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RESUMEN:

En Chile, el cuidado de pacientes oncoldgicos es un fenémeno poco conocido. El cancer
infantil toma baja relevancia actualmente, en donde el rol del cuidado particularmente lo
asumen las mujeres que componen el grupo familiar. Esta labor de cuidado, en la
mayoria de sus casos, significa otorgar la mayor parte del tiempo al paciente oncolégico
para brindarle el cuidado especializado que necesita. En este aspecto, el rol del Trabajo
Social busca comprender las realidades de las diferentes familias y pacientes
oncoldgicos, otorgandoles las herramientas necesarias para su bienestar.

La presente investigacion de tipo exploratoria cualitativa con perspectiva
fenomenoldgica, aborda los efectos de la sobrecarga en la vida cotidiana de las
cuidadoras de nifios, nifias y adolescentes diagnosticados con Leucemia atendidos en la
Fundacién Nuestros Hijos. Este estudio identifica la sobrecarga de las madres
cuidadoras en las areas; emocional, social, mental, laboral y familiar y como esta
sobrecarga influye en su vida cotidiana generando efectos y consecuencias en su dia a
dia. Se explora también, la resiliencia y las estrategias de afrontamiento de las
cuidadoras, resaltando la importancia de la confianza, actitud positiva, enfrentamiento de
la enfermedad, disposicion al cambio, redes de apoyo, autocuidado y espiritualidad.

PALABRAS CLAVES: Céancer infantil, Leucemia, Feminizacion del cuidado, Efectos de
la sobrecarga, Resiliencia, Trabajo Social, Politicas publicas, Cuidados, Salud.
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ABSTRACT:

In Chile, the care of oncological patients is a little-known phenomenon. Child cancer takes
low relevance at present, where the role of care is particularly assumed by the women
who compose the family group. This care labor, in most cases, signifies giving most of
the time to the oncological patient to provide them with the specialized care needed. In
this respect, the role of Social Work seeks to understand the realities of different families
and oncological patients, giving them the necessary tools for their well-being.

The present qualitative exploratory research with a phenomenological perspective
addresses the effects of overload on the daily life of caregivers of children and
adolescents diagnosed with Leukemia treated at Fundacion Nuestros Hijos. This study
identifies the overload of caregiver mothers in the emotional, social, mental, work and
family areas, and how this overload influences their daily life, generating effects and
consequences in their day-to-day life. It also explores the resilience and coping strategies
of caregivers,highlighting the importance of trust, positive attitude, facing of the disease,
willingness to change, support networks, self-care and spirituality.

KEYWORDS: Childhood Cancer, Leukemia, Care Feminization, Overload Effects,
Resilience, Social Work, Public Policies, Care, Health.
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Introduccion:

La siguiente investigacion surge a raiz del interés que nos generé como investigadoras
explorar sobre los efectos de la sobrecarga en las madres cuidadoras en su vida
cotidiana. El cancer infantil no es un tema conocido, a su vez se desconoce el cuidado
gue esta enfermedad requiere y poco se visibiliza a las madres cuidadoras de un NNA
con leucemia quienes ejercen la labor del cuidado.

El estudio se llevé a cabo en la Fundacién Nuestros Hijos ubicada en la comuna de Pedro
Aguirre Cerda, dicha Fundacion se caracteriza por sus méas de 30 afios de servicio con
el objetivo de contribuir y mejorar la calidad de vida de nifios, nifias y adolescentes con
cancer a través de programas de rehabilitacion, investigacién, médicos, psicosociales,
educacién y acogimiento.

La muestra de este estudio se disefid con cuidadoras pertenecientes a la Fundacion
Nuestros Hijos, en donde se escogid a madres que residen en la casa de acogida
pertenecientes de la 6ta Region, y madres que viven en la Region Metropolitana que
asisten continuamente a la Fundacion. Siendo la muestra conformada por 6 madres
cuidadoras y 2 profesionales expertas de la Fundacion Nuestros Hijos.

En esta investigacion se aborda la carga adicional que experimentan las madres que
desempenian roles de cuidadoras de un NNA con leucemia, explorando los efectos
resultantes de dicha sobrecarga. A partir de las entrevistas llevadas a cabo se identificd
gue las madres enfrentan tensiones que impactan negativamente en diversos aspectos
de sus vidas, incluyendo la salud mental, fisica, social, emocional, familiar y laboral. Por
ultimo, se visualiza los factores resilientes que posee cada una de ellas para afrontar y
llevar a cabo la labor de cuidados de esta enfermedad de mejor manera.

Respecto a las politicas publicas, se reflejé que las madres cuidadoras hacen uso de la
Ley SANNA (Seguro para el acompafamiento de nifios, nifias y adolescentes) que tiene
por objetivo otorgar una licencia durante un tiempo determinado para prestarle atencion,
acompafamiento y cuidados a su hijo/a, recibiendo un subsidio que reemplaza parcial o
total sus remuneraciones mensuales.

14
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El estudio considera las opiniones y perspectivas de las expertas, como también el de
las madres cuidadoras, desarrollando un marco metodolégico que orienta la ejecucion
de nuestra investigacion finalizando con el analisis de contenido, conclusiones vy
propuestas para el quehacer del Trabajo Social.

En esta investigacion, se destaca la importancia del rol del Trabajo Social con una mirada
critica y un enfoque integral. Se hace énfasis en el acompafiamiento brindado por las
Trabajadoras Sociales de la Fundacién Nuestros Hijos a las madres cuidadoras de nifios,
nifas y adolescentes afectados por la enfermedad, resaltando la labor fundamental del
Trabajo Social Clinico en este contexto.
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Presentacion del problema de investigacion

1.1 Planteamiento del problema

Es fundamental que la proteccién y el bienestar de la infancia sean considerados como
una prioridad en los programas sociales y en las politicas publicas, sin embargo, Chile
aun tiene una deuda en este aspecto.

Segun lo que establece la Convencién internacional de los Derechos del Nifio, en el
articulo 24 de la Convencion sobre Derechos del Nifio se reconoce especificamente el
derecho a la salud infantil. Como sefiala la Biblioteca del Congreso Nacional de Chile
(s.f) sobre el Decreto 830: “Los Estados Parte reconocen el derecho del nifio al disfrute
del més alto nivel posible de salud y a servicios para el tratamiento de las enfermedades
y la rehabilitacion de la salud. Los Estados Parte se esforzara por asegurar que ningun
nifo sea privado de su derecho al disfrute de esos servicios sanitarios” (Biblioteca del
Congreso Nacional de Chile s.f).

En las dltimas décadas, junto con los avances de la medicina y las condiciones sanitarias
del pais, la importancia de las infecciones como causa de enfermedad y muerte de los
nifios fue disminuyendo, de manera que, desde comienzo de los afios 80 en Chile, igual
gue en el mundo, se hace relevante el cancer en la infancia. (PINDA, s.f). Es asi, que
entre las enfermedades que afectan a los NNA se encuentra el cancer, y este conlleva
variadas significancias. “A pesar de los importantes avances en el tratamiento del Cancer
Infantil, este sigue siendo una de las diez principales causas de muerte entre los nifios a
nivel mundial, y la segunda en los paises de ingresos altos” (Ministerio de Salud,
2021.p.8).

Como plantea el Programa Infantil Nacional de Drogas Antineoplasicas (PINDA), (s.f):

Si bien en términos de numeros, la cantidad es baja en comparacion con la

cantidad de adultos que se diagnostican, el impacto que genera en el niflo y sus
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familias ha movilizado a un grupo de profesionales y al sistema de salud del pais,

para tratar el cancer infantil y mejorar la calidad de vida de NNA con cancer.

Citando a las autoras Mufioz y Rojas (2013. p.9) sostienen que:

En el marco de las transformaciones experimentadas en Chile, la sociedad
enfrenta un conjunto de cambios en su estructura demogréfica, socioeconémicay
familiar las que, contribuyen a largo plazo a cambiar los patrones de salud y
enfermedades, dando lugar a la situacidbn que se ha denominado transicion
epidemioldgica. En general, la disminucion de la mortalidad por enfermedades
infecciosas, especialmente en los nifios, ha mejorado la esperanza de vida. En la
mayoria de los paises de América Latina asumen cada vez mas importancia las

enfermedades cronicas y degenerativas.

Bajo la perspectiva de cambios epidemiolégicos surgen nuevas patologias que aumentan
con el tiempo, siendo una de estas el cancer, el cual se ha convertido en una de las
enfermedades con mas incidencia en todo el mundo y el causante de la muerte de una
importante proporcion de hombres, mujeres y ninos. “El cancer es una enfermedad que
se manifiesta tanto en adultos como en nifios, sin embargo, tiene caracteristicas propias
para cada uno de estos grupos” (Pérez & Rojas, 2011).

Es importante mencionar que existen centros hospitalarios integrales, parciales y de
apoyo que tratan el cancer. Como sefala PINDA (s.f):

Los centros integrales son donde se realizan todas las actividades para el paciente

con cancer, de forma ambulatoria u hospitalizada, su atencién integral diagndstica,
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trata, mantiene y hace seguimientos. Los centros hospitalarios parciales, en
cambio, tratan a los pacientes cuando su diagndstico y tratamiento son de menor
complejidad, y los de centros hospitalarios de apoyo, hacen seguimiento a los

NNA ya tratados y derivan casos de sospecha de cancer.

Con respecto a lo anterior, segun el Ministerio de Salud (2021.p.19). “el 81,6%
corresponde a NNA atendidos en establecimientos publicos, de ellos el 62,1% recibe
algun tipo de atencion en la region Metropolitana, donde se encuentran 6 centros
hospitalarios integrales de 11 en total a nivel nacional”. Estos son:

Hospital Dr. Luis Calvo Mackenna con un total de 16,8% en atenciones
Hospital Dr. Roberto del Rio con un total de 10,5% en atenciones

Hospital Dr. Exequiel Gonzalez Cortes con un total de 8,8% en atenciones
Hospital Dr. Sotero del Rio con un total de 5,8% en atenciones

Hospital San Juan de Dios con un total de 5,3% en atenciones

Hospital San Borja Arriaran con un total de 3,3% en atenciones

o gk whE

Mientras que en las siguientes ciudades se encuentran los 5 hospitales integrales
restantes.

1. Concepcién: Hospital Dr. Guillermo Grant Benavente con un total de 10% en
atenciones

2. Valdivia: Hospital Regional de Valdivia con un total de 5,2% en atenciones

3. Vifa del Mar: Hospital Dr. Gustavo Fricke con un total de 5,0% en atenciones

4. Temuco: Hospital Dr. Hernan Henriquez Aravena con un total de 4,7% en
atenciones

5. Valparaiso: Hospital Carlos Van Buren con un total de 2,9% en atenciones

Sin duda, los centros integrales son los encargados de favorecer en su magnitud a la

enfermedad del cancer en NNA. Sin embargo, deja sin la atencion a NNA de la zona
Norte y de la zona Austral del pais.
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Como sefiala el Ministerio de Salud (2018. p.15) el cancer esté asociado a determinantes
sociales de la salud tales como:

El nivel socioecondmico, el nivel educacional, las condiciones laborales, la calidad
de recursos basicos como el agua y diversos servicios sanitarios, factores de
riesgo como la malnutricion o estilos de vida no saludables, ademas de
condiciones estructurales asociadas a politicas publicas, socioeconémicas,
culturales y medioambientales. De esta forma, es posible evidenciar marcadas
inequidades en la distribucidn de esta patologia, lo cual complejiza su abordaje,
dado que es posible observar regiones con mayor mortalidad por ciertos tipos de

cancer, asi como diferencias entre hombres y mujeres.

Por otro lado, es innegable que la familia es el escenario central en donde se desarrolla
y conserva la labor del cuidado, es ahi donde emerge el rol del cuidador. “El cuidador es
en no pocas ocasiones el recurso, instrumento y medio por el cual se proveen cuidados
especificos y muchas veces especializados a los enfermos crénicos, es decir, en ellos
se deposita o descansa el compromiso de preservar la vida de otro” (Ostiguin & Rivas,
2011). Del mismo modo para que exista el cuidador debe existir una persona motivo de
cuidado tales como: no autébnoma, en condicion de discapacidad, enferma, que requiere
supervision constante, es decir, dependiente del otro.

Como plantea Ostiguin & Rivas (2011):

Actualmente se esta produciendo un cambio en los modelos familiares de
enfermedades que ayer eran conceptualizadas como agudas y de muerte

inminente, hoy en dia son crénicas y de cuestionable calidad de vida y, con ello
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un proceso de cuidado ampliado al hogar, a la familia y por supuesto a un cuidador
del mismo ndcleo.

Como menciona Flérez, Montalvo, Herrera, Romero (2010) citado por Macedo, Silva da,
Paiva, Ramos (2015) que “Las investigaciones desarrolladas en los ultimos afios sobre
el cuidado en el manejo de las diversas enfermedades en nifios y adolescentes apuntan
gue las madres son las principales personas que participan en el proceso del cuidado.”

Esto quiere decir que el cancer infantil no afecta Unicamente a quien presenta el
diagndstico, sino que es una situacion estresante que afecta todos los ambitos de la vida
de quien padece la enfermedad y de todo su entorno familiar. La sobrecarga del cuidador
principal NNA con cancer tiene un origen multifactorial y requiere de una intervencion
integral.

En base a aquello, el rol de la mujer en los cuidados de NNA con enfermedades a tratar,
toma suma relevancia, ya que, a las madres ademas de su rol cotidiano doméstico
otorgado en la cultura, se le suma esta labor de cuidadora. No es novedad que la carga
en general recae sobre las mujeres, en donde deben sostener el agotamiento, la
incertidumbre y un desgaste fisico y psicoldgico.

Como plantea Macedo, da Silva, Paiva & Ramos (2015):

La calidad de vida aparece influenciada de forma compleja e interrelacionada por
la salud fisica y mental de las madres cuidadoras, de acuerdo con su nivel de
independencia, relaciones sociales que establecen, ambiente en que viven y cuan
sobrecargadas se perciben.

Con esto, entendemos que la calidad de vida se ve influenciada por variados factores
gue se ven afectados por el rol de cuidadora.

Es por ello, que es fundamental comprender la situacion de las madres cuidadoras de
los NNA gue padecen algun tipo de cancer ya que, ellas deberan proporcionar atencion
fisica, financiera y emocionalmente a los nifios, asi como también, administrar sus
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medicamentos y tratamientos, provocando una carga emocional importante y constante
debido a la incertidumbre sobre el prondstico y la connotacion de esta enfermedad en
Chile.

1.2 Fundamentacioén de la investigacion

En Chile, al igual que en los paises desarrollados, como menciona Campbell (2005):

A medida que progresa la medicina, con mejoria en la salud publica y las
condiciones sanitarias, con un mejor nivel educacional y mayor progreso
econdémico, cambia el perfil de las enfermedades que afectan a los nifios. Al ser
controladas las diarreas y patologias infectocontagiosas emergen las
malformaciones congénitas, enfermedades crénicas y el cancer infantil.

El cancer infantil debe ser diagnosticado con anticipacion, precision y debe ser tratado
por equipos médicos con especialidad en oncologia pediatrica, estos equipos se
encuentran en la mayoria de los grandes hospitales en Chile.

Como sefala Campbell (2005) sobre los NNA con cancer;

Hoy en dia, mayores probabilidades de curarse y por tanto de llegar a ser en el
futuro adultos. Es por este motivo que, los cuidados deben enfocarse para
procurar que todo el proceso se supere con el menor inconveniente posible, no

solamente biologica u organicas, sino también psiquicas y sociales.

Tomando en cuenta Segun lo planteado por el Ministerio de Desarrollo Social (2017,
p.127):
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El 95% de las personas que realizan las tareas del cuidado hoy son mujeres. Para
ellas el costo del cuidado no implica sélo su tiempo, sino también oportunidades
perdidas de generar ingresos y mejorar su condicion econdmica y la de sus
familias, pérdida de contribuciones previsionales por no participacion laboral o
abandono anticipado del mercado del trabajo, y un aumento de morbilidad,
existiendo evidencia internacional que indica que quienes dedican mayor cantidad

de horas al cuidado tienen una menor esperanza de vida.

Es asi, que las mujeres son mayormente quienes asumen el rol de cuidadoras. Como
plantea el Ministerio de la Mujer y la Equidad de Género, (2020, p.5):

En este sentido, histéricamente se ha establecido que el espacio principal de la
mujer es el “privado o reproductivo” con la funcion de la maternidad y, en
consecuencia, las tareas referentes al cuidado de todas las personas que forman
parte de la unidad familiar y, por tanto, de los trabajos domésticos. En el caso de
los hombres, se les ha asignado el espacio “publico o productivo” con las labores
remuneradas y de trabajo.

La labor del cuidado, independientemente de con quién vivan los NNA suelen recaer
sobre las mujeres, ya sean las madres, abuelas, tias, u otras mujeres presentes en la
vida de ellos. “El hecho de que tradicionalmente las mujeres hayan realizado y aun
realicen estas actividades no es “natural” ni producto de sus habilidades, sino resultado
de los roles asignados a ellas por la division sexual del trabajo”(Ministerio de la Mujer y
la Equidad de Género, 2020 p.7).

Como lo sefiala el Ministerio de la Mujer y la Equidad de Género. (2020 p.8):
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La sobrecarga de labores domésticas y de cuidados significa para las mujeres
pocas posibilidades de poder desarrollarse de manera plena, se reduce el tiempo
para su desarrollo profesional y personal, a la vez que aumentan los problemas
fisicos (por falta de tiempo para la actividad deportiva o fisica) y problemas
mentales como estrés y ansiedad.

Para afrontar esta problematica social que vivimos como pais, se comenzaron a priorizar
ciertos problemas de salud, en donde es importante sefialar la Ley 19.966 mas conocida
como “Ley Auge” promulgada en 2004 que establece un régimen de garantias en salud.

Como sefiala la Biblioteca del Congreso Nacional de Chile (2022) :

Tiene por objeto garantizar la cobertura de un nimero de problemas de salud por
parte de FONASA vy las ISAPRES. Cuando el plan comenzé en Julio de 2006
cubria 56 enfermedades, mas tarde aumento a 69. En Julio de 2013 se aumento

a 80; en octubre de 2019, a 85, y en septiembre de 2022, a 87 enfermedades.

Este afio no ha habido incorporaciones de nuevas enfermedades al AUGE. Respecto al
cancer infantil, en su totalidad y diferentes tipos de cancer estan cubiertos por el plan
AUGE, en este se incluye diagnadstico, tratamiento, seguimiento y recaidas.

Esta ley que posteriormente se denomina Ley GES (Garantias Explicitas en Salud), es
parte de procesos de cambios importantes en el sistema de salud en Chile. Como sefiala
Duran (2020, p.8) “La ley GES viene a instalar una légica distinta, al extender las
coberturas priorizadas social y sanitariamente y, en paralelo, incorpora a segmentos que
estaban excluidos, dada las barreras de acceso propias de los sistemas segmentados e
inequitativos de salud”.
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También es importante sefialar la Ley SANNA, esta ley surge en 2017 como respuesta
a la preocupacién de madres y padres de no poder ausentarse de sus trabajos para
poder cuidar y acompafiar a su hijo/a afectado por una condicion grave de salud. Antes
de que se promulga esta ley los padres tenian la disyuntiva de si seguir trabajando para
no afectar la economia familiar o bien renunciar a su puesto de trabajo para poder cuidar
de su hijo/a, esto fue un gran avance en materia de seguridad social, humana y sanitaria.
Esta ley trata de un seguro para el acompafiamiento de nifios y nifias afectados por una
condicion grave de salud.

Como sefiala la Biblioteca del Congreso Nacional de Chile (2019) sobre la Ley 21.063
en el Articulo 1°:

Establece un seguro obligatorio, en adelante "el Seguro"”, para los padres y las
madres trabajadores de nifios y nifias afectados por una condicién grave de salud,
para que puedan ausentarse justificadamente de su trabajo durante un tiempo
determinado, con el objeto de prestarles atencion, acompafiamiento o cuidado
personal, recibiendo durante ese periodo un subsidio que reemplace total o
parcialmente su remuneracién o renta mensual, en los términos y condiciones

sefalados en la presente ley.

Por ultimo, existe un programa de pago de cuidadores de personas con discapacidad
(estipendio), que el Ministerio De Desarrollo Social y Familia (2023) describe como:

Consiste en un aporte monetario que entrega el Estado al o la cuidadora de una
persona con dependencia severa. Este beneficio no constituye renta ni es
imponible, siendo compatible con cualquier otro beneficio que no tenga el mismo

propésito. Permite a cuidadores y cuidadoras de personas con dependencia
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severa acceder a un beneficio (estipendio) no postulable que consiste en un pago
maximo mensual de $32.991 por la entrega de sus servicios. El beneficio lo
postula el Servicio De Salud correspondiente al domicilio del dependiente. El
otorgamiento del beneficio lo realiza el Ministerio de Desarrollo Social y Familia,
y el pago lo efectia mensualmente el Instituto de Prevision Social (IPS) a nombre
del cuidador o cuidadora, a través de depésito bancario. Ademas, accede
automaticamente a un subsidio mensual de $700 para cubrir parte de los costos

por uso de la cuenta.

Es importante sefialar todas estas politicas publicas, ya que aun existen falencias sobre

el poder legislativo en Chile. Como menciona CEPAL (2005) citado por Mufioz & Rojas

(2013, pag. 28):
La politica de salud de un pais es parte integrante del mismo y como tal, esta
indisolublemente ligada a la orientacién de la politica general del gobierno. La
formulacién de una politica trae consigo una serie de decisiones en cadena, que
dice relacion, principalmente, con los mecanismos de financiamiento de las
prestaciones, con la accesibilidad de las personas a los servicios y con las
relaciones entre las entidades que financian los servicios, las personas que
proveen y los grupos sociales que los utilizan. Cualquiera que sea la orientacion
general de la politica contingente, éstas son las premisas que indudablemente
tienen que ser tomadas en consideracion para que la ejecucion de la politica de
salud adoptada sea aceptable, tanto para los que otorgan las prestaciones como
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para aquellos que las reciben, y que, en el analisis final, sea eficaz para alcanzar
el goce del mas alto grado de salud posible de la poblacidon protegida, dentro de

las limitaciones de los recursos disponibles.

En resumen, todas las politicas publicas son un avance y mejora para la poblacién
enferma y sus cuidadores, sin embargo, estas quedan reducidas en muchos aspectos.
Por mencionar, la poblacién de la zona Norte y Austral del pais se encuentran sin acceso
a hospitales integrales, y esto figura como una vulneracién de derecho en las atenciones
hospitalarias para NNA. Por esta razon, el cancer se asocia con los determinantes
sociales de la salud, ya que las condiciones no estdn dadas para quienes no habitan en
un lugar donde existan centros, por lo que los pacientes y sus cuidadores se veran en la
obligacién de abandonar su hogar, en busca de un recinto de salud que les permita tratar
la enfermedad. Frente a aquello, los recintos de salud que tratan el cancer deben
descentralizarse, o bien, conseguir de alguna forma, mayor cobertura para esta
poblacién.

Por otro lado, en base al beneficio estipendio, no todas las personas tienen dependencia
severa, y es por esto que este beneficio queda limitado, insuficiente e infimo. No resuelve
de ninguna manera el problema del cuidado ya que no abarca el problema en su
totalidad. El Estado no ha dado respuesta a los problemas y necesidades de salud desde
una perspectiva integral, para lo cual se debe garantizar la participacion de los colectivos,
de las instituciones gubernamentales, instituciones privadas etc., con el fin de crear
bienestar y condiciones de vida favorables de la poblacién.

Como expresa Salas (2014.p.19) “No hay concordancia en el discurso ideoldgico de las
autoridades institucionales y la facilitacion de las condiciones O6ptimas (recursos
materiales, humanos, infraestructura basica) para generar cambios en la gestién de la
salud”.

Como sefala Fourez (2000) citado por Salas (2014.p.15):
La forma en que se ha estructurado el paradigma médico ha tenido implicaciones
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en el modelo de atencion en salud y ha legitimado prioridades, tales como la
prioridad de la curacion sobre la higiene, prioridad del cuerpo sobre la psicologia,
prioridad de las especialidades sobre la medicina general, prioridad de la curaciéon

sobre la calidad de vida.

Situacion que denota una clara exclusidbn de las causas sociales, econdémicas y
psicoldgicas de la enfermedad.

Bajo la perspectiva de la familia, como menciona Aylwin y Solar (2001) citado por Mufioz

y Rojas (2013):
Desde la esfera publica se sostiene manteniendo al mismo tiempo el
reconocimiento y la valoracién ideoldgica de la familia como ambito privado, al
margen de la vida publica y politica. En consecuencia, el planteamiento de las
politicas estatales y comunitarias hacia la familia requiere un analisis critico de
esta construccion simbdlica y el reconocimiento de la tension entre el respeto a la
privacidad de la familia y las responsabilidades publicas del Estado. Sin embargo,
estas politicas han sido generalmente disefiadas e implementadas en funcion de
los individuos y no de las familias. El impacto familiar que ellas producen no es
considerado por los planificadores, y en los indicadores de cobertura, eficacia y
eficiencia con los que se evallan, no se incluye habitualmente la consideracion

de sus efectos en las vidas de las familias que son beneficiarias de esta politica.

La sobrecarga que experimentan las cuidadoras de nifios oncoldgicos puede tener un
impacto negativo en su propia salud y bienestar, asi como en su capacidad para brindar
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el mejor cuidado posible a los nifios que estdn a su cargo. Muchas cuidadoras
experimentan altos niveles de estrés, ansiedad y depresion debido a las demandas
fisicas y emocionales del trabajo, asi como a la falta de apoyo y recursos adecuados.

Para abordar la sobrecarga de las cuidadoras de nifios oncolégicos, es esencial que se
brinde apoyo y recursos adecuados. Esto incluye proporcionar informacion clara y
accesible sobre el tratamiento y los cuidados necesarios, asi como garantizar el acceso
a servicios de salud mental y emocional tanto para los pacientes como para sus
cuidadores. También es importante fomentar una red de apoyo entre cuidadores, para
gue puedan compartir experiencias, COnsejos y recursos.

Ademas, los empleadores de madres y padres cuidadores deben considerar la necesidad
de horarios de trabajo flexibles y permisos para que estos cuidadores de NNA
oncoldgicos puedan equilibrar su labor de cuidado con sus responsabilidades laborales.
Los Gobiernos también pueden desempefiar un papel importante al proporcionar
programas de apoyo financiero y recursos para las familias de nifios con cancer.

Es fundamental reconocer y valorar el importante trabajo que realizan las cuidadoras de
NNA oncolégicos, se debe garantizar que cuenten con los recursos necesarios para
brindar el mejor cuidado posible. Al abordar la sobrecarga de estas cuidadoras, se puede
mejorar la calidad de vida de los NNA y sus familias, y al mismo tiempo reducir el impacto
emocional y fisico que las cuidadoras presentan.

Se puede concluir que el cancer no solo lo sufre el NNA enfermo, sino que también afecta
directamente el entorno familiar, siendo esta afectacibn de manera colectiva como
individual, depende de cada situacion familiar.

1.3 Relevancia del problema de investigacion para el Trabajo Social

El Trabajo Social contemporaneo se sitia en el respeto y promocion de los derechos
humanos. “Proyecta su accionar hacia el mejoramiento de la calidad de vida de las
personas y comunidades, reconociendo igualmente que las intervenciones tienen un
lugar determinado a partir del ciclo de vida de los sujetos” (Acosta, Bohérquez, Duarte,
Gonzalez, & Rodriguez, 2012.p.6).
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Para el Trabajo Social es necesario entender que todas las personas se encuentran
ubicadas en un contexto social, politico, econdmico, familiar y cultural, en un momento
particular de su vida, llamado el ciclo vital.

Las necesidades en los grupos sociales no son estéticas, es por ello es necesario que
los Trabajadores Sociales adapten sus puntos de vista y sus estrategias de
intervenciones a los diferentes momentos y aspectos que una necesidad presenta. “Los
problemas que generan las necesidades familiares son multicausales, las funciones
familiares en las distintas etapas del ciclo vital hay que afiadir la influencia de factores
internos (personales, convivenciales) o externos (sociales, culturales) que pueden
ayudar o dificultar el proceso familiar’ (Ramirez, 2008).

Entendiendo lo anterior, es que surge la duda sobre cual serd entonces el quehacer
profesional, por lo que Ramirez (2008) plantea que:

El trabajador social tendréa que recibir y contener diferentes estados emocionales
del grupo familiar: Ansiedades, angustias, agresividad, pasividad, y al mismo
tiempo tendra que estimular los aspectos mas constructivos y maduros de estos.
En definitiva, tendra que movilizar recursos personales y sociales para que la
familia, en un plazo mas o menos corto, pueda recuperar o adquirir capacidades

gue les permitan vivir y actuar de una forma mas satisfactoria y autbnoma.

Posicionandonos en nuestro campo de intervencion y analizando las relaciones sociales,
la familia como bien sabemos, es considerada como el primer vinculo de una persona
cuando nace, en tanto ser vivo y dindmico en permanente movimiento. Cuando hablamos
de cuidado va dirigido al binomio familia-paciente.

Tradicionalmente nuestra labor se ha centrado, principalmente, en la relacion
diagnostico-tratamiento, pero cuando hablamos de binomio familia-paciente
debemos identificar la realidad social sobre la cual trabajamos, que implica mucho mas
gue esta simple relacion. Lo que se persigue es el encuentro de la sintonia necesaria
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para hacer de la calidad de vida y del respeto a las decisiones del otro, el motor principal
de nuestra intervencion.

El trabajo interdisciplinario que permite una intervencion es un reto. Este requiere de un
verdadero ejercicio de dialogo, consenso y de aprendizaje. Se requiere de esta
diversidad, pero, sobre todas las cosas, requiere de la sensibilidad, compromiso y
habilidades personales de los miembros que integran estos equipos, para ser capaces
de ofrecer un servicio integral y cualificado.

Como menciona Tobon, Rottier y Manrique (1992, p. 106) citado por Vanzini (2010) dice
que “El Trabajo Social define su intervencién en un marco complejo y contradictorio, esto
se traduce en un desfase permanente entre la magnitud de necesidades y los recursos
asignados para atenderlas”. Si la realidad de la persona es inestable y cambiante, como
profesionales debemos tener las competencias necesarias para atender las
problematicas que surgen y dar respuesta a las mismas. Necesitamos desarrollar
capacidades que debemos adquirir por medio de la formacién y la capacitacion
constante, para adaptarnos mejor a la realidad e intervenir mas acertadamente.

Asi mismo plantea Vanzani (2010):

El desafio para el Trabajo Social es detectar y abordar las necesidades, que
requiere de una tactica profesional bien definida que oriente el acompafamiento
y de respuesta a la globalidad de estas; actuacidon que no es posible sin una

formacion previa y especializada en este sentido.

1.3.1 Trabajo Social Clinico

Desde el punto de vista de Ituarte (2017) el Trabajo Social Clinico es;

Igual que en otras disciplinas clinicas, tiene tres acepciones diferentes, aunque

relacionadas. Un primer significado hace referencia al trabajador social que tiene
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la formacion adecuada y realiza practica clinica y que denominaremos, por lo
tanto, trabajador social clinico o simplemente clinico. La segunda acepcion tiene
gue ver con aquello que constituye el objeto de la practica clinica: en este sentido,
hace referencia al conjunto de las manifestaciones del malestar psicosocial del
cliente que solicita ayuda. Por fin, en su tercera acepcion trata del ejercicio
practico, la intervencion directa con el cliente, lo que llamamos acontecer o
practica clinica. ademas, Como objeto de la intervencién clinica, clinico es aquello
gue propicia dicha intervencion: el malestar psicosocial del sujeto singular
(individuo, pareja, familia, grupo), que presentado a menudo como el/ su problema
le lleva a efectuar, directa o indirectamente, una demanda de ayuda a un
trabajador social.

En otras palabras, se puede entender que el concepto de Trabajo Social Clinico se refiere
a una especialidad que se enfoca en brindar atencion directa e indirecta a individuos,
familias o grupos que enfrentan dificultades emocionales, psicosociales o de la salud
mental. En este enfoque clinico se emplean técnicas especificas y métodos terapéuticos
para contribuir en los individuos a superar y afrontar sus problemas, promover su
bienestar emocional asi lograr un mayor nivel de funcionamiento en su vida cotidiana.

De acuerdo con los autores Reyes y Grandon (2022.p.21) el Trabajo Social Clinico:

Sin duda invita a posicionarse politica y éticamente frente a las injusticias sociales
de las cuales somos testigos diariamente como trabajadoras y trabajadores
sociales clinicos. Esto incluye una critica hacia realizar una practica que se

focalice siempre desde una perspectiva individualizada y que entregue
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“soluciones” meramente en un plano individual y centrado en las necesidades
ideologicas de los programas sociales o del estado por sobre las necesidades de
las personas, familias y colectivos con las cuales se trabaja.

Como sefiala Acosta, Bohérquez, Duarte, Gonzélez, & Rodriguez (2012.p.17) el Trabajo
Social “concibe la salud y la enfermedad como hechos sociales colectivos que superan
la concepcion bioldgica y trascienden la intervencion mas alla de las ciencias médicas,
involucrando a las ciencias sociales en procesos de promocion, prevencion, atencion y
rehabilitacion”. Para el ejercicio profesional, se considera el area de la salud como uno
de sus campos tradicionales.

Los origenes de la profesion en Chile se remontan el 4 de mayo de 1925, siendo esta
carrera una de las mas antiguas del pais y la primera escuela en América Latina. Fue
fundada por la Junta de beneficencia de Santiago por la iniciativa del Doctor Alejandro
del Rio, con la conviccion de que la salud publica tenia un claro determinante social y
gue faltaba un componente que se materializa en una nueva profesion “desde el sistema
sanitario publico, pudiera contribuir a mejorar la calidad de vida de las personas que
padecian de determinados problemas de salud, los cuales tenian como telén de fondo la
marginalidad, la pobreza, serios problemas higiénicos y una gran presencia de
analfabetismo” (Quiroz, 2004a; Aylwin, Forttes y Matus, 2004) citado por (Reyes,
2019.p.165).

La labor de “las visitadoras sociales” como se designaba antiguamente a esta profesion,
se desarrollaba principalmente en establecimientos asistenciales, hospitalarios,
fundaciones o albergues, destinando la intervencion a la solucion de los problemas
socioeconomicos, vivienda, desintegracion familiar (abandono, incompetencia parental
etc.) y proteccion a las nifieces con grados de vulnerabilidad.

Como sefala Reyes (2019.p.165):

Estas configuraciones sociales complejizan la situacion clinica de los enfermos

(nifos o adultos), ya que los problemas de hacinamiento, exclusion social o
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pobreza afectaba a la recuperacion de cualquier persona con una enfermedad
fisica o mental, impactando directamente a su grupo familiar y red social.

El aporte de la profesion ejercida en sus inicios que son las raices de nuestra identidad
como Trabajadores Sociales, visualizan que el problema social que una persona
mantenga condiciona el bienestar tanto individual como familiar, siendo cada caso Unico
y de manera singular. “Sin duda que esta premisa es coherente con una perspectiva
transversal del Trabajo Social Clinico en un nivel global: la persona en su entorno (the
person in environment) (Reyes, 2019.p.166).

Podriamos afirmar que el Trabajo Social Clinico como menciona (Reyes, 2019.p.162):

Ha estado vinculado histéricamente a la profesion desde el origen mismo del
Trabajo Social en Chile, y sin duda que su relacion directa es con la practica clinica
-antes llamada casework-, ejercida tradicionalmente en ambitos sanitarios y

especificamente en la salud mental.

Sin embargo, como sefala Reyes (2019.p.163):

No existe una propuesta historiografica especifica que trace la historia del Trabajo
Social Clinico en Chile, mientras que, por otro lado, el reconocimiento oficial del
Trabajo Social Clinico, dentro del gremio y en las universidades, ha sido validado

recién en estos dos ultimos afios en el pais.

‘En la actualidad, los problemas de salud que mas impactan en mortalidad y
discapacidad guardan relacion con el envejecimiento y los padecimientos crénicos, todos
ellos guardan profunda relacién con temas sociales” (Artaza y Leiva, 2023).
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Como sefala Artaza y Leiva (2023) la profesion del Trabajo Social “aporta justamente a
la dimensién que permite comprender la complejidad de los problemas de salud, donde
tanto sus causas, como las formas de abordaje para su resoluciéon, requieren de la
actuacion interdisciplinaria para integrar los aspectos biopsicosociales”.

Dicho lo anterior, existe actualmente la disputa sobre la no integracion del Trabajo Social
al libro V del Cédigo Sanitario, marcando una distancia entre la profesion con la salud ya
que, en el cédigo sanitario “se rigen todas las cuestiones relacionadas con el fomento,
proteccion y recuperacion de la salud de los habitantes de la Republica, salvo aquellas
sometidas a otras leyes”(Ministerio de Salud, 1967).

Sin embargo, se viven tiempos de incertidumbre por este proyecto de ley que aldn se
encuentra en tramite, debido a que “cuestiona si las intervenciones que realizan las y los
colegas obedecen a acciones directas con usuarios, en las funciones esenciales de
promocién, prevencion, recuperacion y rehabilitaciéon” (Marchant, Brito, Inostroza &
Gonzalez, 2023). A pesar de que la cdmara de diputados votara a favor de incluir el
Trabajo Social al codigo sanitario con un total de 116 votos a favor y uno en contra, la
resolucién 777 solicita al Presidente y a la Ministra de Salud reconsiderar la decision,
tomar medidas legales y administrativas para la incorporaciéon de los Trabajadores
Sociales a la lista de profesionales regulados por el cédigo sanitario y a dar el merecido
reconocimiento que nos merecemos.

“Por anos los trabajadores sociales han realizado un aporte significativo en instituciones
de salud, tales como, hospitales, centros de referencia de salud secundaria, centros de
salud familiar, centros comunitarios de salud familiar, entre otros” (Duboy-Luengo y
Mufioz, 2020) citado por (Marchant, et al, 2023). Ademas, los trabajadores sociales han
aportado a las politicas publicas sanitarias, planes y programas en salud en Chile, debido
a que las epidemiologias van mutando y la sociedad se va diversificando, generando
nuevas intervenciones.

1.3.2 Caodigo de ética del Trabajo Social

Entendiendo la ética como la filosofia que analiza lo correcto y lo incorrecto, el bien y el
mal a favor de alcanzar la libertad y justicia. En el caso de la ética profesional, como
sefiala Rodriguez (2017.p.99):
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Los conflictos entre obligaciones incompatibles pueden tener diversas fuentes.
Por una parte, un profesional, incluso alguien que tenga claros sus principios y
sus obligaciones, puede enfrentarse a situaciones de ejercicio profesional en las
gue no consigue satisfacer simultdneamente sus principios ni atender a todas sus

obligaciones, por lo que se ve obligado a priorizar.

“A esta clase de dilemas pertenece uno de los méas importantes para la ética profesional
del Trabajo Social: el conflicto entre el respeto a la autonomia y la promocion del
bienestar’(Rodriguez, 2017.p.100). Frente a aquel conflicto, como Trabajadores Sociales
debemos de alguna manera velar por el bienestar usando nuestras herramientas. Si bien
el ejercicio puede ser confuso y complejo, existen diferentes maneras de abordarlo.

Como expresa Rodriguez (2017.p.100):

En otras ocasiones, esa ética personal, que ya experimenta sus propios dilemas,
ha de enfrentarse con una fuente adicional de conflictos morales: la priorizacion
de valores y principios que se intentan imponer desde una instancia ajena al
propio criterio moral personal. Una de esas instancias es la profesion, que a traves
de diversas organizaciones (como los colegios y las asociaciones de trabajadores
sociales) intenta fijar ciertos deberes que todo buen profesional deberia poner por

encima de otras consideraciones.

Esto quiere decir que, siendo profesionales, debemos acogernos a la institucion en la
gue nos encontramos insertos, y desde esa perspectiva, intervenir o comenzar un plan
de accion. Cada profesional de Trabajo Social se enfrenta a problemas éticos ya que, se
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le impone valores y principios ajenos a uno, poniendo en cuestion nuestros propios
valores.

Como sefiala Rodriguez (2017.p.107):

En resumen, de las funciones tradicionalmente atribuidas a los codigos de ética,
unas (la orientacion de los profesionales y la proteccién de los usuarios) puede
abordarlas mejor una reflexion moral no tutelada por ningun cédigo. Las otras (la
promocion de la identidad y el prestigio de la profesién) las pueden realizar las
organizaciones profesionales mediante documentos de naturaleza mas politica
gue moral. Los cédigos profesionales de ética son, pues, unos documentos

prescindibles e, incluso, contraproducentes.
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Marco Referencial

1- Estadisticas del Cancer a Nivel Mundial, en las Américas y Chile:

Segun la OMS (2020) a nivel mundial

Se estima que se produjeron 19.292.789 nuevos casos de cancer y 9.958.133 de
muertes por cancer. La carga del cAncer aumentara aproximadamente en un 60%
durante las proximas dos décadas, lo que afectara aun mas a los sistemas de
salud, a las personas y a las comunidades. Se prevé que la carga mundial por
cancer aumente a unos 30 millones de nuevos casos para 2040, y el mayor

crecimiento se producira en paises de ingresos bajos y medianos.

En la Region de las Américas, como sefiala la OPS (2023):

Si no se toman medidas para prevenir y controlar el cancer, se prevé que el
numero de personas que seran diagnosticadas con cancer aumentara en un 57%,
lo que significa aproximadamente 6,2 millones de personas para 2040. De un
tercio a la mitad de los casos de cancer pueden prevenirse reduciendo la
prevalencia de los factores de riesgo conocidos. La prevencion primaria del cancer
mas eficaz se basa en enfoques de todo el gobierno, con legislacion, regulacion y
politicas fiscales combinadas con actividades para cambiar el comportamiento

individual y de la comunidad.
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Segun la OPS (2023) en la América:

El cancer es la segunda causa mas frecuente de morbilidad y mortalidad, después
de las enfermedades cardiovasculares, y es una base importante de las
desigualdades en salud. Se estima que 4 millones de personas fueron

diagnosticadas en 2020 y 1,4 millones murieron por cancer.

En Chile, segun la OMS (2021) “en el afio 2020 el total de la poblacion era de 19.116.209
habitantes, de ellos se diagnosticaron un total de 54.227 casos de cancer anual y la cifra
mortuoria anual fue de 28.584 habitantes”.

2- Estadisticas del Cancer infantil en las Américas y Chile:

El cancer en la infancia es poco frecuente, sin embargo, como expresa la OPS (2014):

Cada afio se diagnostican mas de 27.000 casos de cancer en nifios menores de
14 afos en la region de Las Américas y se estiman unas 10.000 muertes a causa
de esta enfermedad. La mayoria de los casos de cancer infantil (65%) se producen
en América Latina y el Caribe donde se diagnostican 17.500 nuevos casos cada
afio y se registran mas de 8.000 muertes a causa de esta enfermedad.

La probabilidad de sobrevivir a un diagnéstico de Cancer Infantil depende del pais en el
que viva el NNA: “en los paises de ingresos altos, mas del 80% de los nifios con cancer
se curan, pero en muchos paises de ingresos bajos y medianos solo se cura entre el
15% y el 45%”: (Ministerio de Salud, 2021.p.8).
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Como sefiala el Ministerio de Salud (2021.p.8) Las razones por la cual las tasas de
supervivencia son mas bajas en los paises de ingresos bajos y medianos incluyen:

Retraso en el diagnostico y enfermedad avanzada, incapacidad para obtener un
diagndstico preciso, terapia inaccesible, abandono del tratamiento, muerte por
toxicidad (efectos secundarios) y recaida evitable. Mejorar el acceso a la atencion
del Céancer Infantil, incluidos los medicamentos y tecnologias esenciales, es
factible y sumamente rentable ya que puede mejorar la supervivencia en todos los
entornos.

En Chile, segun el Ministerio de Salud (2021):

Se diagnostican cerca de 516,8 casos promedio de cancer infantil al afio, cifra un
poco mas elevada en comparacion al primer informe realizado entre los afios
2007-2011 en el que el promedio de casos anual era de 480,8 casos. Durante el
quinquenio 2012-2016 se diagnosticaron 2.584 casos de cancer en menores de
15 afios; predominando levemente el sexo masculino con un 54,6%. Con respecto
a la edad de diagnostico, las tasas de incidencia se concentran en el grupo de
edad de 0 a 4 afos (43,2%), seguida por el grupo de edad de 5 a 9 afios (29,3%)

y el tercer grupo de edad de 10 a 14 afios (27,5%).

Como seiiala (PINDA,s.f) “En la actualidad, el 78% de los nifios y adolescentes
diagnosticados con cancer sobreviven a la enfermedad, dependiendo del tipo de cancer
y el riesgo de éste, la sobrevida puede ser mayor o menor”.
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3- Cancer infantil: Tipologia

Segun la OPS (2014) en América Latina y el Caribe:
Se presentan 6 tipos de cancer que representan entre el 50% y 60% de canceres
infantiles. El primero de ellos es la Leucemia Linfoblastica, aguda, La segunda es
el Linfoma de Burkitt, el tercero es el Linfoma de Hodgkin, el cuarto es el
Retinoblastoma, el quinto el Tumor de Wilms y, por ultimo, el Glioma de grado
bajo.

Los casos diagnosticados fluctian segun el grupo de cancer, el Ministerio de Salud
(2021.p.31) menciona que:

Es asi como las Leucemias, Mieloproliferativas y Enfermedades Mielodisplasicas
representan la mayor cantidad de casos, mientras que los subgrupos Otras
Neoplasias Epiteliales Malignas y Melanomas Malignos y Otras Neoplasias
Malignas No Especificadas las menores cifras. Es asi como el grupo de las
Leucemias representan el 2,2% del total de las neoplasias infantiles, seguidas de
las Neoplasias del SNC y Linfomas con 17,0% y 8,8% respectivamente. (Ministerio
de Salud, 2021.p.25). “De los 2.584 casos de Cancer Infantil incidentes del
quinquenio 2012-2016, fueron analizados para sobrevida 2.578 casos; de ellos un

73,5% sobrevive a los 5 afios del diagnéstico”
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Ya con los antecedentes expuestos anteriormente, se puede apreciar que en Chile al
igual que los otros paises de las Américas, la leucemia linfoblastica es la mas frecuente
en la poblacion infantil.
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Marco Tedrico

1- Derechos de la Infancia:

Como sefiala UNICEF (2015) sobre los Derechos de la infancia:

Estan plenamente estipulados en la Convencion sobre los Derechos del Nifio.
Elaborada durante 10 afios con las aportaciones de representantes de diversas
sociedades, culturas y religiones, la Convencion fue aprobada como tratado
internacional de derechos humanos el 20 de noviembre de 1989. La Convencion,
a lo largo de sus 54 articulos, reconoce que los nifios (seres humanos menores
de 18 afios) son individuos con derecho de pleno desarrollo fisico, mental y social,
y con derecho a expresar libremente sus opiniones. Ademas, la Convencion es
también un modelo para la salud, la supervivencia y el progreso de toda la
sociedad humana.

“Los paises que han ratificado la Convencién deben informar regularmente sobre sus
avances al Comité de los Derechos del Nifio de Naciones Unidas, el que, a su vez,
analiza y comenta estos informes y alienta a los Estados a tomar medidas”(UNICEF,
2010).

Como expresa (UNICEF, 2010) “Chile ratifico este convenio internacional el 14 de agosto
de 1990, el que se rige por cuatro principios fundamentales: la no discriminacion, el
interés superior del nifio, su supervivencia, desarrollo y proteccion, asi como su

participacion en decisiones que les afecten”.

Como menciona la Biblioteca del Congreso Nacional (2023) estos son:
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1. No discriminacién: El nifio no debera sufrir discriminaciones por raza, color,
género, idioma, religion, nacionalidad, origen social, casta o discapacidad.

2. El interés superior del nifio: Las leyes que afecten a la infancia deben
beneficiarse de la mejor manera posible.

3. Supervivencia, desarrollo y proteccion: Las autoridades del pais deben
proteger al nifio y garantizar su pleno desarrollo, tanto fisico como social.

4. Participacion: Los nifios tienen derecho a expresar su opinidon en las

decisiones que les afecten, y que sus opiniones se tomen en cuenta.

La Convencién sobre los Derechos del Nifio obliga al Estado y a nosotros como sociedad
ser garantes de Derechos, debiendo promover, proteger y resguardar los derechos de
NNA.

Las necesidades de los NNA se construyen de forma muy distintas, ya sean social y
culturalmente en los diferentes paises del mundo, pero aun asi existe un conjunto de
necesidades basicas y universales que garantiza los aspectos como la salud y el
desarrollo integral del NNA. Como sefala la OPS (2022.P.6):

La Convencion sobre los Derechos del Nifio, en su articulo 24, establece el
derecho al disfrute del mas alto nivel posible de salud y a servicios para el
tratamiento de las enfermedades, y en el articulo 12 se consagra el derecho de
expresar su opinion en todos los asuntos que le concierne, y de que estas sean

tomadas en cuenta por los adultos.

Los derechos de los NNA deben ser aplicados en cada espacio donde se desenvuelva
la vida de ellos. “En el campo de la salud, por ejemplo, estos derechos pueden no ser
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reconocidos con frecuencia, al ser el paciente pediatrico un menor de edad sin potestad
legal para tomar decisiones”(OPS, 2022.P.6).

Como sefiala la OPS (2022.p.13) en relacion a los derechos de los nifios y nifias :

El cumplimiento de algunos derechos de los nifios y nifias menores de edad es
complejo debido a que su aplicabilidad depende de las decisiones y conductas
especificas de los tutores legales, que pueden desaprobar algunas practicas. Por
ejemplo, el derecho infantil a la informacion sobre el propio diagnéstico puede
verse limitado si la principal persona responsable de su cuidado no desea
informarle y solicita al personal de salud que no le proporcione dicha informacion.
En este sentido, para la incorporacion adecuada del enfoque de derechos es
preciso establecer una adecuada comunicacién entre el personal de salud, los
cuidadores y los pacientes, para que cada uno reconozca sus derechos y sus
deberes de modo que no perjudique los de los demas. Estos deberes y derechos
deben ser difundidos y conocidos por todos a fin de articular mecanismos que

faciliten su cumplimiento.

1.1 Enfoque de Derechos en nifios y nifias

Como sefala la OPS (2022.p10):

El enfoque de derechos en el cancer infantil promueve el reconocimiento de los
pacientes pediatricos con cancer como sujetos con derecho a la salud y no como

objetos de cuidado, es decir, se les considera personas. El disefio y la ejecucion
44



Il

Departamento de Trabajo Social
Escuela de Trabajo Social

UTEM UNIVERSIDAD TECNOLOGICA METROPOLITANA
FACULTAD DE HUMANIDADES Y TECNOLOGIAS DE LA COMUNICACION SOCIAL
DEPARTAMENTO DE HUMANIDADES
ESCUELA DE TRABAJO SOCIAL

de las actividades de las normas de atencion psicosocial deben contemplar los
enfoques transversales: curso de vida, derechos, género e interculturalidad. con
capacidad de defender y exigir sus derechos legalmente reconocidos, y con
responsabilidades para asumir el cuidado de su salud segun sus posibilidades.
Asimismo, incluye el respeto a los derechos humanos de los cuidadores y otros
actores involucrados. Este enfoque debe contemplar no so6lo una perspectiva
legalista y normativa, sino sobre todo adaptar sus orientaciones a las
caracteristicas del contexto en el que se aplique reconociendo las potencialidades
del enfoque. Asi, debe incluir las responsabilidades que deben ser asumidas por
el paciente, su familia, las instancias de salud y autoridades relacionadas para

gue puedan brindar el apoyo necesario a las familias al respecto.

2- Salud:

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define la salud como “un estado de completo
bienestar fisico, mental y social, y no solamente la ausencia de afecciones o
enfermedades” (OMS, 2023).

En otras palabras, significa que la salud no se limita simplemente a la falta de
enfermedades, sino que también incluye aspectos fisicos, mentales y sociales del
bienestar, es decir la salud se refiere a un estado general de bienestar que permite a una
persona llevar una vida activa y satisfactoria.

Cabe destacar que existen diversos factores condicionantes que pueden influir en la

salud de una persona, abarcando diferentes ambitos como el biologico, ambiental, estilo
de vida, acceso a atencion médica, socioecondémico, cultural y social.

45



Il

Departamento de Trabajo Social
Escuela de Trabajo Social

UTEM UNIVERSIDAD TECNOLOGICA METROPOLITANA
FACULTAD DE HUMANIDADES Y TECNOLOGIAS DE LA COMUNICACION SOCIAL
DEPARTAMENTO DE HUMANIDADES
ESCUELA DE TRABAJO SOCIAL

Como expresa la OPS,2010 en cuanto a los diferentes factores biolédgicos;

Pueden incluir la genética, edad, sexo, entre otros aspectos que influyen en la
salud de la persona. Los factores ambientales, por su parte, abarcan aspectos
como la calidad del aire, agua y suelo, asi como la exposicion a sustancias
guimicas y la contaminacion. Ademas, los habitos saludables, como llevar una
dieta equilibrada, hacer ejercicio regularmente, no fumar ni consumir alcohol, y
reducir el estrés, también pueden impactar positivamente en la salud. Asimismo,
la disponibilidad y acceso a servicios médicos de calidad también puede influir en
la salud y el bienestar de una persona. Por otro lado, los factores
socioecondmicos, tales como la educacion, el nivel de ingresos, el empleo y otros
factores, pueden afectar la capacidad de una persona para llevar un estilo de vida
saludable y acceder a la atencion médica adecuada. Finalmente, las creencias
culturales, las normas y los valores sociales también pueden tener un impacto en

la salud de una persona y su acceso a la atencion médica.

3- Cancer:

Segun la Sociedad Americana contra el cancer; American Cancer Society (2020)
menciona que:

Todos estamos compuestos de billones de células que a través del transcurso de
nuestras vidas creceny se reproducen de la manera en que corresponda. Cuando

una célula presenta alguna anomalia o ha envejecido, por lo general la célula
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perece (muere). El cancer surge cuando algo sale mal en este proceso,
ocasionando que las células anormales se reproduzcan y las células viejas no
perecen como deberia suceder. A medida que las células cancerosas se
reproducen de forma descontrolada, eventualmente pueden superar en nimero a
las células sanas, esto hace que al cuerpo le resulte dificil funcionar de la manera

gue deberia hacerlo.

El cancer se puede desarrollar en cualquier parte del cuerpo y se denomina segun la
parte del cuerpo corporal en el que se origina. Por ejemplo, el cancer de Utero que se
origina en el Gtero sigue siendo cancer de Utero incluso tras haberse propagado
(metastasis) a otras partes del cuerpo.

Existen dos categorias principales de cancer segun American Cancer Society (2020):

1. Los canceres hematoldgicos (canceres de la sangre) son tipos de cancer
en los glébulos sanguineos, como es el caso con la leucemia, el linfoma y
el mieloma mudltiple.

2. Los canceres de tumor sélido son aquellos tipos que se desarrollan en
cualquier 6rgano, tejido o parte el cuerpo. Los tipos mas comunes de

cancer con tumor soélido son el de seno, prostata, pulmoén y el colorrectal.

Siguiendo con lo que plantea American Cancer Society (2020) estos tipos de cancer
puede que presenten similitudes entre si, pero pueden que sean muy diferentes en la
forma que se desarrollan, propagan y responden al tratamiento. Algunos tipos de cancer
creceny se propagan rapidamente mientras que otros crecen mas lentamente. Unos son
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propensos a propagarse hacia otras partes del cuerpo; otros suelen permanecer
confinados en el sitio que se originan.

Los tipos de cancer que afectan a los NNA a menudo son distintos de los que afectan a
los adultos en general. Como sefiala American Cancer Society (2017):

Los canceres en nifios son el resultado de cambios en el ADN de las células que
ocurren en etapas tempranas de la vida, algunas veces incluso antes del
nacimiento. Contrario a muchos canceres en adultos, los canceres en nifios no
estan estrechamente vinculados con el estilo de vida o con factores de riesgo
ambientales. Aungque hay excepciones, los canceres infantiles tienden a
responder mejor a tratamientos, como la quimioterapia, que los adultos.

En condiciones normales, las células humanas se forman y se multiplican (mediante un
proceso que se llama division celular) para formar células nuevas a medida que el cuerpo
las necesita. Cuando las células envejecen o se dafian, mueren y las células nuevas las
reemplazan. A veces el proceso no sigue este orden y las células anormales o células
dafiadas se forman y se multiplican cuando no deberian. Estas células tal vez formen
tumores, que son bultos de tejido (Instituto Nacional del Cancer, 2021).

Segun American Cancer Society (2020) un tumor consiste en:

Una masa o protuberancia (crecimiento), algunas de estas masas o0 tumores son
cancerosos, hay muchas que no. Las masas que no son cancerosas se
denominan tumores benignos y las masas que si contienen células cancerosas se
denominan tumores malignos. Lo que hace que un cancer sea diferente es por su
habilidad de propagarse hacia otras partes del cuerpo mientras que los tumores

gue no son cancer (benignos) no lo hacen. Las células cancerosas pueden
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desprenderse del sitio en donde surgido el tumor y estas células pueden
desplazarse hacia otras partes del cuerpo y terminar en los ganglios linfaticos u

otros 6rganos dificultando que funcionen con normalidad.

3.1 Causas del Cancer

Como plantea Cardona (2020) sobre la predisposicion genética al cancer consiste en:

Tener desde el nacimiento genes con cambios 0 mutaciones genéticas propias
gue favorecen el cancer, a esto se le llama genes responsables. Los factores
bioquimicos de riesgo son principalmente las insuficiencias y los desequilibrios de
micronutrientes y el exceso de moléculas proinflamatorias, pro cancerigenas y
toxicas, ocasionado por los factores externos causales: alimentacion inadecuada,
exceso de téxicos y de radiaciones electromagnéticas, falta o exceso de ejercicio,
suefio no reparador, estrés y emociones negativas persistentes, infecciones por

determinados patégenos, y farmacos.

Siguiendo con el autor Cardona (2020):

Todo ello conduce a un exceso de inflamacion general y local en el organismo,
pudiendo ocasionar un dafio mitocondrial que empuje a la célula a cambiar su
metabolismo (reprogramacion metabdlica) para sobrevivir y poder dividirse,
pasando de un metabolismo mitocondrial a un metabolismo glucolitico fuera de

las mitocondrias para producir la energia (ATP) necesaria. La disfuncion
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mitocondrial y los cambios metabdlicos son causa de cambios 0o mutaciones
genéticas adquiridas (cambios epigenéticos), que afectan la expresion de los
genes responsables comentados y llevan al descontrol en la muerte celular

(apoptosis) con mayor proliferacion celular.

Para finalizar, Cardona (2020) sefiala que:

La transformacion de células normales en cancerosas hasta la formacion de un
cancer o tumor depende habitualmente de factores genéticos y factores
bioquimicos de riesgo al mismo tiempo, coincidiendo una combinacién de genes
gue predisponen al cancer (genes responsables) y mutaciones adquiridas, con
desequilibrios micro nutricionales, exceso de moléculas toxicas, exceso de
oxidacién e inflamacion, colonizaciéon inadecuada por microorganismos (virus,

bacterias, hongos, paréasitos) y fallo del sistema inmune.

3.2 Estadificacion Del Cancer

Cuando se detecta un cancer, se hacen estudios o pruebas médicas para determinar
gué tan desarrollado es y si las células se han propagado desde el punto en el que se
origind a otros organos.

Este proceso se llama estadificacion (o determinacion de la etapa). Como sefala
American Cancer Society (2018):

La etapa (estadio) de un cancer se determina mediante el examen del tejido

extraido durante una operacion, algunas veces mediante estudios por imagenes
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y examenes meédicos. La etapa describe cuan avanzado esta el cancer en el
cuerpo y define un estadio del cancer especifico. La mayoria de los tipos de cancer
tienen cuatro estadios: del estadio | al 1V, pero existen algunos tipos de cancer

gue también tienen estadio 0.

Citando a American Society of Clinical Oncology (2021) se presenta una descripcion
general de los estadios del cancer:

Estadio 0. Este estadio describe el cancer in situ. “In situ” significa “en el
lugar”. Los canceres de estadio 0 aun se ubican en el lugar en el que se
iniciaron. No se diseminaron a los tejidos adyacentes. Este estadio del cancer
suele ser curable. Por lo general, se puede extirpar todo el tumor con una

cirugia.

Estadio I. Por lo general, este estadio es un cancer que no ha crecido
profundamente en los tejidos adyacentes. Ademas, no se ha diseminado a
los ganglios linfaticos ni a otras partes del cuerpo. A menudo se le denomina

cancer en estadio temprano.

Estadio Il y Estadio Ill. En general, estos 2 estadios son canceres que han

crecido mas profundamente en los tejidos adyacentes. También es posible
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gue se hayan diseminado a los ganglios linfaticos, pero no a otras partes del

cuerpo.

Estadio IV. Este estadio significa que el cancer se ha diseminado a otros
organos o partes del cuerpo. También se le puede denominar cancer

avanzado o metastasico.

3.3 Estigma del cancer

‘A lo largo de la historia siempre hubo una enfermedad que para la
gente tenia connotaciones magicas, demoniaca o sagrada: en el tiempo de Hipdcrates
era la epilepsia; en la antigliedad, la lepra; en la edad media la sifilis y en la actualidad es
el cancer la enfermedad tabu, es decir prohibida o restringida” (Mendoza, 2006.p.3).

Desde los inicios, el cancer era visto como una maldicion que era atribuido por los Dioses
o demonios, aparte de ser una enfermedad hereditaria y contagiosa. Como expresa
Mendoza (2006.p.3). “El paciente portador de cancer era rechazado por la sociedad. Ya
con estos antecedentes se puede comprender el arraigo y el significado del vocablo en
la sociedady como se mantiene a través del desarrollo de la civilizacién
hasta nuestros dias”.

Como sefiala Mendoza (2006.p.3). “es una de las enfermedades con mayor impacto
psicoldgico por el haz de malos augurios que trae su hombre, es vista como un presagio,
no solo de proceso doloroso y muerte, sino también de mutilacion”. Es bien conocido el
miedo generalizado por parte de la poblacion al diagndstico del cancer, y por, sobre todo,
la  misma palabra “cancer”’. Mendoza (2006.p.4). Dice que “el
cancer representa para muchos una imagen de soledad, abandono y desamparo”.

“Ligados durante siglos a la incurabilidad y a profundas alteraciones de la persona (fisic
a, sexuales, laborales, sociales, econémicas y familiares) mencionar o sélo recordar la
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palabra o la posibilidad del cancer, provoca al individuo un impacto emocional de gran
magnitud”’(Mendoza, 2006.p.4).

También los autores Penagos y Pintados (2020.p.154) sefalan que:

La vinculacion de la muerte con la enfermedad y la ansiedad que se deriva de esta
relacion contribuyen asimismo a explicar dichas actitudes hacia las personas
enfermas, pues el cancer, en diferentes culturas, habitualmente se asocia con
temor y recelo, y tiene una connotacion negativa asociada al sufrimiento y la
muerte (Peird et al., 2006; Rodriguez y Palacios, 2013), la que es reforzada en
ciertos anuncios televisivos (Chapple, Ziebland y McPherson, 2004). Asi, el
distanciamiento social que las personas muestran hacia el paciente, el cual este
percibe como discriminacién (Feng et al., 2018), puede explicarse por el miedo a
morir (Mosher y Danoff-Burg, 2007), de modo que esa conducta discriminatoria
quizé tiene que ver con la habilidad para lidiar con la propia mortalidad (Mosher y
Danoff-Burg 2007).

Ahora bien, si existen tantas enfermedades mortiferas como el cancer ¢Por qué no
tienen este estigma o tabu?, probablemente por dos motivos como sefiala Mendoza
(2006.p.4) se debe a:

1- La mala fama a través de la historia de la humanidad que no ha podido
ser desarraigado de la conciencia del hombre a pesar del desarrollo cientifico.
2-Le tenemos miedo, porque todavia desconocemos su  origen,

aungque muchos aspectos nos conduzcan al optimismo.
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Se puede inferir que, por el tema tabu del céncer, la poblacion que padecia dicha
enfermedad fue siempre rechazada por la sociedad, ademas de la errénea utilizacion del
término cancer como lo malo, lo peor, lo destructivo etc., que aun sigue vigente en
nuestro vocabulario. Al mencionar la siguiente frase “Murio tras penosa, larga y terrible
enfermedad” como afirma Mendoza (2006.p.4).“todos saben que se trata del cancer, no
se usa la palabra, pero se le da el sentido nefasto, dramatico y tenebroso con mayor
énfasis”, al igual que el uso indiscriminado de forma peyorativa: “El cancer en la

” o«

economia es la inflacion”, “El cancer del mundo es el capitalismo”.

Con todo el peso y significado que tiene esta palabra no se puede esperar un
comportamiento  mejorde la sociedad cuando se menciona y se
habla de dicha enfermedad. Sin embargo, lo mas traumatico para el enfermo como
menciona Mendoza (2006.p.5).“es que la sociedad califique el mal con el término
dolorosa enfermedad, pues ya lo predispone al sufrimiento, cuando precisamente, en un
nodulo, la falta de dolor en sus inicios es lo mas sospechoso de malignidad. El dolor
tiene tanto poder que, ante la falta de él, el paciente excluye el diagndstico de cancer.”

La palabra cancer es un ejemplo deformador de su auténtico significado. Como expresa
Mendoza (2006.p.5):

Se admite que el cancer es una enfermedad grave, con elevada mortalidad, mas
existen otros padecimientos mencionados, con absoluta indiferencia, tan graves y
frecuentes como  él. El tabd vy los mitos alrededor del  cancer son
tan arraigados que es la Unica enfermedad donde se le niega la verdad a los
pacientes, aquellos que son curados se desconocen por la poblacion o
se consideran diagnosticados errbneamente, por el contrario, todo lo incurable o
de evolucion fatal se le atribuye al cancer.

Se ha llegado a este siglo con un gran desarrollo cientifico y médico, aumentando la
supervivencia y ayudando a la cura de muchos pacientes con esta enfermedad. Mendoza
(2006.p.5) senala que:
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El advenimiento de nuevos equipos de radiaciones ionizantes con mayor potencia
y exactitud en el uso anticanceroso se ha completado el uso de técnicas
qguirdrgicas menos mutilantes y agresivas en los estadios iniciales de la
enfermedad, que es cuando se logran los mejores porcentajes de curacion, de
alta supervivencia y mejor calidad de vida. Ademas, la Biologia es un vehiculo
ideal donde viajan los nuevos aportes en el estudio del cancer, en las
transformaciones moleculares y celulares desde las células normales a las células
malignas y a su vez se amplia el espectro para un mejor control de la enfermedad.

La epidemiologia con sus estudios e investigaciones aportan importantes datos a las
causas del cancer. “El enfermo canceroso bien estudiado puede prolongar su vida con
calidad y dignidad, ya que la farmacologia también con sus aportes posibilita eliminar el
dolor en los estadios avanzados y por lo tanto con menos sufrimientos”(Mendoza,
2006.p.6).

Como sociedad tenemos el deber de erradicar el tabu del cancer y llevarlo a la luz como
una enfermedad que se puede prevenir, que se puede curar. La actitud fatalista que tiene
la poblacion en general debe quedar atrds ya que, con los avances cientificos, la
concientizacién, la promocion y la prevencién en la salud siguen avanzando para una
mejor calidad de vida de las personas.

4- Cancer infantil:

El término Cancer Infantil comprende numerosos tipos de tumores diferentes que se
desarrollan en este grupo de poblacion. Los tipos mas comunes son la leucemia, el
cancer cerebral, el linfoma y los tumores sélidos como el neuroblastoma y el tumor de
Wilms” (OPS, 2023). Ademds, el cancer en la infancia “tiene unas connotaciones
especificas, tales como, tipo de presentacion, rapido crecimiento, gran invasividad y gran
sensibilidad a la radioterapia y quimioterapia”(Gonzalez, 2005).
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Segun Gonzélez (2005) Las experiencias mas traumaticas que experimentan estan
relacionadas con:

La hospitalizacion, los procedimientos, los efectos secundarios del tratamiento y
la necesidad de aislamiento que requieren cuando estan con neutropenia, ya sea
en el hospital o en su domicilio. Hospitalizacion y repercusiones en el nifio. Las
hospitalizaciones suelen ser largas, pueden variar, dependiendo del diagndstico
del nifio, desde 1 semana hasta 3 0 4, varios meses, o0 incluso hasta cerca de un
afo de forma seguida, situacion que puede repetirse, sobre todo si hay recaidas

y en todos los casos van a existir multiples y frecuentes visitas al hospital

durante al menos 1 o 2 afos.

4.1 Tratamientos del cancer infantil y sus secuelas:

Como sefiala Appel (2004) “Cuando se confirma un diagndstico de cancer, lo mejor es
gue se comience el tratamiento en un centro médico que cuente con personal
experimentado y los métodos mas efectivos de tratamiento. El plan de tratamiento se
disefia cuidadosamente para establecer el tipo ideal, frecuencia y duracion de este”.

Segun el tipo de cancer que presente el NNA, existen diversas opciones de tratamiento
gue pueden incluir cirugia para extirpar el tumor, quimioterapia, radioterapia o una
combinacion de estas alternativas. Debido a la gran cantidad de variedades de cancer
infantil, existen maltiples enfoques terapéuticos para tratar la enfermedad.

De acuerdo con Apple (2004) en el libro Cancer infantil define estos tratamientos de la
siguiente forma:
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1. Cirugia: Tiene como objetivo extirpar el tumor de un modo seguro, mientras se
deja al nifio en las mejores condiciones posibles para llevar una vida normal.

2. Quimioterapia: Es la utilizacion de drogas contra el cancer. Estas pasan por el
torrente sanguineo y son distribuidas por el cuerpo. Estas drogas pueden afectar
no solo a las células cancerosas sino también a otras células normales de division
rapida. Por esta razén, aparecen efectos colaterales no deseados en tejidos
normales. Existen efectos colaterales agudos: bajas defensas, nduseas vomitos,
reacciones alérgicas, dolor en la boca, ulceras, cansancio, constipacion, dificultad
de coordinacion, pérdida de cabello.

3. Radioterapia: Es el tratamiento de los tumores con rayos X y otras radiaciones.
Existen distintas formas de utilizar el tratamiento de radiacion. A veces se lo aplica
antes de una cirugia para achicar un tumor y luego poder extraerlo mas facilmente.
Existen efectos secundarios agudos, que son todas las molestias que el paciente
puede llegar a sentir durante el tratamiento. Cansancio, pérdida de apetito,
nauseas, vomitos, caida de pelo, dermatitis, febricula, caida de pelo. Estas
desaparecen una vez finalizado el tratamiento.

4.2 Aseo e higiene

Este concepto es sumamente importante ya que, para el cancer infantil es de suma
relevancia durante el tratamiento. Segun PINDA (2023):

Los cuidados de la piel y de la boca en el paciente oncoldgico, se transforman en
un punto de gran interés para los cuidadores del nifio y el equipo de salud; pues
al encontrarse con su sistema inmunoldgico debilitado, los nifios con cancer son
mas propensos a desarrollar infecciones, siendo estas, puertas de entradas para

microorganismos oportunistas. De esta manera, y para evitar complicaciones, se
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recomienda realizar un aseo personal riguroso diario, especialmente cuando

existen elementos invasivos (por ejemplo, catéter, sondas, etc.).

Ademés del aseo personal de los NNA, es importante de tener en cuenta y que los
cuidados de la casa son necesarios, es asi como lo menciona PINDA (2023):

¢ Aseo del hogar; Es fundamental mantener el orden, para facilitar el aseo. No usar
plumeros. Realizar aseo de pisos con trapero humedo. No pase la aspiradora
cuando el nifio se encuentre en la misma habitacion. Ventile todos los dias la casa.
No se recomienda tener plantas en el interior del hogar.

¢+ Cocina y bafio; Mantener cocina limpia, superficies, mesones y utensilios
ordenados. Limpie con agua clorada los mesones y superficies después de su
uso. Realice el bafio todos los dias con agua clorada. Mantenga siempre las
toallas limpias, cAmbialas y lavalas con frecuencia.

¢ Habitacion del nifio; Mantener la habitacion del nifio muy limpia y ordenada. Los
juguetes lavarlos con frecuencia. Los peluches no estan recomendados. Cambio
de sdbanas periédicamente, una vez a la semana.

¢ Mascotas y animales; Evitar el contacto con animales desconocidos. Si tiene
mascotas, estas deben contar con sus vacunas al dia y se debe tener una rutina
rigurosa de bafos. No debe realizarse visitas al zoolégico cuando el nifio se
encuentre en tratamiento.

5- Leucemia:

Como menciona Hurtado, Solano & Vargas (2012) respecto a la Leucemia:

Es el término que se utiliza para definir a un grupo de enfermedades malignas
de la sangre. El diagnostico temprano es esencial, ya que le permitira al paciente

acudir de manera temprana con el médico especialista en hematologia, quien
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conducira el proceso diagnoéstico y ofrecera el tratamiento especifico. Se
caracteriza por tener una proliferacion clonal, autbnoma y anormal de las células
gue dan origen al resto de las células normales de la sangre (comportamiento
tumoral en general).

El Ministerio de Salud (2014) sefiala que existen 4 tipos predominantes de leucemia ,
las cuales se clasifican de la siguiente manera:

¢ Leucemia linfoblastica (linfocitica) aguda (LLA)
¢ Leucemia mieloide (mielégena) aguda (LMA)

¢ Leucemia linfocitica cronica (LLC)

¢ Leucemia mieloide (mielégena) crénica (LMC)

Para comprender la diferencia entre la leucemia mieloide y linfoblastica y , continuando
con el autor, Olguin (2020) la resume de la siguiente manera:

Los pacientes son tratados en forma distinta segun el tipo de Leucemia, la
médula 6sea cumple la funcidon de generar células mieloides y linfocitos. Si la
Leucemia comienza en una célula mieloide que forma los glébulos rojos la
Leucemia serd mielégena o mieloide, por el contrario, si la Leucemia comienza
en una célula que forma los linfocitos, la Leucemia es linfocitica o linfoblastica.
Todos los tipos de Leucemia cuentan con células jovenes llamadas blastos,
estas células avanzan rapido en los casos agudos cuando no hay tratamiento.

La mortalidad ha ido disminuyendo con el paso del tiempo, y la supervivencia es cada
vez mayor en los distintos paises. La importancia de conocer sintomas y el diagnéstico,
conformaron una parte importante para el tratamiento oportuno en la enfermedad.
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Una deteccién precoz es fundamental para el tratamiento del cdncer hematoldgico, y
algunos de sus sintomas pueden ser segun Ministerio de Salud (2014):

s Fiebre

¢ Dolor 6seo, no asociado a traumatismos
¢+ Hematomas

¢ Sangrado facil (encias, nasal)

¢ Infecciones recurrentes

¢ Linfadenopatias

¢ Esplenomegalia

¢ Hepatomegalia

Siguiendo con lo que plantea Ministerio de Salud (2014); “quienes presenten sintomas,
deberan acudir al especialista hematoncologo pediatra para realizar un hemograma
completo y VHS. La confirmacién diagndstica se realiza con la presencia de blastos
>20% en meédula 6sea. *

‘Para cada leucemia existen diferentes tratamientos y estudios mas especializados
acorde al tipo de leucemia del paciente, sin embargo, la supervivencia mediante las
quimioterapias y los farmacos antitumorales ha mejorado los diagnosticos
significativamente” (Ministerio de salud, 2014).

6- Politicas Publicas:

Consideramos necesario hacer una definicibn de ciertos términos, logrando asi ir
concretando una idea generalizada del término de politicas publicas. Iniciando con el
término de politica.

Entiendase la politica como la definen los autores Cadénas & Ruiz (2015) como:

Una ciencia y arte de gobernar que trata de la organizacion y administracion de
un Estado en sus asuntos e intereses. Una politica es un comportamiento
propositivo, intencional, planeado, no simplemente reactivo, casual. Se pone en

movimiento con la decision de alcanzar ciertos objetivos a través de ciertos
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medios: es una accion con sentido. ES un proceso, un curso de accidon que
involucra todo un conjunto complejo de decisiones y operadores.

Una vez que ya hemos definido brevemente el significado de politica, a continuacion,
definiremos el término de lo publico, logrando asi el complemento al tema de Politicas
Publicas.

Como sefiala Enciclopedia Encarta (2003) citado por los autores Cadénas & Ruiz
(2015).“se entiende por publico como un adjetivo notorio, patente, visto o salido por otros
del comun de la sociedad. Relativo al pueblo. Comun del pueblo o sociedad.”

Se puede entender que las Politicas Publicas son las acciones de gobierno, es la accion
emitida por éste, que busca cédmo dar respuestas a las diversas demandas de la
sociedad, como sefiala Chandler y Plano (s, f) citado por Cadénas & Ruiz (2015) “se
pueden entender como uso estratégico de recursos para aliviar los problemas
nacionales.”

Para profundizar el concepto de Politicas Publicas, Pulido (2017.p,16) la define como:

El vinculo general entre el Estado y la sociedad que, en realidad, toma cuerpo en
la relacion entre gobernantes y gobernados, extendiéndose al ambito de la cultura,
en funcion de los intereses y necesidades concretas que convocan a los distintos
grupos humanos a la accion politica. Por lo general, la politica publica se aborda
desde visiones técnicas e instrumentales preocupadas por las metodologias y
procedimientos para su elaboracion, por los diagndsticos, fases, definicion y
cumplimiento de objetivos y metas, rutas, cronogramas, recomendaciones, con

criterios de evaluacion por eficacia, eficiencia y efectividad.

Las politicas publicas como expresa Pulido (2017.p.17):
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Siempre estan referidas a sujetos politicos concretos, entendidos como sujetos
sociales conscientes de sus deberes y derechos y con capacidad de accién
intencionada respecto de ellos. La politica publica aparece, asi, como resultado
de un conjunto de negociaciones complejas determinadas por condiciones de
tiempo, lugar y sujeto o, lo que es igual, dependen de correlaciones de fuerzas

sociales determinadas.

Continuando con Pulido (2017.p.17):

Es asi como se ha logrado que sectores sociales como el campesinado, las
comunidades afrocolombianas, los grupos indigenas y sectores sociales como las
madres comunitarias, las mujeres cabeza de hogar, los desplazados, la poblacion
LGTBI, los pensionados, los usuarios de servicios publicos, las empleadas
domeésticas, los discapacitados, las poblaciones llamadas vulnerables, para citar
algunos casos, cuentan con politicas publicas especificas que son resultado de
procesos de gestion y de lucha, de negociacion, para satisfacer de manera mas

adecuada sus particulares necesidades, intereses, aspiraciones.

Finalmente; Pulido (2017.p.18) nos sefala que “es esencial entender el asunto de la
politica publica en perspectiva de derechos, no como un enfoque mas o un afiadido que
puede estar 0 no estar, pues los derechos son de las personas, no del Estado”. El Estado
tiene el deber y la obligacion de ser garantes de Derecho, es decir, debe garantizar el
cumplimiento de los Derechos de las personas, ya sean colectivos o individuales.
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6.1 Politicas Publicas y Salud:

Como plantean las autoras Mufioz & Rojas (2013) la politica de salud es:

Parte integrante del mismo y como tal, esta indisolublemente ligada a la
orientacion de la politica general del gobierno. La formulacion de una politica trae
consigo una serie de decisiones en cadena, que dice relacion, principalmente, con
los mecanismos de financiamiento de las prestaciones, con la accesibilidad de las
personas a los servicios y con las relaciones entre las entidades que financian los
servicios, las personas que proveen y los grupos sociales que los utilizan.
Cualquiera que sea la orientacion general de la politica contingente, éstas son las
premisas que indudablemente tienen que ser tomadas en consideracion para que
la ejecucion de la politica de salud adoptada sea aceptable, tanto para los que
otorgan las prestaciones como para aquellos que las reciben, y que, en el analisis
final, sea eficaz para “alcanzar el goce del mas alto grado de salud posible de la
poblacion protegida, dentro de las limitaciones de los recursos disponibles”

(Reunion de Expertos CEPAL, 2005).

Es importante la implementacion de medidas estatales, ya que las necesidades de la
poblacidén que sufre las causas directas e indirectas de esta enfermedad han ido, de igual
manera, en ascenso como lo hemos podido corroborar.

Las patologias oncoldgicas afectan a distintos grupos de la poblacion, por lo que es
posible encontrar demanda por prestaciones de salud para el cancer a nivel de la

poblacién general con diversas magnitudes. Segun los datos generados por el INE en el
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afo 2017, la poblacién general en Chile asciende a 17.574.003, de los cuales 13.382.856
de personas corresponden a usuarios de FONASA, lo que representa un 79.2% de la
poblacion. Mientras que de la poblacion inscrita validada en FONASA para el afio 2017,
el 19% corresponden a menores de 15 afios, 68% tienen entre 15y 64 afios y 13% tienen
65 0 més afos (Ministerio de Salud, 2019.p.65).

Los diversos tipos de cancer afectan a grupos poblacionales particulares y muestra
ciertas especificidades que permiten describir la demanda por Servicios de Salud.

En los nifios y nifias menores de 15 afios, el cancer es la segunda causa de muerte,
después de los accidentes; siendo la leucemia y los tumores del sistema nervioso central
los més frecuentes. A diferencia de lo que sucede con el cancer en los adultos, en el
caso de los nifios y niflas el énfasis se da en la sospecha y confirmacion diagnéstica
precoz para iniciar el tratamiento adecuado. Para ello, se cuenta con técnicas
complementarias de anatomia patolégica, imagenologia, endoscopias y diagnosticos
moleculares que sustentan el tratamiento integral con cirugia, quimioterapia, radioterapia
o tratamientos biologicos dirigidos (Ministerio de Salud, 2019.p.66).

Como sefiala el Ministerio de Salud (2019.p.66):

La poblacion general beneficiaria de FONASA accede a prestaciones de servicios
en todos los niveles de complejidad de la red asistencial. Desde la atencion
primaria el enfoque es la promocion y prevencion del cancer, en este nivel
encontramos las acciones relacionadas con tamizaje y sospecha precoz; a nivel
secundario la oferta incluye diagndstico, tratamiento ambulatorio, rehabilitacion y
cuidados paliativos, mientras que a nivel terciario se encuentra la oferta de mayor
complejidad, orientada a los tratamientos mas intensivos.

El acceso se realiza segun el flujo de derivacion de la red, tanto para canceres

incluidos en el programa de Garantias Explicitas en Salud (GES), como para
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aquellos que tienen otras vias de financiamiento. Mientras que para los casos en
gue la oferta publica es insuficiente, se realizan gestiones para la compra a

instituciones privadas a través de convenios con el Estado.

6.1.2 Garantias Explicitas en Salud (GES):

En el Gobierno del Presidente Ricardo Lagos, con el objetivo de garantizar un acceso
libre e igualitario de la poblacion a la salud, “en 2002 se enviaron al Congreso Nacional
cinco proyectos de ley que conformaron la Reforma de la Salud, orientados a garantizar
igualdad de derechos a todos los chilenos a través de la implementacién de politicas
publicas”’(DIPRES, 2013.p.9).

Como se dice en DIPRES (2013.p.9):

En el afio 2004 se crea la Ley N°19.966, que establece el Régimen GES, es la
mas relevante debido a que crea un plan de salud obligatorio tanto para FONASA
como para las ISAPRES garantizando el acceso, calidad, oportunidad y proteccion
financiera con las que deben ser otorgadas las prestaciones asociadas a los
problemas de salud incluidos en las garantias. Dentro de estas prestaciones,
estan aquellas de caracter promocional, preventivo, curativo, de rehabilitacion y
paliativo, y los programas que FONASA debera cubrir a sus beneficiarios en su

modalidad de atencién institucional conforme a lo establecido.

Como plantea el Ministerio de Salud (2019.p.66): “Estas Garantias incluidas en el
Régimen, son consideradas un derecho de la poblacién, por lo que sus beneficiarios
pueden exigirlas independientemente del plan de aseguramiento al que se afilie”. Como
se menciond en una parte de la investigacion, el primer Decreto del afio 2005 incluyo 25
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patologias, las que han aumentado a 87 en el ultimo decreto disponible. Actualmente el
Programa incluye 14 condiciones de salud asociadas al cancer.

De acuerdo con datos del Sistema de Informacion para la Gestion de Garantias Explicitas
de Salud (SIGGES), “el total de casos creados el 2017 fueron 3.045.636, a su vez, se
generaron 3.401.578 Garantias de Oportunidad; de estos casos creados, 758.762
corresponden a patologias asociadas a cancer”(Ministerio de Salud, 2019.p.67).

6.1.3 Ley Ricarte Soto:

Como sefiala el Ministerio de Salud (2019.p.69) respecto a la Ley Ricarte Soto:

Esta Ley, entro en vigor en diciembre del afio 2015 que corresponde a un Sistema
de Proteccion Financiera para diagndsticos y tratamientos de alto costo asociados
a un determinado problema de salud. Este Sistema es de caracter universal,
constituyendo un derecho para todos los ciudadanos adscritos a un seguro de
salud, independiente de su sistema previsional, otorgando una cobertura del 100%

de financiamiento del diagnéstico y tratamiento a los beneficiarios de esta Ley.

Segun el Ministerio de Salud (2019.p.69) dentro de la Ley, los canceres cuentan con dos
garantias:

1. Para personas con cancer de mama que sobre expresan el gen HER2, quienes
tienen acceso a tratamiento con Trastuzumab, con garantia de inicio de
tratamiento de 20 dias desde la desde la validacion de la indicacion por parte del
Comité de Expertos Clinicos del Prestador Aprobado. Esta garantia entro en vigor

en diciembre de 2015, con el primer decreto de esta Ley.
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2. Para personas con enfermedad progresiva por tumores neuroendocrinos
pancreaticos, quienes tienen acceso a tratamiento con Sunitinib o Everolimus, con
garantia de inicio de tratamiento a los 15 dias desde la validacion de la indicacion
por parte del Comité de Expertos Clinicos del Prestador Aprobado. Este
tratamiento beneficia la sobrevida global de las personas con diagnéstico de
tumores neuroendocrinos pancreaticos progresivos y bien diferenciados con
enfermedad irresecable, localmente avanzada y metastasica. Esta garantia entrd

en vigor en marzo de 2018, con el tercer decreto de esta Ley.

6.1.4 Auxilio Extraordinario para pacientes FONASA:

El Auxilio Extraordinario como sefiala el Ministerio de Salud (2019) es:

Un fondo de cobertura nacional, que tiene por objetivo financiar una prestacion
médica no sostenible por el paciente o su familia, indicada en modalidad
institucional por los niveles secundarios y terciarios del Sistema Publico de Salud,
y que no estd contemplada en el arancel de FONASA, ni disponible en los
presupuestos de las entidades del Sistema Nacional de los Servicios de Salud u
organismos autbnomos.

Para poder optar a este beneficio, se deben cumplir los siguientes requisitos, como
sefala el Ministerio de Salud (2018.p.4):
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1. Solo se otorgara financiamiento a usuarios y usuarias del Fondo Nacional
de Salud (FONASA)

2. Beneficiarios(as) de seguro publico, cuya indicacion de tratamiento,
insumos o examenes ha sido realizado bajo la modalidad institucional

3. La solicitud debe contener la documentacion completa; ordinarios
conductores, informe social, informe médico actualizado, receta,
cotizacion, fotocopia de cédula de identidad.

4. La solicitud debe especificar el monto exacto solicitado al Fondo de Auxilio
Extraordinario, ya sea en el oficio conductor o en el informe social.

5. Los medicamentos solicitados al Fondo de Auxilio extraordinario deben
disponer de registro sanitario otorgado por el Instituto de Salud Publica.

6. Los aportes del Fondo de Auxilio Extraordinario serdn otorgados

preferentemente una vez al afio a cada usuario o usuaria.

Como sefala el Ministerio de Salud (2018.p.5):

Para fines de distribuir los recursos del Fondo de Auxilio Extraordinario, se
realizar4 una evaluacién con el objeto de priorizar antecedentes sociales. Para
ello se considerara aspectos de vulnerabilidad social, no considerando aspectos
socioecondmicos del usuario o su grupo familiar como principal factor ya que se
asume la situacion de salud de los solicitantes como vulnerabilidad econémica en

s

Sl.

68



Departamento de Trabajo Social
Escuela de Trabajo Social

UTEM UNIVERSIDAD TECNOLOGICA METROPOLITANA
FACULTAD DE HUMANIDADES Y TECNOLOGIAS DE LA COMUNICACION SOCIAL
DEPARTAMENTO DE HUMANIDADES
ESCUELA DE TRABAJO SOCIAL

La priorizacion se realizar4 en base a casos con vulnerabilidad alta y moderada segun la
tabla incorporada en el presente documento a continuacion:

» Criterios sociales para priorizacion de solicitudes:
Tabla Vulnerabilidad:

Riesgo leve |Riesgo moderado |Riesgo alto

Jefatura de hogar No aporta

22 Prens Jefatura de hogar Jefatura de hogar
(ingreso pntitwcipal de | principal ingreso & g
grupo familiar) A S s
ili i
Fam I@ con Familia
: LS Familia monoparental monoparental o
integrantes que con unico cuidador
generan
Composicién familiar ingresos
- Cesante o sin
Dependiente : =7
Dependiente con generacion de
4 genetador de licencia ingresos estables
Ocupacién actual del ingresos activo g / .
solicitante Pensionado

Fuente: Ministerio de Salud (2018).

6.1.5 Ley SANNA:

Como se sefiala en Chileatiende (2023):

La Ley SANNA es un seguro obligatorio para las madres y padres trabajadores de
nifas, nifos y jovenes afectados por una condicion grave de salud, para que
puedan ausentarse justificadamente de su trabajo durante un tiempo determinado,
con el proposito de prestarles atencion, acompafamiento o cuidado personal,
recibiendo durante ese periodo un subsidio que reemplace total o parcialmente su

remuneracion o renta mensual.
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También pueden acceder a este beneficio, las personas distintas al padre y a la
madre, que tengan el cuidado personal de un nifio, nifia o0 joven, segun resolucién

judicial.

6.1.6 Registro Nacional de Personas Cuidadoras

En el Gobierno de Chile (2022) se sefiala que:

El Médulo de Cuidados es un complemento recientemente incorporado al Registro
Social de Hogares donde las personas podran actualizar la informacion relativa a
cuidados de su hogar. Esto es, si existe una persona que ejerza labores de
cuidado o si existe una persona que los requiera. Este médulo se completa con
informacion auto reportada, pero se verifica a partir de los registros administrativos
gue acrediten la situacion de dependencia moderada o severa y/o discapacidad
de la persona que requiere cuidados, conformando asi una “diada”, compuesta

por la persona cuidadora y la persona que necesita ese cuidado.

Este registro apoyara el nuevo Sistema Nacional de Integral de Cuidados propuestos por
el actual presidente Gabriel Boric que permitira identificar y registrar a personas
cuidadoras que realizan esta labor importante e invisibilizada.

Para ser una persona cuidadora registrada y obtener la credencial, debes cumplir con
los siguientes requisitos, segun sefiala el Registro Social de Hogares (s.f):

1. La persona cuidadora y quien requiere cuidados deben tener Registro Social de
Hogares

2. La persona que requiere cuidados debe estar registrada en:
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e Registro Nacional de Discapacidad

e Programa de Integracion Escolar (PIE) permanente

e Acreditar dependencia moderada, severa y/o profunda en el médulo de salud del
Registro Social de Hogares

e Tener matricula en un establecimiento de educacion especial

Una vez que se encuentre disponible el certificado digital de la persona cuidadora, se
puede realizar la solicitud de la credencial de forma fisica en el Registro Social de
Hogares.

Los beneficios de la credencial de personas cuidadoras entregara acceso preferente en
las sucursales u oficinas de los siguientes servicios, como sefiala el Registro Social de
Hogares (s.f):

Sucursales de FONASA
Sucursales de Chile Atiende — IPS
Sucursales de Banco Estado
Sucursales de Registro Civil
Oficinas de SERVIU

Oficinas de SENADIS

Oficinas de SENAMA

7- Organizaciones Publicas y Privadas:

“Las organizaciones publicas son organizaciones creadas por el Estado en sus tres
niveles de gobierno: nacional, provincial y municipal, y que pertenecen a los tres poderes:
ejecutivo, legislativo y judicial’(Biblioteca del Congreso Nacional, 2023).

A continuacion, se presenta un listado de las principales organizaciones y entidades
publicas relacionadas con el cancer infantil;

¢ Instituto Nacional del Cancer (INC); Entidad controlada por el Ministerio de Salud

de Chile, encargada de supervisar la prevencion, diagndéstico y tratamiento del
cancer en el pais, abarcando también el cancer infantil.
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¢ Ministerio de Salud (MINSAL); Institucion gubernamental de Chile, responsable
de disefar, desarrollar, coordinar, ejecutar y supervisar las politicas, planes y
programas de salud, con un enfoque que abarca el cancer infantil.

¢+ Servicio Nacional del Cancer (SENAC); Organismo estatal vinculado al Ministerio
de Salud, cuya funcion es coordinar y supervisar la red de atencion oncologica en
Chile.

¢ Superintendencia de Salud (SIS); Ente publico que tiene la funcion de fiscalizar y
supervisar el funcionamiento de las instituciones de salud en Chile, asegurando
qgue se brinden servicios de salud accesibles, de alta calidad y eficientes,
abarcando también la atencion oncoldgica dirigida a los nifios.

¢ Fundacion Nacional de Cancer Infantil (FNCI); Entidad que colabora con el sector
publico y privado con el propdsito de mejorar la calidad de vida de los nifios y
adolescentes afectados por el cancer y sus familias.

¢ Programa Nacional de deteccion, tratamiento, rehabilitacion y seguimiento del
cancer infantil. (PINDA); Se trata de una unidad oncoldgica integrada en ciertos
hospitales del pais.

Ademas de las organizaciones publicas mencionadas anteriormente, existen algunas
entidades que se relacionan directamente con el cancer infantil en Chile, como:

¢ Fundacion Nuestros Hijos: Es una organizacion sin fines de lucro, cuya labor se
enfoca en brindar atencién completa a nifios y jovenes con cancer, asi como a sus
familias. Recibe respaldo del Ministerio de Salud y colabora estrechamente con el
Hospital Exequiel Gonzalez Cortés de Santiago.

¢ Corporacién Nacional del Cancer (CONAC): Es una institucion privada sin fines

de lucro que colabora con el Estado y otras organizaciones para prevenir y tratar
el cancer en Chile, incluyendo el cancer infantil.
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¢ Sociedad Chilena de Hematologia y Oncologia Pediatrica (SOCHOP): Se trata de
una asociacion cientifica que retne a médicos y profesionales de la salud con
especializacion en el tratamiento del cancer infantil y trastornos hematoldgicos.

En Chile, existen varios hospitales que estdn comprometidos con la atencion del cancer
infantil, Algunos de los mas destacados son:

¢ Hospital Exequiel Gonzélez Cortés: Es un hospital publico ubicado en la comuna
de San Miguel, en Santiago, que cuenta con una Unidad de Oncologia Pediéatrica
especializada en el diagndstico y tratamiento del cancer infantil.

¢ Hospital Luis Calvo Mackenna: Es un hospital publico ubicado en la comuna de
Providencia, en Santiago, que cuenta con una Unidad de Oncologia Pediatrica
gue brinda atencién integral a nifios y jévenes con cancer.

¢ Hospital Roberto del Rio: Es un hospital publico ubicado en la comuna de
Independencia, en Santiago, que cuenta con una Unidad de Oncologia Pediatrica
especializada en el tratamiento de cancer infantil y enfermedades hematolégicas.

Existen en Chile varias organizaciones e instituciones privadas que se dedican al
tratamiento del cancer infantil, a continuacion, mencionaremos algunas de ellas.

¢ Corporacién Nacional del Cancer (CONAC): Es una organizacién de caracter
privado cuyo enfoque principal es la prevencion, diagndstico y tratamiento del
cancer en todas sus formas, incluyendo el cancer infantil.

o Fundacion Vivirt+Feliz: Es una entidad no lucrativa que proporciona respaldo a
nifos y adolescentes que padecen cancer y a sus familias.

¢ Liga Chilena contra el Cancer: Es una entidad privada enfocada en la prevencion
y tratamiento del cancer en diversas formas.

¢ Fundacion Oncologica Dr. Caupolican Pardo Correa: es una entidad no lucrativa
gue tiene como objetivo la prevencion, diagnostico y tratamiento del cancer en
general, incluyendo el cancer infantil. La Fundacion cuenta con un equipo de
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profesionales altamente capacitados en el campo de la oncologia pediatrica,
trabajando de manera multidisciplinaria para ofrecer atencion especializada.

8- Familia:

Para empezar, la familia como bien sabemos es considerada como circulo vital para la
persona que padece una enfermedad. Es por ello, que la familia toma un papel
fundamental en esta etapa. Puesto que: “la familia es el lugar donde se inaugura el
aprendizaje, pero también el primer recinto donde se asiste como testigo a las primeras
formas de asistencia, atencion y cuidado”(Murillo, 2000.p.77).

Scorsolini (2022) también sefiala que “la familia ha sido comunmente referida como un
espacio de pertenencia, aceptacion, tensién y de conflicto. Es también un espacio de
memorias, de aprendizajes y de la construccion de quién somos”.

La familia se encuentra presente en todo nuestro ciclo vital, por lo que todo lo que suceda
a cualquier integrante de ella, tendra repercusiones de distintas maneras en el circulo
familiar.

8.1 Cambios Familiares

Como plantea Benitez (2017):

Su desarrollo no es anarquico, sino que responde a las transformaciones
experimentadas por la sociedad a la que representa. Por tanto, aunque sigue
siendo la institucion van surgiendo nuevas modalidades de relaciones entre
padres e hijos, entre hombres y mujeres, entre jovenes y viejos que conducen,
sin duda, a otros modelos familiares.

Estas transformaciones se desarrollan mediante el paso del tiempo. Como plantea
Irueste, Guatrochi, Pacheco, Delfederico (2020):
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El principal cambio que se encuentra es el paso de las Familias Nucleares a las
Familias Post-nucleares. Entre las primeras se encuentran las familias
constituidas por la pareja unida a través del matrimonio y sus hijos, mientras que
en las segundas aparecen diversas estructuras denominadas como nuevas
configuraciones familiares (De Gregorio, 2004). Dentro de este grupo se pueden
mencionar aquellas familias constituidas por uniones no matrimoniales, parejas
sin descendencia, familias combinadas o reconstituidas, monoparentales,
homoparentales, aquellas que recurren a la reproduccion asistida y a la
adopcion.

Sin duda, la familia ha ido evolucionando y construyendo nuevas dinamicas dentro de
ella. Sin embargo, la enfermedad de un integrante familiar puede afectar en si a toda la
familia.

Presente a aquello, entonces nos preguntamos como afectara a la familia la enfermedad
infantil. Es por ello por lo que Grau & Fernandez (2010) plantean:

Los padres tienen que adaptarse a las caracteristicas de cada enfermedad en
sus diferentes fases (diagnostico, tratamientos...) reestructurando su vida
familiar. La enfermedad puede ser impredecible, requiere atencién constante y
llegar a formar parte de la vida familiar, produciendo cambios estructurales,

procesuales y emocionales en la familia.

Respecto a Grau C. (2004) citado por Grau & Fernandez (2010):
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Las familias con un hijo enfermo tienen que adaptarse a las diferentes fases de
la enfermedad.

— Fase de crisis: comprende el periodo previo al diagndstico. En esta fase se
manifiestan los sintomas y existe la sospecha de que algo no va bien. En este
periodo hay que aprender a convivir con los sintomas, adaptarse al hospital y a
las exigencias de los tratamientos, dar significado a la enfermedad, aceptar el
cambio y reorganizarse.

— Fase croénica: es intermedia entre el diagnéstico y la fase terminal. En esta
fase hay que compatibilizar las necesidades de la enfermedad con las
necesidades de la familia.

— Fase terminal: la sensacién de pérdida esta presente. Hay que afrontar la
muerte y trabajar el duelo.

La hospitalizacion, los tratamientos, las secuelas y la muerte del nifio son un
desafio para la familia.

Es cierto que la familia sufre un cambio de roles, funciones y jerarquizacion en ella, por
lo que afrontar aquello puede generar diversas consecuencias.

Como plantea Quesada, Justicia, Romero y Garcia (2014.p.572):

El impacto familiar ante la noticia de enfermedad de un hijo es generalmente de
caracter negativo, afectando a numerosos factores: estabilidad emocional,
economia, autonomia, situacion laboral, a su dinamica interna, a sus actividades,

relaciones sociales, comportamiento de sus miembros, etc. De tal suerte que la
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enfermedad se convierte en una fuente de estrés crénico para el nifio, para sus
padres y para el resto de su familia. En el caso de los padres, particularmente,
han de reestructurar su vida familiar en funcion de la enfermedad, pero sin dejar
de lado otros aspectos de su vida (trabajo, resto de hijos en caso de tenerlos,
amistades, etc.). En muchos casos esto se olvida, y el nifio enfermo se convierte
en el Unico eje en torno al que gira la vida de la pareja, pudiendo convertirse esto
en un suceso gque agrave mas aun la situacion, tanto para el propio nifio, como
para los padres.

En las familias, las conductas sobreprotectoras del cuidador principal hacia el NNA son
muy naturales, debido a que existe una relacion muy estrecha entre el paciente y el
cuidador durante la enfermedad que genera esta sobreproteccion.

Ahora bien, siguiendo con Quesada, Justicia, Romero y Garcia (2014.p.572):

No podemos olvidar que dicha sobreproteccion puede repercutir negativamente
en los padres, hermanos y en el propio niflo, produciendo problemas de
comunicacién, de aislamiento, poco entendimiento de los roles familiares — al
sentirse el hijo enfermo “privilegiado” y capaz para hacer cualquier cosa etc.
Cuando la enfermedad remite, la principal preocupaciéon de los padres se torna el
temor a la reaparicion de esta, de modo que llegan a dejar de lado nunca el estado
de ansiedad y angustia.

Es evidente que cada caso dependera de la forma de afrontamiento de cada tipo de
familia, y la resiliencia presente en ella. Sin duda, la enfermedad infantil afectara de
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diversas maneras a cada familia, por lo que es importante saber estructurar las nuevas
modalidades en torno a la enfermedad y labores de la vida cotidiana de cada integrante.

9- Cuidar

La enfermedad que vivencia la persona no sélo afecta su fisico, sino también su propia
identidad alcanzando hasta una dimension psico-social. Como seres humanos, no
dejamos de sentir, de sentirnos preocupados con lo que aceptamos o no, con lo que es
cultural y socialmente aceptado cuando estamos enfermos. Por lo tanto, es importante
gue el cuidado no sea solamente lo que la persona piense, sino también lo que siente.
El cuidado incluye otras dimensiones, como la familia, las necesidades emocionales, la
comunidad, las relaciones interpersonales, el afecto, la escucha, la politica publica, etc.
“El acto de cuidar aparece con un significado para el ser humano, que puede clasificarlo
de acuerdo con su manera de vivir’ (Waldow, 2004 citado por Barboza & Azevedo, 2006).

El autor Torralba (2005.p.1) sefala el significado de cuidar como:

Una actividad fundante y fundamental del ser humano, no sélo esencial en el
orden teodrico, sino absolutamente necesaria para su subsistencia y desarrollo.
Parto de la idea de que el ser humano es constitutivamente fragil y que, como
consecuencia de su indigencia ontologica, requiere ser cuidado desde el momento
mismo de su génesis hasta el momento final, pues solo asi puede desarrollar sus
potencialidades.
Siguiendo con el autor Torralba (2005.p.5):

El acto de cuidar se convierte, entonces, en un proceso de proyeccién e incluso
de instrumentalizacion. Cuidar es dar apoyo, acompafar, dar protagonismo al
otro, transmitir consuelo, serenidad y paz; pero ello sélo es posible si el que se

dispone a desarrollar dicha tarea goza de una cierta tranquilidad espiritual.
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Frecuentemente se pierde de vista que el cuidador también es un ser o humano y como
tal, es vulnerable y debe protegerse y cuidar de si mismo para poder desarrollar
correctamente su labor en la sociedad. Sélo es posible cuidar correctamente del otro si
la persona que cuida se siente debidamente cuidado, el autocuidado es la condicién de
posibilidad del cuidado del otro.

Continuando con el autor Torralba, (2005.p.2), quien nos plantea que:

Cuidar del otro significa, ante todo, velar por su autonomia, esto es, por su ley
propia. El ejercicio de cuidar no debe ser interpretado como una forma de
colonizacion del otro, y menos aun como un modo de vulnerar la ley propia del
otro, sino todo lo contrario. Cuando uno se dispone a cuidar correctamente del
otro, trata de hacer todo lo posible para que ese otro pueda vivir y expresarse
conforme a su ley, aunque esta ley no coincida necesariamente con la del
cuidador.

El cuidar es entendido como una practica de acompafamiento, en el cual se entregan
las herramientas para que el cuidado le ayude a llegar adonde él quiere llegar. El
cuidador es una persona racional, en donde expone sus puntos de vista, pero aun asi,
sin arrastrar al sujeto del cuidado en estos puntos de vista.

También cuidar no consiste s6lo en resolver las necesidades del otro, sino en darle
herramientas para que él mismo sea capaz de resolverlas por si mismo sin necesidad de
un cuidador.

El autor Torralba, (2005.p.2) explica sobre la accidon del cuidar como:

Cuidar del otro significa velar por su circunstancia. La circunstancia no es un

elemento accidental en la configuracién de la persona, sino un factor determinante
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para comprender por qué actla como actla. La circunstancia no se refiere
Unicamente al conjunto de factores sociales y econdmicos que rodean una
existencia humana, sino también al ambiente espiritual, a los valores, creencias e
ideales que subsisten en un determinado contexto y que influyen en el proceso de

realizacion de la persona.

La persona enferma se halla ubicada en un contexto material que tiene determinadas
caracteristicas y que influyen de un modo determinante en la precaria autonomia de la
persona cuidada. Como sefiala Torralba, (2005.p.2) “no se puede cuidar al otro si no se
sumerge uno en su circunstancia y comprende las claves de su contexto, tanto en el
plano tangible como en el plano de lo intangible.”

Debemos recordar que todas las personas somos sujetos de derechos, la cual el cuidar
a una persona con una identidad esculpida, debe ser respetada promoviendo todas sus
posibilidades.

Frente aquello, Torralba (2005.p.4), nos sefiala que:

El enfermo es un sujeto de derecho, un ser dotado de una dignidad intrinseca. Por
causa de su patologia, sufre una reduccion de sus capacidades y de sus
posibilidades de expresion, movimiento y comunicacion; pero, aun asi, es una

persona humana y, en cuanto tal, su dignidad es intangible.

Solo se puede cuidar si existen dos condiciones fundamentales. La primera, que la
persona esté dispuesta a cuidar del otro y la segunda, que el otro esté dispuesto a ser
cuidado, o sea una relacion bidireccional.

Torralba (2005.p.3) nos sefiala que:
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Podria fallar la primera premisa, y no habria acto de cuidar; podria fallar la
segunda premisa, y tampoco podria decirse que existe el cuidar; pero también
podrian fallar las dos premisas simultdneamente, y en todos estos casos no se

podria articular correctamente la funcion del cuidar.

10- Dependencia:

En el contexto de nuestra problematica y nuestros puntos de vista, el concepto
dependencia significa atencién en el entorno de un nifio con céncer, se refiere a la
importancia de que el nifio reciba el apoyo y la atencion de los cuidadores y profesionales
de la salud para cubrir sus necesidades esenciales y emocionales a lo largo de todo el
tratamiento.

Del mismo modo la definicién de la Fundacion Caser (2023) dice que “la dependencia es
un estado permanente en que se encuentran las personas, que por diversas razones
(edad, enfermedad, discapacidad, etc.) necesitan la atenciéon de otra u otras personas
ayuda para realizar las Actividades Basicas de la Vida Diaria”.

Segun el Servicio Nacional de la Discapacidad (2017):

En Chile, las personas que se encuentran en situacion de dependencia funcional
son aquellas que, considerando su capacidad mental, fisica y/o de movilidad,
requieren apoyo de un tercero para realizar ciertas tareas. La Ley N° 20.422 define
la dependencia funcional como “el estado de caracter permanente en que se
encuentran las personas que, por razones derivadas de una o mas deficiencias

de causa fisica, mental o sensorial, ligadas a la falta o pérdida de autonomia,
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requieren de la atencion de otra u otras personas o ayudas importantes para

realizar las actividades esenciales de la vida”.

Frente a estas definiciones, entendemos que la dependencia surge debido a que el nifio
no puede realizar ciertas tareas por si mismo a causa de su condicion médica, lo que
requiere del apoyo de otros para cubrir sus necesidades bésicas y continuar con su
tratamiento.

11- Sobrecarga del cuidador:

Frente a los cuidados y dependencia que desarrolla el paciente, existe un cuidador que
se hace cargo de lo que demanda la persona enferma y es por ello por lo que, se ve
fuertemente sobrecargado, por lo que la sobrecarga del cuidador comprende un aspecto
relevante a desarrollar.

Como sefalan los autores St. Onge y Lavoie (1997) citado por Moreira y Turrini (2011)

La definicién de sobrecarga incluye dos aspectos fundamentales: el objetivo y el
subjetivo. La sobrecarga objetiva corresponde a los resultados negativos
concretos y visibles del papel del cuidador y la subjetiva se refiere a las
sensaciones que el cuidar desencadena, a la evaluacion personal de los

familiares sobre la situacion.

Siguiendo con el concepto de sobrecarga, las autoras Mesa, Ramos & Redolat (2017)
mencionan que:

La sobrecarga a la que se ven sometidas las personas mas cercanas al paciente

conlleva la puesta en marcha constante de los recursos necesarios para afrontar
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las diversas demandas sociales que se presentan. Es por ello de vital
importancia el manejo de la situacion por parte del cuidador, teniendo en cuenta
sus variables personales y posibles estrategias de afrontamiento, aspectos que

constituyen un punto clave a analizar.

El cuidador principal dedic6 gran parte de su tiempo en el cuidado del enfermo, por lo
que esto hara que deje de realizar muchas de sus cosas por estar con el paciente y
aprender sobre la enfermedad, afectando en él, la carga que el trabajo en si le genera.
Esto con el paso del tiempo con la enfermedad, se ira intensificando.

Es por ello, que la sobrecarga del cuidador tiende a ser una consecuencia negativa del
cuidado, en el que él o la cuidadora estaran en una posicion angustiante y que los dejara
sin muchas alternativas para abordar el conflicto o en una situacion complicada y
confusa.

Los autores Vitaliano, Murphy, Young, Echeverria & Borson (2011) citado por Mesa,
Ramos & Redolat (2017), plantean que:

Los cuidadores presentan mayor riesgo de sufrir alteraciones debido a la mayor
carga a nivel psicosocial (sobrecarga del cuidado, aislamiento, falta de apoyo
social, etc.), a los factores de riesgo a nivel conductual (peor control de la dieta,
actividad fisica baja o nula, etc.) y a las posibles alteraciones fisiol6gicas
(hipersecrecion de glucocorticoides, alteraciones en el sistema inmune,
obesidad, etc.). Por lo tanto, resulta dificil proponer un Unico mecanismo que
explique las alteraciones psicosociales y cognitivas observadas teniendo en

consideracion la interaccion entre todos los factores implicados.
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Son muchos los aspectos a tener presente cuando una persona se encuentra al cuidado
de otra, ya que muchos factores se pueden ver afectados debido a la poca o nula
atencién que se les presta, porque esta atencién se centrara principalmente en el
paciente enfermo, y no en su condiciéon personal del cuidador. Sin embargo, este
afrontamiento dependera de cada persona cuidadora, debido a que existen organismos
capaces de establecer un nuevo equilibrio, o la capacidad del desarrollo de la resiliencia
en la persona.

Mesa, Ramos & Redolat (2017) concluyen que:

Entre las principales variables moduladoras de los efectos descritos destacan las
relativas a las caracteristicas de la enfermedad del familiar, como puede ser el
prondstico y evolucion de esta, asi como variables relativas al propio cuidador,
como el nivel de estrés percibido y sus caracteristicas de personalidad, entre
otras. Otras variables para tener en cuenta, que podrian modular los efectos del
cuidado atenuando su impacto sobre el cuidador son la realizacion de actividad
fisica y de ocio, junto con el apoyo social. Se ha observado, ademas, que los
factores de personalidad del cuidador, como puede ser el nivel de neuroticismo
y extraversion, también pueden tener un efecto directo sobre las consecuencias
del cuidado ya que estan a la base de la valoracién y el tipo de afrontamiento
gue adopta el cuidador.

Las personas cuidadoras son todas diferentes en cuanto a su forma de ser en la vida,
por lo que el afrontamiento del cuidado depende de sus propias capacidades. Mientras
algunas personas realizan actividades, a otras esto no les sirve, debido a que son
distintas personalidades.

84



Il

Departamento de Trabajo Social
Escuela de Trabajo Social

UTEM UNIVERSIDAD TECNOLOGICA METROPOLITANA
FACULTAD DE HUMANIDADES Y TECNOLOGIAS DE LA COMUNICACION SOCIAL
DEPARTAMENTO DE HUMANIDADES
ESCUELA DE TRABAJO SOCIAL

11.1 Sobrecarga en la salud fisica

Si bien entendemos la salud fisica como un estado de bienestar y 6ptimo funcionamiento
de nuestro organismo, este muchas veces se ve afectado y/o debilitado por diversos
factores. En este caso, la salud fisica se puede ver afectada por la labor de cuidar a una
persona que se encuentra enferma.

Como plantea Moreira 'y Turrini (2011, pag. 4):

En esta categoria se destacaron el agotamiento fisico, proveniente de las
acciones de cuidar, y las dificultades de cuidar en el domicilio...A medida que el
paciente se vuelve dependiente por el progreso de la enfermedad y debilidad
fisica, el cuidador pasa a asumir actividades relacionadas a la atencion de sus
necesidades fisiol6gicas como nutricion, higiene y comodidad. Al principio, esas
actividades son razonablemente toleradas, pero luego de un periodo de tiempo
ellas sobrecargan los quehaceres diarios del cuidador y provocan el desgaste
fisico.

Es asi como, mediante estudios realizados, el desgaste fisico se ve fuertemente
destacado por el agotamiento fisico, lo que incluye malestares observables fisicamente.

El esfuerzo fisico para realizar las actividades que conlleva el cuidado son factores
relevantes que aumentan el desgaste fisico. Este desgaste puede generar diversas

consecuencias.

11.2 Sobrecarga en la salud mental

La salud mental se considera como el bienestar mental el cual se encuentra en pleno
equilibrio favoreciendo las emocionalidades y el estado psicolégico. Cuando este se ve
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afectado, puede desarrollar diversas patologias. Es asi, que las cuidadoras debido a su
labor del cuidado podrian desarrollar sintomas o patologias de esta indole.

Como plantea Zambrano y Ceballos (2007) citado por Martinez (2020):

Entre las personas que asumen ese cuidado muchas veces aparecen una serie
de sintomas que dan lugar al sindrome del cuidador quemado. Este sindrome se
caracteriza por la presencia de estrés, ansiedad, depresion, irritabilidad, insomnio,
dificultad de concentracion, apatia, pérdida de apetito, cefalea, o abuso de
sustancias nocivas, entre otros. Estas personas tienen sentimiento de culpa, dejan
de lado sus actividades de ocio y diversion, asi como a sus amigos, para dedicarse
plenamente a la tarea del cuidado; manifiestan también tristeza y tension
ambiental, son incapaces de relajarse y pueden presentar un aislamiento social y
sentimiento de soledad.

Muchas personas que se dedican al cuidado desarrollan patologias o sintomatologia que
afecta directamente en la salud mental. Asi queda claro con esta cita en donde el estrés,
la ansiedad y la depresion podrian ser fuertemente un ataque a su salud mental.

El tener un balance negativo en la salud mental, podria ocasionar que el cuidador se
centre plenamente en la persona enferma, dejando de lado todas las actividades
recreativas y de autocuidado, y esto sin duda, es una consecuencia negativa.

11.3 Sobrecarga en el &mbito laboral

La sobrecarga del cuidador puede afectar diversos ambitos de su vida, y uno de ellos
puede ser el ambito laboral, donde las personas realizan actividades productivas, con
fines econdmicos.
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Como plantea la autora Rueda (2011) “los factores asociados a la sobrecarga pueden
ser carencias financieras (cambios en situacion laboral, costes médicos)”. Esto quiere
decir que la situacion financiera puede disminuir debido a los cambios en la situacion
laboral. Asimismo, Rueda (2011) complementa qué “Situacion laboral: Cuidadores con
empleo refirieron mayor tensién debido a la necesidad de compaginar las obligaciones
laborales y las de cuidado”.

Aqui se evidencia que existe mayor tension cuando se realiza la labor del cuidado y las
obligaciones laborales. Es por esto por lo que a veces muchos cuidadores optan por
desertar de lo laboral para dedicarse completamente al cuidador.

La autora Barrera (2012, p.234) plantea que “puede haber consecuencias laborales; se
suele experimentar un conflicto entre las tareas de cuidado y las obligaciones laborales;
hay la sensacion de que se incumple en el trabajo y en el cuidado del familiar”.

Esta disyuntiva puede hacer dudar al cuidador en que realmente hacer, generando
tension en ella, en la cual tendrd que escoger entre su trabajo laboral, o la labor del
cuidado. Sin duda alguna, el ambito laboral se ve afectado por el cuidado, ya que existe
menor tiempo para desempefiarse en el trabajo.

11.4 Sobrecarga en el &mbito social

Si bien el cuidado es una tarea que demanda tiempo y dedicacion, es esto precisamente
lo que podria afectar el ambito social de la persona cuidadora.

El autor Davalos (1997) citado por Iglesias y Jiménez (2017) sefala que:

La participacion es un fenomeno social afin al desarrollo economico, cultural y
politico alcanzado por una sociedad, vinculado a las necesidades e incentivos de
los distintos grupos y sectores que integran la misma. En general, es un fenémeno
de contenido y orientacidbn eminentemente humano que implica capacidades,
condiciones, posibilidades y motivaciones.
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Reconocemos la participacién social como una necesidad intrinseca a la condicion
humana, siendo un componente esencial en nuestra integracion en la sociedad.

12- Feminizacién del cuidado:

Con el paso del tiempo, se ha otorgado el rol del cuidado mayoritariamente a las mujeres,
es asi como plantea Lépez (2006) citado por Fonseca (2020):

Se han descrito diferencias en como hombres y mujeres asumen el cuidado en
relacion con las tareas de las que se hacen cargo y del tiempo que les destinan.
De acuerdo con esto, los hombres generalmente proporcionan menor cantidad
de apoyo, manteniendo mayor distancia afectiva con la persona a quien cuidan
y solicitan con mayor frecuencia asistencia de sus familiares.

Siguiendo con Garcia (2004); y Metcalfe y Padilla (2019) citado por Fonseca (2020) dicen
que “al contrario, las mujeres generalmente asumen los cuidados mas pesados
relacionados con la asistencia en actividades de autocuidado e instrumentales, asi como
labores de acompafiamiento y vigilancia, destinando méas horas al dia al cuidado en
relacion con los hombres”.

Es asi como por afios el cuidado ha sido labor de mujeres, y bajo un modelo cultural
patriarcal; Lagarde (1999) citado por Fonseca (2020) acude que;

Segun el mandato patriarcal imperante, la funcién de las mujeres es “dar la vida,
protegerla, cuidarla, reproducirla y mantener a personas concretas en las
mejores condiciones posibles”. De acuerdo con esto, lo mas importante en la
vida de las mujeres es “cuidar y seguir cuidando, y volver a cuidar a otras y otros,

toda la vida”.
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Esta cita hace recaer todo el cuidado a las mujeres basandose en una excusa patriarcal
en los tiempos actuales.

Como expresa Fonseca (2020):

Por su fuerte carga cultural, el incumplimiento de las expectativas de rol basadas
en estereotipos de género puede considerarse como una transgresion al orden
natural de las cosas, pudiendo ser sometida a un doble enjuiciamiento: a nivel
social (expectativas externas) y a nivel de la propia persona que las infringe
(expectativas internas).

Es por ello que Zamarripa, Tamez & Ribeiro (2017) mencionan que:

Un gran niumero de mujeres sienten culpa al delegar el cuidado de los menores o
personas con limitaciones permanentes, entre los que por lo regular se encuentran
sus padres, sentimiento que les limita su acceso a nuevas oportunidades, por el
compromiso que el cuidado representa de manera individual.
El estereotipo del modelo patriarcal imperante presiona a las mujeres a convertirse en
cuidadoras de familiares que padecen algun tipo de enfermedad, ademas, este modelo

define cdmo este rol de cuidadora debe ser desempeiiado.

Por otro lado, Delicado, Garcia, Lépez & Martinez (2010) sefialan que:

Los propios cuidadores consideran su tarea como un deber moral (90%) y en
muchos casos lo realizan por iniciativa propia (59%). Muchas personas que cuidan
se sienten satisfechas con su labor y piensan que eso las dignifica. No obstante,
un gran numero reconoce que no tiene otra alternativa y que esta actividad
repercute negativamente en su calidad de vida.
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Frente a la labor y los tiempos destinados al ejercicio del cuidado, desde la mirada
feminista es “constatar la dedicacion de tiempo a la tarea de cuidado. En algunos casos,
dependiendo de la situacioén de salud de la persona cuidada, puede ir desde unas horas
a todo el dia, pues hasta el descanso nocturno se ve limitado” (Delicado, Garcia, Lopez
& Martinez, 2010).

Ademas de las horas ocupadas para el cuidado, Delicado, Garcia, Lopez & Martinez
(2010) plantean otras consecuencias tales como:

Desde un punto de vista de género, son las repercusiones econémicas que se
plasman en un empobrecimiento relativo de las mujeres y sus familias, cuestion
gue se agudiza ante la falta de apoyos de las administraciones publicas y la
insuficiente repercusion que esto tiene en la fiscalidad. Curiosamente cuando se
pregunta a los cuidadores cdmo se sentirian recompensados por su tarea, la
respuesta mayoritaria es mediante una remuneracién econémica del Estado.

“Como consecuencia final, son las mujeres cuidadoras quienes no solo tienen un peor
estado de salud, sino que muestran un mayor impacto en su salud y CVRS por la
prestacion de cuidados”.(Mosquera, Larrafnaga, Del Rio, Calderon, Machon & Garcia,
2019).

13- Culpa:

La culpa, muchas veces puede estar influenciada por diversos factores, entre ellos,
puede ser: familiar, personal, social, religioso, cultural, etc.

Segun el autor Rojas (2010)

El sentimiento de culpabilidad no so6lo es capaz de manipular y controlar nuestras
acciones y nuestros pensamientos, sino que puede lograr que uno vaya en contra

de su voluntad. La culpa a veces nos zarandea y domina por completo el
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pensamiento, hasta destruir cualquier resquicio de tranquilidad interior o hasta
hacernos sentir que perdemos la cordura. Este sentimiento, tan Gnico en si mismo
como también lo son la alegria, la tristeza o el miedo, forma parte de las diversas
emociones del ser humano que rigen nuestra capacidad para sentirnos
satisfechos y serenos internamente, o0 no.

“Cuando pensamos en el concepto de la culpa, surge una sensacion de intranquilidad y
desasosiego.” (Rojas, 2010). Este sentimiento de culpa puede ser el sentimiento mas
desagradable que podamos tener, ya que puede afectarnos en nuestra vida emocional,
social, familiar, laboral etc., aun asi este sentimiento forma parte de nosotros ya que
todos alguna vez hemos sentido culpa por alguna cosa en particular. “Es un sentimiento
global y humano que surge de la combinacion de ciertas emociones basicas, como son
el miedo y la aversién, que junto al complejo sentido del remordimiento y la mala
conciencia desembocan en este sentimiento tan incontrolable y a menudo devastador”
(Rojas,2010).

Como comentaba anteriormente Rojas (2010):
El sentimiento de culpa se basa en aquellos criterios y aquellas normas que
hemos aprendido durante la infancia. A veces esas reglas estan grabadas tan
profundamente en nuestra conciencia que sin saber por qué nos sentimos
culpables por algo que no tiene una razon objetiva. Algunos especialistas
sostienen que la experiencia de la culpa puede estar atribuida a hechos reales o
falsos.

La autora Rojas (2010) menciona dos tipos de culpa:
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13.1 La culpa real
La culpa real se encuentra en nuestra conciencia de forma que, cuando obramos

mal, ésta nos indica qué hemos hecho mal. Hay una fuerza en nuestro interior,
como individuo y como colectivo, que tiende a buscar el culpable de una mala

accion, asi como exigimos un castigo por los dafios producidos.

13.2 La culpa falsa
La culpa falsa esta fundamentada en hechos de los que no somos responsables,

pero aun asi nos otorgamos el sentimiento de culpa como si lo fuéramos. Nos
culpamos de algo que no nos corresponde, frecuentemente me topo con
individuos que experimentan culpabilidad ante el sufrimiento de otros, incluso
cuando no son responsables de dicho dolor. En la mayoria de los casos, esta
sensacién de culpa se manifiesta a partir de una profunda responsabilidad
percibida por el dafo acontecido, y en ocasiones, la intensidad de esa culpa
injustificada, puede llegar a desembocar en un trastorno de depresion. Ademas la
culpa pasa a ser una sobrecarga mas, un detonante mas para las madres
cuidadoras.

Existen diversas razones por las que este sentimiento de culpa falsa puede llegar
a privar a una persona de sentir la mas minima sensacion de tranquilidad, e
incluso felicidad.

La culpa, nos permite diferenciar entre lo bueno y lo malo de nuestras conductas, asi
como los pensamientos negativos y positivos. La culpa no es del todo negativa, ya que
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aporta un equilibrio emocional y mental para nuestra vida. En este sentido, y con las
relaciones personales, nos permite mantener armonia y controlar los impulsos. La culpa,
en cierta medida, conduce nuestra conciencia.

Por ultimo, Rojas (2010), nos plantea que la culpa:

Es una combinacion explosiva que no solo roba el sosiego, la alegria y la
capacidad de sentir placer por las pequefias cosas de la vida, sino que en su
maximo esplendor nos atormenta hasta limites insospechados y nos produce un
profundo sentimiento de angustia. Sin embargo, necesitamos tener la capacidad
de sentir culpa a pesar del dolor y del sufrimiento que a veces nos produce. Como
comentabamos al principio, su funcion es esencial, ya que es un barémetro muy
atil que nos ayuda a medir la temperatura de algunos sentimientos, asi como

nuestros actos.

14- Resiliencia:

La resiliencia se puede definir como una habilidad innata del ser humano que nos permite
hacer frente y superar situaciones dificiles y adversidades en nuestra vida, como también
ser la capacidad de adaptarse y recuperarse emocionalmente, manteniendo nuestra
fortaleza mental y bienestar psicologico a pesar de los desafios que se nos presenten.

Como plantea el autor Pereira (2010.p.11)

La resiliencia es un proceso dinamico, que tiene lugar a lo largo del tiempo, y se

sustenta en la interaccion existente entre la persona y el entorno, entre la familia
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y el medio social. Es el resultado de un equilibrio entre factores de riesgo, factores
protectores y personalidad de cada individuo, funcionalidad y estructura familiar,
y puede variar con el transcurso del tiempo y con los cambios del contexto.

La resiliencia es un concepto ampliamente estudiado y debatido en diversas disciplinas,
segun Cyrulnik (2001) La resiliencia es la capacidad de un individuo para enfrentar
adversidades, superarlas y ser transformado positivamente por ellas.

Masten, (2001) también destaca que la resiliencia se refiere a la capacidad humana
universal para mantener o recuperar la competencia psicolégica ante la adversidad.

En base a las definiciones de los autores y las experiencias de las madres cuidadoras,
la resiliencia juega un papel fundamental ya que permite enfrentar el estrés, superar
traumas, adaptarse a cambios inesperados y mantener una actitud positiva frente a los
desafios que nos encontramos, de igual modo nos proporciona la fuerza interna
necesaria para hacer frente a situaciones dificiles, buscar apoyo cuando lo necesitamos
y encontrar formas de seguir adelante, a si se ve reflejado la resiliencia en las familia de
los NNA con leucemia.

14.1 Estrategias de afrontamiento:

Creemos que las estrategias de afrontamiento son los enfoques y las habilidades que se
utilizan para hacer frente a la adversidad y superar los desafios de la vida. ya que
(Londoiio Et al.,2006), citado por Florez et al. (2020) menciona que; El concepto de
estrategia de afrontamiento ha sido trabajado en el campo de la salud mental y la
psicopatologia principalmente, relacionandolo con el estrés, las emociones y la solucion
de problemas.

Existe una escala llamada estrategias de coping que realizan Chorot y Sandin (1993),
citado por Florez et al. (2020), la cual;

Presenta 12 factores que evidencian la manera en que las personas mueven sus

recursos cognitivos y comportamentales para superar la adversidad. Estos
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factores son: solucion de problemas, busqueda de apoyo social, espera, religion,
evitacion emocional, busqueda de apoyo profesional, reaccion agresiva, evitacion
cognitiva, reevaluacion positiva, expresion de la dificultad de afrontamiento,
negacion y autonomia.

Estas doce estrategias se interpretan como el mantenimiento de relaciones soélidas y de
apoyo con amigos, familiares y la comunidad. Implica conocer y comprender las propias
fortalezas y debilidades personales. Lo que posibilita el uso de recursos internos para
enfrentar las dificultades. Se destaca la importancia del pensamiento positivo,
fomentando una actitud optimista y una busqueda del lado positivo de las situaciones.
Ademas la capacidad de adaptar y modificar el pensamiento frente al cambio y los
desafios. Asi como la busqueda de diferentes perspectivas y enfoques para resolver
problemas. Estas estrategias promueven la autoestima y el autocuidado, alejando la
fijacion de metas realistas y alcanzables. Se recomienda el desarrollo de habilidades de
manejo del estrés, como: Ejercicios de relajacion, meditacién o actividad fisica. También
se sugiere encontrar actividades que reduzcan la ansiedad y fomenten el bienestar.

En consecuencia, la resiliencia tiene un efecto positivo en el desarrollo de las habilidades
individuales, mejorando la competencia social y la capacidad de resolver problemas, asi
como también promoviendo un futuro mas prometedor. Sin embargo, el uso frecuente de
estrategias de afrontamiento ante los desafios cotidianos contribuye significativamente a
la construccion de la personalidad y el caracter de las madres cuidadoras de NNA con
cancer.

14.1.2 Enfrentamiento a la enfermedad

Desde el principio, la idea de que un NNA pueda enfrentarse al cancer resulta impensable
para cualquier madre. La experiencia ha demostrado que el cancer no solo es una
enfermedad dificil de aceptar, sino también un desafio abrumador tanto para los padres
como para el propio NNA.

Concordamos con lo que menciona Alcalde (2005):
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Los padres nunca estan preparados para oir que su hijo esta gravemente enfermo
y que puede morir, por lo que, encontrarse ante esta situacion, suele ser una de
las experiencias mas devastadoras de las que puedan alguna vez llegar a
enfrentar y de mayor dificultad para asumir. En un primer momento, los padres
tienden a negar el diagndstico de cancer de su hijo y se refugian en la posibilidad
de que el examen haya sido erréneo o que el médico se haya equivocado, y
buscan varias opiniones con la esperanza de encontrar a alguien que les diga que
su hijo no esta enfermo. Incluso, puede ser que en un principio el nifio no presente
muchos sintomas y no se vea muy enfermo, lo que dificulta ain mas que los

padres puedan reconocer y aceptar el diagnostico.

14.1.3 Confianza

La confianza es un concepto complejo y dificil de generalizar, ya que va dependiendo del
tipo de individuo y los factores involucrados en este. Pese a la gran variedad de
conceptos formulados por especialistas, existe cierto consenso en que la confianza es
segun Gill et al., (2005); Mayer, Davis & Schoorman (1995) citado por Yafiez (2008)

La voluntad para aceptar quedar en una situacion de vulnerabilidad a la accion de
otro, y que esta voluntad esta basada en la expectativa de que el otro tendra
conductas positivas hacia quien confia, en un contexto en el que no existen
posibilidades de monitorear o de controlar a la persona en quien se esta

confiando.
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Como menciona Yéfiez (2008) una variable que influye en la confianza “es la percepcion
de confiabilidad que se tiene del otro. En gran medida, la percepcion de confiabilidad del
otro esta relacionada con percibir en él cualidades que lo hacen merecedor de nuestra
confianza”.

Una segunda variable como menciona Kramer (1999) citado por Yarnez (2008) “es la
predisposicién para confiar por parte de quien confia, y se refiere a la tendencia a ver al
ser humano como una persona buena y, por ende, confiable”.

Una tercera variable como menciona Yafiez (2008) es el contexto social:

El cual hace referencia a los valores culturales y las normas institucionales
existentes en la sociedad. Estrechamente vinculada a lo anterior, esta la
percepcion de riesgo para el que confia y la decisién de asumir dicho riesgo. El
riesgo es un componente esencial de la confianza. La confianza en el otro sélo se
pone a prueba en el momento en que se toma la decision y se actla; entonces,
se acepta el riesgo, lo que implica quedar en estado de vulnerabilidad ante el otro.

Por dltimo, Avila-Toscano, (2009) citado por Contreras y Hernandez (2019.p.56)
mencionan que:

La confianza también ha sido considerada como ingrediente fundamental
para las relaciones sociales puesto que permite a los individuos consolidar
sus vinculos al dotarlos de fortaleza y calidad, a la vez que le otorgan la
posibilidad de experimentar mayor tranquilidad y libertad para contar y
compartir problemas y necesidades con la red en aquellas situaciones o
momentos en que requiera el apoyo y el soporte de ésta.

14.1.4 Actitud Positiva
Como expresa Uriarte (2005.p.64) sobre la actitud positiva:
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Muchos profesionales de la salud y de la educacion se han sorprendido al
comprobar como sujetos que viven situaciones extremadamente dificiles son
capaces de sobreponerse y llevar una vida normal, personas que con su actitud y
mentalidad han sido capaces de superar positivamente los limites que la ciencia
meédica les pronosticaba. Esta caracteristica de las personas y de los pueblos ha
estado presente seguramente desde los origenes de la especie humana, pero no
ha sido hasta los afios ochenta cuando se le ha analizado cientificamente.
Uriarte, (2005.p.73) nos expresa que:

Aungue la perspectiva de la resiliencia es novedosa en la literatura cientifica, los
nifios y adultos de todas las épocas han contribuido a la resiliencia de los grupos
y de los individuos, a menudo sin pretenderlo. Una determinada frase, una mirada,
el cogerse de la mano, actos que para algunos son naturales e incluso triviales
pueden ser de una gran repercusion emocional. Imaginarse un futuro mejor
proporciona un enorme poder protector y transformador para alguien que ha

sufrido .

Las personas resilientes se caracterizan por ser competentes y tener habilidades
positivas para afrontar algunas situaciones adversas de la vida, aunque no lo sea para
todas.

Segun Luthar (1993) citado por Uriarte (2005.p.69):
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La competencia social es una de las caracteristicas mas importantes de las
personas resilientes porque les permite interactuar de manera positiva y eficaz en
contextos diferentes. Las personas con buenas relaciones sociales obtienen
refuerzos que elevan su autoestima y su bienestar, asi como el apoyo para

emprender nuevos retos.

La resiliencia coincide con la perspectiva salugénica de la psicologia positiva como
plantea Uriarte (2005.p.74):

La cual trata de estudiar las facetas de la mente que nos sirven de sistema
inmunoldgico, que nos defienden de las enfermedades: el optimismo, la
extraversion, el altruismo, la autoestima positiva, la tendencia a minimizar el dolor,
el olvido de las desgracias, el sentido del humor, las creencias religiosas, etc.

Finalmente, Uriarte (2005.p.75), concluye que:

La resiliencia es un enfoque positivo y lleno de esperanza sobre las posibilidades
de llevar una vida normal en un medio desfavorecido, asi como la capacidad de
afrontamiento, de recuperacion e incluso de transformacién positiva y de
enriquecimiento del ser humano tras haber sufrido las experiencias traumaticas.
Aungue esta en todas las personas, no se puede decir que sea una caracteristica
permanente sino un mecanismo interactivo entre las cualidades psicolégicas del

sujeto y los factores de riesgo y de proteccion del entorno familiar, social y cultural.
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En unos casos sera mas bien una cualidad estructural mientras que en otros casos

sera una respuesta coyuntural .

14.1.5 Espiritualidad

La espiritualidad segun el Instituto Nacional Del Cancer (2020);

Muchos pacientes de cancer dependen de las creencias y préacticas religiosas o
espirituales para ayudarlos a hacer frente a su enfermedad. Esto se llama
afrontamiento espiritual. Muchas personas a cargo del paciente también
dependen del afrontamiento espiritual. Cada persona puede tener diferentes
necesidades espirituales, segun sus tradiciones culturales y religiosas. En el caso
de algunos pacientes gravemente enfermos, el bienestar espiritual se puede ver
afectado por la carga de ansiedad que sienten con respecto a la muerte. Para
otros, puede afectar lo que deciden sobre los tratamientos para la etapa final de
la vida. Algunos pacientes y los familiares que los cuidan pueden querer que sus
meédicos hablen sobre sus preocupaciones espirituales, pero no estan seguros de

cdmo encarar el tema.

Ademas, menciona que no esta claro como se relacionan la espiritualidad y la religion
con la salud. Algunas investigaciones sugieren que las creencias y practicas espirituales
o religiosas pueden crear actitudes psicoldgicas positivas que pueden ayudar a los
pacientes a sentirse mejor y mejorar el bienestar de los familiares que los cuidan. El
bienestar espiritual y religioso puede ayudar a mejorar la salud y la calidad de vida. Segun
el Instituto Nacional Del Cancer (2020), pueden:
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Disminuir la ansiedad, la depresion, el enojo y el malestar, disminuir la sensacion
de aislamiento (sentirse solo) y el riesgo de suicidio, disminuir el abuso de bebidas
alcohdlicas y medicamentos, reducir la presion arterial y el riesgo de
enfermedades cardiacas, ayuda a que el paciente haga ajustes relacionados con
los efectos del cancer y su tratamiento, aumenta la capacidad de disfrutar de la
vida durante el tratamiento de cancer, provee un sentimiento de crecimiento
personal a causa de vivir con cancer, aumenta los sentimientos positivos tales
como: Esperanza y optimismo, ausencia de remordimientos, satisfaccion con la

vida y sensacién de paz interior.

14.1.6 Redes de apoyo

El apoyo social se ha clasificado en cuatro grandes categorias o funciones primordiales
(House, 1981; Cohen y Mcklay, 1984; Tilden y Weinert, 1987) citado por Contreras y
Hernandez (2019.p.57):

a. Emocional (tener a alguien con quien hablar, expresar afecto y recibirlo,
mostrar apego); b.Instrumental o tangible (apoyo econdmico 0 recursos
materiales); c.De informacion o consejo (Aclarar expectativas,recibir consejo,
proveer modelos de rol) y; d.De validacion o regulacién social (recuerdan y
reafirman roles, normas y expectativas).

Las redes de apoyo se constituyen de la estructura social en donde las personas
encuentran elementos de contencion, proteccion, acompafamiento y recursos para
afrontar las problematicas cotidianas mediante el apoyo y acompafiamiento de otros
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Castro y Arellano (2014) citado por Contreras y Hernandez (2019.p.58) mencionan que:

En primer lugar, que la principal fuente del apoyo provenia de la red familiar,
especificamente de los miembros de sexo femenino; las hermanas o la madre. En
segundo lugar, los amigos y particularmente las amigas mujeres fueron quienes
proporcionaban diferentes tipos del apoyo que demandaban estas personas. Por
ultimo, la Iglesia se posicioné como la tercera fuente mas importante de apoyo, a
través de la confesién y la vinculacion con otras instancias de atencion.

De acuerdo con el autor se puede apreciar que las redes sociales familiares, los amigos
e instituciones constituyen la principal fuente de apoyo social en nuestra sociedad.

Para finalizar, Uriarte (2005.p.72) sefiala que:

Cualquiera que sea la forma de estructuracion, la familia sigue siendo el espacio
de refugio en las dificultades personales y el punto de apoyo para los nuevos
proyectos, en todas las etapas de la vida. No obstante, la construccién de la
resiliencia trasciende el &mbito familiar hasta la comunidad. Los individuos y las
familias pueden encontrar apoyos sociales entre sus parientes, vecinos, grupos y
asociaciones.

14.1.7 Autocuidado

Como bien sabemos, la concepcion del cuidado ha ido variando con el tiempo y las
perspectivas que tienen diferentes autores de este concepto.

Para empezar, Heidegger (1927) citada por Rodriguez, Cardenas, Pacheco y Ramires
(2014) alude que:

El cuidado o cura o Sorge —en aleman- significa “cuidar de” y “velar por”, es el
cuidado de las cosas y cuidado de otros. Asimismo, significa inquietud,
preocupacion, alarma y, en el sentido mas amplio, es un desvelo por si mismo”,
por asumir el destino como un interés existencial, no intelectual. El curarse de algo
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y el procurar por otros son manifestaciones de la cura e implica un hacer con un
fin previsto que se expresa en la praxis, manifestacion existencial de la cura.

Segun el Instituto Nacional Del Cancer (2014):

Todas las personas de la familia que cuidan al paciente necesitan apoyo. Pero
puede sentir que sus necesidades personales no son importantes en este
momento ya que usted no es quien tiene cancer. O que usted no tiene tiempo. La
costumbre de cuidar a otra persona puede ser tanta que es dificil cambiar de
enfoque. Sin embargo, cuidar de sus propias necesidades, esperanzas y deseos

puede darle la fuerza que necesita para seguir adelante.

Existen varias formas de Autocuidarse, unas de ellas son las que menciona el Instituto
Nacional Del Cancer (2014) las cuales consisten en;

Darse tiempo para recargar la mente, el cuerpo y el espiritu puede ayudarle a
cuidar mejor del paciente, dedique tiempo para usted, busque tiempo para
relajarse, tomese por lo menos de 15 a 30 minutos cada dia para hacer algo para
usted. Por ejemplo, deje tiempo para tomar una siesta, para hacer ejercicio, para
trabajar en el jardin, para un pasatiempo, ver la television o una pelicula, o hacer
lo que le ayude a relajarse. Haga ejercicios moderados, como estirarse o yoga. O

bien, respire profundo o simplemente siéntese sin moverse por un minuto.
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Cada espacio de autocuidado es importante tanto para el cuidador/a como la persona
cuidada para que ambos puedan afrontar esta enfermedad de la mejor manera posible,
ya que el cuidador/a debe estar bien para cuidar bien.

14.1.8 Ocio y esparcimiento

Todas las personas deberiamos tener un tiempo libre para poder realizar actividades
recreativas y de autocuidado. A este tiempo se le denomina ocio y esparcimiento. Estos
conceptos refieren a las actividades que se realizan por gusto y no por obligacion. Sin
embargo, las personas cuidadoras, este tiempo se ve muy limitado o incluso inexistente
debido a que el mayor tiempo lo dedican a la labor del cuidado.

Como plantea Zambrano y Ceballos. (2007) citado por Martinez (2020) respecto a los
cuidadores:

Estas personas tienen sentimiento de culpa, dejan de lado sus actividades de ocio
y diversion, asi como a sus amigos, para dedicarse plenamente a la tarea del
cuidado; manifiestan también tristeza y tension ambiental, son incapaces de

relajarse y pueden presentar un aislamiento social y sentimiento de soledad.

Estos autores dejan en evidencia que los cuidadores generalmente no tienen tiempo para
utilizar y realizar sus actividades de ocio y esparcimiento.

14.2 Resiliencia Familiar:

Como plantea el autor Pereira (2010.p.18) define la Resiliencia Familiar como “la
capacidad de una familia para recuperarse de circunstancias adversas y salir de ellas
fortalecida y con mayores recursos para afrontar otras dificultades de la vida”. Mas en
concreto, designaria como senala Walsh (1998) citado por Pereira (2010) “los procesos
de superacién y adaptacion que tienen lugar en la familia como unidad funcional”.
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“Se transitdé de concebir la familia solo como contexto de desarrollo de resiliencia
individual a percibir como una unidad de procesos resilientes en si misma”. (Nichols,
2013) citado por Bravo & Lépez (2015.p.155). De este modo como sefiala Walsh (2004)
citado por Bravo & Lopez (2015.p.155) plantean que:

La expresion ‘resiliencia familiar’ designa los procesos de superacion y adaptacion
gue tienen lugar en la familia como unidad funcional. La perspectiva sistémica
permite comprender de qué manera los procesos familiares moderan el estrés y
posibilitan a las familias afrontar penurias prolongadas y dejar atras las situaciones
de crisis.

Ademas, la familia consiste en un sistema que la conforman integrantes los cuales se
relacionan y ejercen interacciones reciprocas, donde la conducta de cada integrante
influye y es influida por los demas.

Como sefala Patterson (2002) citado por Bravo & Lopez (2015.p.154) plantea que “el
enfoque de resiliencia familiar también se enriquece de la teoria del estrés familiar. El
modelo de respuesta de ajuste y adaptacion familiar implica el balance entre la
interacciéon de demandas y capacidades familiares, mediatizado por los significados
atribuidos”. Esto quiere decir que cuando las demandas y situaciones estresantes
superan la capacidad de la familia, ésta entra en un estado de desorganizacion llamado
crisis, a partir del cual se incrementan las capacidades de la familia o cambian para
adaptarse adecuadamente.

De la misma manera, Pereira (2010.p.19) expresa que:

Los recursos que tiene un sistema familiar para adaptarse a las “crisis”, a los
grandes “cambios de reglas” (las fuerzas morfogenéticas) referirdn
determinadamente en las posibilidades de uno de sus miembros (o de toda la

familia) para salir bien librado, de manera resiliente, de la situacién traumatica.
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En ocasiones, no son las mismas personas directamente implicadas en una experiencia
traumatica las que resultan mas afectadas, sino sus conyuges, hija/o u otros familiares
cercanos, ya que segun Cyrulnik (2005) citado por Pereira (2010.p.19) “no es el
acontecimiento traumatico lo que se transmite y altera a la persona proxima, Sino su
representacion”. Esto quiere decir que cuando la persona enferma tiene un entorno bien
constituido, a veces supera mejor el trauma que la persona préxima, a la que
consideramos “protegida”.

Ahora bien, se debe aclarar que la Resiliencia Familiar no se puede determinar en un
momento en particular, ante una situacion singular. Como expresa Pereira (2010.p.20):

Cada una de ellas sera distinta, y los recursos de los que dispone la familia en ese
momento no seran los mismos que el mes o el afio anterior. La resiliencia familiar
€S un proceso, que se extiende a lo largo de numerosas interacciones que se
desarrollan a lo largo del tiempo.

La resiliencia familiar es un proceso de adaptaciéon a la nueva situacion creada tras la
vivencia traumatica, que exigiria como menciona Pereira (2010.p.20) “reorganizar el
funcionamiento familiar, los canales de comunicacion, redistribuir roles, movilizar los
afectos y la capacidad de escuchar, empatia y reconocimiento”.

A pesar de esta dificultad, hay una serie de caracteristicas del funcionamiento familiar
que “facilitan” el proceso de Resiliencia Familiar, y unos factores de riesgo que lo

dificultan.

14.3 Trabajo Social y Resiliencia:

Segun Masten, (2018);

En el ambito del Trabajo Social, es fundamental comprender la resiliencia para

poder asistir a las personas a superar circunstancias dificiles y fomentar su
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bienestar. Los trabajadores sociales tienen un papel esencial en este proceso al
brindar apoyo a los individuos para que identifiquen y fortalezcan sus propios
recursos internos y externos.

Esto implica ayudarles a desarrollar habilidades y competencias que les permitan
adaptarse y recuperarse de las adversidades. Ademas, los trabajadores sociales también
pueden contribuir a la creaciébn de entornos y sistemas sociales que fomenten la
resiliencia en las comunidades.

Rutter (2006) destaca que esto implica trabajar en colaboracién con diferentes actores
para promover el desarrollo de recursos y fortalezas comunitarias, lo que facilita que las
personas enfrenten y superen los desafios de manera colectiva. Esto quiere decir que,
los trabajadores sociales desempefian un papel crucial al apoyar a las personas en la
identificacion y fortalecimiento de sus recursos, asi como en la promocion de la resiliencia
en las comunidades.

En definitiva, creemos que para el Trabajo Social la resiliencia es una herramienta clave,
dentro de nuestras intervenciones ya que describe la capacidad de adaptacion y
superacion de las personas en situaciones adversas como también es un proceso de
empoderamiento personal donde las personas pueden crecer y encontrar significado
incluso en medio de las dificultades.

15. Vida cotidiana:

El cuidado del nifio/a, influye directamente en la vida cotidiana de las mujeres cuidadoras,
ya que este se ve afectado en sus rutinas diarias y condicion de vida.

La autora Uribe (2014), plantea una definicién sobre la vida cotidiana, respecto a esto
dice que:

La vida cotidiana como categoria de analisis, se puede conceptualizar como un
espacio de construccion donde hombres y mujeres van conformando la

subjetividad y la identidad social. Una de sus caracteristicas esenciales, es el
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dinamismo de su desarrollo y la influencia que ejercen los aspectos que
provienen de condiciones externas al individuo, tales como los factores sociales,

econdémicos y politicos dentro de un ambito cultural determinado.

Frente a aquello, entendemos que la vida cotidiana se va desarrollando a través del paso
del tiempo en nuestras vidas, siendo influenciado por condiciones externas a nosotros.

En tanto, sobre como podria afectar una enfermedad a la vida cotidiana, Ledon (2011)
plantea que:

Una de las cualidades basicas de las enfermedades crénicas, responsable de
parte importante de sus impactos sobre las personas que con ellas viven, es
justamente la cronicidad. Esta propiedad o condicion impone en primer lugar
lidiar de forma permanente con ella en los espacios fisico, psiquico y simbdlico
de la individualidad; pero también demanda de forma obligatoria trascender dicha
individualidad, en tanto el ser humano es un ser social que se expresa y proyecta

en diferentes espacios de la vida cotidiana.

Entendiendo lo que plantea el autor, es que se refuerza la idea sobre que la enfermedad
cronica impacta directamente en la vida cotidiana del cuidador, en donde la demanda
obligatoria del tiempo afecta de diversas maneras al ser humano. Frente a la enfermedad
de un nifio/a con cancer, esta demanda requerira tiempo en el diagnostico y tratamiento
de la enfermedad.

“La cotidianidad genera situaciones de incertidumbre en las experiencias de salud de las

personas, a partir de las cuales el desafio es co-construir un nuevo cuidado de
enfermeria”. (Aimar, 2009).
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Problematizacion

Culturalmente a la mujer se le asigna el rol del cuidado de las personas que poseen
ciertas enfermedades en la familia, en este caso especialmente de NNA diagnosticados
de cancer, lo que afecta y modifica el desarrollo en la vida cotidiana de la madre
cuidadora.

1- Pregunta de investigacion

¢,Cudles y como son los efectos en la vida cotidiana por la sobrecarga de labor de
cuidadora de nifios, nifias y adolescentes diagnosticados con leucemia en Fundacion
Nuestro Hijos?

2- Objetivos

2.1 General:

Identificar como afecta la vida cotidiana de las cuidadoras que cuidan nifios, nifias y
adolescentes oncolégicos de la Fundacion Nuestros Hijos.

2.2 Especificos:

1. Identificar las areas de la vida cotidiana de las cuidadoras que se ven afectadas
por la sobrecarga del cuidado.

2. Describir las consecuencias que se producen por la sobrecarga vivenciada en la
cuidadora.

3. Identificar la presencia de factores resilientes en las cuidadoras.
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3- Supuestos de la investigacién

1. Entendemos que vivimos bajo una cultura patriarcal, en el que el rol del cuidado
histéricamente ha recaido en el género femenino de la familia, se normaliza esta
labor y se le otorga a la mujer por su supuesta capacidad de cuidadora que es la
esencia de su género, quien entrega vida y bienestar para la familia.

2. Las cuidadoras principales de NNA con cancer presentan altos niveles de
ansiedad, estrés y carga fisica debido a la enfermedad de su hijo/a. Este hecho
constituye un acontecimiento que pone a prueba a la familia y a ellas mismas para
afrontar la enfermedad.

3. Los NNA con Leucemia tienen derecho a ser cuidados por una persona
significativa e influyente en su vida, que otorgue confianza y que sea capaz de
apoyar en el proceso de diagndstico y tratamiento debido a las dificultades que a
su corta edad deben vivenciar y que tiene la necesidad de crear estrategias de
afrontamientos para sobrellevar este proceso.

4. La sobrecarga de las cuidadoras de NNA con leucemia es poco visibilizada. Esto
es debido a que estamos insertos en un modelo imperante que se basa en lo
individual, los problemas sociales se centran en cada familia de forma particular,
buscando las soluciones dentro de este espacio. Es por esto, que desde las
diferentes aristas que involucra el cuidado, la sobrecarga de las cuidadoras es un
tema no problematizado y se debe visibilizar ya que las consecuencias no son
abordadas con la importancia que conlleva.

5. Se debe crear conciencia e implementar politicas publicas que promuevan y
faciliten la corresponsabilidad familiar y social de los cuidados.
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Marco Metodolégico

1- Tipo de estudio Cualitativo

La presente investigacion tiene por objetivo conocer la sobrecarga de cuidadoras de NNA
oncoldgicos. Este estudio se analizara a través de la metodologia cualitativa, la cual nos
permitira profundizar en la subjetividad de las vivencias, interpretando las situaciones
histéricas de las cuidadoras, identificando la sobrecarga que tienen ellas en la vida
cotidiana, las consecuencias que conlleva la labor del cuidado y como utilizan los factores
protectores para sobrellevar la enfermedad de su hijo/a.

Al descomponer el concepto investigacion cualitativa como sefiala Duran (2012.p.122)
“‘Nos acercamos a una forma de buscar conocimiento, manipularlo y aplicarlo en la
realidad concreta, en diferentes niveles y profundidades. La palabra “cualitativa” implica
un énfasis en las cualidades o caracteristicas de entidades, en sus procesos y
significados”.

Como plantea Corbin y Strauss (2002.p.20) en el término de investigacion cualitativa
sefialan que:

Entendemos cualquier tipo de investigacion que produce hallazgos a los que no
se llega por medio de procedimientos estadisticos u otros medios de
cuantificacion. Puede tratarse de investigaciones sobre la vida de la gente, las
experiencias vividas, los comportamientos, emociones y sentimientos, asi como
el funcionamiento organizacional, los movimientos sociales, los fenémenos

culturales y la interaccién entre las naciones.

Para Gurdian (2010) citado por Duran (2012.p.122):
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La principal caracteristica de la investigacion cualitativa es su interés por captar la
realidad a través de los ojos de los sujetos actuantes, a partir de la percepcion
gue ellos y ellas tienen de su propio contexto, asumiendo que la realidad se

construye socialmente, es historica y cambia constantemente.

Por lo que la naturaleza de la investigacion busca explorar este fenédmeno de la
sobrecarga en las cuidadoras, comprendiendo el significado de la experiencia de lo que
es cuidar a un NNA con cancer diagnosticados con Leucemia. Esto se expresa en una
variable de significados atribuidos a cada persona, objetos, acontecimientos o
experiencias. Como plantean Corbin y Strauss (2002.p.20) “lo cualitativo se puede usar
para obtener detalles complejos de algunos fenémenos, tales como sentimientos,
procesos de pensamiento y emociones, dificiles de extraer o de aprehender por métodos
de investigacion mas convencionales”.

2- Perspectiva epistemoldgica

La perspectiva que se utilizé en la investigacion fue la fenomenoldgica, ya que esta
perspectiva permite recolectar la informacion de manera subjetiva, considerando la
experiencia de los individuos, y entendiendo que cada persona tiene distintas vivencias
y atraviesan por fendmenos particulares.

El enfoque fenomenoldgico nos permite comprender el significado de la sobrecarga y el
cuidado como fendmeno actual que vivencian las cuidadoras.

Segun Bisquerra (2009) desde el punto de vista metodologico:

La orientacion fenomenoldgica intenta descubrir todo aquello que aparece como
pertinente y significativo en las percepciones, sentimientos y acciones de los
actores sociales, siguiendo un proceso de investigacion claramente inductivo que

en los trabajos adopta multiples formas.
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La intencion de las investigadoras se manifesto en la elaboracion de entrevistas escritas,
las cuales fueron respondidas previamente por las entrevistadas, abordando la
subjetividad de estas con el propdsito de comprender la conducta humana a través de la
forma en que la persona involucrada actta. Al emplear la perspectiva fenomenoldgica,
logramos explorar de manera individual la realidad en la que viven las cuidadoras,
permitiéndonos comprender, a través de sus experiencias, el fenOmeno objeto de
investigacion.

3- Nivel de estudio

Estudio exploratorio

Dentro de este tipo de investigacion cualitativa seguiremos por la linea de un estudio
exploratorio, ya que “los estudios exploratorios se realizan cuando el objetivo es
examinar un tema o problema de investigaciéon poco estudiado, del cual se tienen
muchas dudas o no se ha abordado antes” (Sampieri, 2014).

Segun Sampieri (2014) el estudio exploratorio sirve para:

Familiarizarnos con fendmenos relativamente desconocidos, obtener informacion
sobre la posibilidad de llevar a cabo una investigacion mas completa respecto de
un contexto particular, indagar nuevos problemas, identificar conceptos o
variables promisorias, establecer prioridades para investigaciones futuras, o
sugerir afirmaciones.

Falta informacion e investigaciones en relacion a la sobrecarga que poseen las mujeres
cuidadoras, a las cuales se les asigna el rol del cuidado de las personas enfermas en la
familia, en este caso, de NNA enfermos de cancer, lo que afecta y modifica el desarrollo
en su vida cotidiana.
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4- Nivel de cobertura de la investigacion

4.1 Unidad de analisis

Se puede inferir que la unidad de andlisis es un conjunto de entidades abstractas. Esto
guiere decir que la unidad de analisis no es de forma individual ni particular.

Azcona, Dorati y Manzini (2015.p.70) adoptan la definiciébn de unidad de analisis como:

Tipo de objeto delimitado por el investigador para ser investigado. Con el término
"tipo de objeto” se alude a que el referente de cualquier unidad de andlisis es un
concepto: una clase de entidades y no una entidad determinada o concreta del
espacio tiempo.

Por lo tanto, como investigadoras, tuvimos la libertad de seleccionar el disefio de
investigacion. Dentro de estas elecciones, se incluyé la determinacion de nuestra unidad
de andlisis.

“La unidad de analisis se constituye delimitando del universo de entidades posibles de
abordaje (el tipo de objetos) aquellas entidades que se van a investigar”. (Azcona, Dorati
y Manzini, 2015.p.70)

Con todo lo expuesto anteriormente consideramos como unidad de andlisis a las
cuidadoras de NNA oncoldgicos diagnosticados de leucemia, cuyos NNA sean atendidos
en la Fundacion Nuestros Hijos que residan en la Region Metropolitana y en la casa de
acogida, perteneciente a la Fundacion Nuestros Hijos.

4.2 Poblacién objetivo

La poblacién objetivo segun Cantoni (2009) es:
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Un conjunto definido, limitado y accesible del universo que forma el referente para
la eleccion de la muestra. Es el grupo al que se intenta generalizar los resultados
del estudio. Comprende todos los elementos (personas, familias, grupos, objetos,
organizaciones, etc.) que presentan caracteristicas comunes que se definen a
través de criterios establecidos para el estudio. Se debe definir la poblaciéon con
precision, de modo que sea manifiesto cuando cierto elemento pertenece o no a
esa poblacion.

Los criterios para la seleccion de personas que formaron parte de la poblacién objetivo
de esta investigacion se ajustaron a los siguientes criterios establecidos:

¢ Cuidadoras de NNA atendidos en la Fundacién Nuestros Hijos, con
permanencia mayor de 6 meses.

¢ Cuidadoras de NNA residentes en la casa de acogida

¢ Los NNA deben tener diagndstico de Leucemia.

¢ Cuidadoras de NNA oncolégicos con edad entre 28 a 49 afios.

¢ Tener disposicion de participar en la investigacion de forma voluntaria.

o Con residencia en la Region Metropolitana o que residan en la casa de
acogida provenientes de la Sexta region.

4.3 Muestra

El muestreo es un procedimiento por el cual se establecen criterios de seleccion a partir
de nuestro juicio como investigadoras. Segun DeCarlo (2023) “la muestra implica
seleccionar un subconjunto de una poblacion y sacar conclusiones de ese subconjunto.
La forma en que muestres y a quién muestrear da forma a qué conclusiones eres capaz
de sacar’.

¢ Muestreo no probabilistico

Segun Sampieri (2014.p.176):
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Una muestra sea no probabilistica depende del proceso de toma de decisiones de
un investigador o de un grupo de investigadores y, desde luego, las muestras
seleccionadas obedecen a otros criterios de investigacion.

Esto quiere decir que a través de la experiencia de la sobrecarga en la que se ven

expuestas las cuidadoras, aportaran a la investigacién cualitativamente.

¢ Muestra Intencional

Segun Otzen y Manterola (2017.p.230) “La muestra intencional permite seleccionar
casos caracteristicos de una poblacion limitando la muestra sélo a estos casos. Se utiliza
en escenarios en los que la poblacién es muy variable y consiguientemente la muestra
es muy pequena’.

En la muestra intencional, un investigador selecciona a los participantes del muestreo
gue tengan las caracteristicas que el investigador desea, con caracteristicas especificas
en mente que desea examinar y luego busca a los participantes de la investigacion que
cubran esa gama completa de caracteristicas.

La seleccion de la muestra intencional utilizada fue trabajada en conjunto con las
expertas del area social de la Fundacién Nuestros Hijos, en el cual se consider6 a 3
cuidadoras de 123 en total que residen en la Region Metropolitana y 3 cuidadoras de
casa de acogida provenientes de la 6ta Region. Se consideré como criterio general que
el NNA tenga un diagnostico actual de Leucemia y que estuviera minimo 6 meses de
atencion en la Fundacion. Por ultimo, se seleccionaron a las 6 cuidadoras con edades
de entre 28 a 49 afios.

5- Técnica de recolecciéon de la informacién

5.1 Entrevista
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En esta investigacion se seleccion6 como técnica de recoleccion de informacion las
entrevistas, como herramientas para recolectar datos cualitativos. Como menciona
Sampieri (2014) “se emplean cuando el problema de estudio no se puede observar o es
muy dificil hacerlo por ética o complejidad”.

Las entrevistas se dividen en estructuradas, semiestructuradas y no estructuradas
(abiertas). Como sefiala Peladez, Rodriguez, Ramirez, Pérez, Vasquez Gonzalez (2016)
“es un proceso de comunicacion que se realiza normalmente entre dos personas; en este
proceso el entrevistado obtiene informacién del entrevistado de forma directa”.

La entrevista no se considera una conversacion normal, sino una conversacion formal,
con una intencionalidad, que lleva implicitos los objetivos englobados de nuestra
investigacion y que responde a ellos. Como plantea Bisquerra (2009) “el objetivo es que
el entrevistado nos proporcione informacion, significados sobre situaciones, vivencias,
experiencias que él ha vivido y que forman parte de su vida subjetiva”.

5.2 Entrevista Semiestructurada

En nuestra investigacion utilizamos las entrevistas semiestructuradas, la que se realizd
en dependencias de la Fundacion Nuestros Hijos y Casa de acogida donde se utilizé un
instrumento elaborado con una serie de preguntas abiertas, semi estructuradas.

Como plantea Sampieri (2014) “la entrevista semiestructurada se basa en una guia de
asuntos o preguntas y el entrevistador tiene la libertad de introducir preguntas adicionales

para precisar conceptos u obtener mas informacion”.

Pelaez, Rodriguez, Ramirez, Pérez, Vasquez & Gonzélez (2016) sefialan qué:

Se determina de antemano cual es la informacién relevante que se quiere
conseguir. Se hacen preguntas abiertas dando oportunidad a recibir mas matices

de la respuesta, permite ir entrelazando temas, pero requiere de una gran atencién
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por parte del investigador para poder encauzar y estirar los temas (Actitud de

escucha).

Las entrevistas consideraron las siguientes fases:

Fase de Apertura: Se realiz6 una breve presentacion de las entrevistadoras (dupla), una
introduccién sobre la investigacion, sefialando los objetivos de la entrevista que sera
aplicada posteriormente. Se hace entrega del consentimiento informado, el cual debio
ser firmado previa a la entrevista, para participar de la investigacion.

Fase Desarrollo: La entrevista fue grabada previa autorizacion, la que posteriormente
se transcribio de forma textual. Esta se realizé en una oficina con espacio privado,
cémodo, aislado del ruido y con condiciones de privacidad. Posterior a ello, se realizo
una ronda de preguntas cerradas para recabar antecedentes de caracterizacion general
de las participantes y ademas una serie de preguntas abiertas las que fueron relevantes
para el proceso de acercamiento a las experiencias individuales de las mujeres que
realizan labores de cuidado. La entrevista tuvo una duracion de 30-45 minutos.

Fase Cierre: Con cada entrevistada se anticipa el final de la entrevista, para que puedan
recapitular, reforzar algunas ideas o presentar otras que no ha mencionado. Se realiza
en una sintesis de la conversacion, puntualizando la informacién obtenida, agradeciendo
la participacion en el estudio y otorgando a la entrevistada un pequefio recuerdo de su
participacion en el proceso de investigacion.

6- Fiabilidad y validez de la investigacion

Como plantea Corral (2017.p.197):

La validez y la confiabilidad de cualquier investigacién son aspectos cruciales en
investigacion cientifica; tanto en el enfoque cualitativo como en el cuantitativo. Los

constructos de confiabilidad y validez se consideraran estdndares de rigor
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cientifico, porque las estrategias de verificacion deben ser parte integral de la

investigacion cualitativa.

“Por tanto, los criterios de rigor en investigaciones de enfoque cualitativo tienen como
proposito primordial garantizar que el investigador naturalista plasme resultados vy
hallazgos, lo mas fidedignamente posible, ajustados a la realidad estudiada.” (Corral,
2017.p.197).

6.1 Validez interna y credibilidad

En estudios cualitativos, se distinguen dos tipos de validez: validez interna y validez
externa. En relacién con la validez interna en “el enfoque naturalista o cualitativo, se
sustituye el concepto de validez interna por el de credibilidad, esto implica conducir la
investigacion hacia hallazgos creibles y demostrar la credibilidad de los encuentros
sometiéndose a la aprobacién de quienes construyeron las realidades”. (Corral,
2017.p.198).

En tal sentido, Castillo y Vasquez (2003) citado por Corral (2017.p.198) expresan que:

La credibilidad se asocia al valor de verdad (validez interna) cuando el
investigador, al llevar a cabo observaciones y conversaciones prolongadas con
los informantes, recaba la informacion y ésta le lleva a hallazgos reconocidos por
el grupo de participantes en el estudio como una verdadera aproximacion sobre
lo que piensan y sienten en relacion con el evento, situacion o fenomeno
estudiado.

Por lo tanto, puede inferirse que la credibilidad como sefala Corral (2014) citado por
Corral (2017.p.198) “se refiere a como los resultados son verdaderos para aquellas

119



Il

Departamento de Trabajo Social
Escuela de Trabajo Social

UTEM UNIVERSIDAD TECNOLOGICA METROPOLITANA
FACULTAD DE HUMANIDADES Y TECNOLOGIAS DE LA COMUNICACION SOCIAL
DEPARTAMENTO DE HUMANIDADES
ESCUELA DE TRABAJO SOCIAL

personas estudiadas y para otras que han experimentado o estado en contacto con el
fendmeno investigado”.

Como plantea Corral (2017.p.198):
Se alcanza este tipo de validez, cuando el investigador vuelve a los informantes
para ratificar y confirmar que los hallazgos se corresponden con los datos o
aspectos interpretados segun su el punto de vista del informante. Es decir, los
hallazgos realizados en una investigacion son creibles (tienen validez interna)
cuando los propios informantes y los lectores pueden reconocer su experiencia en
ellos.

En este sentido, se obtuvo la validez de esta investigacion mediante la experiencia de
cada cuidadora, las cuales estan en contacto directo con la sobrecarga que involucra el
cuidado. Las citas utilizadas en el andlisis de datos fueron escritas tal y como
respondieron las cuidadoras, sin la manipulacién y tergiversacion de las entrevistadoras.

6.2 Validez externa y transferibilidad

Como plantea (Rojas de Escalona, 2010) citado por Corral (2017.p.199):

La validez externa no se centra en la generalizacion de los hallazgos, sino en la
transferibilidad o transferencia de estos, con el propésito de que el proceso

investigativo pueda ser replicado en otros contextos.

Para lograrlo, el investigador cualitativo debe preocuparse en ofrecer descripciones
detalladas sobre el evento o situacion estudiada. En este sentido, Consuegra (2005)
citado por Corral (2017.p.199) senala que “la validez externa de una investigacion
cualitativa se logra en la medida que la informacion que aporte el investigador representa
fidedignamente la situacion analizada, en todas sus dimensiones”.
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Corral (2017.p.199) dice que “la transferibilidad, se refiere a la aplicabilidad (validez
externa); es decir, a la replicabilidad del estudio a otros grupos, poblaciones o escenarios
y ver qué tanto se ajustan ambos contextos. No son generalizaciones a una poblacién
mas amplia”.

Para lograr esto Corral (2014) citado por Corral (2017.p.199) es necesario:

Describir detalladamente el contexto sociocultural y las caracteristicas de las
personas donde el fendmeno o evento fue estudiado; asi como, ser comprensiva
desde el punto de vista tedrico. Asimismo, el grado de transferibilidad dependera
de la similitud entre contextos y referentes tedricos establecidos (Castillo y
Vazquez, 2003; Corral, 2014; Hernandez Sampieri, Fernandez y Baptista, 2010)

En base a la validez externa, esta investigacion tiene el propésito de que pueda ser usada
en la Fundacién Nuestros Hijos con la finalidad de otorgar nuevos conocimientos, datos
y probleméticas; que puedan servir como guia para el quehacer de la Fundacién
Nuestros Hijos.

6.3 Triangulacion de datos de la informacion

La triangulacion en la investigacion cualitativa es de suma importancia como medio de
minimizar sesgos o riesgos de inconsistencias tanto en la recoleccion de datos como en
su interpretacion de resultados y hallazgos.

Como se sefala en (Corral, 2014; Hernandez Sampieri et al, 2010; Rojas de Escalona,
2010) citado por (Corral, 2017.p.204):

La triangulacion es la técnica para estudiar la validez interna credibilidad y la
fiabilidad en investigacién cualitativa a través de la contratacion de los datos

recabados en diversas fuentes, asi como las técnicas y métodos de recoleccion,
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las fuentes, los investigadores y las interpretaciones realizadas desde la

perspectiva de diversos enfoques tedricos.

“El uso de multiples métodos (triangulacion) refleja un intento para obtener una profunda
comprension del fendbmeno en cuestion convirtiéndose en una alternativa para la
validacion al afiadir rigor, extension, complejidad, riqueza, y profundidad a cualquier
investigacion” (Durén, 2012.p.122).

Consideramos que la triangulacion es 6ptima para dar validez a nuestra investigacion,
ya gue nos permitié contrastar la informacion tedrica con la informacion obtenida por las
madres y expertas entrevistadas y asi, analizar y demostrar las diferentes perspectivas
entre la teoria, la experiencia de las cuidadoras y la experta.

6.4 Consentimiento Informado

Segun FONDECYT/CONICYT (2008) El consentimiento informado es:

Un proceso cuyo fundamento es una conversacion entre investigador y probando.
Los puntos esenciales de esta interaccion personal son recogidos en un
documento firmado por el investigador para ratificar el proceso de informacion, y
por el probando para confirmar que otorga consentimiento para participar en el

estudio.

Como sefala Parra y Bricefio (2010) el consentimiento informado:
Es uno de los pilares basicos de la ética de la investigacion moderna, que, ademas

de ser un principio ético, se ha convertido en una norma juridica. Todas las leyes
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gue regulan la investigacion en el mundo lo marcan como obligacién clave a
respetar por cualquier estudioso.

Esta investigacion solicitd el consentimiento informado de las cuidadoras y de las
expertas, en donde informamos a las cuidadoras y expertas de que trata la investigacion
y si aceptan o rechazan su participacion.

Como senala Gonzalez (2002.p.101) “es asegurar que los individuos participen en la
investigacion propuesta solo cuando ésta sea compatible con sus valores, intereses y
preferencias; y que lo hacen por propia voluntad con el conocimiento suficiente para
decidir con responsabilidad sobre si mismos”.

Nuestro consentimiento informado esta adjuntado en los anexos, el cual se entregé a las
asistentes previamente a la entrevista y que fue leido antes de la entrevista acordada
anteriormente.

6.5 Aspectos éticos del entrevistador

Se considera que cada entrevistador tiene sentimientos, valores, prejuicios y
expectativas que pueden direccionar la entrevista.

En tanto a como este debe posicionarse, D'Espindula y Sottile (2016) plantea que:

Debe ser consciente de las actitudes de los entrevistados, sefalando si la
entrevista tuvo lugar en condiciones adecuadas. Le toca al entrevistador aclarar
conceptos o términos que aparecen a lo largo de la entrevista, asi como
establecer su tiempo de duracién medio considerandolo siempre y, de igual
modo, percatandose de los elementos sociales, antropoldgicos y espaciales,
entre otros. Es aun su deber maximizar el flujo de informaciones relevantes y
mantener la mejor relacién posible con el entrevistado, para que este se sienta a
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gusto, tranquilizando acerca de la entrevista y evitando, de esta manera, su
indecision en cuanto a participar de la entrevista.

En la entrevista, la investigadora debe entregar toda la informacién posible para que la
entrevistada se sienta comoda y a gusto en el momento de la entrevista. De esta forma,
realizar la entrevista serd mas amena y permitird mayor fluidez. Sin embargo, existen
sefales no verbales que deben ser consideradas por la entrevistadora, como lo son las
expresiones o posturas del cuerpo.

Por tanto, como plantean D'Espindula y Sottile (2016):

Es necesaria una atmésfera en la que el entrevistado se sienta acogido,
comprendido y seguro. Lo que quiere todo entrevistador son respuestas
honestas y una postura a la defensiva del entrevistado puede arruinar esta

posibilidad. Por ello se exige del entrevistador una postura ética y profesional.

¢ Espacioy tiempo para la entrevista

El lugar en donde se realiz6 la entrevista, ofrece total privacidad y zona de confort para
el entrevistado, reforzando su comodidad para que pueda responder a la entrevista. De
esta manera, es necesario evitar los factores de distraccidén, que pueden sesgar la
entrevista.

En relacion con la duracion de la entrevista, se ofrece un tiempo medio, de alrededor de
30 minutos a 45 minutos, para evitar que la entrevista se vuelva un espacio incomodo y
para que la entrevistada dedique ese tiempo en la actividad.

Como sefiala D'Espindula y Sottile (2016):

Por otro lado, la confidencialidad de las respuestas recogidas en la entrevista es

de suma relevancia, ya que el entrevistado a menudo se siente mejor acogido
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cuando se da cuenta de que nada de lo que diga sera compartido con los demas

de forma a identificarlo.

o En laentrevista

El nivel de nuestra entrevista aborda varios aspectos emocionales de las entrevistadas,
se tiene considerado el impacto que generan las preguntas a las cuidadoras. En ese
momento la entrevistadora tiene que requerir habilidades para sobrellevar la entrevista.

Como plantea D'Espindula y Sottile (2016):
Desafortunadamente, para alcanzar su objetivo, algunas entrevistas requieren
realmente de preguntas desagradables. Es importante tener en cuenta que, Si
cualquier pregunta notablemente desagradable no se puede evitar sin
comprometer los objetivos y caracteristicas de la propia investigacion, el
entrevistador debe asumir rapidamente algunas posturas, incluyendo

necesariamente:

> Preocuparse por el otro (alteridad);

> Asegurar las condiciones de privacidad,;

> Asegurar las condiciones de confort;

> Dejar claro que entiende la situacion;

> Dejar claro que se preocupa por el malestar causado;

> Acogerse al entrevistado respetandose en su condicion;
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> Interrumpir la entrevista hasta que el entrevistado se sienta en condiciones

de seguir con la entrevista.

Todas las preguntas realizadas en la entrevista tienen importancia y valor para alcanzar
los objetivos de la investigacion, es por ello la relevancia de contestar lo maximo posible
las preguntas y en caso de lo contrario, saber cdmo reaccionar frente alguna situacién
adversa que afecte a la entrevistada con alguna pregunta en particular.

Frente a los aspectos éticos en nuestra investigacion, las entrevistas tuvieron una
duracion de aproximadamente entre 30 minutos a 45 minutos, en los cuales se respeto
la situacion vivida de cada entrevistada, acogiendo y entregando contencién en los
momentos que fue necesario. Asimismo, las condiciones en las que se realizé la
entrevista fueron de acuerdo a la zona de confort de las entrevistadas, en este caso, en
la casa de acogida y la Fundacién.

7- Plan de anélisis

El plan de andlisis nos permite entender la metodologia utilizada en la investigacion, la
cual se basa en la teoria y practica.

Como sefiala Andréu (s.f) el andlisis de contenido en un sentido amplio es:

Una técnica de interpretacion de textos, ya sean escritos, grabados, pintados,
filmados u otra forma diferente donde puedan existir toda clase de registros de
datos, transcripcion de entrevistas, discursos, protocolos de observacién,
documentos, videos, el denominador comdn de todos estos materiales es su
capacidad para albergar un contenido que leido e interpretado adecuadamente
nos abre las puertas al conocimiento de diversos aspectos y fendbmenos de la vida

social.
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En el marco de esta investigacion, la informacion fue recogida mediante entrevistas
grabadas, las cuales fueron transcritas de manera textual . Asi, se pudo analizar las
distintas percepciones, acciones, vivencias y experiencias de las cuidadoras
participantes y las expertas consultadas.

Todo proyecto o plan de investigacidon mediante la técnica de andlisis de contenido ha
de distinguir varios elementos o pasos diferentes en su proceso. Andréu (s.f) distingue 5
elementos los cuales estan presentes en nuestra investigacion:

7.1 Determinar el objeto o tema de analisis:

La primera pregunta guia de la investigacion es conocer qué se quiere investigar para
luego desglosar y buscar textos previos, teorias, unidad de andlisis, etc. Como plantea
Andréu (s. f.):

La determinacion del problema equivale a seleccionar una direccién, un evento,
una situacion, un hecho, un comportamiento y delimitar el tiempo, el espacio, las
personas y el contexto donde se decide investigar. De ahi debe de salir una
pregunta o varias preguntas mas o menos precisas que el analista tratara de
aclarar.

Como punto de partida, el tema de analisis en esta investigacién es determinar como
afecta en la vida cotidiana la sobrecarga de labor de cuidadoras de NNA diagnosticados
de Leucemia de la Fundacion Nuestros Hijos.

7.2 Determinar las reglas de codificacion:

En esta investigacion usaremos la codificaciéon de los participantes, para darles una
mayor confidencialidad a las entrevistadas.
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“La codificacién consiste en una transformacion mediante reglas precisas de los datos
brutos del texto. Esta transformacién o descomposicion del texto permite su
representacion en indices numéricos o alfabéticos”(Andréu, s.f).

Como plantea Graham et al., (2013); Shaw et al., (2011) citado por Moscoso y Dias
(2018):

La confidencialidad incluye garantizar el anonimato y la imposibilidad de
identificar a los participantes de la investigacion en los informes, presentaciones
y otros medios de difusion de los resultados (Graham et al., 2013) (Shaw et al.,
2011), por lo que se puede recurrir a la codificacion.

La codificacién de los sujetos de la muestra fue la siguiente:

Codificacion de participantes
Cuidadora de casa de acogida 1 CCA1l1
Cuidadora de casa de acogida 2 CCA2
Cuidadora de casa de acogida 3 CCA3
Cuidadora de la Fundacion Nuestros CFNH1
Hijos 1
Cuidadora de la Fundacion Nuestros CFNH2
Hijos 2
Cuidadora de la Fundacion Nuestros CFNH3
Hijos
Experta 1 Expl
Experta 2 Exp2
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7.3 Determinar el sistema de categorias:

La categorizacion segun Bardin (1996) citado por Andréu (s.f) “es una operacién de
clasificacion de elementos constitutivos de un conjunto por diferenciacion, tras la
agrupacion por analogia, a partir de criterios previamente definidos”.

En este punto se ve reflejado la matriz de analisis, ya que se bas6 en los objetivos
especificos, esto aparece por la construccion de una categorizacion ascendente, de lo
mas general a lo mas preciso. Asimismo, las categorias y subcategorias que consisten
en una operacion en la cual se clasifican elementos principales para delimitar los temas
y diferenciar mediante una agrupacion por analogia.

De esta manera, la aplicacién de categorias y subcategorias nos guié en la elaboracién
de las pautas de entrevistas para las cuidadoras y las expertas. Estas categorias y
subcategorias son:

Categorias Subcategorias

Salud Fisica
Salud Mental
Area Laboral
Area Social
Area Familiar

Areas de la vida cotidiana afectadas por
la sobrecarga del cuidado

bk wnpRE

Consecuencias de la sobrecarga en la
cuidadora

Aparicion de patologias fisicas
Problemas de salud mental
Cambios en la situacioén laboral
Disminucion de la vida social
Baja de espacios de ocio y
esparcimiento

Cambios en la vida familiar
Conflictos de pareja

8. Conflictos con los hijos

ahrwNPE

N o
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Factores resilientes en las cuidadoras Enfrentamiento de la Enfermedad
Disposicion al cambio

Confianza

Actitud positiva ante la vida
Espiritualidad

Redes de apoyo

Autocuidado

Nook~wbhRE

7.4 Comprobar la fiabilidad del sistema de codificacion-categorizacion:

La investigacion se realiza considerando los aspectos que permitieron la fiabilidad y
validez del sistema de codificacion-categorizacion. A continuacion, el cuadro se realizd
en base a la informacién proporcionada por la autora Corral (2017) en su revista “Validez

y Fiabilidad en investigaciones cualitativas”:

Congruencia
entre datos
recabados por
las
entrevistadas y

Corresponde a Criterios Tipo de Estudio: | Procedimientos o estrategias
Cualitativo
Validez Interna | Valor de Credibilidad - Triangulacion la informacion
verdad cualitativa recabada

- Re-chequeo con los
informantes; que confirmen
los datos y/o brinden
informacion adicional

La informacion

la realidad - Transcripcion textual de las

interpretada entrevistas.

por las - Discutir y comentar en el

investigadoras equipo de investigadoras
Validez externa | Aplicabilidad | Transferibilidad | - Similitud entre contextos y

referentes tedricos
establecidos
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gue aportan las

investigadoras - Descripcion detallada del
representa contexto sociocultural y las
fidedignamente caracteristicas de las

la situacion personas donde el fenbmeno
analizada, en o0 evento fue estudiado

todas sus

dimensiones.

7.5 Inferencias:

Como lo describe Andréu, “Inferir es explicar, es, en definitiva, deducir lo que hay en un
texto. El analista de contenido busca algunas conclusiones o extrae inferencias
explicaciones “contenidas” explicitas o implicitas en el propio texto”. (Andreu, s.f.).

Con respecto a lo que es inferir, segun Bardin (1996) citado en Andréu (s.f.) “existen tres
elementos béasicos en el proceso inferencial, las variables de inferencia, el material
analizado, y la explicacién analitica”.

En nuestra investigacion los tres elementos esenciales que menciona Bardin (1996)
serian las siguientes:

¢ Variables de inferencia: Las definiciones y objetivos especificos

¢ Material analizado: Transcripcion de cada una de las entrevistas, comparar las
teorias, con los relatos de las cuidadoras y las expertas (Triangulacion)

o Explicacion analitica: Interpretacion de cada una de las entrevistas hacia las
cuidadoras y experta
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Analisis de Contenido e interpretacion de los resultados

Los resultados de la investigacion se obtienen a partir de los relatos de las madres y
expertas de la muestra la que estuvo compuesta por 3 madres cuidadoras de la Casa de
acogida (CCA), 3 madres cuidadoras de la Fundacion Nuestros Hijos (CFNH) y 2
profesionales expertas (EXP).

El 100% de las cuidadoras entrevistadas son madres de los NNA oncoldgicos
diagnosticados de Leucemia, quienes presentaron una variable en comun: la sobrecarga.
Todas ellas la han experimentado en diferentes aspectos; social, familiar, laboral, mental
y fisico.

El fendbmeno de la sobrecarga en el cuidado, es una problemética para los cuidadores
ya que el agotamiento emocional, el cansancio, la disminucion del ocio, cambio en las
relaciones sociales y del trabajo son componentes que tensionan a las cuidadoras al
momento de ejercer la labor del cuidado.

Para comprender la sobrecarga, los autores St. Onge y Lavoie (1997) citado por Moreira
y Turrini (2011) sefialan que:

La sobrecarga incluye dos aspectos fundamentales: el objetivo y el subjetivo. La
sobrecarga objetiva corresponde a los resultados negativos concretos y visibles
del papel del cuidador y la subjetiva se refiere a las sensaciones que el cuidar

desencadena, a la evaluacion personal de los familiares sobre la situacion.

Garcia (2004); y Metcalfe y Padilla (2019) citado por Fonseca (2020) plantean que “las
mujeres generalmente asumen los cuidados mas pesados relacionados con la asistencia
en actividades de autocuidado e instrumentales, asi como labores de acompafamiento
y vigilancia, destinando mas horas al dia al cuidado con relacion a los hombres”. En esta
investigacion el 100% de las cuidadoras son mujeres, ya que culturalmente se le asigna
este rol en la sociedad.
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Topico: Identificacién de la sobrecarga y consecuencias

Dimension: Salud fisica

En relacion con la variable de sobrecarga, en lo que respecta a la dimension de la salud
fisica, los autores Moreira y Turrini (2011) sefialan que:

En esta categoria se destacaron el agotamiento fisico, proveniente de las
acciones de cuidar, y las dificultades de cuidar en el domicilio...A medida que el
paciente se vuelve dependiente por el progreso de la enfermedad y debilidad
fisica, el cuidador pasa a asumir actividades relacionadas a la atencion de sus
necesidades fisiolégicas como nutricidn, higiene y comodidad. Al principio, esas
actividades son razonablemente toleradas, pero luego de un periodo de tiempo
ellas sobrecargan los quehaceres diarios del cuidador y provocan el desgaste
fisico.

Frente a los efectos de la sobrecarga que se expresa en los cambios en la salud fisica
de las cuidadoras, las expertas de la muestra sefialan que:

Exp 1: Duermen poco.... les cuesta despertar o se despiertan varias veces en la
noche como que es un estado de cansancio y dormir poco no es lo adecuado....
Duermen en un sillon o en una silla cuando estan hospitalizados, ya los dolores
fisicos ... son malestar de espalda y malestares musculares.

Complementando, la experta 2 sefiala que:

No dormir bien, de no poder alimentarse bien, dejar de hacer actividad fisica,
aungue no es gque hagan tanto tampoco, pero si también disminuye.

Las madres cuidadoras, por su parte, expresan que:
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CCA 1: No duermes tranquila, el apetito va y viene, hay dias que uno no tiene
hambre.

CFNH®6: Cuando lo tomo mucho y hay veces que no le gusta caminar, me da
dolores de espalda y de brazo.

Las expertas y las madres de la muestra coinciden en que la sobrecarga del cuidado
gatilla cambios en la salud fisica, destacan el cansancio, dolores osteoarticulares y la
falta de una adecuada alimentacién, como consecuencia de las tareas cotidianas que
provoca el cuidado no teniendo tiempo para descansar y nutrirse adecuadamente,
cambiando su metabolismo.

Dimensiéon: Salud Mental

Otros de los aspectos que afecta la sobrecarga de las cuidadoras de NNA con
diagndstico oncoldgico, es la salud mental. La salud mental como mencionan los autores
Zambrano y Ceballos (2007) citado por Martinez (2020):

Entre las personas que asumen ese cuidado muchas veces aparecen una serie
de sintomas que dan lugar al sindrome del cuidador quemado. Este sindrome se
caracteriza por la presencia de estrés, ansiedad, depresion, irritabilidad, insomnio,
dificultad de concentracion, apatia, pérdida de apetito, cefalea, o abuso de
sustancias nocivas, entre otros. Estas personas tienen sentimiento de culpa, dejan
de lado sus actividades de ocio y diversién, asi como a sus amigos, para dedicarse
plenamente a la tarea del cuidado; manifiestan también tristeza y tension
ambiental, son incapaces de relajarse y pueden presentar un aislamiento social y

sentimiento de soledad.
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Respecto a la salud mental, las expertas sefialan diferencias de cémo afecta la salud
mental segun si la cuidadora esta en una residencia de casa de acogida o en su domicilio:

Exp 1: Va con el tema de estar en una casa de acogida donde estas lejos de tu
familia...Hay una irritabilidad mayor, hay cosas que son muy pequefias, pero que
se hacen gigantes, entonces todo esto genera malos ratos.... Hemos tenido
personas que han tenido ideacion suicida, que tienen problemas de salud mental
previos, entonces esto es un gatillante mas...... El llanto esta muy presente, la
angustia y la ansiedad...Son factores principalmente que abundan y afectan a
nuestros cuidadores.

Experta 2: Todas las emociones te estan afectando diariamente. Constantemente
hay una presion emocional... Por todo este tema del estar pensando y la
preocupacion de qué estd pasando en tu casa. Porque finalmente es la mama
quien va manejando y ordenando todas las tareas diarias. TG no te puedes
proyectar al otro dia, porque no sabes lo que va a pasar en el dia.

Las madres cuidadoras de la muestra en sus relatos expresan las emociones que han
debido enfrentar en el cuidado de su hijo/a en el tratamiento oncoldgico:

CCA 1. También da mucho miedo, angustia, te deprimes...Te provoca
ansiedad...Tu no sabes lo que va a venir, es muy impactante el tema del
diagnastico, pero ademas del diagnostico, es mucha la informacion, entonces a
mi me paso queé yo sentia que no alcanzaba a procesar una cosa cuando venia
otra y otra.

Las dos profesionales concuerdan con la sobrecarga en la salud mental, pero se ven
diferencias entre las madres de casa de acogida y las atendidas en la fundacién como
tal. Las cuidadoras en residencia se ven mas afectadas en su salud mental provocando
mayores sintomatologias depresivas.

Ambas sefalan la preocupacion que tiene la madre cuidadora por el hogar y la familia
gue deben dejar de lado para el cuidado de su hijo/a. En cuanto a las emociones, estan
presentes en el dia a dia de las madres con mayor intensidad afectando su salud mental,
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lo que coincide con las definiciones tedricas sobre el tema.

A su vez, existen otras madres que niegan y/o bloquean las dificultades en su salud
mental dejando de lado su bienestar y centrandose en el tratamiento de su hijo/a

CCA 3: El cancer es una enfermedad emocional, entonces todo depende de como
lo tomen y como esté la familia juega un rol...Porque si uno anda deprimido,
aungue uno quiera demostrar que no, los nifios se dan cuenta... Por eso uno tiene
gue sacar fuerzas de no sé donde para darles a ellos qué andan siempre bien,
porque al estar deprimido a ellos no les sirve.

CFNH-5: a mi me vinieron todo, tenia crisis de angustia... dia por medio... yo no
podia segquir asi porque yo tenia que estar activa..., porque seguiamos con el
tratamiento entonces yo no podia, yo no tenia derecho a enfermar... porque ella
me necesitaba mas.

De los relatos de las madres cuidadoras se observa que todas ellas tienen distintas
formas de enfrentar y valorar su salud mental, se centran principalmente en el cuidado
del NNA, velando por su tratamiento y calidad de vida. Sin embargo, las madres al
enfocarse en el cuidado tienden a omitir su salud y no lo consideran relevante para ellas.

Dimensién: Laboral

Las cuidadoras al iniciar el tratamiento, ven afectada su relacion con el mundo laboral ya
que deben dedicar mayor tiempo para el tratamiento y cuidado del NNA. Como sefiala
Rueda (2011) “los factores asociados a la sobrecarga pueden ser carencias financieras
(cambios en situacion laboral, costes médicos)”.

La autora Barrera (2012) plantea que “puede haber consecuencias laborales; se suele
experimentar un conflicto entre las tareas de cuidado y las obligaciones laborales; hay
la sensacién de que se incumple en el trabajo y en el cuidado del familiar.”

Las profesionales expertas de la Fundacion Nuestros Hijos, sefialan que hay cambios en
el aspecto laboral de las cuidadoras ya que no tienen la capacidad de cumplir con una
jornada laboral normal:
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Exp 1: Muchas veces los papas cuentan con un trabajo formal, entonces ellos
hacen uso de la Ley SANNA, pero las mamas tienen un trabajo que no tiene un
contrato de por medio. Entonces al final tienen que dejar su trabajo de distintas
areas y postergar todo eso y al final llegan hacer en su gran mayoria dependientes
de un otro, para poder costear todo lo que es estar aca en la casa acogida o estar
con un nifio enfermo.

Experta 2: No pueden seguir trabajando, hay algunos empleadores ... que dan
mucha facilidad .. dicen no te preocupes y entiendo super bien, pero hay otros
empleadores que no les interesan.. es stuper complejo y ahi obviamente hay un
impacto econémico en los ingresos que se tenia.

En tanto, las cuidadoras expresan que también le afecta en lo laboral:

CCA 1: En lo laboral también porque dejas de realizar tu rutina, de percibir
ingresos, los ingresos se ven afectados por que yo trabajo independiente... no
cotizo lo que percibo. Entonces estas acostumbrado a una suma de dinero porque
eso te permite mantener la casa, darte vuelta con tus cosas y la licencia, todos
sabemos que es mucho menos que eso.

CFNH-5: Cuando mi hija enfermé yo renuncié a mi trabajo sin saber que habia
una licencia para la mama, yo renuncié menos mal mi jefe, no aceptdé mi renuncia
y después tomé la licencia, la Ley SANNA, hasta el dia de hoy estoy con licencia
bien... Pero si, fue bastante drastico el cambio, o sea, nunca habia estado tanto
tiempo en casa.

CFNH6: Empecé a trabajar en junio he tratado de conllevar... Se me ha hecho
dificil ... Entre llevarlo al hospital he faltado al trabajo, he llegado tarde...pero igual
no me importa el trabajo, mi prioridad siempre ha sido él, 6sea si tengo que buscar
otro trabajo, me quedo sin trabajo.

Es importante sefialar el conocimiento sobre las politicas publicas, en este caso la Ley
SANNA por parte de las madres cuidadoras, si bien no todas manejan esta informacion,
la mayoria hacian valer sus derechos como madres trabajadoras.
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Las madres cuidadoras, las expertas y la teoria, resaltan las carencias financieras y
econOmicas que surgen debido a la incompatibilidad entre el trabajo remunerado y la
responsabilidad de cuidar a sus hijos. Es crucial destacar que aquellas madres que
anteriormente desempefaban trabajos a tiempo completo, y para quienes esta funcién
tenia una importancia significativa, enfrentan no solo desafios econémicos al optar por
convertirse en amas de casa a tiempo completo, sino que también experimentan un
impacto en su autopercepcion. Este cambio de roles afecta no solo su estabilidad
financiera, sino también su identidad y percepcion personal.

Dimensién: Social

Las madres cuidadoras ven afectada su participacién social al tener que asumir el rol de
cuidadoras. Esto es por falta de tiempo y/o por las exigencias que requiere el cuidado de
sus hijos/as

El autor Davalos (1997) citado por Iglesias y Jiménez (2017) sefiala que:

La participacion es un fenébmeno social afin al desarrollo econémico, cultural y
politico alcanzado por una sociedad, vinculado a las necesidades e incentivos de
los distintos grupos y sectores que integran la misma. En general, es un fenémeno
de contenido y orientacibn eminentemente humano que implica capacidades,

condiciones, posibilidades y motivaciones.

Cada persona tiene la capacidad de desarrollarse en el mundo familiar, social, laboral,
politico, comunitario etc. Esto es de suma importancia ya que la participacién social es
una necesidad humana en donde florece el sentido de pertenencia y cohesién en cada
persona.

Las expertas de la muestra sefialan la importancia de las redes de apoyo para las
cuidadoras, en donde juega un rol importante como lo es el colegio, la iglesia y el
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municipio. En la situacién de la casa de acogida, el apoyo social se ve afectado por las
restricciones de visitas que hay hacia la madre y el hijo/a:

Exp 1: Si bien hay familias que tienen una red social o redes de apoyo que son
importantes, muchas veces los colegios son importantes.... Igual hay personas
creyentes que tienen redes en la iglesia o la Municipalidad...En la casa yo creo
gue ya se ve afectado porque nosotros ya tenemos limite de visita que es super
restringido.

Exp 2: Entonces uno en general uno deja de compartir con la familia, con los
primos, con los nifios sobre todo...Mientras mas gente haya, siempre va a haber
un mayor riesgo... Ahi las mamas no pueden ir al cine, a los cumplearios, a las
juntas familiares entonces como que todo se reduce en la casa.

Las madres cuidadoras expresan respecto a su participacién social, que, desde que
cumplen con el rol de cuidadora, se ha visto disminuida:

CFNH-5: Cambié muchisimo, me quedé con un nucleo super chico y después la
enfermedad de la nifia, eliminé muchas amistades, o ellas me eliminaron a mi no
Sé, yo creo que ambas ...de hecho, mi vida social, se redujo mucho, muchisimo
bueno en realidad estan los que deben estar.

Se puede apreciar que, si bien la participacién social es indispensable para el ser
humano, las madres cuidadoras y las expertas concuerdan en que disminuye la
participacion social y que esta dimensién no es considerada relevante para ellas. El
cuidado, por tanto, es la prioridad para ellas, alejandose del ambito social, familiar,
recreativo, etc.

Dimension: Familiar

La familia, es considerada como circulo vital para el paciente enfermo, puesto que: “la
familia es el lugar donde se inaugura el aprendizaje, pero también el primer recinto donde
se asiste como testigo a las primeras formas de asistencia, atencion y cuidado” (Murillo,
2000).
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Los autores Grau & Fernandez (2010) plantean que:

Los padres tienen que adaptarse a las caracteristicas de cada enfermedad en
sus diferentes fases (diagndstico, tratamientos...) reestructurando su vida
familiar. La enfermedad puede ser impredecible, requiere atencién constante y
llegar a formar parte de la vida familiar, produciendo cambios estructurales,

procesuales y emocionales en la familia.

La familia al momento de tener un integrante con cancer, uno de sus miembros asume
el rol de cuidador. Las expertas sefialan la importancia de la unidad familiar para
enfrentar el cuidado del NNA de la forma mas adecuada por parte de las cuidadoras

Exp 1: lo que yo veo acé es que son familia que estan bien unidas, incluso
tenemos mamas que estan solitas con el nifio y otra familia bien unida...casi
siempre son familiares. Pasa también que lo hemos conversado con ciertas
cuidadoras, que cuando el nifio se enferma todos empiezan a preguntar, ¢,qué
pasa? ¢,como estas? y todo eso las agobia.

Exp 2: Alejarse de la familia, es lo principal, cambiar la dinAmica familiar, muchas
veces en la mayoria de la mamas llevan a los nifios al colegio, de preparar las
comidas, todo y ahora tiene que delegar todo ese cuidado a otra persona en caso
de que tenga otro hijo.

Las madres cuidadoras sefalan que:

CCAL: Mi marido y a mi mama, ellos se tienen que hacer cargo de todo lo que
tiene que ver con la salud, lo escolar, la alimentacion, los cuidados basicos de la
casa, por ejemplo, supervisar que se lave los dientes, se bafie... en la rutina diaria
el igual no lo hace, pero alguien tiene que supervisar.

CFNH-5: Siento que hemos aprendido mucho como familia...hay un aprendizaje
atras, entonces siento que nos ha unido mas porque hay muchas familias que se

140



Tl

Departamento de Trabajo Social
Escuela de Trabajo Social

UTEM UNIVERSIDAD TECNOLOGICA METROPOLITANA
FACULTAD DE HUMANIDADES Y TECNOLOGIAS DE LA COMUNICACION SOCIAL
DEPARTAMENTO DE HUMANIDADES
ESCUELA DE TRABAJO SOCIAL

separan con esta situacion y la verdad es que a nosotros nos pasoé al revés.
Nosotros nos fortalecimos de una manera increible.

Se puede apreciar que la teoria y los relatos de las expertas y cuidadoras concluyen en
que el apoyo familiar es fundamental para ejercer la labor del cuidado. También es
importante sefalar la diferencia que hay entre cuidadoras de la Fundacién y de casa de
acogida, ya que al pertenecer a la casa de acogida reciben apoyo de sus familias para
el cuidado de sus otros hijos (en caso de tener).

Otro de los cambios familiares mas vivenciados segun las expertas es el cambio en la
higiene del hogar:

Exp 2: El tema de la vivienda es un tema sUper importante, porque la limpieza, la
higiene y el cuidado de la superficie tienen que estar al cien... También hay
muchos nifios que duermen con los papas...hay nifios que les gusta dormir con
los hermanos...Y también a veces porque no hay otros lugares, no hay mas
dormitorios donde pueda estar el nifio...Pero es super importante reforzar siempre
la higiene, el cuidado y que no haya humedad qué no haya filtraciones sobre todo
en invierno.

Las cuidadoras sefialan que han tenido que modificar su hogar para priorizar la higiene:

CCA1: Tenemos que hacer muchas modificaciones en la casa para cuando él
regrese...Hay que cambiar todo, porque mi casa es de madera y para los nifios
que estan trasplantados deben tener superficies lavables. El tiene dormitorio solo,
pero hay que mejorar las condiciones de las ventanas por ejemplo de las puertas,
gue no se filtre el aire, nosotros usamos calefaccién a lefia y ahora vamos a tener
gue usar solo eléctrica.

Las expertas también sefialan los cambios de vivienda que han tenido que realizar para
favorecer el cuidado del NNA:

Exp 1: Para las cuidadoras que llegan a casa de acogida es enfrentar una ciudad
desconocida... venir del campo a Santiago, entonces al final la incertidumbre es
mucho mayor.. llegan a una casa de acogida con muchas reglas y donde tienen
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gue adaptarse. Entonces, todo eso es bastante complejo para ella y el proceso de
asimilarlo es lento, no es un proceso que es neutro.

Algunas de las madres cuidadoras, han tenido que abandonar su hogar para que su
hijo reciba el tratamiento adecuado, ya que en las regiones en donde viven ellas no
tienen unidades oncoldgicas infantiles:

CCA 3: El cambio de vivienda ha sido el mas notorio, porque implica que nos
separemos, qué no estemos junto con los hijos, el no poder estar como atenta a
todo, porque los hijos estan en la adolescencia entonces igual es importante poder
estar presentes en eso... O sea, yo estoy presente por teléfono, pero para mi no
es lo mismo que estar, asi como al lado o encima.

CFNH6: Nos mudamos a Valdivia porque en La Union no hay hospital
oncoldgico... y cuando el nifio entro6 en mantencion nos vinimos para aca a
Santiago.

Otro aspecto importante en las dinamicas familiares es la relacion de parejas entre la
madre cuidadora y el padre del NNA. Las expertas sefialan que:

Exp 2: El foco de atencion es el nifio, obviamente la pareja se ve impactada.
Entonces hay familia que se sostienen, qué se apoyan, pero otras también en que
ese momento dicen parece que no es bueno que sigamos juntos y que quieran
separarse o también qué superan la crisis, pero siempre esta presente eso.

Las madres cuidadoras de la muestra en general, sienten que la relacién de pareja tuvo
cambios significativos:

CCAL: No, no hemos tenido cambios al contrario hemos tratado de estar mas
unidos que antes, nosotros tenemos una muy buena relacion una excelente
relacidbn somos una pareja..., nos apoyamos en todo, entonces hemos tratado de
contenernos los dos y estamos viviendo juntos este dificil proceso.

CFNH 4: El por ser lo viene a buscar, lo viene a dejar...yo supe que estaba
embarazada cuando ya habia terminado con él, de ahi no volvimos, pero él se
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hizo cargo igual... Entonces la relacion de nosotros es como asi nhomas y con
suerte hablamos.

Se puede apreciar que la gran mayoria de las madres de la muestra, su relacion de
parejas con el padre del NNA se fortalecio para superar la enfermedad. Sin embargo,
existen casos en donde no hay relaciones de pareja, pero a pesar de ello, existe la
parentalidad responsable con el NNA.

Finalmente, la relacion que tienen las madres cuidadoras con sus otros hijos también se
ve afectada. Es por ello que las expertas sefalan que:

Exp 1: Cuesta restablecer el vinculo entre el cuidador que esta aca y el nifio que
esta alla, es super importante como ellos mantienen, ese vinculo y como ellos se
relacionan, cuidan entre ellos y que el nifio siga teniendo presente la figura
materna... Las normas cambian, a todos les cambio, entonces mantener esa
serenidad en la relacion, igual es dificil... muchas veces cuando son hijos mayores
logran dimensionar lo que ocurre, pero cuando son chiquitos es como; mi mama
se fue y no sé por qué se fue y no sé cuando va a volver, entonces ellas reaccionan
de una manera y que al final es una preocupacion mas para ellas... Es dificil para
ella'y es un cambio rotundo para los nifios.

En tanto las cuidadoras comentan que tuvieron que abandonar a sus otros hijos/as para
dedicarse a cuidar a su hijo/a enfermo, siendo esta decisién muy fuerte:

CCAL: Mi hijo de 12 afios de repente se sintid de lado porque no estaba la mama...
pero también en algin momento él se aproveché de que tenia esa libertad, de que
toda la atencion estaba puesta en su hermano y no creo que €l se haya sentido
dejado de lado, sino que sinti6 que como que nadie me esta mirando.

CFNH 5: Fue un cambio rotundo cuando yo salia del hospital mi otra hija era otra
persona porgue yo la habia abandonado; ella no podia entender que su hermana
tenia una enfermedad que era catastrofica... Siento que mi hija ha sido super
tolerante con la enfermedad de su hermana porque la verdad, si bien es cierto, yo
no la abandoné porque yo la dejé con otras personas, no es que le haya dejado
botada en la casa.
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Para las madres cuidadoras dejar a sus otros hijos a cargo del cuidado de alguien fue
sumamente complicado, sin embargo, es algo que debian hacer por fuerza mayor.

Con relacién a como sus hijos/as fueron enfrentando esto, se ven las diferentes formas
de asimilar la enfermedad de su hermano/a y cdmo actuar sin la supervision materna. En
algunos casos, los NNA se sienten abandonados por su madre, y otros, al no tener la
supervision materna constante, se sienten en la libertad de hacer lo que quieran.

Topico: Resiliencia
Dimension: Enfrentamiento de la enfermedad

En la variable de resiliencia identificamos el enfrentamiento a la enfermedad, la cual nos
demuestra como las madres cuidadoras son capaces de instruir sus factores resilientes.
Segun el autor Alcalde (2005) nos plantea que:

Los padres nunca estan preparados para oir que su hijo esta gravemente enfermo
y que puede morir, por lo que, encontrarse ante esta situacion, suele ser una de
las experiencias mas devastadoras de las que puedan alguna vez llegar a

enfrentar y de mayor dificultad para asumir.

Respecto a la enfermedad, las expertas de la Fundacion Nuestros Hijos, plantean que la
gran mayoria de las cuidadoras viven en la incertidumbre por conocer el avance de la
enfermedad de su hijo/a. Sin embargo, existen dos posturas al respecto. Cuando el
miedo aumenta, los factores resilientes tienden a disminuir y el enfrentamiento de la
enfermedad se vive con miedo. Por otro lado, hay madres que, a pesar de la
incertidumbre, su enfrentamiento a la enfermedad se da de forma positiva, aumentando
sus factores resilientes.

Exp 1: El miedo, es paralizante, el cancer infantil se habla muy poco,..., te
digan...tu hijo tiene cancer y tienen que pasar por esto... es un miedo muy grande
y perdura por mucho tiempo, incluso post alta, cuando va a recaer o puede que le
dé cualquier otra cosa... al final es super dificil como dimensionar todas las
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emociones que ellos sienten en ese minuto y la principal siempre va a ser el miedo,
el miedo por lo que esta ocurriendo, la inseguridad, la ansiedad.

Exp 2: No todas las personas van a reaccionar de la misma manera. También
puede ser que unas mamas reaccionan de muy buena forma, pero también estan
tratando de esconder ese miedo...No porque la persona lo haga de buena manera
guiere decir que va a estar bien.

Las madres cuidadoras expresan lo que sintieron al respecto del enfrentamiento de la
enfermedad como:

CFNH-5: Es un dolor desgarrador...Es que ni siquiera se puede explicar con
palabras el dolor que uno siente, porque cuando me dijeron que mi hija tenia
leucemia y me dijo es Cancer... Uno asimila ... el cancer con la muerte... me
tenian que agarrar porque mis piernas no se podian... no podian estar en pie, fue
complicado, lloré toda esa noche...Y al otro dia me levanté, ni siquiera dormi, llore,
me lavé la cara y ya, Mi hija no me puede ver asi, hay que continuar, porque al
final asumir no mas.

La teoria, las expertas y las madres de la muestra coinciden que el primer afrontamiento
de la enfermedad es muy desgarrador, sin embargo, a medida que avanza la
enfermedad, las madres toman esta posicién de asumir y continuar con el tratamiento de
la enfermedad de la mejor manera que pueden.

Dimension: Disposicion al cambio

La disposicion al cambio se puede ver en la forma que cada persona asume y acepta los
cambios. Las transiciones que existen para enfrentar un cambio son propias de cada
persona. Si se dispone al cambio y este se asume, ya es un avance que permite llevar
de forma positiva el tratamiento de la enfermedad. En caso contrario, si la disposicion es
baja o nula y no se acepta, la forma de sobrellevar el tratamiento serd mas complejo.

Las expertas de la muestra mencionan que la disposicién al cambio de las cuidadoras
no se logra por completo sino mas bien se afrontan de diferentes maneras.

Exp 1. Es un cambio tan permanente, el tratamiento del cancer son 10
Afos...quizas un poco mas, incluso nunca se termina por aceptar todos los
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cambios ... entonces al final son tantos cambios...te cambia la perspectiva de vida,
te cambia las habilidades que tu pensaste que no tenias y que ahora tienes,
entonces al final son cambios que son todos los dias... Hay cambios que son
mucho mas fuertes que otros.

Exp 2: Yo creo que méas que aceptarlo es aprender a vivir con la enfermedad y
tener buenas estrategias de afrontamiento.

Las madres cuidadoras por su parte, tienen diferentes posturas en como enfrentaron y
asimilaron la enfermedad de sus hijos/as. En medida que lo hacian, la disposicion al
cambio lo detallan asi:

CCA1: Tal vez lo he asimilado un poco pero no logro aceptarlo, no puedo... uno
siente que si tiene responsabilidad y quiere saber por qué. Entonces no lo puedo
asimilar completamente y tampoco lo acepto.

CCa3: Si igual me costo asimilar y aceptar el diagnéstico, pero lo que a mi me
ayudd fue la posiciobn que tomd mi hijo... él nunca se decayd, nunca lo vi
deprimido... me decia vamos a salir de aqui no se preocupe... Entonces yo decia
verlo a él asi yo tampoco podia andar ahi... entonces él me ayudo harto también.

CFNH 5: Acepté inmediatamente la enfermedad...Yo no busqué nada, si yo lo
Unico que le dije es que si tenia tratamiento y que si habia posibilidades de vida
para mi hija...Y me dijo obvio que si... asi que tranquila me dijo, vamos, que se
puede y yo me dije eso a mi misma también. Asi que lo asumi inmediatamente.

Se puede evidenciar de los relatos de las madres, las diferentes disposiciones al cambio
gue tienen ellas para afrontar la enfermedad. Hay madres que asimilan la enfermedad,
pero no logran aceptar el cambio y que se niegan a hacerlo porque no logran entender
el por qué. También existen madres que asimilan la enfermedad y aceptan la disposicion
del cambio en beneficio de su propio hijo, quien le entrega la confianza y fuerzas para
salir adelante. Por ultimo, hay madres que asumen de inmediato la disposicion al cambio,
ya que lo aceptan y no hay un mayor preambulo de no seguir asimilando.
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Dimension: Confianza

La confianza como sefiala Avila-Toscano (2009) citado por Contreras y Hernandez
(2019.p.56)

La confianza también ha sido considerada como ingrediente fundamental para
las relaciones sociales puesto que permite a los individuos consolidar sus vinculos
al dotarlos de fortaleza y calidad, a la vez que le otorgan la posibilidad de
experimentar mayor tranquilidad y libertad para contar y compartir problemas y
necesidades con la red en aquellas situaciones o0 momentos en que

requiera el apoyo y el soporte de ésta.

Las expertas sefialan en relacién a la confianza de las madres:

Exp 2: Eso es super importante porque también entrega la tranquilidad de saber
y conocer lo que es la enfermedad ...cuando hay pocas habilidades para entender
también es preocupacion y dificultad; una mama que no sepa leer o escribir va a
ser con mayor dificultad...Es importante que .. cuando tenga una duda, le
consulte al médico pero esto también produce la relacion que hay con el miedo
gue uno puede tener, de no tener la confianza o quizas hay algun prejuicio ... por
lo general los médicos tratan de mostrarse abiertos ...porque saben también lo
importante que es qué .. entiendan... el proceso.

Se puede apreciar que en las cuidadoras existe mayor fortaleza y confianza cuando
obtienen mas informacion sobre la enfermedad. Por otro lado, los vinculos de confianza

posibilitan en ellas una mayor tranquilidad y soporte para enfrentar la enfermedad.

Las madres cuidadoras expresan que la informacion que entrega el equipo profesional
ayuda en el proceso de la enfermedad:
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CCA 3: La doctora, la psicéloga y aqui en la casa de acogida también nos
empezaron a ensefiar todo y ahi uno se va familiarizando con la enfermedad, con
los cuidados, con todo lo que hay que hacer, hay que tener.

CFNH 4: Yo no sabia nada, a mi me dijeron, se enfermd, esto le paso, le va a
pasar esto, le vamos a hacer esto, pero nada, yo no tenia idea de nada. ...En
oncologia, los doctores o la hospitalizacidn, a uno no le explican nada...Uno en el
transcurso se va enterandose de cosas que al empezar, cuando a nosotros nos
hicieron una reunion de su enfermedad, ellos debieron habernos dicho que le va
a pasar esto, o ir diciéndolo cada mes.

Se puede entender frente a estos dos relatos que existe diferencia en las vivencias de
las madres de casa de acogida y las que asisten a la Fundacién; en Casa de acogida la
informacion que entrega la red de profesionales fluye de manera mas rapida y 6ptima,
entregando confianza a las cuidadoras. Mientras que, en la Fundacion, la informacion se
va adquiriendo mucho mas lenta y en la medida que avanza la enfermedad.

Por dltimo, las madres al no recibir la informacién adecuada sefialan que:

CFNH 5: Como que me ha dado por investigar, qué medicamentos le di a mi hija...
como que busco para qué es lo que servia, es como lo Unico que investigue
porque en realidad yo estaba en piloto automatico.

Esto nos da a entender que aumenta la confianza de las madres cuidadoras cuando ellas
de forma autdbnoma buscan informacion sobre la enfermedad, sobre los medicamentos
utilizados y los procedimientos que le aplican a sus hijo/as. Para ellas el tener informacion
sobre la enfermedad las deja mas tranquilas y confiadas durante el proceso.

Dimension: Actitud positiva ante la vida

La actitud positiva ante la vida es un aspecto relevante a considerar ya que nos impulsa
a ser positivos ante adversidades e incertidumbres de la vida o el futuro. Como expresa
Uriarte (2005.p.64):
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Muchos profesionales de la salud y de la educacion se han sorprendido al
comprobar como sujetos que viven situaciones extremadamente dificiles son
capaces de sobreponerse y llevar una vida normal, personas que con su actitud y
mentalidad han sido capaces de superar positivamente los limites que la ciencia
meédica les pronosticaba. Esta caracteristica de las personas y de los pueblos ha

estado presente seguramente desde los origenes de la especie humana.

Las expertas de la muestra sefialan la importancia de que las madres tengan una actitud
positiva frente a la vida para poder enfrentar la enfermedad de sus hijos/as:

Exp 1: La gran mayoria me dice como no po tia hay que darle... no importa, tengo
gue seguir, sea con lo que sea.

Exp 2: ...Las personas que rodean a las familias tratan de entregar esto como un
mensaje esperanzadory .. de tener una buena calidad de vida en el desarrollo de
la enfermedad. ...por lo general ellas tratan de hacerlo, pero muchas veces este
periodo se alarga tanto que igual es desgastador para ellas entonces es como
dificil también sostenerlo en el tiempo.

En este sentido, entender que la actitud positiva no es lineal ni continua, por el contrario,
puede detenerse y ahondar la negatividad generando tristeza en las cuidadoras. Muchas
veces esta actitud positiva se ve condicionada por el diagnéstico y las respuestas al
tratamiento del cancer del hijo.

Las madres cuidadoras expresan sus vivencias con relacion a tener una actitud positiva
ante la vida:

CCAL: Las circunstancias no te hacen estar alegre positivo todo el dia o sea hay
cosas que pueden ser muy buenas, pero hay otras que uno le busca el lado malo,
porque tu mente esta trabajando de manera negativa, porque tienes miedo, tienes
angustia.
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CCA 3: Es el estado mental qué uno esté parado frente a la enfermedad y el trato
gue uno tenga con el hijo, uno no los puede tratar con pena, porque con pena no
los vamos a ayudar.... Siempre he tenido una actitud positiva frente a la
enfermedad de mi hijo... Uno camina con la enfermedad del hijo, pero también
uno camina con la enfermedad de los otros nifios.

CFNH-5: La alegria, aunque a veces es dificil... las madres tenemos un hijo
enfermo con dolores con poca energia, pero creo que nosotras somos la vitalidad
de ellos, entonces, nosotros tenemos que vernos bien porque si N0sotros nos ven
derrotadas ellos van a estar derrotados... Tenemos que darle esa alegria, esa
confianza para enfrentar el dia a dia.

Las madres destacan que la actitud positiva va a depender de como ellas ven a sus hijos
y la fortaleza que obtienen y que transmiten las deméas madres cuidadoras. No obstante,
este proceso contiene duelos que no son propios y forman parte del crecimiento personal
de cada una, son madres que van formando su capacidad de resiliencia para poder
entregarles a sus hijos un poco de tranquilidad en todos estos procesos.

Dimensién: Espiritualidad

La espiritualidad es un concepto amplio que todas las personas aprecian de diferentes
maneras, ademas de pertenecer a una creencia distinta. Segun el Instituto Nacional Del
Cancer (2003):

Muchos pacientes de cancer dependen de las creencias y practicas religiosas o
espirituales para ayudarlos a hacer frente a su enfermedad. Esto se llama
afrontamiento espiritual. En el caso de algunos pacientes gravemente enfermos,
el bienestar espiritual se puede ver afectado por la carga de ansiedad que sienten
con respecto a la muerte. Para otros, puede afectar lo que deciden sobre los

tratamientos para la etapa final de la vida. Algunos pacientes y los familiares que
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los cuidan pueden querer que sus meédicos hablen sobre sus preocupaciones

espirituales, pero no estan seguros de como encarar el tema.

Las expertas de la fundacion Nuestros Hijos destacan diferentes aspectos de la
espiritualidad que presentan las madres cuidadoras, y uno de ellos es el religioso:

Exp 1: Lo religioso, las ayuda afrontar esta situacion, ...creer en algo que le esta
ayudando en este proceso, es muy poderoso para ella y también que en estas
situaciones uno busca aferrarse a algo mas alla... sean o no personas muy
religiosas...Esa fe de por medio es muy importante y hay personas que la
desarrollan méas que otras.

Acerca de la espiritualidad o creencias religiosas, las madres cuidadoras nos comentan:

CCA 3: Lafe te ayuda harto...Si yo no hubiera tenido la fe, yo creo que si el Diego
se hubiera enfermado en un momento que yo no tenia ese conocimiento en Dios
o la fe que tengo ahora, habria sido todo distinto... Pero la fe nos ha ayudado...
A mi hijo también le ayudé mucho porgue él siempre me decia, mama si a mi Dios
ya me sand, si todo esto que estoy pasando lo voy a pasar bien.

CFNH6: Yo soy catdlica, uno cuando esta en tiempo dificil siempre reza, pero a
veces igual dudas, como que mi fe no es muy fuerte. ¢Uno dice hasta cuando?
...Ese resentimiento de lo que te paso, pero hasta cuando, si uno no le hace mal
a nadie, y con un nifio mas rabia te da, tengo miedo, pero... Yo tengo que llevarlo
al médico, no puedo estar confiando en Dios.

Se puede apreciar los diferentes testimonios de las madres cuidadoras en base a la
espiritualidad. Todas las madres participantes mencionaron creer en Dios y tener fé. Pero
hay diferentes vivencias respecto a la espiritualidad, ya que se refleja la duda e
incertidumbre de creer en algo, se pone en cuestionamiento de que si la fe que poseen
es suficiente. Otras madres sefialan en sus relatos, que la fé y el creer en Dios las ha
ayudado a sentirse protegidas y confiadas, especialmente cuando la familia también es
religiosa.
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Dimension: Redes de apoyo

Las redes de apoyo son parte fundamental en la vida de las personas, es un elemento
de bienestar muy importante ya que genera un gran impacto ante la calidad de vida que
brinda soporte a las personas en un contexto determinado. Los autores Contreras y
Hernandez (2019.p.57), expresan que:

Las redes de apoyo se constituyen de la estructura social en donde las personas
encuentran elementos de contencion, proteccidn, acompafiamiento y recursos
para afrontar las problematicas cotidianas mediante el apoyo y acompafiamiento
de otros. El apoyo social se ha clasificado en cuatro grandes categorias o
funciones primordiales (House, 1981; Cohen y Mcklay, 1984; Tilden y Weinert,
1987) citado por Contreras y Hernandez (2019.p.57),: a. Emocional (tener a
alguien con quien hablar, expresar afecto y recibirlo, mostrar apego);

b instrumental o tangible (apoyo econdémico o recursos materiales); c.De
informacion o consejo (Aclarar expectativas, recibir consejo, proveer modelos
de rol) y; d. De validacion o regulacién social (recuerdan y reafirman roles,

normas y expectativas).

Las expertas de la muestra sefialan que la principal red de apoyo de las madres
cuidadoras es la familia, ademas del apoyo institucional y el apoyo médico.

Exp 1: Sus principales redes de apoyo, siempre sale la familia, ya sea por parte
del papa o por la de ella... Como Fundacién entregamos un apoyo que es del
acogimiento, alimentacion y canastas de alimentos ... Y del hospital claramente
porque son ellos quienes estan haciendo todo el tratamiento del nifio y también el
apoyo psicolégico, un apoyo de Trabajo Social.
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Exp 2: El equipo médico y el psicosocial de los hospitales cumplen un rol
fundamental de acompafiamiento del proceso porque ellos son los primeros que
tienen que ir entregando la informacion...también la mision de ir monitoreando
qué el tratamiento sea bien asumido por la familia. Y ahi seguiria el nacleo de la
familia con quién vive, ... Muchas veces también son los abuelos las principales
redes de apoyo, tios. Hay algunas instituciones también qué son importantes, la
iglesia.

Las madres cuidadoras de la muestra mencionan que el apoyo familiar e institucional la
acompaifan en su labor de cuidados:

CCA 1: ... El apoyo familiar, el de la pareja o de algin miembro cercano, un
familiar o de un circulo social, el apoyo del hospital y de la casa de acogida. Eso
es como lo fundamental porque es un trabajo en equipo, o0 sea, todos te tienen
gue apoyar y te tienen que tirar para arriba y te tienen que entregar las
herramientas necesarias para que te mantenga.

CCA 3: Més apoyo de la familia, aqui de la Casa de acogida, esto es un gran
apoyo para mi... Si no tuviera esta casa de acogida yo no sé como lo haria...Pero
no puedo decir que estoy sola... si tengo gente que me ayuda mucho.

Las madres entrevistadas concuerdan en su totalidad de que la primera red de apoyo
siempre es la familia, ellas no mencionan las diferencias de parentescos, si no que el
apoyo es de la familia en general en el ambito; econémico, emocional y de
acompafamiento. La segunda red de apoyo mencionada por las madres cuidadoras es
la Fundacion Nuestros hijos, La casa de acogida y el Hospital, este tipo de apoyo es de
caracter institucional los cuales ofrecen ayudas econdmicas, transporte, rehabilitacion y
cuidados.

Dimension: Autocuidado

El autocuidado es un factor relevante que considerar para que las cuidadoras puedan
afrontar los cuidados y tratamiento de la manera mas adecuada. Segun el Instituto
Nacional Del Cancer (2014):
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Todas las personas de la familia que cuidan al paciente necesitan apoyo. Pero
puede sentir que sus necesidades personales no son importantes en este
momento ya que usted no es quien tiene cancer. O que usted no tiene tiempo. La
costumbre de cuidar a otra persona puede ser tanta que es dificil cambiar de
enfoque. Sin embargo, cuidar de sus propias necesidades, esperanzas y deseos

puede darle la fuerza que necesita para seguir adelante.

Las expertas de la muestra sefialan que el autocuidado practicado por las madres
cuidadoras es bajo, ya que la mayor parte del tiempo se dedican a cuidar a sus hijo/as:

Exp 1: Estrategias propias de ellas de autocuidado, en el espacio que estamos
acd es bastante dificil porque estan 24/7 con el nifio, entonces tener un espacio
para ellas es complejo...Es dificil tomarse un espacio... Es dificil para ella generar
su propio espacio de autocuidado.

Exp 2: Quizas se pueden producir como pequefos espacios donde las mamas se
puedan liberar un poquito, pero es como, muy complejo, porque también esta todo
este tema de la responsabilidad que recae en la mama del cuidado del hijo y que
tambien puede ser mal mirado ...Entonces esta toda esta carga también de
enjuiciamiento que pueden venir, ahora también el deber moral de cuidar a los
hijos., pues tampoco ellas se lo permiten, como estos espacios.

Las madres cuidadoras de la muestra sefialan las practicas de autocuidado que realizan:

CCALl: Muy escasamente, antes me gustaba hacerme las ufias, pero ahora no
puedo por un tema de higiene por el hospital. y uno como que descansa entre
comillas cuando esta aqui, porque estando en el hospital uno esta en funcién
solamente de mi hijo y nada para uno.

CFNH-5: Cuando va mi amiga...a mi casa y estamos ahi en una tarde, pero la
verdad mi vida cambid bastante...yo me sentia ahogada en la casa, agotadisima
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sin poder hacer algo que no fuera para mi, porque mi vida gira en torno a las nifias
y antes no.

CFNHe6: Tratamos de buscar tiempo para pareja, pero de verdad bien chiquito...
no tengo tiempo y a veces ese poquito tiempo que tenemos quiero estar
durmiendo... Es verdad, no tengo tiempo.... no tratamos igual en pareja salir todo
el tema, pero como que no se aprovecha uno bien porque es tan cortito pero
bueno, estamos mejor.

Las madres cuidadoras, como ellas mencionan, pasan mucho tiempo en el hospital, lo
gue no permite que puedan generar autocuidado. Asi también, encontramos diferencias
en las madres cuidadoras que se encuentran en casa de acogida ya que ellas, poseen
menos responsabilidades en comparacion a una madre cuidadora duefia de casa que
ademas del NNA enfermo tiene que atender las necesidades de la familia completa, sin
tener espacios para ellas mismas.
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Conclusiones

Esta investigacion nos permitié conocer e identificar las areas que se ven afectadas por
la sobrecarga de la labor del cuidado de las madres hacia sus hijo/as, y como esta
sobrecarga genera consecuencias que afectan e impactan en la vida cotidiana de las
madres y su entorno familiar.

Al analizar los relatos de las madres cuidadoras, se puede concluir que todas poseen
sobrecarga en los siguientes ambitos:

Sobrecarga en la salud fisica

En la dimension de la salud fisica, las madres cuidadoras sefialan haber presentado
diferentes sintomas y molestias fisicas atribuidas a la sobrecarga del cuidado, la gran
mayoria de ellas presentan dolores osteoarticulares por sobrecarga de al momento de
tomar al hijo/a en brazo, dolor de espalda cuando han tenido que dormir en el hospital,
también se ve afectado el suefio en las madres cuidadoras al estar en forma permanente
en estado de alerta por su hijo, no descansan adecuadamente, no duermen las
suficientes horas, ya sea por el tener que administrar medicamentos durante la noche,
por atender a su hijo cuando lo necesite o simplemente por estar muy preocupada y no
logran conciliar el suefio.

Otro de los cambios que se ve afectado es el apetito, las madres pueden pasar horas y
dias de inapetencia y otros dias que la ansiedad las obliga a comer mas de lo normal
generando drasticos cambios en su metabolismo. Esto afecta en su peso corporal, el
cual no se mantiene de forma estable y va cambiando constantemente.

Sobrecarga en la salud mental

En la dimensién de salud mental, se ve afectada mayoritariamente por la incertidumbre,
el miedo, la angustia, la ansiedad, la depresion e irritabilidad que produce el tratamiento,
ya que no es conocido por ellas y el cuidado de su hijo/a que ahora padece de una
enfermedad. Aun asi, las madres omiten estas dificultades y sintomas y logran poder
enfocarse completamente en su hijo/a, descuidando su salud mental ya que ellas no lo
consideran como prioritario.
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Sobrecarga en el area social

En la dimension social, las madres cuidadoras ven afectadas su participacion social y
comunitaria debido a las largas horas que dedican al cuidado de su hijo/a. Las cuidadoras
gue se encuentran en casa de acogida junto a sus hijos/as enfermos estan ain mas
restringidas en esta dimension ya que, las visitas y salidas son controladas totalmente
por la Fundacion. De igual modo las madres se aislan del entorno social, para dar una
mayor importancia y dedicacién a los cuidados que requiere su hijo/a, dejando de lado
toda participacion social.

Sobrecarga en lo laboral

En la dimension laboral, a las madres cuidadoras les afecta el factor econémico, ya que
todas tuvieron cambios en los ingresos que percibian de forma permanente. Las
cuidadoras ven afectada esta dimension de mdiltiples formas, la primera; trabajan de
forma independiente post enfermedad de su hijo/a, pero poseen cotizaciones de afos
anteriores lo cual pueden hacer valer su derecho sobre la Ley Sanna, la segunda; hay
madres que no saben la existencia de la Ley Sanna y renuncien de inmediato a penas le
dan el diagnéstico de su hijo/a. Cabe sefialar que existe una sensibilizacién también por
parte de los empleadores, ya que las orientaron sobre el proceso de la licencia por Ley
Sanna, y por ultimo; hay madres que empezaron a trabajar post enfermedad de su hijo/a,
pero han presentado problemas por la falta de tiempo que requiere el cuidado, las horas
de llegadas al trabajo, las ausencias etc. Pero aun asi, para ellas la prioridad es cuidar a
su hijo y acompafarlos en este proceso, dejando la dimensién laboral en segundo plano.

Sobrecarga en el area familiar

En esta dimensidn se encuentran varias aristas por abordar. En ellas esta la unidad
familiar para enfrentar la enfermedad, la modificacion del hogar para otorgar las
herramientas necesarias al NNA, los conflictos con sus otros hijos/as, los conflictos de
parejas y el abandono del hogar para realizar el tratamiento adecuado en la ciudad.
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Frente a la unidad familiar mayoritariamente se destaca de forma positiva, en donde gran
parte de las cuidadoras recibe apoyo familiar y lo consideran fundamental para enfrentar
el cuidado.

Respecto a las modificaciones en el hogar, llevan a cabo todo lo que es higiene, en donde
las cuidadoras toman medidas en colocar pisos lavables, tapar filtraciones de aire, crear
un dormitorio Unico para su hijo/a, desinfeccion constante en toda la casa etc. En este
proceso debieron aprender nuevas formas de higienizar su hogar en favor de su hijo/a
enfermo.

Las madres cuidadoras de la muestra no identifican conflictos de parejas, e identifican
gue su relacién parental se fortalecio para enfrentar la enfermedad y la parentalidad se
ha ejercido de manera responsable, estando presente en todo procedimiento del NNA.

Si bien, no todas las cuidadoras debieron abandonar su hogar, las madres de la muestra
de la casa de acogida si debieron hacerlo. Esto es debido a que, en sus domicilios, no
existen cuidados intensivos y monitoreo constante que necesita su hijo/a, también es
porque en la 6ta Region no existe una unidad oncoldgica infantil en el hospital que
entregue atencion integral a los NNA. Por todo lo mencionado anteriormente, han tenido
gue migrar a la ciudad para recibir el tratamiento adecuado afectando las dinAmicas
familiares.

Resiliencia

Abordando la dimension de resiliencia, es importante destacar que cada madre
cuidadora tiene una vivencia Unica, que es de caracter individual y personal. Entendiendo
también que la resiliencia no es un proceso lineal y continuo; las madres cuidadoras
experimentan altos y bajos en el proceso de acompafiamiento de la enfermedad de su
hijo/a. Hay madres que avanzan y retroceden en sus factores resilientes, como otras
madres también que enfrentan desafios adicionales mientras logran avanzar en el
proceso de cambio. Para las madres, todos los dias son distintos para cada una de ellas,
y la forma de afrontarlos dependera de cada una, sin embargo; cada forma de
afrontamiento es la adecuada para la personalidad de la persona cuidadora.
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Cabe destacar que las madres cuidadoras cuentan con factores resilientes y poseen una
gran fortaleza que demuestran al adaptarse. Logran visualizar la enfermedad de forma
positiva y ponen en practica sus mejores estrategias de afrontamiento. Entre ellas
destaca la actitud positiva, optimismo, espiritualidad, autonomia, iniciativa, manejo del
estrés, empatia, autoconocimiento, compromiso, aceptacion, aprendizaje y la resolucion
de problemas.

Sin embargo, las familias que tienen a un integrante con cancer, cada una tiene
diferentes maneras de resolver y enfrentar la enfermedad. En esta investigacion se
evidencio las formas y vivencias que experimentan las familias en una casa de acogida
y en la asistencia continua a la Fundacién. En ambos programas existen Trabajadoras
Sociales y el impacto que tiene su quehacer social, puede abrir puertas para lograr
resolver y enfrentar lo que respecta a las consecuencias de la enfermedad. Por otro lado,
las politicas publicas como lo es la Ley Sanna, pueden otorgar mayores facilidades a la
cuidadora.

Diferencias entre los relatos de las madres de la casa de acogiday fundacion

Como pudimos apreciar en los relatos de las madres cuidadoras de la muestra, existen
diferencias entre las madres usuarias de la casa de acogida con las madres usuarias de
la fundacién Nuestros Hijos.

La primera diferencia es el aislamiento, tanto en el &mbito social como familiar. Las
madres de casa de acogida pertenecientes a la 6ta Region deben dejar todo de lado; su
vivienda, familia, amigos y/o trabajo y trasladarse a Santiago de forma radical, siendo
esta ciudad completamente distinta a la ciudad de origen. Al vivir en la casa de acogida,
existen muchas limitaciones las cuales generan un mayor aislamiento. Como
mencionamos anteriormente, algunos ejemplos de ello son:

o El limite de visitas hacia el paciente oncologico, por la posibilidad de contagio y
de enfermar a los residentes

¢ Solo un tutor debe hacerse cargo del cuidado del NNA

o No pueden salir al exterior de la casa de acogida, ni mucho menos compartir con
gente externa

¢ Los lazos con la familia y amigos se generan solo por llamadas o videollamadas.
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Todo lo expuesto anteriormente tiende a que las madres cuidadoras de casa de acogida
estén mayormente aisladas a cargo del cuidado de su hijo/a en la residencia.

Por el contrario, las personas que asisten a la fundacién son de la Regién Metropolitana,
el aislamiento social y familiar no fue tan radical como las madres de casa de acogida,
ya que ellas suelen vivir con sus familias o tienen familiares que viven cerca de su hogar.
Estan en constante acompafiamiento y apoyo por los integrantes de la familia y en el
ambito social, persiste la interaccion con el entorno, con menor frecuencia, pero existe.

La segunda diferencia es el quehacer profesional. En la casa de acogida existe una
enfermera y un equipo psicosocial integral, en donde las madres cuidadoras disponen
de psicdloga, trabajadora social y enfermera que constantemente las acompafan en este
proceso tan doloroso. En la casa de acogida existe una mayor sensibilizacion y
visibilizarian sobre el cancer infantil, ya que al contar con equipos médicos y
psicosociales capacitados les explican de mejor manera los procesos que conlleva el
cancer, las etapas, las recaidas, los medicamentos que se le administran a sus hijo/as
etc., todo esto mas naturalizado. Por otro lado, al existir una cantidad de personas
limitadas que viven juntas en la casa de acogida, se les hace una atencibn mas
personalizada, ya que constantemente se esta en contacto y cercanias con las madres
cuidadoras.

Al contrario, las madres cuidadoras de la fundacion, cuentan con una trabajadora social
y una psicologa y los NNA de la fundacion, solo una psicéloga presente en el proceso
del tratamiento de rehabilitacion. Al haber poco personal psicosocial para la gran
cantidad de tutores y NNA usuarios, las intervenciones suelen ser mas asistencialistas
gue integrales, ya que deben dar respuestas inmediatas y concretas a las necesidades
de los usuarios.

La tercera diferencia es la vivencia de las madres cuidadoras de la casa de acogida y de
la fundacion. En la casa de acogida, las madres cuidadoras comparten la mayor parte de
su tiempo con las diferentes madres e hijos de ellas; tienen la posibilidad de compartir
las diferentes experiencias que vive cada una, sus tristezas, enojos, frustraciones etc.
Muchas de ellas, sus hijos/as tienen tratamientos similares y pueden compartir sus
vivencias del proceso de la enfermedad. Sin embargo, esto es un punto a favor y en
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contra, ya que también al estar en este proceso juntas les toca presenciar cuando un
NNA tiene una recaida o fallece por la magnitud de su enfermedad. Ello conlleva un
impacto emocional y psicologico muy fuerte, ya que ellas mencionan que todos los nifios
de la fundacion son como sus hijos. En cambio, las madres de la fundacion no tienen esa
posibilidad de compartir tanto tiempo con las demas madres, ellas solo comparten
cuando sus hijos tienen terapia o van al hospital.

Politicas Publicas

Las politicas publicas actuales y sus soluciones respecto a los problemas que genera la
labor del cuidado, en tanto a la salud y a las cuidadoras de NNA oncolégicos, aln es
insuficiente para la magnitud del problema que es.

En la investigacion se evidencio que existe un desgaste fisico y emocional y existen
pocas politicas publicas para las personas que asumen la labor del cuidado, que apoyen,
acomparien y velen por el rol del cuidador. La salud del cuidador se deteriora y por ello
también necesita de cuidados especificos.

Las politicas publicas actuales en Chile, respecto al tema del cancer, como lo es la Ley
de Seguro para el Acompanamiento de Nifios y Niflas (SANNA), si bien permiten a las
cuidadoras una cierta comodidad y compatibilidad del cuidado y el trabajo formal, aun
asi, no es suficiente, ya que la licencia tiene como maximo 180 dias dentro de un periodo
de 12 meses y podra ser usado en dos periodos continuos; siendo el segundo periodo
un maximo de 90 dias. Esto nos da a entender y sumando las experiencias de las madres
cuidadoras, son muy pocos dias para ejercer la labor de cuidado de sus hijo/as ya que
hay que contemplar si es que su hijo/a recae nuevamente, si necesita un trasplante o
estar conscientes que la leucemia de por si es una enfermedad prolongada. Al final la
licencia cubre pocos dias por lo que las madres terminan renunciando a su trabajo formal.
Ademas, los ingresos percibidos durante la licencia son mucho menores a la
remuneracion mensual de la madre trabajadora. generando una dificultad econdémica,
ya que se requiere bastantes recursos, por los gastos que genera la enfermedad.

Ademas, es relevante destacar la iniciativa de cuidados impulsada por el actual gobierno
del presidente Gabriel Boric. Fue el pasado 6 de noviembre cuando se presentaron los
pilares fundamentales del Sistema Nacional e Integral de Cuidados, conocido como
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"Chile Cuida". Este sistema ha sido asignado con un incremento del 25% en recursos,
como parte de las politicas gubernamentales destinadas a fortalecer el ambito del
cuidado.

Este sistema nacional propuesto aun se encuentra en redaccion y tiene su proceso
culminado en diciembre del presente afio. Cabe destacar que la primera medida que
apunta en esta direccion del sistema nacional de cuidados es la creacion del Registro
nacional de personas cuidadoras, la cual permite identificar y cuantificar de manera
precisa a las personas que ejercen la labor de cuidados.

Este representa un significativo progreso para nuestro pais, ya que es imperativo
establecer condiciones y una cobertura mas amplia para quienes desempefian labores
de cuidado, brindandoles herramientas, apoyo econémico, acompafiamiento y, sobre
todo, dignidad.

Reconocemos que la enfermedad inevitablemente genera vulnerabilidad en diversos
aspectos, dado el desconcierto que conlleva. Hasta ahora, la formulacion e
implementacion de politicas relativas al cuidado ha sido lenta, desde la perspectiva tanto
de la persona cuidada como de la cuidadora. Es crucial que el derecho a cuidar, ser
cuidado y auto cuidarse se establezca como derechos humanos fundamentales. Las
politicas de cuidado deben concebirse desde una perspectiva de derechos y
universalidad, respaldadas por un financiamiento que abarque todas las necesidades de
las personas involucradas. Esto no solo representa un avance necesario, sino también
un paso hacia la construccion de una sociedad que reconoce Yy valora la importancia de
la atencidn y el cuidado como elementos fundamentales de nuestra convivencia.

En algan momento de nuestras vidas, a todos nos ha correspondido o nos corresponde
asumir la responsabilidad de cuidar a alguien. Tanto el Estado como nosotros como
sociedad, debemos asumir la responsabilidad de que esta labor no recaiga
exclusivamente en una persona y que no esté sujeta a la situacién econémica de cada
familia. Por esta razon, es fundamental que en Chile se implementen politicas publicas
de cuidado y se fortalezca el papel del Estado, ya que cada medida gubernamental
beneficia tanto a los ciudadanos en general como a las mujeres cuidadoras, quienes
desempefian este papel de manera esencial en el &mbito de la proteccion social. Es muy
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importante que se visualice, se sensibilice, se reconozca y se valore esta labor para
garantizar el ejercicio de los derechos de las personas que cuidan.

El Rol del Trabajo Social en el tema de investigacion

El Trabajo Social es una disciplina, que se encarga de entregar herramientas para
mejorar la calidad de vida y el bienestar de las personas, grupos o comunidades.

En general en nuestra investigacion, apreciamos que el Trabajo Social se orienta al
acompafamiento, acciones realizadas relacionadas con la situacion socioeconémica de
las familias, recayendo en asistencialismo.

Si bien la Fundacion Nuestros Hijos aborda de forma adecuada los problemas y
necesidades econdémicas de las familias, el cancer infantil no afecta Unicamente a quien
padece el diagndéstico, sino que es una situacion estresante que afecta todos los ambitos
de la vida de quien la padece y de todo su entorno familiar.

Por lo tanto, somos conscientes de que la sobrecarga del cuidador principal del NNA con
cancer, tiene un origen debido a muchos factores y requiere de una intervencion integral
desde el Trabajo Social Clinico, mas que de la entrega de apoyos asistenciales.

Asimismo, comprender y mostrar empatia hacia las dificultades familiares, los problemas
socioeconOmicos y los cambios que esta enfermedad genera tanto en la familia como en
el paciente. Es esencial brindar orientacion a las personas sobre los recursos
disponibles, ya sean de indole econdmica, humana o social, asi como mediar en la
comprensién de la enfermedad con cada miembro de la familia.

También cabe destacar, el trabajo interdisciplinario que se genera con los profesionales
de la salud, aportando con los conocimientos de la disciplina en la resolucién de casos,
contribuyendo datos socio familiares, el trabajo que se realiza de redes para la obtencion
de ayudas o beneficios, y los aspectos éticos del Trabajo Social como la Integralidad
profesional para abarcar todos los aspectos, el otorgar informacion correcta a las
personas, contribuir en la autoestima y capacidades naturales que cada persona posee,
respeto por la privacidad y confiabilidad de las personas que depositan en nosotros,
respetar la diversidad, promover y defender los derechos humanos, promover el derecho
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a la participacion de la familia y el paciente, contribuir el trabajo de participacion en redes
comunitarias y modificar o debatir las politicas publicas y practicas injustas.

Propuestas para el Trabajo Social

A partir del andlisis de la investigacion llevaba a cabo, presentamos propuestas de
intervencion y acompafiamiento que podrian ser Utiles desde la disciplina del Trabajo
Social:

1. Mayor especializacion académica sobre el Trabajo Social Clinico, el cual aun esta
al debe dada la magnitud que significa este rol en la salud. La academia ain no
imparte ni considera como rol educativo el &rea de la salud, ya que adn es un tema
poco conocido, y por lo demas, muy reciente. Sin embargo, las propuestas y
herramientas que puede desarrollar el Trabajo Social podrian ser fundamentales
para el bienestar de las familias con un paciente oncoldgico.

2. El Trabajo Social podria considerar un Programa de Apoyo Permanente con las
Familias, el cual permita estar al tanto en la etapa de tratamiento activo y asi, dar
a conocer como podemos afrontar la situacion en la que se desarrolla la
enfermedad y como afecta a cada integrante de la familia. Esto es mas bien un
acompafamiento que comienza con el diagnéstico de la enfermedad y culminaria
identificando el estado del paciente posterior a la enfermedad, realizando el
respectivo seguimiento. La importancia de que este apoyo sea permanente radica
en que a medida que avanza la enfermedad, las necesidades familiares van
cambiando y/o mutando, por lo que hay que estar al tanto de cada paso que se
va dando dentro del proceso de la enfermedad. El Trabajo Social permitira,
conocer y otorgar las herramientas que va necesitando la familia en todo el
periodo que se encuentren con la enfermedad y post enfermedad.

3. Se sugiere que exista la posibilidad de integrar, ademas, psicologia comunitaria
para la familia, en donde este sea un espacio comunitario en el cual las personas
familiares del paciente puedan desahogarse, aprender y conocer experiencias
desde otras familias y personas. El intercambio de experiencias muchas veces es
gratificante y consolador como herramienta de para reconocer lo que les pasa asi
como el entendimiento entre personas de personas que se encuentran afectadas
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Por eso la importancia de implementarlo como terapia psicolégica comunitaria
para familias. Por otro lado, el mismo Trabajo Social puede contribuir a la
activacion de redes ya sean estatales o privadas que sirvan para disminuir la carga
del cuidado en la familia.

4. También es importante sefialar como Trabajadores Sociales podemos contribuir,
apoyar y educar sobre la visibilizarian y concientizacion del cancer ya que los
relatos de las madres cuidadoras, se aprecia la falta de informacién que ellas
poseen respecto al cancer infantil. Se puede trabajar y reforzar el apoyo visual en
la Fundacion y Hospital, en este caso creaciones de tripticos que contengan las
siguientes informaciones, por ejemplo; las etapas del cancer, los procedimientos
gue seran llevado a cabo (quimioterapia y radioterapia), un glosario con palabras
de uso médico transformarlo en un glosario mas amigable con la lectura, explicar
el uso de medicamentos que son administrado hacia los pacientes etc. Con todo
lo expuesto anteriormente, se pueden crear videos informativos y difundirlos
mediante las redes sociales, WhatsApp o proyectarlos en la misma Fundaciéon y
hospital a modo informativo. Por ultimo, cabe recalcar y garantizar el acceso a
este tipo de informaciones, por ende, el triptico debe ir con sistema braille por si
algun paciente o tutor tiene discapacidad visual, al igual que los videos
informativos deben ir con lengua de sefias para quienes tengan discapacidad
auditiva y videos con sonido que expliguen de manera integral para quienes
tengan discapacidad visual.

5. Se pueden generar talleres educativos a los profesionales de la Fundacion
Nuestros Hijos y Hospital con un enfoque mas humano e integral y no desde el
enfoque biomédico. Se debe sensibilizar respecto al cancer y debemos
comprender que detras de esta enfermedad y el impacto que genera hay un
paciente y familia afectada. Hay que destacar que, como profesionales de las
distintas disciplinas, debemos ser cuidadosos y empaticos al momento de dar el
primer diagnéstico, ya que es un impacto emocional y que desestabiliza al
paciente y la familia.

6. Activacion de redes que apoyen la labor del cuidado y disminuyan la sobrecarga
de las cuidadoras. Para ello, es necesario conocer y trabajar en conjunto con las
instituciones ya sean Estatales, Municipales o auto gestionadas que acompafien
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en esta dicha labor. Como sociedad debemos crear y generar una sociedad de
cuidados, ya que esto nos compete a todos y no solo debe recaer en una persona.
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. X Anexos

Anexo N°1: Entrevista a Cuidadoras

Nombre:

Edad:

Estado Civil:

Region:

Domicilio de la familia:
Domicilio actual si es de Casa de Acogida, ¢ desde cuando?:
Nombre del nifio/nifa:
Edad del Nifio/a:
Diagnastico:

Fecha del diagndstico:
Codificacion:

1- ¢Hace cuanto tiempo asume el cuidado, desde el diagnéstico?
2- ¢ Qué cambios en su vida le ha significado para usted el asumir el cuidado de su hijo?

3- ¢, Como le ha afectado a usted el tener que asumir una carga adicional de cuidar al
nifo/a?

4- ¢ En qué areas de su vida cotidiana siente la sobrecarga por el cuidado?

a) salud fisica
b) salud mental
c) laboral
d) social
e) familiar

5- ¢Ha tenido sintomas o molestias fisicas a causa del cuidado? (Ejemplo: Dolor de
espalda, cabeza)
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6- ¢ Ha notado un cambio en la expresién de sus emociones y/o sentimientos durante el
cuidado? (Ejemplo: llorar, tristeza, rabia, irritabilidad)

7- ¢ Ha cambiado su situacion laboral antes y después del diagndstico de su hijo?

8- ¢, COmo era su vida social previa a la enfermedad?

9- ¢ Se ha sentido aislada de su entorno familiar, social y comunitario? ¢ por qué?

10- ¢ Anteriormente realizaba alguna actividad recreativa, que tuvo que abandonar por
asumir el cuidado de su hijo/a? y ¢Actualmente realiza alguna actividad recreativa?

¢,Cuales?

11- ¢ Como afecta en su familia -en general- el cuidado de su hijo? Ejemplo: el apoyo, la
comodidad, etc.

12- ¢ Qué cambios en las dindmicas familiares han sido los méas notorias? ¢ Ha requerido
trasladarse de vivienda?

13- ¢ Se han producido cambios en las relaciones de pareja?

14- ¢ Qué dificultades se han presentado con sus otros hijos? Ejemplo: Emocionales,
escolares o de conducta, ¢y como ha resuelto estas dificultades? ¢Ha percibido en sus
otros hijos, cémo les afecto el diagndstico de su hermano?

15-Cuando recibio el primer diagnostico de su hijo, ¢cual fue su primera reaccion?
¢Cuanto tiempo tomo aceptar el cambio de la enfermedad de su hijo? ¢Sintio
impotencia?

16- Antes del diagnéstico, ¢ Usted tenia conocimientos de la enfermedad?

17- ¢ Cbmo fue conociendo la enfermedad? ¢ Quién le ayudd y explicd en el proceso; o
fue busqueda de informacion a modo personal?
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18- Cuando ya tiene conocimiento de la enfermedad, ¢considera que se sienten mas
seguras y confiadas en el tratamiento?

19- ¢Cudles son las cosas mas importantes que considera usted para sobrellevar el
cuidado dia a dia?

20- ¢ Usted tiene una actitud positiva ante este proceso del cuidado?

21- ¢Qué aspectos personales le ayudan a sobrellevar esta situacion? Como la fe, la
religion, espiritual, haber enfrentado otros problemas en la vida etc.

22- ¢Recibe algun apoyo de su entorno? Ejemplo: Amigos, hospital, fundacion,
familiares, etc.

23- ¢Se da tiempo para usted misma? ¢Qué tipos de actividades realiza para auto
cuidarse?
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Anexo N°2: Entrevista a expertas

Nombre y Apellidos: Edad:
Especialidad: Cuanto tiempo lleva trabajando en FNH:
Codificacion:

1. ¢, Como ve usted reflejada la sobrecarga de las mujeres cuidadoras de la fundacion?

a) salud fisica
b) salud mental
c) laboral
d) social
e) familiar

2. ¢,Qué cambios fisicos identifica usted desde que asumieron el cuidado de los hijos?
3. ¢ Qué cambios visualiza usted en la salud mental en las cuidadoras?
4. ¢ Se han producido cambios en la situacion laboral de las cuidadoras?

5. Segun su conocimiento ¢ se producen cambios de la vida social de las cuidadoras?
Jcuales?

6. ¢Cuales cree usted que son los espacios recreativos mas recurrentes en las
cuidadoras?

7. ¢ Cudles son los cambios mas recurrentes que presentan las cuidadoras en su entorno:
a) Familiar
b) Vivienda
c) Pareja
d) Crianza de sus hijos

8. ¢De quienes reciben apoyo las cuidadoras en este proceso? Ejemplo: Amigos,
hospital, Fundacion Nuestros Hijos, familiares, etc.
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9- Cuando las cuidadoras reciben el primer diagnéstico de su hijo, ¢,cuéles son sus
primeras reacciones? ¢ Cuanto tiempo toman en aceptar el cambio de la enfermedad de
su hijo? ¢ Como evalla usted la disposicion al cambio de las cuidadoras?

10. ¢ Cudles son los factores resilientes que usted identifica en las cuidadoras?

11. ¢ Las cuidadoras tienen una actitud positiva ante este proceso del cuidado?

12. ¢ Qué cambios se manifiestan cuando la cuidadora maneja mas informacion sobre el
cancer? ¢ Considera que se sienten mas seguras y confiadas en el tratamiento?

13. ¢ Qué estrategias de autocuidado ponen en practica las cuidadoras para enfrentar el
tratamiento de su hijo? ¢ Cuales son las actitudes mas frecuentes?

14. ;Qué aspectos personales de las cuidadoras le ayudan a sobrellevar este proceso?
Ejemplo: la fe, la religion, espiritual, haber enfrentado otros problemas en la vida etc.
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ANEXO N°3: Consentimiento informado

Fecha:

Usted ha sido invitado a participar de la investigacion denominada “Efectos en la vida
cotidiana por sobrecarga de la labor de cuidadoras de nifios, nifias y adolescentes
diagnosticados con leucemia de Fundacion Nuestros hijos” a cargo de las estudiantes de
la Escuela de Trabajo Social de la Universidad Tecnoldgica Metropolitana.

Estudiantes investigadoras: - Camila Delgado - Valentina Navarro - Safka Torres.
Ademas, las estudiantes cuentan con una Docente guia en este proceso de
investigacion, la cual cumple un rol de acompafiamiento y orientacién en todo momento
hacia las estudiantes. Este documento tiene como finalidad hacerle conocer los detalles
del estudio y solicitarle su consentimiento informado para participar de entrevistas.

¢ (¢ Cudl es el propo6sito de lainvestigacion?

El propésito de la investigacion es conocer las experiencias de las cuidadoras, verificar
las dificultades existentes debido a la sobrecarga, el potencial de resiliencia disponible
de cuidadoras en el ambito de la generacion de estrategias para cumplir con los
cuidados.

¢ ¢En qué consiste su participacion?

Su participacion consiste en participar de una entrevista, de 23 preguntas de 1 hora de
duracion aproximadamente.

¢+ ¢;Qué pasacon lainformaciéon y datos que usted entregue?

La informacion que proporcionara permitira colaborar con la elaboracién de la
investigacion llevada a cabo en la Fundacién Nuestros Hijos y con la formacién
profesional de las estudiantes.
La informacion recabada durante la investigacién sera resguardada por el investigador
responsable, tanto en formato fisico como digital (grabacion), los cuales seran eliminados
de forma reservada, una vez terminado el estudio

¢ ¢Es obligacion participar? ¢Puede arrepentirse después de participar?
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Usted NO esté obligado de ninguna manera a participar en esta entrevista. Usted puede
negarse en cualquier momento a continuar participando. En cualquier momento usted
puede solicitar a la estudiante que le responda todo tipo de inquietudes respecto a la
investigacion y pedir mas informacion sobre las implicancias de su participacion.

¢ ¢A quién puede contactar para saber més de esta investigacién o si le
surgen dudas?

Si tiene cualquier pregunta acerca de la investigacion, puede contactar a la Docente guia
de la investigacion Patricia Clavero, correo: pclaveroe@gmail.com celular: 9-99692082

FIRMA DEL CONSENTIMIENTO INFORMADO

Declaro conocer los términos de este consentimiento informado, el objetivo y propésito
de la investigacion, reconociendo que la informacién es confidencial y anénima, siendo
utilizada sélo para fines académicos.

He sido informada que puedo hacer consultas sobre la investigacion en cualquier

momento y que puedo excluirme del proceso si asi lo decido, sin mediar explicaciones ni
sufrir consecuencias por tal decision.

Nombre de la participante:

Fono: Correo electrénico:

FIRMA PARTICIPANTE FIRMA INVESTIGADOR RESPONSABLE

Se deja constancia en este instante que este documento (consentimiento informado) se
firmara en dos (2) copias, quedando una de ellas en poder del investigador responsable
y la otra copia en poder de la participante.
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Anexo N°4: Plan de Analisis
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I

Objetivos Variables | Dimensio [ Subdimensiones Preguntas Preguntas al experto
especificos nes
1- Identificar | Areas de la Salud ¢(En qué areas de su ¢ Coémo ve usted
las areas de vida fisica vida cotidiana siente la | reflejada la sobrecarga
la vida cotidiana sobrecarga por el de las mujeres
cotidiana de Salud cuidado? ¢ Cuales son? cuidadoras de la
los/las Mental Ejemplo: salud fisica, fundacion?
cuidadoras salud mental, laboral,
que se ven Laboral social, familiar
afectadas por
la sobrecarga Social
del cuidado
Familiar
2-Describir | Consecuenc Osteoarticulares, ¢Ha tenido sintomas o ¢, Qué cambios fisicos
las ias de la Aparicién | cansancio, dolor de molestias fisicas a identifica usted desde
consecuencia | sobrecarga de ] cabez_a, pr_oblemas causa del cuidado? que asumieron_.el
S que se pat,o!oglas digestivos. (Ejemplo: Dolor de cuidado de los hijos?
producen por fisicas
la sobrecarga espalda, cabeza)
vivenciada en
el cuidador —eeeeeee- - .
Problemas | Estrés, depresion, | ¢Ha notado un cambio ¢ Qué cambios
de salud llanto, ansiedad, en la expresion de sus visualiza usted en la
mental irritabilidad, emociones y/o salud mental en las
aislamiento sentimientos durante el cuidadoras?
cuidado? (Ejemplo:
llorar, tristeza, rabia,
irritabilidad)
— Despido o renuncia | —.... S e
Cambio en| laboral, licencias ¢ Ha cambiado su ¢ Se han producido
la médicas situacion laboral antes y cambios en la
situacion después del diagndstico situacic')p laboral de las
laboral de su hijo? cuidadoras?
—emmeeeeee- Escasa vida
Disminuci comunitaria Segun su
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6n de la
vida social

esparcimie
nto

Cambio en
la vida
familiar

Conflictos
de parejas

Conflictos
con los
hijos

Distanciamiento de

amigos y
familiares.

Disminucién de
espacios
recreativos
personales

Reubicacion del
hogar
Apoyo de otros
familiares

Separaciones de
pareja
Problemas de
comunicacion, o
violencia

Problemas de
rendimiento
escolar, de

conducta,
emocionales

¢, Como era su vida
social previa a la
enfermedad?

¢ Se ha sentido aislada
de su entorno familiar,
social y comunitario?
épor qué?
JAnteriormente
realizaba alguna
actividad recreativa, que
tuvo que abandonar por
asumir el cuidado de su
hijo/a? y ¢ Actualmente
realiza alguna actividad
recreativa? ¢ Cuales?

¢, Como afecta en su
familia en general el
cuidado de su hijo? En
tanto al apoyo, la
comodidad, etc.
¢, Qué cambios en las
dinamicas familiares han
sido los mas notorios?
¢ Ha requerido
trasladarse de vivienda?

¢.Se han producido
cambios en las
relaciones de pareja?

¢, Qué dificultades se han
presentado con sus

otros hijos? Ejemplo:

conocimiento ¢se
producen cambios de
la vida social de las
cuidadoras? ¢.cuales?

¢,Cudles cree usted
que son los espacios
recreativos mas
recurrentes en las
cuidadoras?

¢, Cudles son los
cambios mas
recurrentes que
presentan las
cuidadoras en su
entorno: ¢,Familiar,
Vivienda, Parejay
Crianza de sus hijos?
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Emocionales, escolares
o de conducta, ¢Y como
ha resuelto estas
dificultades? ¢ Ha
percibido en sus otros
hijos como les afecto el
diagnéstico de su

hermano?
3-ldentificar Factores
la presencia resilientes | Enfrentami| Recibimiento del | Cuando recibio el primer | Cuando las cuidadoras
de factores presentes ento de la | primer diagndstico diagnostico de su hijo, reciben el primer
reS|II|er/1|tes en Enferdmed ¢cual fue su prr)lmera diagnostico de su hijo,
los/las a reaccion’ 2cudles son sus
cuidadoras . .
primeras reacciones?
Disposicié Cuénto tiempo tomé | ¢Cuanto tiempo toman
n al Aceptacion de los | aceptar el cambio de la | en aceptar el cambio
cambio cambios enfermedad de su hijo? de la enfermedad de
personales y ¢ Sintié impotencia? su hijo? ¢Cémo evalta
familiares: usted la disposicién al
Proceso de :
: cambio de las
tratamiento de los idad
nifio/as cuidadoras
Confianza -

Conocimiento del
proceso de la
enfermedad

Antes del diagndstico,
JUsted tenia
conocimientos de la
enfermedad?

¢ Coémo fue conociendo
la enfermedad? ¢ Quién
le ayudo y explico en el
proceso; o fue basqueda
de informacién a modo
personal?

Cuando ya tiene

¢, Qué cambios se

manifiestan cuando la
cuidadora maneja mas
informacion sobre el
cancer? ¢,Considera
gue se sienten mas
seguras y confiadas en
el tratamiento?
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conocimiento de la
enfermedad, ¢ Considera
gue se siente mas
segura y confiada en el
tratamiento?

— — ¢ Cudles son las cosas | —

Actitud - mas importantes que )

pOSItI\I/a Alegria, esperanza | considera usted para .(;Las cwdado'ras

anj[g a sobrellevar el cuidado tienen una actitud
viaa dia a dia? positiva ante este

¢ Usted tiene una actitud | Proceso del cuidado?
positiva ante este
proceso del cuidado?

--------------------------------------------- , Qué aspectos
Espirituali - «Q P

dad Fé, apoyo personales le ayudan a ¢, Qué aspectos
espiritual sobrellevar esta personales de las
situacion? Como la fe, la | cuidadoras le ayudan a
religion, espiritual, haber sobrellevar este
enfrentado otros proceso? Ejemplo: la
problemas en la vida fe, la religion,
etc. espiritual, haber
enfrentado otros
problemas en la vida
etc.
— — ¢Recibe algin apoyode [ —
Redes de | Amigas, hospital, su entorno? Ejemplo: ¢,De quienes reciben
apoyo familiares, Amigos, hospital, apoyo las cuidadoras
fundacion fundacion, familiares, en este proceso?
etc. Ejemplo: Amigos,
hospital, fundacion,
familiares, etc.
_ _ ¢, Se da tiempo para _
Autocuida |  Realizacion de usted misma? ¢ Qué ¢Qué estrategias de
do actividad fisica, tipos de actividades autocuidado ponen en
alimentacion practica las cuidadoras
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saludable, cuidado
personal

realiza para auto
cuidarse?

para enfrentar el
tratamiento de su hijo?
¢,Cudles son las
actitudes mas
frecuentes?
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