ha podido asistir desde que fue diagnosticado [E7]
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Una de las familias opt6 por la desercion escolar, por diversos motivos, entre
ellos, por fragilidad del estado de salud de su hijo y por otra parte, por

decision de la familia de no complicar al nifio con este tema de la educacion.

[...] al colegio, él no ha podido asistir desde que fue diagnosticado. Esto no le

ha afectado, por el contrario esté feliz [E7]

Algunos escolares y adolescentes por su condicién de salud y frecuentes
hospitalizaciones, han perdido uno o dos afos, retoman clases en CANEC, el
profesor les proporciona guias de trabajo para la casa y también para que
puedan desarrollar en la escuela de ser posible, con el fin de que avancen 'y
completen su educacion bésica. Algunos adolescentes asisten a CANEC,
para completar sus estudios de ensefianza media, ya que sus familias
sienten temor de mandarlos a los colegios a los cuales asistian antes, por el
riesgo de enfermar al estar junto a los demas estudiantes y por tener que

salir y trasladarse para asistir a éste.

[...] ella este afio parece que ya lo tiene perdido, ya no... la pasaron a
segundo medio si, el afio pasado, con las notas del primer semestre que
tenia [E4]

[...] Empezé sus clases en la escuelita de CANEC, empezo con sus tareas,

le mandaron sus guias [E2]

4.3.4. DIMENSION: Recreacion del nifio(a) o adolescente

La recreacion de los niflos(as) y adolescentes es un tema algido, ya que en
general esta necesidad no esta satisfecha, dado que las madres en el afan
de proteger y no exponer a sus hijos a las infecciones, restringen
estrictamente las salidas, prefiriendo la mayoria de las veces manejarlos
entretenidos dentro del hogar. Las principales actividades que realizan son:

ver peliculas en la television, dedican horas a los videojuegos, ya sea de
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consolas, en computador, Tablet y celulares. Lo anterior lo expresaron las

participantes de la siguiente manera:

[...] mi cufiada que a veces viene, como para cambiarle un poco la
rutina...ella se mete en el computador, en la Tablet, como para cambiarle un

poco las penas que a veces anda trayendo [E1]

[...] El sale solamente a los controles o cuando va al hospital. Y en la casa
esta en su teléfono. Es super tecnoldgico, asi que en eso se lo pasa, en el
Play, en el teléfono, o en el computador. Eso es lo que él hace con su

tiempo libre, pero no sale a la calle [E7]

[...] Tratar de estar en la casa, hacerlo mas entretenido, porque trato de no

exponerlo [E3]

Los fines de semana a veces salen a paseos cortos. Aquellas familias que
tienen auto, salen a pasear con sus hijos, pero procuran mantenerlos dentro
de éste. Otras familias que permanecen en sus hogares, invitan a amistades
del nifio para que puedan compartir con ellos juegos de mesa, peliculas y

videojuegos.

[...JLas amigas se iban a almorzar con ella a la casa, y mas eso, fue el tema

recreacional de ella [E6]

[...] Veamos peliculas en la casa para que la Lidia esté presente [E6]

[...] Aca también vienen a veces algunos amiguitos y él juega y trata de hacer
algo normal entre comillas, porque todavia a la calle él no sale a jugar ni a

caminar [E8]

Eventualmente algunos nifios asisten al cine con mascarilla, evento

autorizado por el médico tratante. Los adolescentes utilizan las redes
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sociales como diversion, ya que toman contacto con sus pares y programan
actividades, por lo que se comunican a través de Facebook, Whatsapp y

Twietter principalmente.

Algunos de los nifios (as) y adolescentes refieren aburrirse, ya que las
pantallas se vuelven rutina y extrafian actividades que realizaban antes de
conocer su diagndstico como los deportes, ya sea correr y andar en bicicleta.
También hubo adolescentes que por condiciones inestables de su salud, solo
van del hospital a la casa y viceversa, sumidos en el dolor y el sufrimiento
permanente, ya que sus salidas son para control u hospitalizacion, sin
posibilidad alguna de recreacion. Las participantes lo expresaron de esta

forma:

[...JEsta aburrida dice, de no hacer nada [E5]

[...JEcha de menos jugar, correr, andar en bicicleta, todo eso... [ES]
[...JEstan en la casa, escuchan musica [E5]

[...] Su amiga va un ratito y se dan unas vueltas, conversan, se aburren,
después se van para la casa, se comen un dulce, pero eso... o estan en la

casa escuchando musica [E5]

4.3.5. DIMENSION: Dificultades en el cuidado

Las madres sintieron dificultades en el cuidado, porque éstos son especiales,

comentado por ellas de la siguiente manera:

[...JEs super dificil porque es un cuidado que es... o sea es muy dificil de
cuidarlo a él porque tiene cuidados especiales, entonces de repente a uno se
le olvida que él esta enfermo. O sea, a mi se me olvida que esta enfermo,

gue tiene que tener otras cosas, igual es dificil... [E7]

Dentro de las dificultades que se les presenta a las madres al momento de

cuidar a sus hijos, refirieron el manejo de la medicacioén oral, ya que, muchas
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veces les complica la administracion de éstos, ya sea por el mal sabor de
ellos, por la frecuencia en que deben tomarlos, ya que sumados a los
medicamentos indicados por el médico, se encuentran los alternativos y
naturales que les dan sus madres principalmente para mejorar la inmunidad.
Por otra parte la administracion de los medicamentos por via parenteral como
la administracion de Neupogen subcutaneo, es un verdadero desafio para
las madres, ya que el nifio siente mucho temor al dolor de la puncién y esto
provoca inestabilidad emocional del nifio y toda su familia. Algunas madres
inyectan a sus hijos y otras prefieren que otra persona lo haga por el
compromiso emaocional con ellos.

[...]Darle los remedios igual es un tema [E1]

[...]Se toma 14 pastillas diarias eso ha sido lo mas complicado. Me ha hecho

llorar con ese tema [E6]

Otro aspecto importante que dificultd el cuidado de sus hijos, fue el tener que
dedicar casi todo el tiempo a éste, en desmedro de sus otros hijos sanos. En
algunas familias signific6 grandes conflictos al interior de éstas, donde los
hermanos cambiaron su conducta, tornandose rebeldes, disminuyendo su
rendimiento escolar, reclamando y demandando constantemente tiempo para

ellos.

[...] Mi otra hija ya no quiere participar en nada en el colegio, esta cada vez

mas rebelde [E5]

[...JAl principio mi otra hija se sinti6 desatendida [E1]

Las madres en este aspecto se sienten tremendamente culpables, ya que
deben permanecer con sus hijos enfermos durante todo el proceso de
hospitalizacion y tratamiento de la quimioterapia, por lo que los otros hijos
guedan a cargo de familiares y reciben el apoyo materno desde el celular.

Otras madres que hospitalizan a sus hijos procedentes de lejos de la
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provincia de Valparaiso, se quedan en las casas de acogida con su otro
hijo(a) pequeiia cuando le fallan sus redes de apoyo. En ambas madres,
tanto las que se encuentran dentro de la provincia de Valparaiso como las
que provienen de fuera de Valparaiso, les ocurre que se sienten culpable por
dedicar la mayoria de su tiempo en el cuidado de su hijo enfermo. Sin
embargo, las madres de lejos, son a las que mas les impacta este punto,
debido a todo el tiempo que les demanda viajar. En relacion a ello, muchas
madres se sienten en conflicto, pero finalmente deciden acompaifar a sus
hijos enfermos, ya que es prioritario frente a los cuidados que requieren sus

otros hijos, el cual es delegado a familiares.

[...] La relacién con mi otra hija, me dificultd. A veces llorabamos, yo le decia:

no te das cuenta que tu hermana tiene un cancer y se puede morir. [E5]

[...] lgual se me le ha hecho super dificil tener que dejar a mi otra hija [E2]

Otra dificultad comentada por las madres fue sacar a sus mascotas del lado
del nifio y tener que separarlos de ellas. Esto ocasion6 también alteraciones

emocionales en el nifio y familia.

[...] lloraba por su perrito porque se lo habiamos sacado de la casa [E2]

Las madres que trabajan, expresaron ciertas dificultades relacionadas al
cuidado, ya que después de su jornada laboral, deben darse el mejor de los
animos para asumir el cuidado de sus hijos. Algunas de ellas, trabajan
durante la noche, por lo que llegan en la mafana, duermen un par de horas y
deben estar prestas para atender a sus hijos. Es frecuente que tengan que
pedir permisos en sus trabajos para acudir a atender a sus hijos, frente a una
descompensacion de su enfermedad o si le corresponde quimioterapia

ambulatoria. En todos los casos las madres no delegan este cuidado.
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Otras madres que trabajan, se encuentran con licencia médica, por lo que
estan avocadas cien por ciento al cuidado y estan dispuestas a renunciar si

tienen problemas para continuar cuidando a sus hijos.

[...] Se me dificulta trabajar de noche, levantarme en la mafiana y el estar de

buen &nimo para hacer tareas [E3]

[...] Yo le digo a mi hijo que ni se imagine que yo voy a volver a trabajar,
mientras él esté asi...como sea voy a consegquir la licencia...o si no me salgo
[E1]

[...] En mi trabajo, me han apoyado cuando tenia que ir a verlo al hospital,

pero debo volver a trabajar... [E7]

La alimentacion, también formé parte de las dificultades que presentan las
madres, ya que deben consensuar permanentemente con el nifio lo que
comerd. El nifio(a) o adolescente siempre esta pidiendo alimentos que sabe
que no es recomendable consumir, sin embargo la rutina lo agota
rapidamente, deseando el consumo de comida rapida que gran parte de sus
pares consumen con frecuencia. Asi que en este aspecto el médico les
autoriza comer excepcionalmente, un trozo de pizza o un completo,
preparado en casa y con ingredientes envasados y sellados. Por otra parte
aquellos nifios que se encuentran con corticoides, tienen un apetito muy
aumentado, por lo que las madres se angustian pensando en qué més darles

de comer. Lo anterior lo expresaron de la siguiente manera:

entonces yo buscéndole, eso fue lo mas dificil, qué ofrecerle para los 15 0 20

min después que me iba a pedir comida [E1]
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[...] De repente se me enoja y me dice:... mama ¢;por qué no me das
esto?...yo trato de convencerlo, le digo: ...te doy otra cosita...esto se me
hace dificil...[E2]

[...JA veces nos dan permiso igual para darle el gusto en algunas cosas, si

quieren comer pizza... coman pizza pero en la casa [E1]

El manejo emocional del nifio(a), es un aspecto muy importante que les
dificulta el cuidado a las madres es, ya que pasan por periodos de
aislamiento, enojo, irritabilidad asociado a un sin numero de factores como
disconformidad por su imagen corporal, cuando presentan alopecia, dolor,

rabia de tener la enfermedad, etcétera.

[...} Decae en el animo, los cambios de animo son fuertes, y como yo estoy
con él, me llevo esa...no es una carga... pero si también la parte emocional
de uno es la que esta en juego porque... hay que estar ahi... fuerte no

mas...si él esta enojado, llora le viene de repente... [E1]

[...] Mi hija se alejé de todas las personas, de todas [E6]

[...] Era tanto lo que estaba entre el hospital y la cama de su casa que le

lleg6 a salir escaras en los pies, tenia escaras, fue terrible eso [E6]
4.4 CATEGORIA: Habilidades de cuidado materno

1. DIMENSION: Manejo de la alimentacién

2. DIMENSION: Manejo de la higiene

3. DIMENSION: Aprendizaje acerca de la enfermedad
4. DIMENSION: Manejo de medicamentos
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4.4.1. DIMENSION: Manejo de la alimentacién

Las madres por lo general tienen sus propias formas de cuidar a sus hijos,
aprendidas desde sus familias, sobre todo respecto a la alimentacion e

higiene.

Respecto al manejo de la alimentacion de sus hijos, ya que conocen sus
preferencias, los horarios, los alimentos saludables, tipo de colaciones. A
pesar de lo anterior, expresaron el deseo de tener mas apoyo de
nutricionista, sobre todo en lo que respecta a la variedad de la minuta o
alternativas de comidas, para impedir que sus hijos rechacen los alimentos
por sentirse saturados de ellos. Lo anterior fue expresado de la siguiente

forma:

[...] Uno ya sabe que es una rutina que se tiene que cumplir con sus

alimentos [E1]

[...] yo sé lo que tengo que darle, sé lo que €l no tiene que comer [E2]

4.4.2 DIMENSION: Manejo de la higiene

Respecto a la higiene las madres han sido bien estrictas en este aspecto,
instalando dispensadores de alcohol gel por la casa, eliminando pafios de
cocina y toallas para reemplazarlos por toallas de papel y realizan limpieza y
desinfeccion exhaustiva de los ambientes. Lo anterior fue expresado de la

siguiente manera por las participantes:

[...] Todo bien limpio, tiene su loza aparte, le tengo su servicio aparte, todo
aparte guardado en una caja (E8)
[...] En el barfio optamos por la toalla nova, compramos jabon solamente

antibacterial (E8)/...] Uso dispensadores de alcohol gel en mi casa [E6]
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4.4.3 DIMENSION: Aprendizaje acerca de la enfermedad

Las madres para otorgar los cuidados mas especificos a sus hijos(as) se
guian por el Manual para padres de nifios oncolégicos que les entrega el
hospital o CAE. Por otra parte, también han adquirido conocimiento a través
de las otras madres de nifilos con cancer, que ya tienen experiencia cuidando
a sus hijos. Ademas las madres han investigado acerca de la enfermedad,
por lo que conocen las manifestaciones clinicas, signos de
descompensacion, ellas estan tan pendientes de sus hijos, hora tras hora,
por lo que han desarrollado una capacidad de observacion frente a cualquier
signo o sintoma como por ejemplo la fiebre. Incluso, algunas madres relatan
haber desarrollado habilidades en técnicas como de curacion de heridas. Sin
embargo a pesar de esto, reconocen tener la necesidad de recibir educacion

al respecto. Esto lo expresaron de la siguiente manera:

[...] En general, me guie al principio siempre con el Manual, y con la

informacion que uno va sacando con otras mamitas no mas [E1]

[...] Creo que eso ha sido como una habilidad, ir entendiendo mas de lo que

se trata este proceso de la enfermedad que es como tan largo [E3]

[...] El tema de la fiebre, uno ya sabe, sin necesidad de tomarle la

temperatura que hay algo raro [E1]

4.4.4 DIMENSION: Manejo de medicamentos

En relacion a los medicamentos, explican que han observado en sus hijos los
efectos esperados y las reacciones adversas al medicamento, las cuales han
aprendido a manejar en el tiempo. Algunas madres relatan haber
administrado medicamentos por via parenteral (Neupogen subcutaneo y
vitaminas por via intramuscular). Lo anterior fue expresado por las

participantes de la siguiente manera:
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[...] Tuve que aprender a cuidarlo, he aprendido harto lo que es la parte de
las pastillas, a hacer las curaciones de una herida, uno todos los dias va

aprendiendo algo [EZ2]

[...] Le tomo la presion, le tomo la temperatura, le puedo inyectar el

Neupogen y de hecho he aprendido de los medicamentos [E6]

4.5. CATEGORIA: Précticas y creencias en salud

1. DIMENSION: Creencias religiosas
2. DIMENSION: Creencias en salud

4.5.1. DIMENSION: Creencias religiosas

De las madres entrevistadas 7 de 8 son de religion catdlica, una de ellas
expreso creer en Dios pero no pertenecer a ninguna religion. Por lo tanto el
100% cree en Dios. Algunas madres expresan su esperanza en El, frente a la
enfermedad de su hijo, rogando permanentemente recuperacion y sanacion
de ellos. Otras madres expresaron tener en Dios la respuesta de por qué su
hijo enferm6 de céncer, sefialando que en este hijo seria mas llevadera esta
enfermedad, de lo que hubiese sido con su otra hija. Lo anterior fue

expresado por ellas de la siguiente manera:

[...] Dios eligi6 bien, le dije yo, a quién debia mandarle la enfermedad [E1]

[...] me apoyo bastante en la fe en Dios, le hablo mucho de Dios, lo que El

quiere de nosotros [E1]
En Dios, las madres buscan expresar sus sentimientos, sus peticiones, saber

lo que Dios quiere de ellas. En este aspecto alguno de los nifios también

sefiala segun refiere su madre, que le dejan todo a Dios; si estd en la
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voluntad de El, que se mejore, se hard y de lo contrario dejan a Dios el

desenlace de sus vidas.

[...] El me dijo: mamé yo me entregué a Dios, le dejé todas las penas y Dios

sabré lo que va a hacer conmigo [EZ2]

[...JLe rezamos al Angel de la Guarda, a la Virgencita, para que lo cuide [E1]

La mayoria de las madres expresan que no tienen tiempo para asistir a la
iglesia. Sin embargo reconocen tener la necesidad espiritual de asistir.
También expresan la necesidad de ser acompafiadas en este aspecto.

Una madre expresé sentimientos de culpa frente a la enfermedad de su hija,

ya que siente que algo esta pagando en su vida.

[...] la vida nos da... nos cobra todo donde mas nos duele [E6]

[...]Soy catdlica, a la iglesia no voy. Trato de hablar con Dios, hablo con
todos los Santos, que me traten de proteger a mi hijo como a la nifia [E2]
[...]Mi hijo es judio, asi que de ir a Iglesia o Sinagoga, no tengo tiempo para
ir [E3]

[...] No tengo ningun grupo de la iglesia que ore o me acompafie, nada, nada
[E2]

45.2. DIMENSION: Creencias en salud

Las participantes tienen fe y esperanza en que sus hijos alguna vez se alivien
y sanen. Es por ello que utilizan algunas de las medicinas complementarias
al tratamiento médico indicado. Sin embargo, existe cierta restriccion de parte

del médico tratante.
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Para mejorar la inmunidad de sus hijos utilizan unos glébulos de la farmacia
Knop, Graviola y algunas le dan a tomar sopa de patas de pollo. Expresado

de la siguiente manera:

[...] Lo que ha tomado es Graviola, me dijeron que le ayudaba en las
defensas [E5]

[...] Para las defensas me dijeron que le diera sopa de patitas de polio [E1]

La sangre de Grado o Drago, recomendada por otras madres, corresponde a
un latex extraido de la corteza de un arbol que crece en la Amazonia (Croton
Lechleri), usado tradicionalmente por los nativos Amazénicos desde tiempos
ancestrales para el tratamiento de diarreas cronicas, leucorrea, gastritis,
Ulceras gastrointestinales, como cicatrizante, estimulante de defensas del
organismo, bacteriostético, bactericida, fungicida, etcétera. Las madres lo
utilizan como enjuague bucal, para aliviar la mucositis de sus hijos(as), ya
que sirve para prevenir las infecciones y cicatrizar las heridas, cuando los

nifos se encuentran padeciendo de esta complicacion.

Una madre refiere haber consultado a un iri6logo, quien le indico
administrarle unas pastillas naturales para la “hinchazéon”. Ademas utilizan la
medicina herbolaria, a través de hierba como sanguinea y salvia para limpiar
la sangre y tomillo y boldo para el mismo propdsito. Las participantes se

refirieron a esto de la siguiente forma:

[...] Aprendi que hay un liquido que se llama “sangre de grado” que uno le

echa una gotita al agua para hacerse enjuague. Eso es para las Ulceras [E1]
[...] Le estaba dando pastillas al nifio para la hinchazén y esta tomando

hierbas para el limpiado de sangre, y yo me he dado cuenta que cuando yo

se las di, mi hijo anda super bien, la sanguinea y la salvia [E2]
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[...] Estaba usando estos productos naturales con un iriologo [E2]

Algunas madres les dan glébulos para las defensas cuando observan que
sus hijos estan subfebriles, comentando que no les sube la fiebre después de

administrarselos:

[...] Entonces le estaba dando unos globulos para la fiebre, si yo lo veo un

poquito calentito, le daba los globulos y sabia que la fiebre no le subia [E1]

Otras madres utilizaron aceite de Cannabis para el manejo del dolor en sus
hijos, con resultados sorprendentes, sin embargo debieron suspenderlo por
indicacion estricta de su médico tratante. Respecto a los efectos de este
aceite, seflalaron haber asistido a reuniones donde explicaron que “mataba
las células cancerigenas y tenia ademés efecto antiinflamatorio”. Por otra
parte, una de las madres sefala que el cancer se activa por la parte
emocional de las personas, es decir, si sufren algun incidente o emociones
fuertes, pueden activarse los genes responsables del cancer. Lo anterior fue

expresado de la siguiente forma:

[...] Hartos canceres se activan asi como por forma emocional [E6]
[...] Le habia hecho demasiado bien el aceite de Cannabis, estaba con

animo, le habia quitado todos los dolores que él tenia [E3]

[...] La marihuana mata las células cancerigenas, desinflama por dentro [E3]

Las madres sefialan ademas administrarle unas gotitas orales, equivalentes
a antibiéticos naturales, que eliminan todo lo malo del cuerpo.

Una madre refiere que la Aloe vera con miel y graviola mezclada con miel es
buena para el cancer.

Otra terapia comentada por las madres es el Reiki para el manejo del dolor y

el estrés de sus hijos, lo cual tiene resultados alentadores.
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Ademés las participantes expresaron hacer uso de la musicoterapia,

aromaterapia y flores de Bach. Expresaron a continuacion lo siguiente:

[...] Me dicen que, Aloe vera con miel y la graviola mezclada, que lo ayude

con eso [E8]

[...] Usdbamos Reiki cuando tenia dolores, sentia el calorcito y la relajaba
[E6]

[...]Yo creo que le ha hecho bien el Reiki [E4]

[...] Musicoterapia, aromaterapia, flores de Bach, ésta la usa

permanentemente [E6]

4.6. CATEGORIA: Redes de apoyo familiar (RAF)

1. DIMENSION: Apoyo formal
2. DIMENSION: Apoyo informal

4.6.1. DIMENSION: Apoyo formal

En relacion a esta categoria, el cien por ciento de las madres refirié no haber
recibido visitas domiciliarias por parte del equipo de salud, ya sea del

CESFAM correspondiente a su sector u hospital, sefialando que esto es una

necesidad para ellas, ya que se sentirian mas acompafiadas si alguien del
equipo de salud los visitara en el hogar. Frente a esta situacion algunas
madres comentan que en el CESFAM donde pertenecen, no estan enterados
ni siquiera del diagndstico de su hijo, a pesar de estar inscritos. Una madre
sefiala haber sido visitada por su CECOF para la administracion de un

medicamento (Neupogen subcutaneo y vacuna Anti influenza) a su hija.
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Las participantes sefialan que seria bueno recibir visitas de parte del
profesional de enfermeria, y ademas solicitan la visita del profesional
psicologo, para que pudiera apoyar en la terapia familiar, ya que ellas y la
familia estan sometidas a una gran carga emocional y estrés para manejar la
enfermedad de sus hijos (as). Esto fue expresado de la siguiente manera por

ellas:

[...]JNo he recibido atencion, en mi casa [E1]

[...]JSeria una buena idea que el equipo de salud nos viniera a ver en casa, es

una necesidad [E1]

[...]JNo vienen a verme aca, estoy inscrita en el CESFAM arios y no recibo

visitas domiciliarias a pesar de conocer el diagnéstico de mi hijo [E2]

[...]Me sentiria mas acompafiada si vinieran a hacerme una visita a la casa
[E2]

[...] creo que en el consultorio ni siquiera saben del diagnoéstico del nifio.

Estamos inscritos, pero desde diciembre que no vamos a control [E3]

[...] Seria bueno que una psicologa, hiciera terapias familiares, porque uno
tiene una carga, ya que estas con tu hijo, ademas tienes que comunicarle a
la familia [E3]

A pesar de no ser visitadas por el equipo de salud en sus hogares, las
familias en general, especialmente las madres, se sienten muy satisfechas
con la atencion que les otorga el equipo de salud, ya sea en el CAE o en el
hospital. Se refieren a este como personas muy humanitarias, sensibles,
preocupadas de sus hijos, comentando que cada vez que tienen dudas o

consultas, llaman a la unidad de Oncologia o al CAE y reciben respuestas de
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parte de la enfermera, paramédico o médico, expresando que han aprendido
mucho del manejo de su hijo(a) con ellos.

Catalogan el cuidado que el equipo le otorga a su hijo(a) como excelente, al
igual que el trato a la familia, expresando que éste, se encarifia con sus hijos,
conociendo la realidad de cada uno de ellos, por lo que las madres sienten
un nexo especial con ellos, expresando que estan preocupados de todo y

cada detalle. Lo anterior fue manifestado de la siguiente manera:

[...]La relacion es estrecha absolutamente, es como que tuviera una

consulta permanente [E6]

[...] Son tan preocupadas de todo y cada detalle [E6]

[...] He llamado a Oncologia cuando ha tenido fiebre o vomitos para

preguntar y siempre me han respondido [E7]

[...] Muy buena relacién y cualquier duda, yo les pregunto ahi mismo a las

tias del Poli y no tengo ninguin problema con ellos [ES]

4.6.2. DIMENSION: Apoyo informal

La red de apoyo informal esta conformada por fundaciones sin fines de lucro
las cuales brindan un apoyo limitado a las familias de nifios(as) y
adolescentes con diagnéstico de céncer. Algunas de estas instituciones
reconocidas por las madres son Fe y Esperanza que proporcionan ayuda a
las familias otorgando una casa de acogida para que las madres que vienen
de lejos, puedan hospedar sin costo y acompafiar a sus hijos durante la
hospitalizacién. En esta casa reciben ayuda de mercaderia para cocinar,
acceso a los servicios basicos (luz, agua, gas, alcantarillado). La capacidad
de albergue es para cinco personas, por lo que solo reciben a las madres y
no a los padres ni hermanos. Ademas de la casa de acogida, Fe y Esperanza

les ayuda con dinero para la compra de algunas recetas, para pasajes,
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ademas de entregar algunos insumos durante la hospitalizacion de los nifios
como papel higiénico, toalla de papel y colonia. Las participantes lo

sefalaron de la siguiente manera:

[...JLas voluntarias de Amor y Vida, Fe y Esperanza, van todos los dias a

ver a los nifios, nos ofrecen ayuda con las recetas [E2]

[...] Las voluntarias de Fe y Esperanza nos dan a nosotros la casita en que

podemos estar [E2]

[...]JEn la casa de acogida nos llevan mercaderia. Nosotras mismas

cocinamos, cada mama le cocina a su hijo [E2]

Amor y Vida es otra Fundacién que les aportdé con una sala de espera en el
CAE, especialmente acondicionada para estos niflos y de uso exclusivo para

ellos.

[...] Amor y Vida esta en el hospital, tienen una salita donde juegan l0s nifios

oncologicos [E1]

Algunas madres han recibido ayuda de la Municipalidad a la que pertenecen
para el traslado del nifio en vehiculo municipal, pero no con dinero.

Otras madres utilizan las redes sociales para juntar tapas plasticas,
venderlas y obtener dinero de esta forma. Otras han solicitado ayuda a través
de las redes sociales para conseguir donantes de sangre, cuando sus hijos
han requerido transfusiones con frecuencia. Lo anterior fue expresado por

ellas de la siguiente forma:

[...]JCon el traslado tengo la ayuda de la municipalidad [E2]

[...] Hicimos la campafia de tapitas plasticas [E6]
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[...] Todo el mundo cooperaba, o sea, habia carteles, Ila radio, el diario [E6]

[...] Conseguimos dadores de sangre incluso, ahi llega mucha gente, mucha

gente, que quiere donar su sangre pa’ mi hija [E5]

Otro apoyo informal que han tenido las madres son sus familiares, amigos,
en el colegio de los nifios, quienes han apoyado con campafas, bingos y
rifas para reunir dinero para pasajes, estadia y algunos insumos que necesite
el nifilo(a) o adolescente durante la hospitalizacion. Asi fue expresado por

ellas:

[...] Mi mama es la que anda haciendo eventos para mantenerme, alla y para

comprarle las cosas al nifio [E2]

[...]JEl apoyo de los familiares y amigos es importante, es bien importante

para no sentirse tan solo [E3]

[...] Al principio, nos iban a buscar, nos iban a dejar y ahora siguen haciendo

sus vidas [E3]

[...] Una rifita, ya sean $1.000 o $2.000 y eso ya pa’ nosotros es grande. El
papa lleva las rifas o bingos a su trabajo vende por todos lados, todos

venden, a asi que toda la familia ayuda (E5)

[...] Hicimos dos o tres eventos grandes en el colegio para ayudarnos

econdémicamente (E6)

Respecto al apoyo familiar, la mayoria de las madres cuentan con las
abuelas maternas para encargar a sus hijos, cuando ellas deben realizar
diligencias, compras o cuando van a trabajar. Por lo que las abuelas y

algunos maridos son los apoyos méas primordiales para las madres. Una
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madre sefiala que el resto de los familiares, se ofrece a ayudar, pero de lejos,
es decir, expresa que ellos dicen: “si necesitas algo avisanos”, lo cual ella
siente que no se comprometen y los entiende expresando que “todo el
mundo tiene cosas que hacer” y que al principio no mas apoyan y después
gueda la ayuda sumida en una llamada o un mensaje. Las madres lo

manifestaron de la siguiente forma:

[...] El papa sabe como tiene que manipular los alimentos, el cuidado que
tiene que darle, en ese sentido él estd mas preparado para cuidarlo [E2]

[...] Mi mama se queda con él. Ella lo ve cuando voy a trabajar [E3]

Las madres que se encuentran separadas de sus parejas o maridos, tienen
escaso apoyo por parte de ellos, ya que solo visitan a sus hijos el fin de
semana y no en todas las ocasiones. Expresado por ellas de la siguiente

forma:

[...] El padre tiene que hacer su vida y... tanta ayuda no tengo, porque lo

viene a ver los fines de semana, y se van los fines de semana.[E3]

[...] El padre esta en Santiago y no participa en el cuidado, no cuento con

dinero de su parte... [E7]

108



CAPITULO 5: DISCUSION, CONCLUSIONES Y SUGERENCIAS



5.1. DISCUSION

Cuidar a un hijo diagnosticado de cancer en el hogar, no es tarea facil para
ninguna familia, especialmente para las madres, que segun sefialan estudios
( ), la responsabilidad y el protagonismo del cuidado recae en ellas, al igual
que lo que sefiala esta investigacion. Ellas segin sus relatos van
construyendo este cuidado desde el momento en que sus hijos son
diagnosticados, es decir desde que vivencian el shock inicial, vivenciando
una crisis paranormativa familiar, concordante con lo definido por Caplan en
su teoria, para el término “crisis” como una situacion catastréfica, de
desastre, de caos, lo cual por si solo contribuye a establecer estereotipos
relacionados con estos eventos (84).

Frente a lo expresado anteriormente, las madres sienten que “comienzan de
cero”, sintiendo un cambio radical en sus vidas, un caos inicial, lo cual esta4
en concordancia con lo que expresan los estudios, que sefialan que se
producen cambios en las rutinas familiares, donde la enfermedad produce
repercusiones en lo cotidiano y en el funcionamiento habitual de los

miembros de la familia (49).

El reinicio de la vida familiar, lo van superando por el valor que ellas le
otorgan al cuidado, “Estar ahi”, lo que es primordial para las madres. Este
valor, significa estar presentes de dia y de noche, todo el tiempo, sin relevo.
Estdn conscientes de esta situacion y no estan dispuestas a ser
reemplazadas, ya que sienten que el cuidado de su hijo(a) les pertenece. La
ayuda que reciben de familiares, especialmente de abuelas o del propio
marido o pareja, es eventual y solo en caso de circunstancias de tramites de
la madre. Aquellas que trabajan, se preocupan de preparar todo al nifio antes
de irse y al regresar de ellos, retoman el cuidado; por lo que se sienten

protagonistas de él.
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Lo anterior se condice con lo expresado por Colliere, quien sefala que el
cuidado de las familias, ancestralmente ha estado arraigado a las mujeres
principalmente, donde ellas se preocuparon de cuidar a sus hijos, a la familia,

y comunidades (55).

En esta construccion, confluyen ademas de los valores que la madre otorga
al cuidado mencionados anteriormente, los cuidados populares o propios,
que corresponden a los heredados de generacion en generacion, tal como lo
expresa Leininger en su Teoria de la Diversidad y Universalidad de los
cuidados culturales, en la cual, sefiala que: “el cuidado es la esencia y el
fendbmeno central de la enfermeria y que debe ser valorizado en todas las
areas de su ambito profesional(86). En el entendimiento del proceso de
salud-enfermedad y desde una mirada antropoldgica, se debe considerar el
conocimiento previo de cada familia respecto al cuidado, para construir
desde esa base los cuidados culturales, es decir coherentes con la cultura de
las familias, que corresponden a los populares y a los cuidados

profesionales. (59)

Le siguen a la construccion del cuidado, las habilidades que desarrollan las
madres en el tiempo, las cuales han tenido que aprender a cuidar a sus hijos,
basado en el conocimiento, el valor y la paciencia (87), entendiendo el
concepto de habilidad como la capacidad y disposicion para realizar algo
(88). Las principales habilidades que demostraron las participantes, se
relacionan con la higiene y el manejo de la alimentacion, entre otras, que han
aprendido en el Manual para padres del nifio oncoldgico (89), que son
basicamente los mismos que les ha ensefiado el equipo de salud tanto en el
hospital como en el consultorio. Algunas madres han aprendido a tomar la
presion, realizar curaciones, inyectar subcutaneo a sus hijos(as), manejo de
los medicamentos y sus efectos y reacciones adversas, ademéas de

conocimientos acerca de la enfermedad.
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La higiene es una habilidad en la que han aprendido a aislar a sus hijos del
resto de la familia y amigos para prevenir infecciones. Han incorporado el uso
de la mascarilla para salir y todo el manejo estricto de la higiene en el hogar.
Lo anterior se encuentra en concordancia con una investigacion que sefala
que las madres desarrollaron diferentes habilidades que mejoran la calidad
de vida de sus hijos. Estas son: la calidad y la forma de suministrarles
alimentacion; medidas de higiene, la forma adecuada de aislar a sus hijos
para prevenir que se enfermen y se puedan complicar, la forma de
administracion y comprension de la reaccién ante diferentes medicamentos y

conocimiento sobre la patologia de sus hijos(as) (18).

Las practicas y creencias en salud, como parte de la construccion del
cuidado, estd conformada por creencias religiosas y creencias en salud, que
estan relacionadas con la cultura, definida por Leininger como: “valores,
creencias, normas, simbolos, practicas y modos de vida de las personas,
grupos o instituciones, aprendidos, compartidos y transmitidos de una

generacion a otra” (8).

Las madres poseen sus propias creencias en salud y por otro lado han
adquirido conocimientos a través de las otras madres, quienes con mas
experiencia de cuidado, ya han probado medicamentos de origen natural,
homeopéticos en gotas y glébulos para mejorar la inmunidad de sus
hijos(as). Estos ultimos, son los utilizados con mayor frecuencia, sefialando
que mejoran las defensas del nifio, en concordancia con un estudio que
sefiala que, las terapias biologicas fueron las utilizadas con mayor
frecuencia por las madres y de esta categoria destaca aquel que tiene como

mecanismo de accion el refuerzo del sistema inmune (90).
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Algunos de los preparados naturales usados como medicina complementaria
por las madres, no han sido autorizados por el médico tratante, como lo son
las gotas de aceite de Cannabis, para el manejo del dolor, con buenos
resultados segun sus relatos. No obstante estos preparados naturales en los
cuales no se tiene certeza del proceso de produccion y efectos no estan
autorizados. En Chile desde el afio 2015 esta cambiando el enfoque,
acerca de la legalidad, ya que esta permitido el uso de Cannabis sélo con
fines medicinales (91). Sin embargo existe escasa o nula evidencia cientifica
en nuestro pais, lo que provoca que los médicos no la consideren dentro del
tratamiento habitual para el manejo del dolor. Por otra parte, algunas madres
son temerosas de darle a sus hijos medicamentos complementarios al
tratamiento que reciben en el hospital, sobre todo si no estan indicados por el
médico, aunque sean naturales, por lo que solo se cifien al tratamiento
indicado, sin embargo utilizan hierbas como la salvia y el tomillo para “limpiar
la sangre” de la quimioterapia.

Algunas madres sefialaron usar terapia floral con sus hijos, esperanzadas en
aliviar los signos y sintomas de la enfermedad misma y de los efectos del

tratamiento de quimioterapia, radioterapia, uso de antibioticos, etcétera.

Otras medicinas complementarias que utilizan varias madres para aliviar y
relajar a sus hijos, es el Reiki, que corresponde a una préactica espiritual, de
canalizacion y transmision de energia vital a través de la imposicién de
manos, que se utiliza para obtener paz y equilibrio en todos los niveles. En el
aspecto fisico con mejoria de dolencias, lesiones y mejoramiento del
metabolismo. Esta practica produce relajacion en sus hijos tanto en lo fisico
como en lo psicoemocional, aliviando el estrés y la ansiedad (92). Junto a
ésta también se describe en los relatos, el uso de la musicoterapia y
aromaterapia. Solo una de las madres relaté que su hijo fue tratado por un
iridlogo, el cual le indicé “remedios” para la “hinchazén” y para “limpiar” la

sangre de la quimioterapia.
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Frente al uso de medicina complementaria en Chile, segun estudios de la
Universidad Catdlica de Chile, el 55% de la poblacion las utiliza y el 34,5% de
los establecimientos las ofrece, siendo las mas frecuentes la terapia floral,
acupuntura, Reiki y biomagnetismo. Ademas, la mayoria de los terapeutas
son profesionales de la salud y funcionarios de estos establecimientos,

siendo un tercio de ellos médicos (93).

En cuanto a las creencias religiosas, un 75% de las madres son catdlicas,
sin embargo relatan en sus discursos que no tienen tiempo para ir a la
iglesia, por lo que solo se limitan a orar, para pedir por sus hijos y entregar a
Dios todas las dolencias y sufrimientos del nifio y familia. Ademas, en Dios,
encuentran la explicacion del porqué de la enfermedad, por lo que afrontan y
aceptan lo que ello significa (94). Lo anterior, se encuentra en concordancia
con estudios que sefalan que, los padres tienen fe en Dios para soportar la
situacién de enfermedad de sus hijos. Por otra parte, las practicas y las
creencias religiosas ayudan a las personas a tener esperanzas. También se
sefiala que la espiritualidad puede convertirse en una poderosa fuente de
fortaleza, y que capacita al individuo a hacer cambios positivos en su estilo
de vida y a tomar conciencia de como las creencias, actitudes vy

comportamientos pueden afectar positiva 0 negativamente en su salud (95).

Frente al apoyo espiritual que requieren las familia, la Organizacion Mundial
de la Salud, en el afio 2005 a través de la asamblea mundial de la salud
sobre la prevencion y el control del cancer, manifesté que la mayoria de los
pacientes enfermos de cancer necesitan de una atencién paliativa, esto
incluye no sélo el alivio del dolor, sino también el apoyo espiritual y
psicologico a los pacientes y sus familias durante todo el proceso de la
enfermedad, desde el momento del diagnostico hasta su resolucion o el final
de la vida y el duelo (96). En este aspecto, las familias en estudio se ven

desprovistas de este apoyo en el transcurso de la enfermedad de su hijo(a),
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ya que el apoyo psicoldgico se brinda cuando hay derivacion por parte del
médico tratante, siempre y cuando el menor presente signos y sintomas
depresivos o de rechazo de la terapia, no existiendo este apoyo psicologico

ni espiritual en el transcurso de la enfermedad.

Respecto a las redes de apoyo familiar formal e informal, podemos decir que
de las formales, las madres reciben apoyo telefénico de parte del equipo de
salud, es decir que en sus hogares, frente a dudas respecto a sus hijos,
llaman al hospital o CAE y siempre tienen respuesta de parte del personal de
salud. Ademas manifestaron tener una muy buena relacién con ellos, sin
embargo, se sienten solas cuidando a su hijo(a) en casa en el diario vivir, ya
que no solo refieren tener necesidad de contar con profesionales de
enfermeria al domicilio, sino que también del area de la salud mental, es
decir psicologo(a), ya que relatan sentir que toda la familia se afecta con la
enfermedad del nifio, por lo que piensan que una terapia familiar seria de

gran ayuda.

Frente al apoyo formal brindado a las familias, la Gestion del Cuidado de
Enfermeria en Chile, es "entendida como el ejercicio profesional de la
enfermera sustentada en su disciplina, la ciencia de cuidar, definida como la
aplicacion de un juicio profesional en la planificacién, organizacion,
motivacion y control de la provision de los cuidados, oportunos, seguros e
integrales, que aseguren la continuidad de la atencion y se sustenten en las
politicas y lineamientos estratégicos de la institucién"(97). Respecto a la
continuidad de los cuidados, segun los relatos de las madres, se interrumpe
en el hogar, ya que no reciben visitas domiciliarias por parte del equipo de

salud, durante el proceso de la enfermedad.
Frente al apoyo informal, que son las instituciones sin fines de lucro de ayuda

al nifio con cancer, manifestaron agradecimiento sobre todo por la fundacion

Fe y Esperanza, quien las apoya con la casa de acogida, sin embargo,
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afirmaron que son tantas las necesidades econOmicas sobre todo de las
madres de lejos de la comuna de Vifia del Mar, que se les hace escaso este
apoyo, concordante con estudios que sefialan que gran parte de los
cuidadores se quejan de la falta de apoyo y la carencia de recursos
econdmicos, que los pone en una situacion de vulnerabilidad y se genera en

ellos sentimientos de frustracion y temor (98).

Por otra parte, el apoyo informal ademas estad conformado por familiares y
amigos que colaboran en el cuidado del nifio, especialmente las abuelas vy el
padre del menor. Finalmente, las participantes perciben una escasez de
redes de apoyo para el cuidado, ya que ellas tienen el protagonismo del
cuidado. Familiares y amigos colaboran eventualmente, mas que nada
brindan apoyo a través de mensajes en las redes sociales. Lo anterior esta
en concordancia con estudios que afirman que las familias asumen gran
parte de la carga del cuidado, especialmente las madres, que activan las
redes de apoyo, tocan todas las puertas y buscan ayuda hasta
encontrarla. Las necesidades y formas de apoyo varian segun los momentos
de la enfermedad. Las redes de apoyo formal e informal no brindan el
amparo esperado y el soporte mas significativo para los nifios durante el

proceso del padecimiento oncolégico (10).

5.2. CONCLUSIONES

El cuidado de la madre en el hogar, se construye sobre la base de cuidados
populares, habilidades de cuidado, practicas y creencias en salud, red de

apoyo familiar y valores del cuidado materno.

Este cuidado, se ve potenciado por el valor que las madres le otorgan al
cuidado de su hijo(a) en el hogar que corresponde a “‘comenzar de cero”, que
signific6 cambiar sus vidas, darle un reinicio a su forma de vivir; y por otra

parte, el valor de “estar ahi”, fue considerado primordial para ellas, ya que,
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expresaron dedicacion total y absoluta a su hijo(a) que padece de esta

enfermedad.

Los cuidados que proporciona la madre a su hijo(a) en el hogar
principalmente son: cuidados en la alimentacion, cuidados de la higiene,
educacion al nifio(a), recreacion del nifio(a). La alimentacion y la higiene
fueron aquellos a los que se refirieron con mas detalle, donde las madres
saben qué pueden comer su hijos y qué les esti prohibido. Ademas,
relataron las dificultades en la alimentacion al caer frecuentemente en la
rutina en las minutas, lo que ocasiona que sus hijos rechacen los alimentos.

Respecto a la higiene, las madres aprendieron claramente lo que el Manual
para padres sefala, sin embargo extreman las medidas al apartar todos los
utensilios de cocina para el nifilo(a), instalando alcohol gel en varias partes de

la casa, etcétera.

Respecto a la educacion del nifio(a) o adolescente, la mayoria de los
nifos(as) y adolescentes dejaron el colegio al que asistian después de saber
su diagnostico, para incorporarse a la escuela de CANEC, perteneciente al
Hospital Dr. Gustavo Fricke, que imparte clases hasta octavo basico en sala
hospital, y hasta cuarto medio en sala cama, es decir, en esta Ultima, el
profesor realiza la clase en la unidad del nifio cuando éste se encuentra
hospitalizado y sin posibilidad de asistir a la sala por sus condiciones de

salud.

Frente a la recreacion de sus hijos, las madres prefieren no sacarlo de paseo
en lo posible para que no se enfermen. Algunas de las participantes lo han
sacado de paseo con mascarilla, pero de preferencia la recreacion
mayoritariamente se da en la casa, con juegos de video, celular, consolas,
ver peliculas y estar en compafiia de alguna amistad para el caso de los
adolescentes. En general los nifios(as) y adolescentes con cancer se ven
privados de recreacion, ya que frecuentemente presentan alteraciones de su

salud, derivadas de su inmunosupresion o de las reacciones post
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quimioterapia que lo complican, por lo que deben someterse frecuentemente
a hospitalizaciones y en estos casos van de la casa al hospital y viceversa,

constituyendo éstas sus salidas.

Las madres presentaron dificultades en el cuidado, aparte de la alimentacion,
descrita antes, se les dificultd el manejo de los medicamentos, principalmente
la administracion de éstos, ya que sus hijos(as) los rechazaban por el mal
sabor, los mas pequefios y los adolescentes por rebeldia.

El aspecto psicoemocional se dificulté en gran manera a las madres, ya sea
de sus hijos(as) enfermos o la de sus otros hijos. La ansiedad, estrés y

depresion fueron las principales alteraciones referidas por las participantes.

Frente a las practicas y creencias en salud, las madres recurren a la
medicina complementaria, especialmente al uso de medicamentos
homeopéticos y de ellos a los relacionados con mejorar la inmunidad de sus
hijos. Ademas tres de las madres que residen alejadas de la comuna de Vifia
del Mar, utilizan hierbas para purificar la sangre de la quimioterapia recibida
por sus hijos. Algunos nifios y adolescentes reciben Reiki, como técnica para
el manejo de las energias, lo que provoca relajacion y alivio del estrés en
ellos.

Respecto a las creencias religiosas, todas las participantes tienen fe en Dios,

la mayoria son catdlicas, sin embargo no tienen tiempo de asistir a la iglesia.

Las madres cuidan a su hijo(a) en el hogar, con escasez de redes de apoyo,
tanto formales como informales. Ellas son el principal soporte de cuidado
para su hijo(a), por lo que tienen el protagonismo en el cuidado y no estan
dispuestas a delegarlo.

La ayuda que reciben de familiares, es por parte de las abuelas o del propio

marido.
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Frente a las redes de apoyo informales, constituidos por fundaciones sin
fines de lucro, éstas apoyan principalmente con la estadia en la casa de
acogida, que cuenta solo con cinco cupos, por lo que en general los apoyos
se hacen escasos frente a todas las demandas econdmicas que significa el
cuidado del nifio con céncer, por lo que las familias se ven en la necesidad
de realizar bingos, rifas, etcétera para reunir dinero para los viajes al hospital,

alimentacion, estadias.

Resumiendo, a continuacion se presenta en la figura N° 2, la construccion del

cuidado de la madre en el hogar:

_ Valor del Habilidades
cuidado materno de cuidado materno
VCM HCM

Sy

™\ Construccion ,
Valor del del cuidado Practicas y
cuidado materno Creencias
materno en salud

VCM PCS
J
Red de Apoyo
famlllar

Figura N° 2: Diagrama de elaboracion propia.
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5.3. SUGERENCIAS

Se requiere que el profesional de enfermeria, acompafie a la madre en los
cuidados que otorga en el hogar, dandole continuidad e integralidad a éstos.
Por otra parte, es necesario un cambio de paradigma en el profesional, para
valorar a la familia desde un prisma transcultural, considerando la base de
cuidados que aporta la madre, con el objetivo de brindar cuidados
congruentes con la cultura de las familias. Esto es fundamental,
considerando que ellas estdn constantemente con la sensacion de
incertidumbre de lo que les pueda suceder con su hijo(a). Por lo que se
sugiere la implementacion de visitas domiciliarias programadas por parte del
equipo de enfermeria de atencion primaria, en coordinaciobn con nivel
secundario, con el fin de aportar con la continuidad del cuidado, y la atencion
en red.

Ademés seria importante la participacion de otros profesionales durante el
proceso de la enfermedad que vivencian estas familias como psicélogos y
trabajadores sociales, considerando que la familia completa se ve afectada
en lo psicoemocional por el fuerte impacto que ocasiona una enfermedad
catastrofica tanto en el &mbito como en lo econdmico, debido a la situacion

de salud fragil y vulnerable del menor y sus hospitalizaciones frecuentes.

En lo que respecta al apoyo religioso, es de gran importancia dotar a las
familias de éste hacia sus hogares, ya que las madres no cuentan con el
tiempo para asistir a la iglesia, recociendo la importancia que tiene la esfera
espiritual para ellas, sobre todo por la influencia que tiene directamente este
ambito, en el afrontamiento positivo hacia la enfermedad, lo que les permitiria

mejorar la calidad de vida del nifio y su familia.

En relacion al uso de medicina complementaria, es necesario incorporarla a
la terapia médica, ya que las familias las utilizan como parte de sus cuidados
propios y de sus creencias en salud. Sin embargo, se podrian implementar

con ciertos estandares de calidad, con el fin de proteger a los nifios(as) y
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adolescentes, de reacciones adversas a estos medicamentos, ademas de ser
producidos con bajos estandares de calidad. Ademas de las practicas mas
frecuentes, existen otras 140 terapias que tienen una demanda creciente,
por lo que el Ministerio de Salud, quien manifestd que contempla reconocer
estas terapias y promover su uso racional, el cual ain se encuentra en

proyecto.
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I. El Comité de Bioética de la Facultad de Medicina, de la Universidad de Valparaiso
constituido por Jimena Le Roy, tecnélogo médico, Presidenta; Eva Sotelo, profesora de
Castellano, Vice-presidenta; Ivanny Marchant, médico — cirujano, Secretaria; Alejandra
Mufioz, matrona; Josephine Bratz, enfermera — matrona; Maria Soledad Robinson,
educadora de pdrvulos; en su sesidn del dia 22 de Enero de 2015, declara haber
evaluado el protocolo experimental del proyecto “Experiencias de cuidado en el hogar
de madres de nifio(a) o adolescente con cancer controlados en el Consultorio de
Atencion de Especialidades, hospital Gustavo Fricke, Vifia del Mar primer semestre
2015", presentado por la investigadora responsable Jessica Gonzélez Carvajal, adscrita
a esta Facultad.

II. Para su evaluaciéon el Comité de Bioética reviso los siguientes antecedentes:

Protocolon®42/2014, versidén en espariol

2. Hoja Informativa de Consentimiento Informado y Ficha de Consentimiento
Informado, versién en espafiol, cuyos destinatarios son participantes de
investigacion.

3.. Hoja Informativa de Asentimiento Informado y Ficha de Asentimiento
Informado; versién'en espariol, cuyos destinatarios son hijos/as de participantes
de investigacion.

Curriculum Vitae del investigador responsable
Flujograma de pesquisa y derivacién de participantes madres y menores que
manifiesten necesidad de intervencién de salud mental.

6. Carta de compromiso de participacién en el estudio de Johana Ibarra Alarcédn,
enfermera del Policlinico de Oncologia, Hospital Gustavo Fricke, quien se
compromete a gestionar la derivaciéon oportuna al equipo de salud mental de la
red de salud a las madres pesquisadas y referidas segun flujograma presentado
por la investigadora responsable.

7. Instrumento de entrevista en profundidad, confeccionado por la investigadora.
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III. En la valoracion bioética del proyecto, el Comité consideré que dicha propuesta
cumple con los principios éticos necesarios para su realizacidn, entre otros, los de
proteccion de menores de edad y beneficencia directa para las madres participantes; sg
concluyé que su pertinencia fundamental radica en: {

1. Eldisefio se ajusta a las Normas de Investigacion en Seres Humanos.

2. El estudio propuesto podrd aportar principalmente al conocimiento de interés
disciplinar para los profesionales de la salud que se desempefien en el drea de
oncologia infantil a fin de orientar estrategias para cuidado interdisciplinar de
familias con nifios/as con cancer. El potencial beneficio de esta investigacién
supera a los riesgos, estimados en una cuantia no mayor a la habitual exposicién
de los sujetos de investigacion, considerando que las participantes tendrin
oportunidad de ser referidos en caso de presentar malestar psicolégico.

3. El Consentimiento Informado da cuenta de la finalidad de la investigacién en
forma clara; explicita y respeta la voluntariedad de los tutores del posible
participante, ademas de ofrecerle la oportunidad de retirarse en cualquier
momento sin que ello le revista algun perjuicio; asegura la confidencialidad de
los datos'y de la identidad del sujeto; se precisa que no existen riesgos, ni costos
involucrados como”tampoco remuneracion por participar; especifica en qué
consistira [la colaboracién del sujeto, sefialando tiempo que involucrard la
aplicacion de los instrumentos, y explicitando el compromiso de activar un
protocolo de contencién si se detectara alguna sintomatologia que asi lo
requiriese en los’ participantes; asi también, el investigador da a conocer su
teléfono e E-mail de contacto para ubicarlo en caso de cualquier consulta o
duda.

4. El Asentimiento Informado esta formulado en términos comprensibles para los
participantes menores de edad, da cuenta de la finalidad de la investigacién en
forma clara; explicita y respeta la voluntariedad del menor en cuanto la
participacion de su madre que involucra informacién confidencial de su propia
persona, ademas de ofrecerle la oportunidad de retirarse en cualquier momento
sin que ello le revista algun perjuicio; asegura la confidencialidad de los datos y
de la identidad del sujeto; se precisa que no existen riesgos, ni costos
involucrados como tampoco remuneracién por participar; especifica en qué
consistird la colaboracién del sujeto, sefialando tiempo que involucrard la
aplicacién de los instrumentos, y explicitando el compromiso de activar un
protocolo de contencién si se detectara alguna sintomatologia que asi lo
requiriese en los participantes.
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5. Los antecedentes curriculares del Investigador Principal garantizan la ejecucién

del estudio dentro de los marcos éticos y técnicos aceptables.
6. Los miembros del Comité declararon no tener conflicto de interés.

IV. Por lo anterior, el Comité de Bioética de la Facultad de Medicina aprueba el
presente protocolo de investigacién, que se llevard a cabo en la Universidad de
Valparaiso durante el afio 2015, bajo la supervisién de la investigadora responsable,
Jessica Gonzédlez Carvajal. Las eventuales modificaciones que pudiera sufrir el
protocolo al que serdn sometidos los participantes deberan ser evaluadas por este
Comité y aprobadas previo a su aplicacién. La investigadora responsable deberd
transmitir informe de estado de avance del estudio al término de cada afio de ejecucién

o el informe final, si correspondiere.

Firman en representacion del Comité de Bioética de la Facultad de Medicina f

Jimena Le Roy Barria Ivanny Marchant Ramirez
Presidenta Secretaria

Valparaiso, 27 de enero de 2015
C/C.
* Secretarfa CBI-FAMED

+ Comité de Investigacion Facultad de Medicina
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MINISTERIO DE SALUD
SERVICIO SALUD VINA DEL MAR-QUILLOTA
HOSPITAL DR. GUSTAVO FRICKE
DIRECCION

ANEXO N°2

FORMULARIO PRESENTACION DE ANTECEDENTES PARA
AUTORIZACION DE ESTUDIO CLINICO O EPIDEMIOLIGICO
HOSPITAL DR. GUSTAVO FRICKE.

1.- | NOMBRE DEL (LA)

INVESTIGADOR PRINCIPAL

JESSICA GONZALEZ CARVAJAL

PATROCINANTE

2.- | NOMBRE DE LA ENTIDAD

ESCUELA DE ENFERMERIA, UNIVERSIDAD DE
VALPARAISO

PROTOCOLO

3.- | NOMBRE Y/O N2 DEL

TESIS PARA OPTAR AL GRADO DE MAGISTER DE
ENFERMERIA EN GESTION DEL CUIDADO:

“Experiencias de cuidado en el hogar de madres de
nifo(a) o adolescente con cédncer controlados en el
Consultorio de Atencién de Especialidades, hospital
Gustavo Fricke, Vifia del Mar primer semestre 2015.”

4.- | MARQUE ELTIPO DE ESTUDIO CON UNA X

{No son los nifios o adolescentes, sino sus madres)

CLINICO: X EPIDEMIOLOGICO: OTRO ESPECIFIQUE:
FASE:
5.- | NUMERO DE PACIENTES QUE SE INTEGRARAN AL ESTUDIO Maéximo 23

6.- | ESPECIFIQUE BREVEMENTE LAS ACCIONES Y/O PROCEDIMIENTOS QUE SERAN REALIZADAS A
LOS PACIENTES (no exceda el espacio habilitado)
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1. Se invitard a las madres que se encuentren con sus hijos(as) en control en el CAE a participar del
estudio mediante la firma del consentimiento y asentimiento informado al hijo(a) segun
corresponda, quien autorizard a su madre para conversar con la investigadora acerca de su
cuidado en casa, garantizdndoles privacidad y confiabilidad en los procedimientos.

2. Si fa madre consiente y el nifio acepta el asentimiento, serdan ubicados posteriormente en su
domicilio por acuerdo con la investigadora, lugar donde se realizara la recogida de los datos
cualitativos, mediante una entrevista semi estructurada grabada.

3. La aplicacion del instrumento (entrevista semi estructurada) contiene preguntas introductorias
que recopilardn datos demograficos de las participantes, para luego preguntar acerca del cuidado
que otorgan las madres a su hijo con céncer, desarrollo de habilidades y prdcticas de cuidado,
creencias, valores y redes de apoyo para el cuidado de su hijo en el hogar.

4. Si la madre presentara labilidad emocional durante la entrevista, o refiriera que alguien de su
familia requiere de apoyo emocional, serd contenida por la investigadora, siguiendo los pasos del
flujograma de contencién, el cual seflala que la investigadora otorgard primeramente la
contencidn y si fuera necesario de acuerdo a la aplicacion de un test de depresion, sera derivada al
profesional comprometido, la enfermera Johana Ibarra Alarcon del CAE, quien gestionard la
derivacion de la participante o miembro de la familia al equipo de salud mental correspondiente.

7.- REALIZAR BREVE DESCRIPCION DE LA PESQUISA DE LOS PACIENTES PARA EL INGRESO AL
ESTUDIO, SENALE CON UNA X CUAL ES EL MECANISMO DE INGRESO AL HOSPITAL (no
exceda el espacio habilitado)

El estudio considera la participacion de las madres de nifios(as) o adolescentes con cancer, las
cuales seran pesquisadas en la sala de espera del Consultorio de Atencién de Especialidades del
Hospital Dr. Gustavo Fricke en el momento en que se encuentren en control. Para ello, las
participantes deben cumplir los siguientes criterios de inclusidn:

Criterios de inclusion de la muestra:
e Madres de nifios(as) entre 6 a 11 afios edad con diagndsticos de cancer, ya sea leucemia,
linfomas o tumores sélidos, en distintas etapas de la enfermedad.
e Madres de adolescentes entre 12 a 17 afios con diagndsticos de cancer, ya sea leucemia,
linfomas o tumores sélidos, en distintas etapas de la enfermedad.

Criterios de exclusion de la muestra:

e Otros tutores del nifio(a) o adolescente como abuela, tias, etc.
e Madres adolescentes de nifios con cancer.

POLICLINICO X

UNIDAD DE EMERGENCIA

HOSPITALIZADO

SAMU VINA DEL MAR
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8.- | ESPECIFIQUE INSTALACIONES Y/O INFRAESTRUCTURA A UTILIZAR, SERVICIOS CLINICOS Y
UNIDADES ADMINISTRATIVAS (no exceda el espacio habilitado)

El estudio se realizara en el hogar de nifios(as) o adolescentes con cancer, lugar donde serén
entrevistadas las madres, previo consentimiento y asentimiento del hijo(a). Estos, serdn
presentados en un espacio asignado por la Enfermera a cargo del Policlinico de Oncologia del CAE.
Sino se dispone de este espacio, se presentard el estudio mas consentimiento y asentimiento
junto a la madre en la sala de espera, de forma prudente y con respeto, considerando no
entorpecer el funcionamiento normal del CAE.

9.- | INDIQUE SI EL ESTUDIO REQUIERE MAS DE UN CONTROL Y EVENTUALMENTE ANALISIS
ADICIONALES.

No aplica al caso, ya que, el estudio no requiere de controles ni analisis adicionales a los antes
mencionados. Se aplicard una entrevista semi estructurada a las madres de nifios(as) o
adolescentes con cancer para luego realizar analisis de datos cualitativos.

10.- | SI LA INDICACION DEL PUNTO ANTERIOR ES AFIRMATIVA, EL INVESTIGADOR COMPROMETE
PRESENTAR UNA AGENDA EXCLUSIVA PARA LOS EFECTOS EN UN PLAZO NO SUPERIOR A 30
DIAS DESPUES DE LA APROBACION (marque con una X)

SI COMPROMETO | | | NO COMPROMETO

11.- | ESPECIFIQUE INSUMOS A UTILIZAR (no exceda el espacio habilitado)
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El estudio requiere de la recoleccion de informacion a partir de una entrevista semi estructurada
aplicada y grabada en el hogar de las madres de nifios(as) o adolescentes con cancer y no
considerara en ningln caso acciones que afecten a las participantes o su familia, sin entorpecer la
dinamica familiar, ya que, el tiempo estimado de la entrevista serd maximo de una hora y minimo
de cuarenta minutos. Por tanto, los insumos a utilizar seran los instrumentos: entrevista semi
estructurada, Test de depresién Mayor, grabadora, cuaderno de campo y lapiz aportados por la
investigadora.

12.- | NUMERO DE PERSONAL QUE PARTICIPARA DEL ESTUDIO PROFESION Y ESTAMENTO
NO APLICA
13.- | TIEMPO ESTIMADO DE DURACION DEL ESTUDIO
FECHA DE INICIO | FEBRERO 2015 FECHA DE TERMINO | JULIO 2015

14.- | CONTROL DE INGRESO, ALMACENAMIENTO Y DISTRIBUCION DE MEDICAMENTOS

UNIDAD QUE ALMACENARA LOS MEDICAMENTOS No aplica

UNIDAD QUE DISTRIBUYE LOS MEDICAMENTOS No aplica

15.- | MONTO QUE PAGARA LA ENTIDAD PATROCINANTE POR PACIENTE OVER HEAD Y TOTAL
ESPERADO (equivalente en pesos chilenos y moneda original) NO APLICA

PAGO POR PACIENTE S TOTAL ESTUDIO S

PAGO POR PACIENTE uss TOTAL ESTUDIO uss

16.- | HORARIO DONDE SERAN ATENDIDOS LOS PACIENTES NO APLICA

INSTITUCIONAL | EXTENSION HORARIA |

17.- | FORMA DE PAGO ACORDADA CON LA ENTIDAD PATROCINANTE Y PLAZOS ASOCIADOS (debe
indicar monto o porcentaje y fecha o plazo. NO APLICA

CUOTA 1 CUOTA3

CUOTA 2 CUOTA4

EM JESSICA GONZALEZ CARVAJAL

10.986.244-4
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| AUTORIZA | | REPARO | | RECHAZA | |

OBSERVACIONES: (solamente llenar por Director)

L -

N \z )
"4 per \;&‘}/ VIRA DEL MAR, 28 ENERO de 2015
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El propésito del presente documento es invitarla a participar del estudio titulado: “Experiencias de las
madres en el cuidado de su hijo (a) con cancer en el hogar”, cuyo investigador principal es la enfermera
Jessica Gonzélez Carvajal. La relevancia del estudio se debe a que sus resultados permitiran comprender el
fendmeno del cuidado que brinda la madre a su hijo(a) con cdncer y con ello aportar un sustento tedrico
para mejorar la calidad y continuidad de los cuidados de enfermeria para el nifio(a) o adolescente y su
familia, ya que al generar conocimiento sobre el tema, permite orientar la atencién tanto para los
participantes como para las familias de nifios con cdncer, respondiendo a las necesidades reales de las
madres y su familia. La investigacion se realizara en el hogar de nifio(a)s y adolescentes con cdncer, que se
encuentren en control en el Consultorio de Atencidn de Especialidades (CAE) adosado al Hospital Dr.
Gustavo Fricke Vina del Mar, Chile. Para que usted pueda tomar una decision informada, le explicaremos
los procedimientos involucrados en la ejecucion de la investigaciéon, asi como en qué consistiria su valiosa
colaboracién:

1. Su participacién consistirda en responder a una entrevista con preguntas abiertas, sobre lo que ha
significado para usted cuidar a su hijo en casa. La informacién que usted entrega sera estrictamente
confidencial. La entrevista serd grabada y transcrita con el fin de realizar posteriormente un analisis de
los relatos,. Los archivos de audio y las transcripciones seran guardados con llave en la oficina de la
investigadora y seran eliminados después de tres afios. Ademas se usaran codigos de letras y niimeros
en la transcripcién de las entrevistas con el fin de resguardar la identidad de las participantes. La
entrevista se realizard con un tiempo minimo de 40 minutos y maximo de 60 minutos.

2. Su participacion es voluntaria. Ademas, tiene derecho a desistir en cualquier momento, sin perjuicio
alguno para la atencion habitual que recibe en el consultorio de especialidades donde asiste con su
hijo/a.

3. La participacién en este estudio no presenta riesgos para usted. En el caso eventual, que durante la
entrevista sienta algiin malestar emocional, la investigadora se harad cargo de contenerla y, en caso
necesario, derivarla a la enfermera Johana Ibarra Alarcén, miembro del equipo de salud del CAE del
Hospital Dr. Gustavo Fricke, quien la referira al profesional correspondiente en el Consultorio de
Atencién de Especialidades'adosado al mismo hojsital. En este caso se suspenderd transitoriamente o
totalmente la entrevista 'y se aplicard un test para evaluar su estado emocional y usted tendra la
posibilidad de ser atendida por un profesional de salud mental.

4. No recibird compensacién econémica por participar; tampoco tendrd que asumir ningun tipo de gasto.

5. Los resultados de la investigacion podran ser divulgados o no segun lo estime la investigadora en
publicaciones cientificas y/o académicas, resguardando la identidad de los entrevistados.

6. Si tiene alguna pregunta sobre esta investigacidn, se puede comunicar con la investigadora a través de
su correo electronico: jessica.gonzalezcar@uv.cl, o al teléfono: 32-2507431. Celular: 91389404.

7. Esta investigacion ha sido evaluada y aprobada por el Comité de Bioética de la Facultad de Medicina de
la Universidad de Valparaiso. Si usted lo requiriera, puede contactar a alguno de sus mtegrantes con~
secretaria administrativa, Sra. Ana Maria Carrenio, en el teléfono 32 2507370. :

Si acepta participar recibird una copia de este documento, firmada por el investigador. f’:’ ‘ . q \

\Q\ [ + )

Nombreyl'/irma Investigador Responsable
RUT: A0. T8¢p. 24947 -¢
Titulo/grado: Valparaiso, ...de ............ de 2015
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YOro ol T S RUT. o RO i e e ORI 1, 98 (relacion con
elRriNo) Nde ... SN L L TRORNUSSIR BT SR (nombre y apellidos), DECLARO que la

investigadora principal Jessica Gonzélez, enfermera-matrona docente de la Escuela de Enfermeria de la
Universidad de Valparaiso, ubicada en Subida Blas Cuevas N° 1028 Cerro El Litre de la ciudad de
Valparaiso, me ha informado en forma completa en qué consiste la investigaciéon “Experiencias de las
madres en el cuidado de su hijo (a) con cancer en el hogar”, que llevardn a cabo en Consultorio de
Atencion de Especialidades (CAE) Oncologia del Hospital Dr. Gustavo Fricke Vifia del Mar; conozco
cuales son los procedimientos a los que seré sometido/a y en qué consistira mi participacion. De acuerdo a
lo explicado en el Consentimiento Informado, del que recibi una copia, entiendo que:

1. La investigacion pretende describir las experiencias de las madres en el cuidado de su hijo con cancer en
el hogar.

2. Mi participacién es voluntaria y consistira en responder a una entrevista con preguntas abiertas sobre
mi experiencia de cuidar a mi hijo(a) en casa. Puedo desistir de mi participacion en cualquier momento,
sin perjuicio alguno parta la atencién habitual de mi hijo en el CAE.

3. La investigacién no ofrece riesgo alguno para mi ni mi familia, sin embargo, si requiriera apoyo
emocional, seré contenida por la investigadora primeramente. Si es necesario, tendré la oportunidad de
ser referida a la enfermera Johana Ibarra Alarcén, miembro del equipo de salud del CAE del Hospital
Dr. Gustavo Fricke, quien gestionard mi atencién de salud mental por el profesional correspondiente.

4. La entrevista serd realizada por la investigadora en mi hogar durante 2015 y tendrd una duracion de 40
a 60 minutos. Mis respuestas seran-grabadas.en audio y luego transcritas. Los datos obtenidos seran
confidenciales, es decir, mi' nombre o el de ‘mi hijo no serdn divulgados; en su lugar, se utilizard un
codigo con letras y numeros y sélo podran ser usados en alguna otra investigaciéon cuyo objetivo no se
aleje de los propositos de la presente.

5. Los resultados podran ser divulgados en publicaciones de tipo académico-cientifico, resguardando mi
identidad y la de mi hijo. Ademds, entiendo que tendré acceso a los resultados, si yo lo requiriera.

6. No recibiré remuneracioén alguna por participar en este estudio ni tendré que asumir gasto alguno.

7. 51 me surgiera alguna duda, podré consultarla ‘en cualquier momento de la investigacion a la
investigadora principal, a quien podré contactar en el fono 32 2507431/e-mail jessica.gonzalezcar@uv.cl.

8. El Comité de Bioética de la Facultad de:Medicina ha evaluado esta investigacion y podré contactar a
alguno de sus integrantes a través de su secretaria administrativa, Sra. Ana Maria Carrefio, en el
telefono 32-2507370.

De acuerdo a lo declarado por mi en
investigacion,

-~ U
egabltu_mentﬁ,\‘}@‘igqo aceptando mi participacion en esta

3 ‘\.‘
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\ A\ -
— v — /

Nombre y Firmaléirector Establecimiento

RUT' / ‘ .‘ =, ‘;—:‘ \.}\\
1 ¢ " N -’( i -1 \
=y o g S/
Nombre y Firma Participante Nombrey Fir/r;m’lnvestigador )
RUT: RUT: ~ Lf0-98,-294-9 =
Valparaiso,... de ............ de 2015
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Universidad ANEXO N°4

% deValparaiso
CHILE  Asentimiento Informado para Hijos/as de Participantes (6-12 afios)

Hola,

Nos estamos dirigiendo a ti para comentarte que tu madre ha sido invitada a participar en un estudio
llamado: “Experiencias de las madres en el cuidado de su hijo (a) con cancer en el hogar”, del cual estoy
a cargo. Mi nombre es Jessica Gonzéalez Carvajal, soy enfermera matrona y me interesa ver como podemos
aportar en el conocimiento de los cuidados que dan las madres a hijo(a)s con cancer en la casa. Es
importante hacer el estudio porque permitira comprender los cuidados que dan las madres a sus hijos(as)
con cancer y a la vez esto servira al equipo de salud para orientar la atencién a las familias con nifios con
cancer que asisten al Consultorio de Atencidén de Especialidades (CAE) adosado al Hospital Dr. Gustavo
Fricke Vifia del Mar durante el afo 2015.

1. Lainvestigacidn se realizard en tu casa. Si tu madre quiere participar, entonces conversara conmigo
acerca de tus cuidados en casa siempre que ti asi lo quieras. Esta conversacion sera grabada. Tu
nombre y el de tu madre no se mostrardn, asi que los investigadores no podrdn conocer tu
identidad ni la de tu madre. Las grabaciones y escritos de la investigadora serdn guardados con
llave en un closet en su oficina y después de 3 afios serdn eliminados. Los resultados de esta
investigacion, podran o no ser publicados en revistas, pero siempre manteniendo oculto tu nombre
y el de tu madre.

2. Si mientras converso con ella, tu madre requiere de apoyo emocional, o diga que alguien de tu
familia lo necesite, lo recibird y si es necesario, ella u otro integrante de tu familia podran ser
atendido en el Consultorio de Atencién de Especialidades para recibir atencién y/o derivacion de la
enfermera Johana Ibarra Alarcén, y del equipo de salud mental del CAE del Hospital Dr. Gustavo
Fricke.

Tu madre no recibird pago por participar en esta investigacion, ni tampoco tendra que hacer gastos.
Podras retirar tu autorizacién en cualquier momento si lo quieres, sin que eso signifique un dafio
para tu madre o para ti.

5. Si tienes dudas puedes-preguntarle a la investigadora Jessica Gonzalez Carvajal, al fono fijo: 32
2507431 o al celular: 91389404.

6. Esta investigacién ha sido evaluada y aprobada por el Comité de Bioética de la Universidad de
Valparaiso. Si lo quieres puedes comunicarte con la secretaria administrativa, Sra. Ana Maria
Carrefio, al teléfono 32 2507370. Si aceptas que tu madre participe en el estudio conversando con la
investigadora acerca de tus cuidados, recibiras una copia de este documento, firmada por ella.

A
/ = ‘--].
£ : \ "\ &5
Nom&re y. Firma Investigador Responsable ' _ﬁ”ﬁ
RUT: /&-PE% X474
Titulo/grado: Valparaiso, ... de ............ de 2015
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oW Universidad
deValparaiso
CHILE Acta de Asentimiento Informado 6 - 12 afios

......................................................... ,RUT........ooovvnnL sefialo que la investigadora

principal Jessica Gonzdlez Carvajal, enfermera matrona, me ha contado de qué se trata la investigacion:

“Experiencias de las madres en el cuidado de su hijo (a) con cancer en el hogar”, y también me ha dicho

que no tendré participacion, sino que dejaré que mi madre pueda hablar con la investigadora, acerca de

mis cuidados en casa.

(g
/8-

! s ——

#

El estudio se hara para entender y conocer acerca de los cuidados que mi mama me da en casa. Si
mi madre quiere, puede participar en el estudio respondiendo las preguntas de la investigadora.
Esta conversacién serd grabada y toda esta informacion serd guardada por la investigadora en un
closet con llave de su oficina y serd eliminada después de tres arios.

Si mi madre necesita ayuda emocional, o diga que alguien de mi familia lo necesite, la recibird y si
es necesario, ella o algtn otro integrante de mi familia podrdn recibir atencion en el Consultorio de
Atencion de Especialidades Hospital Gustavo Fricke de parte de la enfermera Johana Ibarra
Alarcén.

Los investigadores no podran conocer mi verdadero nombre ni el de mi madre, siempre se
protegerd nuestra identidad. Los resultados de esta investigacion, podran o no ser publicados,
siempre que no se den a conocer mi nombre ni el de mi madre.

Mi madre no recibird pago por participar en esta investigacion, ni tampoco tendréa que hacer gastos.
Podré retirar mi autorizacion, si quiero, sin que eso signifique un dafio para mi madre o para mi.

Si tengo dudas puedo preguntarle a la investigadora Jessica Gonzélez Carvajal, al fono fijo: 32
2507431 o al celular: 91389404

Entiendo que esta investigacion ha sido evaluada y aceptada por el Comité de Bioética de la
Universidad de Valparaiso. Si quiero puedo comunicarme con la secretaria administrativa, Sra. Ana
Maria Carrefio, al teléfono 32 2507370.

De acuerdo a lo dicho por mi anteriormente en este documento, firmo aceptando que mi madre
converse con la investigadora acerca de mis cuidados en casa en esta investigacion.

PO

‘x/"\u‘

Nombre y Firma Director Establecimiento

% mﬁ*‘—/ |

f\r\-

A

Nombre y Firma del Menor

RUT:

Nombre y Firma Investigador
RUT:

Valparaiso,... de ............
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e Universidad ANEXO N°5

R deValparaiso
CHILE Asentimiento Informado para Hijos/as de Participantes (12 - 17 afios)

Hola,

La intencién de este documento es solicitar tu autorizacién para que tu madre participe en el estudio:
“Experiencias de las madres en el cuidado de su hijo (a) con cancer en el hogar”, permitiendo que ella
converse voluntariamente sobre su experiencia de cuidarte en casa. La investigadora principal se llama
Jessica Gonzalez Carvajal, enfermera matrona. Es importante realizar el estudio porque sus resultados,
permitiran comprender estas experiencias y a la vez aportar herramientas para el equipo de salud en la
atencioén del nifio(a) o adolescente con cancer.

1. Lainvestigacion se realizara en tu hogar y consistira en que tu madre responda preguntas acerca de
los cuidados que te entrega en casa. Esta conversacion serd grabada y posteriormente transcrita. En
todo momento tu identificacién y la de tu madre seran resguardadas, es decir, nunca se dardn a
conocer sus nombres, ya que se usaran letras y numeros en los registros. Nunca se podra conocer tu
identidad ni la de tu madre. Las grabaciones y registros seran guardados con llave en un closet en
la oficina de la investigadora y luego de 3 afios seran eliminados. Los resultados de esta
investigacién, podran o no ser publicados, siempre manteniendo anénimo tu nombre y el de tu
madre.

2. Sidurante la conversacién con ella, tu madre requiere de apoyo emocional, o manifieste que algin
miembro de tu familia lo requiera, lo recibird y si es necesario, ella o alguien de tu familia, podra
asistir al Consultorio de Atencién de Especialidades Hospital Gustavo Fricke para recibir atencion
y/o derivacion de parte de la enfermera Johana Ibarra Alarcén.

Podras retirar tu autorizacidn, si lo quieres, sin que eso signifique un dafio para tu madre o para ti.
Tu madre no recibird remuneracién por participar de esta investigacion, ni tampoco tendrd que
concurrir en gastos.

5. Si tienes dudas puedes preguntarle a la investigadora Jessica Gonzélez Carvajal, al fono fijo : 32
2507431 o al celular: 91389404.

6. Esta investigacion ha sido evaluada y aprobada por el Comité de Bioética de la Universidad de
Valparaiso. Si lo quieres puedes comunicarte con la secretaria administrativa, Sra. Ana Maria
Carrefio, al teléfono 32 2507370.

7. Si quieres autorizar a tu madre a participar en el estudio conversando con la investigadora acerca
de tus cuidados, recibirds una copia de este documento, firmada por ella.

Nombre y Fifma Inve.s’{igador Responsable . i
RUT: L0-98z 294-Y
Titulo/grado: Valparaiso, ... de ............ de 2015

148




) > N Universidad

deValparmso
CHILE Acta de Asentimiento Informado 12 — 17 afios

Y0, A o N S 7 VO Yooomaoogomdtodttiogioontio: , expreso que la investigadora
principal Jessica Gonzdlez Carvajal, enfermera matrona, me ha contado en qué consiste la investigacion:
“Experiencias de las madres en el cuidado de su hijo (a) con cancer en el hogar”, y también me ha dicho
que no tendré participacién, sino que permitiré que mi madre pueda conversar con la investigadora, acerca

de mis cuidados.

1. Elestudio se realizard para comprender acerca de los cuidados que mi madre me otorga en casa. La
participacién de mi madre es voluntaria y consistirdA en responder a una entrevista. La
investigadora realizard y grabard en audio esta entrevista en mi casa. Posteriormente ella
transcribird los relatos de mi madre.

2. Sidurante la entrevista mi madre necesita apoyo emocional, o manifieste que algin miembro de mi
familia lo requiera, lo recibird y si es necesario, ella o alguien de mi familia podra asistir al
Consultorio de Atencion de Especialidades del Hospital Gustavo Fricke para recibir atencién y/o
derivacidon de la enfermera Johana Ibarra Alarcon.

3. Nuestras identificaciones seran resguardadas, mediante el uso de letras y nimeros, por lo que no se
podra conocer mi verdadera identidad ni la de mi madre. Las grabaciones y registros seran
guardados con llave en la oficina de la investigadora y luego de 3 afios seran eliminados. Los
resultados de esta investigacion, podrdn. o no ser publicados, siempre manteniendo anénimo mi
nombre y el de mi madre.

4. Podre retirar mi autorizacion en cualquier momento, sin que eso signifique un dafio para mi madre
o para mi. Si tengo dudas puedo preguntarle a la investigadora Jessica Gonzdlez Carvajal, al fono
fijo: 32 2507431 o al celular: 91389404.

5. Estoy informado que esta investigacion ha sido evaluada y aprobada por el Comité de Bioética de
la Universidad de Valparaiso. Si quiero puedo comunicarme con la secretaria administrativa, Sra.
Ana Maria Carrefio, al teléfono 32 2507370,

6. De acuerdo a lo dicho anteriormente por mi en este documento, firmo autorizando que mi madre

converse con la investigadora acerca de mis cuidados en esta investigacion.

My;Flrm/Dnector Establecimiento 1 o N
\ + | =
) W\ ’ ~

{'""[L Y ~

v-»‘—/
Nombre y Firma del Menor Nombre y Firma Investigador
RUT: RUT:

Valparaiso,... de ............ de 2015 149




Universidad ANEXO N°6

deValparaiso
CHILE

ENTREVISTA SEMIESTRUCTURADA

ITEM I: DATOS DEMOGRAFICOS

Fecha de nacimiento de la madre:
Estado civil:

Prevision:

Direccion:

Escolaridad:

Ocupacion:

Fecha de nacimiento del hijo(a):

Diagndstico médico del hijo(a):

© © N o g bk~ whPE

Fecha del diagndstico:

ITEM Il: DESCRIPCION DE LOS CUIDADOS

10.¢Puede describirme, qué valor tiene para Ud. cuidar a su hijo(a) con
diagnostico de cancer en todos los aspectos cotidianos de la vida diaria?

11. ¢Puede describirme, los cuidados que usted le brinda a su hijo(a) en
casa?

12. Cuénteme, ¢qué habilidades ha adquirido cuidando a su hijo(a) en

casa?
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ITEM lIl: PRACTICAS, VALORES Y CREENCIAS

13. Cuénteme, ¢qué creencias en salud que usted tenia ha incorporado en

los  cuidados que usted otorga a su hijo(a)?

ITEM IV: GRUPOS DE APOYO

14. ¢ Qué cuidados domiciliarios ha recibido su hijo(a) por parte de hospital
y/o Centro de Salud Familiar?

15. ¢ Ha recibido apoyo de familiares, amigos e instituciones diferentes a los
centros de salud?

16. ¢ Como visualiza Ud. la relacién que existe entre el equipo de salud y el

cuidado de su hijo(a)?
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ANEXO N°7

FLUJOGRAMA DE CONTENCION

Madre e hijo(a) en sala de espera

12

Presentacion e invitacién a participar en el estudio

L 1

Madre e hijo(a) aceptan

L

. L

Uno o ambos no aceptan participar

Madre e hijo(a)

Firma de consentimiento y asentimiento informado de

L 2

L

Coordinacidon con la madre para
entrevista en el hogar

L

Entrevista a la madre en el hogar

Se agradece su atencidn

. 2

Madre presenta labilidad emocional al comienzo,

durante o final de la entrevista

Madre no presenta labilidad emocional

3

Suspension transitoria de entrevista y
contencién a la madre por la investigadora

N\

J

£ 2

Aplicacidn de test de depresién

L £

Madre se recupera y puede continuar
con la entrevista

¥

Termina entrevista y se agradece su
participacion

( Madre se mantiene labil se

suspende la entrevista

3

Es derivada a equipo salud mental del CAE

del Hospital Dr. Gustavo Fricke segun Test

de depresion por medio de la enfermera
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ANEXO N°8

Test de Depresion Mayor
Major Depression Inventory (MDI)

(Version espaiiol: Dr. Carlos L. Nebreda; Dr. Luis Aliaga — Barcelona)

Las siguientes preguntas hacen referencia a su estado de animo en las vltimas dos semanas.
Por favor marque la casilla que mejor describa cémo se ha sentido usted.

Qué parte del tiempo...
Todoel Lamayor Poco mas Poco Ocasional  Nunca
tiempo parte del de la menos de  mente
tiempo mitad del  la mitad
tiempo  del tiempo

,Se ha sentido deprimido o triste?

2 /Haperdido interés en sus
actividades diarias?

3  (Hasentido falta de energia y
fuerza?

4  ;Ha sentido menos confianza en si
mismo?

5  (Hatenido usted cargos de
conciencia o sentimientos de culpa?

6  (Ha sentido que la vida no merece la
pena vivirla?

7  (Hatenido dificultades para
concentrarse, por ejemplo cuando
lee el periddico o ve la television?

8a ;Se ha sentido muy inquieto?

8b (Se ha sentido apagado o lento?

(Ha tenido problemas para dormir
por la noche?

10a (Ha notado falta de apetito?

10b ;Ha notado aumento de apetito?

Nombre: Fecha:

Copyright © Psychiatric Research Unit, Mental Health Centre North Zealand, Hillergd, Denmark 1 53



PUNTUACION del TEST Depresion Mayor (ICD-10)

Cada item se puntua segun la escala de Likert, del 0 al 5 con las
siguientes posibilidades:

Todoel La Poco Poco Ocasion Nunca
tiempo mayor mas de menos de almente
parte la mitad la mitad
del del del
tiempo tiempo tiempo
Item 1 5 4 3 2 1 0
Item 2 5 4 3 2 1 0
Item 3 5 4 3 2 1 0
Item 4 5 4 3 2 1 0
Item 5 5 4 3 2 1 0
Item 6 5 4 3 2 1 0
Item 7 5 4 3 2 1 0
Item 8a* 5 4 3 2 1 0
Item 8b* 5 4 3 2 1 0
Item 9 5 4 3 2 1 0
Item 10a* 5 4 3 2 1 0
Item 10b* 5 4 3 2 1 0

*En lo que se refiere a los items 8 y 10, elija el sub-item (a o b) que tenga la puntuacion
mas alta.

Para medir el resultado del tratamiento se utiliza la suma de los diez items. Una
puntuacidon mayor significa una depresion mas profunda.

Cuando se utiliza la escala para diagnosticar depresiéon de acuerdo con ICD-10, existen las
siguientes posibilidades:

Depresion Leve: Una puntuacién de 4 6 5 en dos de los primeros tres items. Mas una
puntuacion de un minimo de 3 en dos o tres de los ultimos siete items.

Depresion Moderada: Una puntuacion de 4 6 5 en dos o tres de los tres primeros items. Mas
una puntuacion de un minimo de 3 en cuatro de los ultimos siete items.

Depresidén Severa: Una puntuacién de 4 6 5 en cada uno de los tres primeros items. Mas una
puntuaciéon de como minimo 3 en cinco 0 mas de los Ultimos siete items.

Depresion Mayor: El numero de items se reduce a nueve, ya que el item 4 es parte del 5.
Incluya cualquiera de los dos items que tenga la puntuaciéon mas alta (Item 4 6 5).
Se requiere que se puntten cinco items como minimo, a ser puntuados de la siguiente manera: la puntuacién de los
primeros tres items debe ser como minimo de 4, y en los otros items como minimo 3. Ya sea el item 1 o 2, deben
tener una puntuacién de 4 6 5.

Copyright © Psychiatric Research Unit, Mental Health Centre North Zealand, Hillergd, Denmark
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ANEXO N°9
Carta de compromiso

Sres. Comité de Bioética
Facultad de Medicina
Universidad de Valparaiso

Yo, Johana Ibarra Alarcon, Enfermera del Policlinico de Oncologia del Hospital Dr.
Gustavo Fricke, me comprometo a prestar mis servicios profesionales, gestionando la
derivacién oportuna al profesional correspondiente al drea de salud mental de nuestra
red de salud, a aquellas madres participantes del estudio: “Vivencias de las madres en el
cuidado de su hijo (a} con ecdncer en el hogar”, pesquisadas y referidas durante la
investigacion de la tesista de Magister en Gestion del Cuidado, docente de la
Universidad de Valparaiso, EM Jessica Gonzdlez Carvajal, el cual tiene como objetivo
mejorar la calidad v continuidad de los cuidados de enfermeria y mejorar las redes de
apoyo hacia el hogar de las familias de nifios con cdncer.

La tesista por su parte se compromete en brindar primeramente contencidon emocional a
las madres que lo requieran, durante el desarrollo de la investigacion. Sin embargo, si se
pesquisan casos de madres que requieran apoyo del equipo de salud mental, serin
referidos a éste a ravés de mi participacion, siempre v cuando, dicha investigacion sea
autorizada por el Comité de Etica respectivo,

Sin otro particular

Algntamente,

Juhana”ﬂlb}lrra Alarcon

Rut: 13.020.958-0

Viia del Mar 20 de Mayo 2014
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