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RESUMEN

Introduccion: El cuidar ha sido realizado por las culturas desde tiempos ancestrales, siendo Leininger, pre-
cursora de la Teoria de la Diversidad y Universalidad de los Cuidados, la cual promueve entrega de cuida-
dos congruentes y responsables, en el contexto de las creencias, valores y practicas de salud de las perso-
nas, familias y comunidades. Objetivo: El proposito de la investigacion es comprender las experiencias de
las madres cuidando a su hijo(a) con diagndstico de cancer. Método: El estudio es con enfoque cualitativo
descriptivo, se aplicd una entrevista semiestructurada a las madres de nifios(a) y adolescentes con dia-
gnostico de cancer, en control en un Consultorio de la Regidn de Valparaiso, Chile, previa firma de consen-
timiento y asentimiento informado del hijo/a. Resultados: Se realiz6 andlisis de contenido, obteniéndose
que las madres desarrollan habilidades de cuidado principalmente en alimentacion, higiene, y manejo de
medicamentos, basados en sus creencias en salud y valor que le otorgan al cuidado, ademas poseen escaso
apoyo hacia el hogar . Conclusiones: Es necesario el acompafiamiento de enfermeria, frente a los cuidados
entregados por la madre en el hogar, dandole continuidad a éstos; ademas se requiere un enfoque transcul-
tural del enfermero/a para proporcionar cuidados congruentes con la cultura y valores de las familias, con
el fin de intervenir integralmente en el proceso de la enfermedad del nifio y/o adolescente.
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SUMMARY

Introduction: Caring has been carried out by cultures from ancestral times, being Leininger, precursor of
the Theory of Diversity and Universality of Care, which promotes delivery of congruent and responsible
care, in the context of beliefs , values and health practices of individuals, families and communities.
Objective: The purpose of the research is to understand the experiences of mothers caring for their child
with a diagnosis of cancer. Method: The study was a descriptive qualitative approach, a semi-structured
interview was applied to the mothers of children and adolescents diagnosed with cancer, in control in a
Clinic of the Valparaiso Region, Chile, after signing the consent and informed consent of the child.
Results: Content analysis was carried out, obtaining that the mothers develop care skills mainly in food,
hygiene, and medication management, based on their beliefs in health and the value they give to care. They
also have little support for home. Conclusions: It is necessary the nursing accompaniment, in front of the
care delivered by the mother in the home, giving continuity to them; In addition, a transcultural approach of
the nurse is required to provide care that is consistent with the culture and values of the families, in order to
intervene comprehensively in the process of the child's and / or adolescent's illness.
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I. INTRODUCCION

En las Gltimas cuatro décadas, Chile ha superado problemas propios de los paises en desarrollo respecto
a la salud infantil y se encuentra en una etapa de transicion epidemioldgica con la aparicion de problemas
sanitarios de paises desarrollados como las enfermedades crénicas, de salud mental, accidentes y cancer,
debido a los avances de la salud piblica, a los progresos de la medicina y de la economia global del pais.

El surgimiento de una enfermedad catastrofica, como lo es el cancer en un miembro de la familia, més
aun cuando se trata de un nifio o adolescente, tiene consecuencias que alteran la dindmica familiar, viven-
ciando hospitalizaciones frecuentes y tratamientos prolongados, que producen ansiedad, depresién, cambios
fisicos e inmunitarios, retraso en el desarrollo psicomotor y escolar, ademas de sentimientos de soledad en
el nifio, por la constante separacion con la familia. A su vez, la familia experimenta desesperanza, produ-
ciéndose una crisis paranormativa y paulatinamente la familia va asumiendo el diagndstico y los cuidados
de la enfermedad.? Durante este proceso, surgen una serie de necesidades especiales que deben asumir,
especialmente las madres, quienes se enfrentan a una experiencia altamente compleja, experimentando un
largo proceso doloroso, practicamente sin relevo, afectandose socioemocionalmente, experimentando estrés
y depresién debido al cuidado permanente de sus hijos.®

Los equipos de salud han centrado sus esfuerzos para entender el diagnostico y el tratamiento de esta
enfermedad como un evento psicoldgico traumatico para los padres. Investigaciones relacionadas a las pa-
tologias cronicas, han estudiado aspectos emocionales, sociales, el impacto del cuidado, estrés y depresion
del cuidador.** Sin embargo, existen escasos estudios acerca del cuidado que realizan las madres en el
hogar, por lo que es fundamental investigar al respecto para dar continuidad a los cuidados de enfermeria a
lo largo de toda la red asistencial.

Las redes de apoyo formales e informales que poseen estas familias, son insuficientes para satisfacer el
sin nimero de necesidades de cuidado que emergen en este contexto familiar. Las madres son protagonis-
tas de tan abnegada labor, las cuales, deben hacer frente a una gran sobrecarga tanto fisica, psicoemocional
y problemas laborales, ® debiendo enfrentar dia a dia el cuidado, con todas las dificultades e incertidumbres
que emergen durante el desarrollo de la enfermedad.

Desde la mirada transcultural, es fundamental que el enfermero/a considere la cultura, las creencias y los
valores de las personas al momento de cuidar, ya que, la cultura se asocia al ser humano desde su nacimien-
to y se va transmitiendo de generacion en generacion. EIl concepto de patron cultural, dice relacion con que
“toda cultura o sistema social tiene un modo Unico para entender las cosas y los eventos.”’

En este escenario, el proposito del estudio es comprender las experiencias de las madres cuidando a su
hijo(a) con diagndstico de cancer en el hogar.
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Il. METODOS

A TIPO DE ESTUDIO

El estudio es de tipo cualitativo descriptivo, se desarrollé en el area del Nifio(a) y Adolescente con dia-
gnostico de cancer, en control en un Consultorio de Atencidn de Especialidades de la Regidn de Valparaiso
Chile, enero a julio del afio 2015. La metodologia cualitativa utilizada en esta investigacion, permitié in-
corporar lo relacionado con el significado y la intencionalidad, ligados a los actos, a las relaciones y a las
estructuras sociales, siendo éstas ultimas consideradas como construcciones humanas significativas.®

Se utiliz6 el analisis de contenido para procesar la informacién recogida.’

B. POBLACION EN ESTUDIO

Se realizé un muestreo no probabilistico por conveniencia, debido al acceso y la disponibilidad de las
participantes, quienes aportaron la informacion.'® Se entrevisté a 8 madres de nifios(as) y adolescentes en el
hogar cuyos hijos/as se encontraban en control en el Consultorio de Atencién de Especialidades de un Hos-
pital de la Region de Valparaiso Chile.

C. CRITERIOS DE INCLUSION

e Madres de nifios(as) entre 6 a 11 afios diagnosticados con cancer en distintas etapas de la enferme-
dad.

e Madres de adolescentes entre 12 a 17 afios diagnosticados con cancer en distintas etapas de la en-
fermedad.

D. CRITERIOS DE EXCLUSION
e Otros tutores del nifio(a) o adolescente como abuela, tias, u otro.

e Madres de nifios/as y adolescentes que no hayan firmado del Consentimiento informado y cuyos
hijos no hayan firmado el asentimiento.
e Madres de cuyos hijos/as con cancer tienen menos de 6 afios y 18 afios y mas.

E. INSTRUMENTO

Se aplicé una entrevista semiestructurada grabada, en un tiempo minimo de 30 minutos y 1 hora como
maximo, en el hogar de la informante, la cual permitio recolectar informacién mediante preguntas abiertas
que fueron formuladas de acuerdo a las categorias aprioristicas, que corresponden a aquellas construidas
antes del proceso de recopilacién de la informacién.® Esta entrevista permitié guiar el estudio y a la vez
proporcionar a las participantes, la oportunidad de expresarse libremente y en profundidad en los temas que
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se les plantearon, extrayendo de este modo las experiencias, logrando interpretaciones fidedignas del signi-
ficado que contiene la informacion.*

La construccion de categorias aprioristicas se baso en los referentes tedricos de la Teoria de Enfermeria
de la Diversidad y Universalidad de los Cuidados culturales de M. Leininger, quien afirma que la teoria
transcultural proporciona al profesional la posibilidad de explorar, entender y aprehender la base cultural de
las personas, su contexto y problematicas sociales, ademas le permite incluir su visién personal respecto de
la salud y la asistencia.’® Ademés, derivaron del analisis de hallazgos expuestos en investigaciones prima-
rias de tipo cualitativo que abordaron el cuidado, las experiencias de las madres y las redes de apoyo, ex-
trayendo asi las conceptualizaciones y relevancia del mismo. Las categorias aprioristicas establecidas en
este estudio son las siguientes:

e Significado y Valor del cuidado materno (SVM)
e Cuidados maternos en el hogar (CMH)

e Précticas y creencias en salud (PCS)

e Redes de apoyo familiar (RAF)

La entrevista se inicié con un primer item de preguntas abiertas, que incluyeron informacion demogréfi-
ca: Edad de la madre, edad del hijo(a), lugar de residencia, estado civil, ocupacién, nivel educacional y pre-
visién. Luego el segundo items partié con una pregunta orientadora acerca del significado y del valor que
las madres le otorgan al cuidado de su hijo(a) con esta enfermedad, para posteriormente realizar las pregun-
tas abiertas relacionadas con el tema a investigar, que fueron formuladas segin los objetivos y categorias
aprioristicas planteadas.

F.  ANALISIS DE LA INFORMACION

Se realiz6 analisis abierto de la informacion, hasta la saturacion de los datos, que se logro a la octava en-
trevista. El procesamiento de la informacion, se realizd mediante el analisis de contenido, método que co-
rresponde a “un conjunto de técnicas de analisis de comunicaciones tendiente a obtener indicadores cuanti-
tativos 0 no, por procedimientos sistematicos y objetivos de descripcion del contenido de los mensajes,
permitiendo la inferencia de conocimientos relativos a las condiciones de produccién/recepcion, que co-
rresponden a las variables inferidas de estos mensajes.”*®

El analisis tematico se realizo en tres etapas: pre-analisis, exploracion del material y tratamiento de la in-
formacién obtenida. Para el procesamiento de los datos cualitativos, los archivos de audio fueron transcri-
tos en forma manual y rigurosa asignandole una codificacién alfa numérica (E1, E2, etc.) a cada una de
ellas en forma consecutiva, en la medida en que se fueron realizando, con el objetivo de mantener el ano-
nimato de las participantes. Luego de la transcripcion, se realizd la lectura repetida del discurso, lenguaje y
forma de expresarse, en busca de las unidades de sentido, es decir, de palabras, frases o parrafos significati-
vos de la entrevista, dentro del marco del planteamiento del problema.
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G.  CONSIDERACIONES ETICAS

El estudio se desarrollé una vez aprobado el proyecto de investigacion por el Comité de Etica y Bioética
de la Facultad de Medicina de la Universidad de Valparaiso y autorizacién del Comité de Bioética y Do-
cencia del Hospital de la Region de Valparaiso Chile. Obtenidas las autorizaciones, se invit6 a participar a
las madres, a través de la firma del consentimiento y asentimiento informado al hijo(a) segin correspondio,
garantizandoles privacidad y confidencialidad en los procedimientos. Aceptada la participacion de la madre
y asentimiento del nifio(a) o adolescente, se acord6 con ellas, la fecha y hora de manera privada, para la
realizacion de la entrevista en el hogar. Aquellas que presentaron labilidad emocional, fueron contenidas
por la investigadora y se aplicd un flujograma de contencidn, para ser referidas segiin necesidad por la in-
vestigadora a salud mental en su centro de atencion.

I1l. RESULTADOS
A SIGNIFICADO Y VALOR DEL CUIDADO MATERNO (SVM)

Las madres experimentan una crisis paranormativa familiar desde el diagndstico de sus hijos/as, tal
como lo define Caplan en su teoria, definiendo ““crisis” como una situacion catastrofica, de desastre, de
caos, lo cual por si solo contribuye a establecer estereotipos relacionados con estos eventos.'* Estudios
sefialan que se producen cambios en las rutinas familiares, donde la enfermedad produce repercusiones en
lo cotidiano y en el funcionamiento habitual de los miembros de la familia."® Las madres expresaron el
significado del cuidado de la siguiente manera:

[...] Comenzamos todo de cero... (E2)
[...] Primero fue un cambio radical, un caos, porque las cosas que uno hacia a diario, se duplicaban
todos los cuidados con él... [E1]
[...] Al principio todo era un caos, complicado porque con la enfermedad hay un cambio grande, diga-
mos en cuanto, ya sea alimentacion, en la limpieza, ahora tiene que ser mucho més. Digamos, el
problema de todo es adaptarse a la enfermedad, eso es lo que me ha costado... [E8]

Las familias experimentaron un reinicio en sus vidas, que lo van superando por el valor que las madres le
otorgan al cuidado expresado como: “Estar ahi”’, lo que es primordial para ellas. Esto significa estar pre-
sentes de dia y de noche, todo el tiempo, sin relevo; sienten que el cuidado de su hijo(a) les pertenece, por
lo que la ayuda que reciben de familiares es circunstancial. M. F. Colliere, sefiala que el cuidado, ha estado
arraigado a las mujeres principalmente, donde ellas se preocuparon de cuidar a sus hijos, la familia, y a las
comunidades.'® Las madres expresaron el valor del cuidado de la siguiente manera:

[...] Yo trato de que él sienta que sea lo que sea, yo voy a estar ahi a su lado [E1]
[...] Hay que estar ahi porque asi estoy con todos los 0jos y si se despierta o él me llama estoy ahi [E2]
[...] yo estoy con él cien por ciento (E3)
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B. CUIDADOS MATERNOS EN EL HOGAR (CMH)

Los cuidados principales que describieron las madres, correspondieron al manejo de la alimentacion,
los cuidados de la higiene, el manejo de la medicacién, ademas de conocimientos acerca de la
enfermedad averiguados por ellas mismas del internet o entregados por otras madres. Del hospital o
consultorio, han aprendido del Manual para padres del nifio oncoldgico, " ensefiado por el equipo de
salud tanto en el hospital como en el Consultorio de Especialidades. Algunas de ellas aprendieron a
tomar la presidn, realizar curaciones e incluso a inyectar subcutaneo a sus hijos(as). Estudios confirman
que las madres desarrollan habilidades de cuidado en el tiempo, basadas en los conocimientos
heredados de generacién en generacion y del conocimiento entregados por otras madres.*® Respecto de
la higiene, han aprendido a aislar a sus hijos del resto de la familia y amigos para prevenir infecciones,
incorporando el uso de la mascarilla para salir de paseo y todo el manejo estricto de la higiene en el
hogar, como el uso de dispensadores de alcohol gel en las habitaciones, uso de toalla de papel
desechable en los bafios y cocina. Estudios sefialan que las madres desarrollan diferentes habilidades
que mejoran la calidad de vida de sus hijos, como la calidad y forma de suministrarles alimentacion,
medidas de higiene, forma adecuada de aislar a sus hijos para prevenir enfermedades y complicaciones,
forma de administracién y comprension de la reaccién de medicamentos y conocimiento sobre la
patologia de sus hijos(as).™ Las madres lo expresaron de la siguiente forma en sus discursos:

[...] Uno ya sabe que es una rutina que se tiene que cumplir con sus alimentos [E1]

[...] Todo bien limpio, tiene su loza aparte, le tengo su servicio aparte, todo aparte guardado en una
caja (E8)

[...] Me guie al principio siempre con el Manual, y con la informacion que uno va sacando con otras
mamitas... [E1]

C. PRACTICAS Y CREENCIAS EN SALUD (PCS)

Las madres poseen cuidados populares o propios, que corresponden a los heredados de generacion en
generacion, tal como lo expresa Leininger en su Teoria de la Diversidad y Universalidad de los cuidados
culturales, donde sefiala que: “el cuidado es la esencia y el fendmeno central de la enfermeria y que debe
ser valorizado en todas las areas de su &mbito profesional”.?’ En el entendimiento del proceso de salud-
enfermedad y desde una mirada transcultural, considerar el conocimiento de cada familia respecto al
cuidado, es til para construir desde esa base los cuidados culturales, es decir, coherentes con la cultura de
las familias. Las madres, utilizan medicina complementaria, como préacticas en salud, especialmente para
mejorar la inmunidad de sus hijos, para manejo del estrés, y del dolor. EI Reiki, muy utilizado, siendo una
practica espiritual de canalizacion y transmision de energia vital, para obtener paz y equilibrio en todos
los niveles, mejorando dolencias, lesiones y metabolismo, produciendo relajacion fisica, psicoemocional y
aliviando la ansiedad y el estrés.”* Ademas utilizaban la musicoterapia, aromaterapia y flores de Bach
para el manejo del estrés y dolor. Por otra parte, utilizan hierbas como la salvia y el tomillo para “limpiar
la sangre” de la quimioterapia, expresado de la siguiente manera por las informantes:

[...] El Aloe vera con miel y la graviola mezclada es bueno para las defensas, lo ayudo con eso [E8]
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[...] Usabamos Reiki cuando tenia dolores, sentia el calorcito y la relajaba [E6]
(...) Le doy tomillo con boldo o salvia que son buenas para eliminar también todo lo malo [E64]
[...] Musicoterapia, aromaterapia, flores de Bach, ésta la usa permanentemente para la ansiedad [E6]

Estudios sefialan que las terapias bioldgicas son las mas utilizadas por las madres y de ellas, destacan las
de accion del refuerzo del sistema inmune.?” Frente al uso de medicina complementaria en Chile, segin
estudios el 55% de la poblacién las utiliza, siendo las mas frecuentes la terapia floral, acupuntura, Reiki y
biomagnetismo.?

En relacion a las creencias religiosas, como parte del cuidado, las madres expresaron su fe en Dios, en-
contrando un significado a la enfermedad de sus hijos/as, sintiendo esperanza en su recuperacion y con-
fiando a Dios el desenlace de la enfermedad. La cultura, definida por Leininger como: “valores, creencias,
normas, simbolos, practicas y modos de vida de las personas, grupos o instituciones, aprendidos, compar-
tidos y transmitidos de una generacion a otra”,” es inherente a lo que cada persona es, cree y practica. Lo

anteriormente fue expresado por las madres de la siguiente manera:

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

[...] me apoyo bastante en la fe en Dios, le hablo mucho de Dios a mi hijo, lo que El quiere de nosotros
[E1]

[...]Trato de hablar con Dios y todos los santos, para que me protejan a mi hijo y a la nifia [E2]
[...]JPienso que hay que dejarselo a Dios, tengo esperanza de que se va a sanar [E7]

Diversos estudios sefialan que, los padres tienen fe en Dios para soportar la situacién de enfermedad de
sus hijos y las creencias religiosas ayudan a las personas a tener esperanza, por lo que la espiritualidad pue-
de convertirse en una poderosa fuente de fortaleza que capacita al individuo a hacer cambios positivos en
su estilo de vida y a tomar conciencia de como las creencias, actitudes y comportamientos pueden afectar
positiva o negativamente en su salud y la de su familia.** La Organizacién Mundial de la Salud, en el afio
2005 mediante la asamblea mundial de la salud sobre la prevencién y el control del cancer, manifestd que
la mayoria de los pacientes que se encuentran en cuidados paliativos y alivio del dolor, necesitan ademas
apoyo espiritual y psicoldgico para ellos y sus familias durante todo el proceso de la enfermedad, desde el
diagnéstico hasta su resolucion o final de la vida y duelo.? En este aspecto, las familias en estudio se ven
desprovistas de este apoyo en el transcurso de la enfermedad de su hijo(a), ya que el apoyo psicologico se
brinda cuando hay derivacion por parte del médico tratante, siempre y cuando el menor presente signos y
sintomas depresivos o de rechazo de la terapia, no existiendo este apoyo psicoldgico ni espiritual durante el
desarrollo de la enfermedad.

C. REDES DE APOYO FAMILIAR (RAF)

Respecto a las redes de apoyo familiar formal e informal, podemos decir que de las formales, las madres
reciben apoyo telefonico del hospital o Consultorio de Atencion de Especialidades desde su hogar, teniendo
siempre respuestas por parte del equipo de salud., sin embargo, se sienten solas cuidando a su hijo(a) en
casa en el diario vivir, ya que no sélo refirieron tener necesidad de contar con profesionales de enfermeria
al domicilio, sino que también del area de la salud mental, es decir psicélogo(a), ya que relatan sentir que
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toda la familia se afecta con la enfermedad del hijo/a, por lo que piensan que una terapia familiar seria de
gran ayuda. En relacion a la Gestion del Cuidado de Enfermeria en Chile, es "entendida como el ejercicio
profesional de la enfermera sustentada en su disciplina, la ciencia de cuidar, definida como la aplicacién de
un juicio profesional en la planificacion, organizacion, motivacion y control de la provision de los cuida-
dos, oportunos, seguros e integrales, que aseguren la continuidad de la atencidn y se sustenten en las politi-
cas y lineamientos estratégicos de la institucion".?® Respecto a la continuidad de los cuidados, segin los
relatos de las madres, se interrumpe en el hogar, ya que no reciben visitas domiciliarias por parte del equipo
de salud, durante el proceso de la enfermedad. Ellas lo expresaron del siguiente modo:

[...] No vienen a verme aca, estoy inscrita en el CESFAM afios y no recibo visitas domiciliarias a pesar
de conocer el diagndstico de mi hijo [E2]
[...] No he sido visitada por el consultorio desde que esta enfermo, va al hospital o al poli a control [E7]
[...] Seria bueno gque una psicéloga, hiciera terapias familiares, porque uno tiene una carga, ya que estas
con tu hijo, y ademas tienes que comunicarle a la familia [E3]

Frente al apoyo informal, correspondientes a las instituciones sin fines de lucro de ayuda al nifio con
cancer, las madres manifestaron que reciben apoyo con la casa de acogida, ademas de dinero para sus tras-
lados, sin embargo, son tantas las necesidades econémicas sobre todo de aquellas madres que residen lejos
de la Regidn, que se les hace escaso este apoyo. Estudios sefialan que gran parte de los cuidadores se que-
jan de la falta de apoyo y la carencia de recursos econdmicos, generando en ellos sentimientos de frustra-
cion y temor.?” Ademas, como parte del apoyo informal se encuentra el que otorgan los familiares y amigos
que colaboran de una u otra forma, realizando eventos para obtener dinero o directamente en el cuidado del
nifio/a o adolescente, especialmente las abuelas y el padre del menor. Las madres lo expresaron del siguien-
te modo:

[...]JLas voluntarias de Fe y Esperanza nos dan a nosotros la casita donde podemos estar [E2]
[...]JMi mama es la que anda haciendo eventos para mantenerme alla y para comprarle las cosas [E2]
[...]JHicimos dos o tres eventos grandes en el colegio para ayudarnos econémicamente (E6)

Estudios afirman que las familias asumen gran parte de la carga del cuidado, especialmente las madres,
que activan redes de apoyo, tocan todas las puertas y buscan ayuda hasta encontrarla. Las necesidades y
formas de apoyo varian segun los momentos de la enfermedad. Las redes de apoyo formal e informal son
insuficientes durante el proceso del padecimiento de la enfermedad.

IV. CONCLUSIONES

Es necesario el acompafiamiento de enfermeria, frente a los cuidados entregados por la madre en el
hogar, otorgando continuidad e integralidad a éstos en todos los niveles de atencién, ya que las madres
asumen el cuidado con incertidumbres, ansiedad y con déficit de apoyo formal hacia el hogar. Ademas se
requiere de un enfoque transcultural del enfermero/a para proporcionar cuidados congruentes con la cultura
y valores de las familias, para apoyar integralmente utilizando redes de salud y comunitario durante todas
las etapas del proceso de la enfermedad del nifio/a y/o adolescente que padece de cancer.
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