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El aumento de las Enfermedades Crénicas No Transmisibles (ECNT) con
po’rencic1| de mortalidad y letalidad como cardiovasculares, cdncer, enfer-
medades respiratorias y diabetes, son en conjunto responsables de al me-
nos 80% de las muertes prematuras en el mundo. Por ello, la prevencién y
control de los factores de riesgo relacionados con este fipo de po’ro|og|'os se
convierte en el camino para reducir impactos y lograr la construcciéon de una

sociedad saludable (1).

La problemdtica de las ECNT no solo afecta las estadisticas vitales sino, a
la vez, la calidad de vida de los pacientes y sus cuidadores. Entonces, cqué
sucede con los cuidadores cuando un miembro de su nucleo familiar es diog—
nosticado con una enfermedad capaz de transformar la dindmica vital?,
cque signiﬁcodo otorgan los cuidadores a las vivencias cuando el paciente
pedid‘rrico podece cdncer?, gcud|es son los sentimientos que surgen durante
este proceso en el cuidador?

El Grupo de investigacién Huellas Calidad de Vida, del Programa de En-
fermeria de la Universidad de Cérdoba, estd interesado en dar respuestas
a esos interrogantes. La perspectiva es desde la salud como dimensién ar-
ticuladora de todas las actividades que desarrollan las personas, familias y
comunidades para lograr sus metas propias y desenvolverse integralmente
en pro de los desafios que deben abordar a partir de experiencias y oportfu-
nidades dentro de contextos econémico—socio|es, entre otros.

Este texto, es producfo del proyecto de investigacion titulado "Actitudes y
Prdcticas de los cuidadores familiares de pacientes crénicos en las subregio—
nes del Departamento de Cérdoba- Colombia”, financiado por la Universi-
dad de Cérdoba a través de la Vicerrectoria de Investigacion y Extension,
enmarcado en las lineas de investigacion la salud en el contexto social y
salud de la mujer; este trabajo se nutrié de investigaciones realizadas en los
niveles de pregrodo y poergrodo.

El macro proyecto que dio origen a este libro situé la problemdtica desde
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la perspectiva que las enfermedades no transmisibles afectan a todos los
grupos etarios independiente de su condicién social, etnia o edad, incluidos
los nifios y adolescentes. Asi, pues, el centro de atencién es el cuidodor(o)
familiar en todas sus dimensiones, en este caso quienes dedican su vida al
cuidado de nifios con cdncer, enfocado a sus vivencias y a las formas de en-
frentar esta crisis no normativa, como es el evento espech(ico del diognés’rico
de una enfermedad oncoldgica.

La primera unidad estd conformada por el contexto prob|émico que tuvo
como eje temdtico los cuidadores de nifios, nifias vy adolescentes diognosﬂ—
cados con cdncer. Esta es una especie de punto reflexivo frente a las causas,
efectos y la magnitud de la problemdtica del cdncer infantil en una regién
con altos niveles de vulnerabilidad social. La segunda unidad, describe la
concepcidn tedrica-conceptual que orienté el proyecto de investigacién, el
cual se enmarca bojo los principios de un acrénimo derivado de la po|obro
CU an' donde cada letra integra una serie de conocimientos en torno a
a misma para evitar la dispersic’m de saberes % profundizor sobre temas a
fines al estudio.

La tercera unidad del libro comprende los resultados articulados en tres
categorias: significado del cdncer, sentimientos que genera el cuidado vy
percepcién del apoyo social. La discusién es una descripcién, andlisis e in-
terpretacion de los datos desde la percepcion de los participantes, bojo los
principios de la triangulacién multiple que facilita el abordaje integral de la
informacién. Finalmente, el texto presenta un eje que sintetiza las lecciones
oprendidos por los cuidadores y ofros actores involucrados con el fin de con-
tribuir, a partir de las vivencias de los participantes, al aprendizaje de este
rol en cada uno de ellos.

Bienvenidos, al universo de sentimientos de los cuidadores informales de
nifios, nifias y adolescentes con diagnéstico de cdncer de la ciudad de Mon-
teria, Cérdoba, Colombia. Realidad vivenciada por profesionales de enfer-
meria y de las ciencias humanas, quienes aspiran a que este documento sea
un aporte para fortalecer el cuidado que el cuidador profesiono| brinda a la
diada pocienfe-fomiho, afianzar las relaciones afectivas entre el profesiono|
de la salud y los sujetos de cuidado y, de manera especial, resaltar el valor
incalculable de la labor amorosa, silenciosa y obnegodo de los cuidadores
informales.






1.1 EL PUNTO DE PARTIDA

El cdncer infantil representa entre 0,5% y 4.6% de la carga total de morbi-
lidad relacionada a esta causa, razones que lo ubican dentro de la cate-
goria de poco frecuente si se compara con el cdncer en adultos lograndose
establecer una tasa de incidencia entre 50 y 200 por cada millén de nifios
en el mundo (2). El cdncer no realiza un proceso de seleccién al momento
de aparecer en la vida de las personas, se presenta a cualquier edad, en
cuo|quier grupo social o |ugc1r del mundo. Sin emborgo, los nifios constitfuyen
una poblacién con una condicién especial porque con frecuencia el cdncer
suele afectarlos emocionalmente y producir discopocidod psicomoftriz, re-
duciéndoles las posibi|idodes de interactuar con el entorno y experimentar
sensaciones gratificantes, lo cual podria generar irritabilidad e infelicidad
en los nifios, nifias y adolescentes, situacién que impacta a la familia y a las
personas que hacen parte de su mundo familiar y social (3).

En los infantes el cdncer se torna muy comp|ejo porque a su lado existen
unos padres que sufren y experimentan sentimientos negativos: dolor, rabia
e impotencia, entre ofros. Ademds, cuidar a nifios con patologia oncolégica
es una de las tareas mds dificiles para los cuidadores. La razén: implica
sentir cémo el mundo se cierra todos los dias ante la imposibilidad de no
poder hacer nada como padres para aliviar los sintfomas desagradables de
la enfermedad y del tratamiento, asi como los sentimientos de c|o|or, miedo,
frustracion y tristeza de los nifios.

En el contexto de la familia es necesario que paciente y cuidador emp|een
una serie de estrategias y recursos odop’ro’rivos a la enfermedad, por lo cual
se requieren programas de apoyo psicosocio| orientados por profesiono|es
para potenciar las habilidades y destrezas de los miembros de la unidad
familiar (4) cuando se enfrentan a diognés‘rico de cdncer en uno de los
miembros mds jévenes. Desde esta mirada, el apoyo de familiares, amigos,
programas y las habilidades odquiridos por los cuidadores informales son
de gran relevancia en la recuperacién del menor, pues, su bienestar fuera
de depender de los profesiono|es de la salud, también estd influenciado por
los recursos sociales y econdmicos con que cuenta la familia para enfrentar
la enfermedad y sus devastadores efectos.

Los profesioncﬂes de la salud tienen un pope| fundamental en la odopfo-
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ciony en la recuperacion de los pacientes onco|égicos. De hecho, Barroilhet,
Forjaz y Garrido (5), Campifio y Duque (6) advierten que la adaptacion
psicosocial al cdncer estd estrictamente asociada con la continuidad y me-
canismos permanentes que empleen los profesionales de la salud como ga-
rantes de intervenciones psicosociales integrales, donde no solo se considere
la necesidad de disminuir los efectos adversos del tratamiento sino de desa-
rrollar actitudes y habilidades en el paciente y en el cuidador para mejorar

su calidad de vida.

De acuerdo con lo anterior, es vital para las instituciones, médicos, enfer-
meras y psicélogos entre otros miembros del personal de salud, comprender
que la atencién oncoldgica debe trascender el cuidado fisico - mental del
paciente y ||egor a la familia, especio|men‘re al cuidador. En este proceso el
rol del profesional de enfermeria es de gran relevancia, por cuanto sus ac-
ciones educativas y de acompafiamiento propician que el cuidador ejerza en
forma adecuada actividades asistenciales intra domici|iorios, desarrollando
paralelamente habilidades y estrategias efectivas para mantener los niveles
de odop’racién requeridos en aras de facilitar la aceptacién a la enferme-
dad y el empleo de mecanismos para enfrentarla.

Los cuidadores familiares de nifios con cdncer se constituyen en la columna
vertebral del proceso de recuperacion de la salud o de la odquisicién de
los logros de una “salud diferenciada” porque con sus prdcticas de cuidado,
impregnadas de amor, ayudan en la construccién de una serie de elementos
para |ogror la adherencia a los tratamientos (7). En este sentido, es im-
portante fener presente que los nifios dependen en un 100% de sus podres,
especialmente de la figura materna. Al respecto Cerén, Gutiérrez (8) y Ve-
|dsquez (9) afirman que cuando de cuidar se trata, son las madres quienes
eminentemente lo hacen, convirtiéndose la figura materna en el eje principal
del cuidado del dmbito familiar. Ellas otorgan amor, ternura y enfregan
todo su ser, al punto de abandonar su vida persono| e incluso o|gunos hasta
el empleo, llegando muchas veces a afectar su relacién de pareja por estar
dedicadas al cuidado del hijo enfermo.

En esta direccidn, el apoyo psicosocial debe enfatizarse en la satisfaccion
de las necesidades de los nifios y Ssus cuidadores principo|es, sean madres
o podresi Este tipo de cuidado es el llamado a garantizar la continuidad
en los fratamientos y establecer vinculos emocionales seguros en el nifio, asi
como preservar la participacion de este en otras organizaciones que apoyen
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los procesos requeridos por los nifios y nifias con diogno’s’rico de cdncer.

Por otra parte, el rasgo distintivo del estudio se enfoca hacia las por’ricu|ori—
dades del cuidado derivados de las condiciones socioeconomicas, por cuan-
to las necesidades bdsicas insatisfechas pueden anular o limitar la oferta de
cuidados apropiados y suficientes al no contar las familias con los recursos
financieros requeridos para enfrentar la enfermedad. Este es el caso de mu-
chos habitantes del Departamento de Cérdoba, Colombia, contexto donde
se localizan los sujetos de estudio.

Este territorio es uno de los siete departamentos que conforman la region
Caribe, se encuentra ubicado al noroeste de Colombia con una extensién
aproximada de 25.020 Km?2 y una poblacién de 1.555.596 personas (10) de
las cuales, la mayor cantidad se concentra en dreas urbanas (53,2%) (11);
la incidencia de pobreza para el afio 2018 se situd en el 44,2% (12) y una
pobreza extrema del 11,1% (12) que supera la media nacional ubicada en
27,0% (12) vy 7,2% (12) respectivamente. Cérdoba, figura como el cuarto de-
partamento de la region Caribe con el mayor indice de pobrezo multidimen-
sional (36,7%) (13), llegando incluso a superar la media nacional (19,6%)
(13). De ese porcentaje, 23,3% (14) corresponde a las cabeceras municipales,
mientras que, en los centros pob|ao|os y zondas rurales dispersos, la pobrezo
multidimensional se acentda en un 51,9% (14). Con relacién al grado de

desigualdad en la distribucion del ingreso, el coeficiente de Gini para el afio
2018 registré 0,477 (12) frente al 0,517 (12) del nivel nacional.

En este escenario, comprender las vivencias de los cuidadores de pacientes
oncolégicos pedidtricos, a partir del significado del cdncer, los sentimientos
y el apoyo social percibido, es relevante porque ofrece una panordmica flexi-
ble a la intervencién del profesional de salud. Ello, favorece la integracion
de las habilidades y estrategias del cuidador con las prdcticas de cuidado
formal, ademds de inferpretar las opor’runidodes de oprendizoje para me-
jorar la interaccién del nifio con el cuidador y los otros agentes sociales que
intervienen en el cuidado.

1.1.1 PROPOSITO

El propédsito de este estudio fue interpretar las vivencias de los cuidadores
de pacientes pedidtricos oncolégicos de la ciudad de Monteria, Cérdoba,
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Colombia. En esta investigacion, las vivencias se comprendieron desde una
postura fenomenoldgica para profundizar en el ser y su interaccién con e
cuidador/entorno sociocultural.

1.2 TRAYECTO METODOLOGICO
121 ENFOQUE DEL ESTUDIO

El camino meTodo|c’>gico se desarrollé a partir del em(oque cualitativo, por-
que su intencidén fue comprender las vivencias del cuidador familiar de pa-
cientes oncolégicos pedidtricos develando el significado del cdncer, los sen-
fimientos que generan el cuidado y la percepcion del apoyo social recibido.
Todo, a través de la comprension de las frayectorias e historias de vida de
los cuidadores en sus ambientes naturales para construir en colectivo una
perspectiva de sentido que dé elementos para fortalecer la atencién in’regro|
en salud.

La visiéon de Herndndez, Ferndndez y Baptista (15) en el enfoque cualitativo
permite que el inves‘rigodor e><|o|ore desde la mirada del otro sus percep-
ciones y sentimientos sobre el problema que vive, privilegiando un tipo de
conocimiento que surge de la interaccién de los participantes. También las
estrategias de recoleccién de informacién son flexibles y las dindmicas se
ajustan al contexto natural, las particularidades y cosmovisiones de la po-
blacion.

El tipo de estudio correspondié al fenomenoldgico, el cual analiza la reali-
dad desde el mundo subjetivo de las personas conformado por las vivencias,
experiencias y percepciones elaboradas a partir de sus realidades, por ello
el fenomendlogo busca conocer los hechos o sucesos desde el punto de vista
de las personas, mediante la descripcién, comprensidn e interpretacion de
los mismos. En este punto, es importante considerar las etapas que permiten
la comprensién de las realidades, como son el momento previo, la fase des-
criptiva, la estructural y finalmente la discusién de los resultados (16).

A partir del enfoque cualitativo y la fenomenologia fue posible escuchar la
voz de los participantes, asi como sus experiencias vy el significodo que otor-
gan al céncer. Se procurd evitar la intromisién de los elementos conceptua-
les, tedricos y las percepciones de otros participes como los investigadores,
para registrar el fenémeno tal y como se presentd.
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1.2.2 PARTICIPANTES

20 cuidadores de pacientes pedic’t’rricos con diogno’s’rico de cdncer que habi-
tan en el Departamento de Cérdoba, Colombia. Estos cuidadores familiares
fueron beneficiarios del Voluntariado Social UNICOS, conformado por do-
centes del Grupo de Investigacién Huellas Calidad de Vida, estudiantes de
las Facultades de Ciencias de la Salud y Facultad de Educacién y Ciencias
Humanas de la Universidad de Cérdoba, entre otros proFesion0|es y perso-
nas que hacen parte de esta labor social.

La base de datos se consolidé a partir de 48 familias con nifios, nifias %
adolescentes diognos’ricodos con cdncer que son atendidos en la ciudad de
Monteria, Cérdoba. Los criterios de inclusién fueron: i) ser cuidador de nifio,
nifia o adolescente con diognés’rico de cdncer en el Departamento de Cér-
doba; ii) pertenecer al Voluntario Social UNICOS; iii) ser cuidadores con
condiciones fisicas y mentales éptimas que permitiera el intercambio y trans-
ferencia de conocimientos; iv) ser cuidadores que accedieran voluntariamen-
fey de manera informada @ participar en la investigacion. En cambio, los
de exclusion: i) ser cuidador de nifio, nifias o adolescente con diagndstico
diferente al cdncer; ii) nifios, nifias y adolescentes gue no recibieran atencién
en la ciudad de Monteria; iii) cuidadores de nifios, nifias y adolescentes sin
sensibilizacién ante el programa de atencién del voluntariado.

Luego de op|icor los criterios de inclusion Y% exclusién se obtuvo una mues-
tra de 37 cuidadores que participaron en el trabajo de campo, dejédndose
finalmente una muestra de 20 cuidadores seleccionados de acuerdo a la si-
militud de las expresiones semdnticas, lo que permitié la comprension de las
categorias conceptuales mediante sus dimensiones y propiedades. Cuando
se llegd a la “saturacién tedrica’, el equipo investigativo dio por concluido el
’rrcubcjo de campo porque no se recolecté nueva informacion.

Es importante mencionar que la seleccién de los cuidadores de nifios con
dicgnésﬂco de cdncer se basé en la pertenencia al Voluntariado Social
UNICQOS, porque el haber participado en actividades educativas y socioa-
fectivas previamente, ello genera sentimienftos y conexiones que mejoran el
contacto entre los sujetos de estudio y los inves’rigodores. Ademds, porque
sentirse en un clima de confianza facilita el didlogo, asi como el redescubri-
miento de la subjetividad y con’rribuye a la obtencién de datos genuinos vy
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de mayor profundidod, tal como se espera en este tipo de proyectos.
1.2.3 CONTEXTO INVESTIGATIVO

Departamento de Cérdoba ubicado en la regién Caribe colombiana, el
cual es el escenario social y real de los sujetos participantes del estudio,
cuyas condiciones muestran cu|gunos determinantes sociales que dificultan
la atencién integral de la salud, principalmente por los altos indices de
pobreza multidimensional, desemp|eo, barreras para la atencién en salud y
el acceso a servicios bdsicos. Los participantes refieren como |ugor de pro-
cedencia diversos municipios del Departamento de Cérdoba, entre los que
se destacan Cereté, Chinu, Lorica, Planeta Rica, Montelibano. Es de interés
enfatizar que todos los nifios asisten a sus tratamientos en Monfteria, copifo|
del Departamento de Cérdoba, lugar donde se concertaron las diversas
intervenciones que facilitaron la recoleccién de datos.

Acceso al campo

Segun Coﬁcey % Atkinson (17), el acceso al campo invesfigativo necesita de
la presencia de un determinado espacio, y adicional a ello, requiere que los
invesfigodores penefren en la realidad de las personas, oprender a ver el
mundo desde la perspectiva del participante y construir nuevos conocimien-
tfos segun estas relaciones. Desde esta perspectiva, el estudio se llevé a cabo
a través de varios momentos que permitieron interactuar con los cuidadores.
En primer |ugor, se inicié con el desarrollo de acciones educativas y el acom-
pafiamiento del nifio o adolescente en su lugar de hospitalizacién; mediante
este contacto se conformé un grupo de apoyo que Gprobé su participacion
en nuevas actividades fuera del ambiente hospifo|0rio. Durante la segundo
{ose, fueron identificados cuidadores claves concebidos como informantes
de interés en el proceso de recoleccién y andlisis de los datos.

La influencia de los informantes de interés sobre otros cuidadores con los
que compartian en sesiones de tratamientos % salas de espera para citas
médicas, facilité el contacto con todo el grupo de participantes. Por esta
razén, el acceso al campo fue libre y espontdneamente por el cuidador fa-
miliar en escenarios fuera de la institucién donde eran atendidos.
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Trabajo de campo

e Recoleccién de datos a través de una inmersién en el campo de 12 sema-
nas (febrero- mayo de 2018), obteniéndose 20 registros que fueron consig-
nados en el diario de campo.

e El protocolo de entrevista se estructuré en tres items, cada uno con cin-
co preguntas abiertas que buscaban conocer: a) significodo de cdncer; b)
sentimientos que generd el cuidado; y C) apoyo social ou’ropercibido por el
cuidador.

e Otra de las técnicas emp|eoo|os en este estudio correspondié a la obser-
vacién participante, la cual facilité el contraste de los datos arrojados por
la entrevista. La observacién se estructuréd en dos etapas: i) el momento
que permitid el regisfro de las percepciones e infuiciones de interés para
el estudio, identificando el qué, cudndo, dénde y a quiénes observar, y, ii)
la etapa que sefialo el para quée de la observacién con el objetivo de pro-
fundizar sobre los registros del diario de campo, los cuales favorecieron la
distincién de las categorias propias del participante y las interpretaciones
de los invesﬂgodores.

1.2.4 CRITERIOS ETICOS

Antes de iniciar el proceso de recoleccién, andlisis y discusién de los re-
sultados, se determinaron los criterios éticos y normativos que guiaron el
estudio. Por ende, se consulté y adoptd la Resolucién 8430 de 1993, la cual
se constifuye como un documento maestro que guia la normatividad cienti-
fica, técnica y administrativa para la realizacién de investigaciones en salud
en Colombia, haciéndose énfasis en la proteccién de los derechos de las
personas cuando se realizan investigaciones en este campo, asi como la
obligatoriedad de proteger la confidencialidad de los participantes de un
estudio y la clasificacién del riesgo, mencionados en los Articulos 5, 8 y 11 de
la Resolucion.

La investigacién garantizé el respeto por los cuidadores, sus sentimientos
y expresiones en todas las fases. Asimismo, se clasificé como un estudio de
riesgo minimo, porque trata aspectos que podrian generar tristeza, dolor o
frustracion en los cuidadores, para lo que se empled un equipo interdiscipli-
nar conformado por enfermeras, una desarrollista familiar y una psicé|og0
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para intervenir en cuo|quier situacién que se pudiero presentar.

Durante el proceso de investigacion, se redacté un consentimiento informa-
do que fue socializado con los cuidadores. En él se mencionaban los obje’ri-
vos del estudio, enfatizando en la importancia de conocer las experiencias
construidas por los cuidadores de nifios con diognésﬂco de cdncer en el
dmbito famihor, social y comunitario, asi como visibilizar sus sentimientos en
relacién al apoyo psicosocial recibido, indicdndoles en todo momento que
no estaban ob|igoo|os a socializar estas vivencias y poo||'0n retirarse de la
investigacion cuando lo consideraran necesario.

A la par, se asegurd la confidencialidad de los datos recolectados, por lo
que se asignaron seuddénimos para la proteccién de la identidad de los par-
ticipantes. El material derivado de la investigacién, procesado mediante las
transcripciones, constituye un conjunto de conocimientos que se utilizaron
solo para fines académicos, por ello, se decidié que esfte se mantuviera en
custodia del Grupo de Investigacién Huellas Calidad de Vida. La diserta-
cién recibié la aprobacién del Comité de Etica de la Facultad de Ciencias
de la Salud de la Universidad de Cérdoba mediante el acta No. 002 de
2018.

1.2.5 CRITERIOS DE RIGOR

Mds alla del fipo de estudio desorro”ado, la calidad del conocimiento en el
marco de las investigaciones cualitativas se evalta segun o|gunos criterios
ampliamente abordados por varios autores, siendo la propuesta de redefini-
cién efectuada por Guba y Lincoln (18) la que se utilizé aqut:

Credibilidad: el investigador es concebido como el instrumento fundamen-
tal en el proceso de investigacion, por’riendo del hecho que su inmersiéon en
el dmbito de estudio es la garantia real de los datos que obtiene; por esta
razén, se ajustaron los tiempos y espacios de los cuidadores para responder
a este criterio; se respeté ademds su estado de dnimo y se promovié la ob-
tencién de datos con riqueza tedrica. Posteriormente, se realizé el proceso
de Triongu|ocién entre actores, contenidos y contexto emergente, asi como
también, se compartié la informacién obtenida con los cuidadores para su
revision vy retroalimentacién. Se conté con el apoyo de auditores internos y
externos de la investigacién, quienes efectuaban sugerencias para la conso-
lidacién de los aspectos relevantes y por mejorar.
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Transferibilidad: la investigacién cualitativa se caracteriza por tratar pro-
blemas en dmbitos especfficos con niveles profundos y garantizar las dife-
rencias que se puedon presentar en cada contexto, por ello, la genero|io|oo|
estadistica no es factible. Sin emborgo, se propone la transferencia de los
resultados de un estudio ejecutado en un contexto especifico, hacia otro
contexto similar, resaltando que cada tradicién investigativa desarrolla este
criterio de forma diferente.

Para este caso, la transferencia se dio en el aspecto tedrico, porque los da-
fos recuperodos a partir de las experiencias vitales de los invesﬂgodores, el
andlisis de la informacién suministradas por el cuidador vy la revisiéon docu-
mental permitieron estructurar el contexto concep’ru0| del libro, sefialando
las posib|es conexiones y transferencias del saber obtenido en el campo del
accionar de enfermeria a la luz de los resultados alcanzados.

Seguridqd: para la imp|emen’rocio’n de este criterio, las preguntas de los
investigadores se formularon en escenarios interactivos y de confianza mu-
tua, bajo el argumento que el fipo de ambiente incide en la calidad de las
respuestas de los cuidadores. Por otro |oo|o, se mantuvo una actitud obier‘ro,
flexible y de respeto con el cuidador, a partir de un acompafiamiento que
con’rribuyé a captar todas las perspectivas de los cuidadores frente al fens-
meno abordado.

El equipo investigativo siguio el pro’roco|o disefiado con el fin de garantizar
la seguridod en las normas escriturales y el regisfro de los datos primarios.
Esto, definiendo las diferencias entre las afirmaciones del cuidador vy la in-
terpretacion del invesﬂgodor, en aras de |ogror un trabajo de campo com-
parob|e al momento de la transferencia.

Confirmabilidad: este criterio se desarrollé mediante la confirmacién de los
cuidadores, quienes reafirmaron si lo que ellos expresaron se hallaba entre
los textos construidos por los invesfigodores, los cuales fueron compartidos
con ellos para su retroalimentacién, confirmando sus testimonios y aspectos
relevantes del proceso.

12.6 PROCESAMIENTO, ORGANIZACION Y ANALISIS
DE LOS DATOS
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La fase inicié con la franscripcién de las anotaciones del diario de campo y
las entrevistas. Posteriormente, se codificé la informacién obtenida median-
te el resumen de los aspectos repe’ridos que dieron origen a las categorias
genéricas. Seguidomenfe, se establecieron los casos contfrarios o extremos
en las apreciaciones de los participantes para facilitar la comprensién del
fenémeno de estudio.

Durante esta etapa, se pudo determinar que los datos significativos no se
hallaban en un solo punto de la entrevista, sino que se fueron ex’rroyendo
de diferentes momentos, conversaciones y como resultado de la observacion
participante en el proceso de codificacién inicial, con el fin de organizar y
proceder a la construccién de categorias. En esta linea, es necesario con-
siderar los aportes de Strauss (tomado de Coffey % Atkinson) (17), quien
enfatiza la importancia de diferenciar entre los cédigos sociolédgicamente
construidos de los cédigos in vivo; ademds, sefiala que el invesfigodor estard
sujeto a las intencionalidades del andlisis de los datos durante la codifica-
cién de la informacion.

El material fue debidamente porce|oo|o, lo que permitio la extraccion del
contenido temdtico asociado directamente con las categorias aprioristicas
que agrupan las pregunfas y respuestas del proJroco|o. A cada categoria
identificada en los frogmenfos seleccionados, se le asigno cédigos relaciona-
dos a temas previamente establecidos y a cc')digos emergentes resultado de
la interaccién con los cuidadores.

La organizacién final se hizo mediante diagramas y mapas conceptuales
para facilitar la lectura de las categorias vy cédigos en un mismo p|0no
visual, mejorondo la accesibilidad, discriminacién de datos y la posibi|io|oo|
de trasegar entre los codificados y los significativos. Los hallazgos fueron
analizados bajo la técnica de la triangulacién maltiple que permitié la ar-
ticulacién de la informacién primaria, de investigadores y de las teorias y
metodologias bajo los niveles de andlisis individual, social e interactivo.
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UNIDAD 2: CONTEXTO CONCEPTUAL ¢ CUIDADO Y AMOR

Unidad 2
(Contexto
(ConcePtual



De acuerdo al emcoque cualitativo, el contexto concepfuo| lo constituye el
sistema de teorias, supuestos, creencias y expectativas que fundamentan el
estudio, bajo la consideracién que este no estd predeferminodo, sino que
el invesﬂgodor lo constfruye a partir de su propio examen, asi como de los
debates mundiales generados en torno a la situacién de estudio y por la co-
nexién establecida con las teorias sobre el tema, entre otros. El contexto con-
cep’ruo| tiene por funcién principo| enfocar concepfuo|men‘re todos oque”os
aspectos de interés en un fendmeno especifico, para encontrar las direccio-
nes que podrl'om dejarse de lado o no ser comprendidas en su totalidad (19).

A la par de estas apreciaciones, el contexto concep’ruo| desde la mirada
cualitativa odop’ro una postura flexible que crea las condiciones para incluir
datos recuperodos del contexto investigativo que nutran el panorama tedri-
co conceptual planteado inicialmente. Por tanto, este se elabora mediante
el abordaje de diversas fuentes: i) experiencia vital de los invesfigodores a
partir de sus ideas, valores, vivencias y sus sentimientos; ii) dominio y cono-
cimiento de las teorias y conceptos referidos al tema, conocido como estado
del arte; iii) ofros estudios e investigaciones realizadas (19).

Con base en estos principios, el libro estructura el contexto conceptual abor-
dando seis pistas claves que fueron edificadas en la articulacién de las fuen-
tes antes descritas. Estas pistas, se producen como piezas significa’rivos de la
palabra Cu DQR , donde cada letra es utilizada para generar planteamien-
fos concepfuo|es que se constifuyeron en ejes de la discusién e interpretacion
de los resultados.

21 CUIDADOS

El capitulo es una aproximacién al concepto de cuidado enfatizando en su
evolucién histérica, de forma tal que genere una linea discursiva para com-
prender los elementos claves de esta prdctica en las experiencias humanas.

211 EVOLUCION HISTORICA DEL CONCEPTO

El cuidado como categoria de andlisis se inscribe en el marco de tendencias
que varian segun la postura teérica, conceptual o metodolégica de los auto-
res. Esta categoria es inherente al proceso de salud enfermedad de los seres
humanos, porque desde el momento de la concepcién el ser es cuidado en
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el vientre de una madre hasta |ogror su crecimiento vy expu|sio’n del utero,
para posteriormente seguir cuiddéndolo en muchas etapas de la vida. Asi
mismo los cuidados hacen parte de otro fipo de manifestaciones humanas
cuando las personas o0 grupos sociales deciden promover la proteccion de la
nofuro|ezo, del ambiente y de los 0nimo|es, entre otros.

Cuidar al otro, es una prdctica humana unida a la mu|’ri|o|icio|oo| de formas
y tipos de cosmovisiones de las culturas y sociedades de todos los tiempos.
Antes de abordar este concepto, es necesario comprender el significodo de
cosmovision, para interpretar por qué el cuidado puede variar de una cultu-
ra a otra. La cosmovisidn es la forma de ver o leer el mundo a partir de las
creencias y opiniones que los seres humanos construyen del concepto de per-
sona, naturaleza y del entorno. En este sen’rido, desde enfermeria se sintetiza
una serie de representaciones sobre el cuidado del otro y el cuidado de si,
concebido como un proceso intferactivo, comp|ejo y dindmico que hace parte
de la existencia y la historia de las personads, familias y comunidades (20).

La evolucién temporal del cuidado enfermero sefiala cuatro etapas sujetas
al devenir sociocultural del mundo occidenToL estas son: domésﬂco, VOCQACiO-
nal, técnica y profesiono|; todas ellas vinculadas al desarrollo de la especie
humana. Bajo esta concepcion, la etapa doméstica se origind en las comu-
nidades prehisfo’ricos, donde las personas fejieron dos mundos poro|e|os: lo
percibido y aquello ubicado en otra dimensién, de tal manera que lo que
no podl'on controlar lo vinculaban con fuerzas sobrenaturales (21). Por otra
parte, las funciones de cuidado se confirieron histéricamente a la mujer,
provista de habilidades innatas asociadas a la maternidad, condicién que
la hace ser reconocida como el miembro de la familia con mayor tiempo
disponib|e en el hogor para este tipo de actividades (22).

Al establecerse las culturas primitivas, estas se caracterizaron por contar con
estructuras sociales definidas, con las que se buscé satisfacer las necesidades
de la comunidad; hombres y mujeres se agrupan en tribus para sobrevivir.
Entre las actividades de mantenimiento de la vio|o, salud y bienestar del
grupo, fue caracteristico que estas responsobi|idodes correspondiercm a la
mujer, las cuales se efectuaban a través de labores tales como la higiene
corporo|, de la viviendo, alimentacion y el vesfido, enfre ofras acciones para
el bienestar de la familia (22).

De acuerdo con Martinez y Chamorro (23), las primeras civilizaciones a pe-
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sar de estar dispersos por todo el p|one’ro y presentar diferencias sociocultu-
rales entre unas y otras, tenian numerosos aspectos en comun relacionados
con el concepto de salud-enfermedad y las formas de enfrentar esta ultima.
Aqui se destaca la idea, pensamienfo o tendencia de inferpre‘rorb como una
forma de intervencién sobrenatural que indicaba premio o castigo resultado
de las acciones humanas.

Ante tales principios, surge la figura de aquellos personajes a quienes se
les atribuia poderes divinos, emp|e0ndo métodos que combinaban saberes
naturales con rituales de cardcter espiri’ruo| para tratar las enfermedades.
De tal representacién se deriva el conjunto de mitos, creencias y leyendas
propias del conocimiento ancestral, principo|men+e el chamanismo, relacio-
nado con el fratamiento y la suerte del enfermo (23). Mas, a pesar del
protagonismo del lider espiritual, el papel de la mujer seguia siendo funda-
mental para las actividades de cuidado, pues ella lo realizaba con ogrodo y
afecto para su familia, emp|eono|o medios naturales % rituales que permitian
asegurar la vida, promoverla y garantizar su continuidad. Cabe mencionar
que en ese momento histérico para el tratamiento de las enfermedades los
cuidados de la mujer en el hogor debian necesariamente comp|emen‘rorse
con la intervencién del hechicero o lider religioso, en tanto imperaba el ca-
récter sobrenatural en la interpretacién de dichas situaciones (23).

El papel de las madres como cuidadoras de la salud en esta etapa de la
historia se puede exp|icor a partir de la Gdopcién de medidas para res-
guordor a sus hijos y a si mismas del frio, lo que las condujo a construir
pieles gruesas en formas de vestidos; también sobresalen las mujeres des-
cubridoras de hierbas o p|0nfos que a partir de experimentos evidenciaron
las propiedodes de las hojos, semillas, raices o frutos que curaban cu|gunos
padecimientos. El oficio femenino de recoleccién de frutos, permitié conocer
las p|0n’ras y Sus atributos, de modo tal que por todo el mundo se reconoce
que las mujeres ostentaron estos descubrimientos, al punto de colocar sus
nombres a las p|on’ros medicinales como un tributo a si mismas (24).

Respecto al cuidado y al pope| de la mujer en el mundo antfiguo, un frog-
mento del pensamiento de Jenofonte, filésofo griego vy discipulo de Sécrates,
quien en su obra Econdémico alude a las actividades femeninas cuando
afirma que un ser superior las doté de una mayor carga emocional para
cuidar y criar a los nifios, confiriéndoles tareas para garantizar el bienes-
tar, la so|ud, higiene y o|imen+ocic’>n, entre otras. Por e||o, estos autores?24
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consideran gue en manos de las mujeres estaba el cuidado de la salud en
cualquier etapa o situacién que disminuyera o impidiera la autonomia fisica
de los miembros del hogar.

Histéricamente, la evolucién de la sociedad trajo consigo la consolidacion
del pensamiento cristiano en el mundo Occiden’roL periodo conocido como
la Edad Media, en el cual aparte de la primacia del pope| osignodo a la
mujer en las prdcticas del cuidado y la responsabilidad del hogor, se adhirié
el valor re|igioso que ocompoﬁobo el proceso de evangehzocic’m. Numerosos
estudios al respecto permiten establecer que, durante esta etapa de la evo-
lucién de la humanidad, la mujer estuvo al cuidado de los enfermos mientras
la |g|esio asumidé la orientacién de diversas congregaciones re|igiosos con
estos mismos fines, entre las que se destacan los hermanos de San Juan de
Dios, las Hijas de la Caridad y los Obregones, entre otros (25,26).

Los cuidados de la salud p|onfeodos por el cristianismo como re|igio’n del
Estado, se caracterizaron por reemplazar la visién de la mujer como cuida-
dora, garante de la vida % nicleo de la fertilidad, por instaurar en el ima-
ginario social el pope| de una mujer como instrumento de ritos y creencias
en contra de los preceptos de la ig|esio. Es decir, la ig|esio empieza a cues-
tionar el |ug0r del cuerpo como ’remp|o sogrodo de la vida para iniciar un
proceso de transformacién sociocultural que e|ige los conocimientos que han
de utilizarse para el cuidado, restringe las normas de higiene y obliga que
la atencién médica solo se realice con apoyo de un sacerdote y en personas
confesadas (27).

En la Modernidad, la etapa técnica |ogro una ruptfura estructural entre la
|g|esic1 y el Estado en donde emergen avances trascendentales del conoci-
miento cientifico, principalmente en el campo de la quimica vy la fisica, para
contribuir a la medicalizacién en los procesos de cuidados y enfatizar en la
necesidad de una nueva concepcién e interpretacion de estas ocupaciones
en contfraposicién a la visién empirica tradicional (28). El cambio, marca el
inicio de un nuevo parodigmo para la profesién de Enfermeria y para el
acto de cuidar, el cual tuvo como todos los procesos generodos por la ciencia
y la modernidad una fuerte resistencia y contradicciones atn por superar.

Este proceso de transicién no fue nada fdci|, pues, la sociedod, en sus di-
ferentes épocas, ha generodo ciertos condicionantes que ubican el ejercicio
del acto de cuidar como una actividad inherente a los profesionales de la
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salud en donde los cuidados eran dirigidos y recomendados por los médicos,
y las enfermeras re|egoo|os a sus 6rdenes. Esto, fue una constante durante
toda esta etapa y motivd la labor decidida de o|gunos pioneras en el campo
para posicionar la enfermeria a un nivel profesiono| (29).

En la Contemporaneidad, la profesionalizacién de la enfermeria se circuns-
cribe en la cuarta etapa de la evolucién histérica de los cuidados. Durante
esta fase se consolida como disciplina poseedora de un corpus de conoci-
miento propio y se fijan las funciones inherentes a su objeto de conocimiento,
entre las que se destacan o|gunos factores tales como la formacién a sus
propios profesionales, la organizacién y direcciéon de los servicios de enfer-
meria. Asi mismo, su impulso investigativo dio paso al fortalecimiento del de-
sarrollo discip|inor. En el dmbito asistencial, el hecho que se hoyon in’regrodo
los marcos tedricos construidos por enfermeria para la atencién en salud,
fue decisivo para mejorar los diognés’ricos y el cuidado enfermero. En este
contexto, el apoyo gesfodo en las organizaciones de enfermeria proporciond
un estimulo significativo al trdnsito entre la técnica y la profesionalizacién en

la oferta del cuidado (29).

En el proceso histérico del acto de cuidar es fundamental especificar las
diferentes estructuras (Fomiho, Jrrobojo, instituciones de salud y re|igiosos)
que en su funcién facilitadora de satisfaccion de necesidades en la sociedad
fueron participes en la forma de organizar y otorgar los cuidados. En este
orden es de interés identificar cémo se estructuran las tareas que dan res-
puestas a la satisfaccion de las necesidades en materia de scu|uo|, las cuo|es,
para el caso especifico de enfermeria, se han logrado equiparar a los esque-
mas de unidad, marco y elemento funcional (30).

La unidad funcional es la estructura que permite la convivencia y socializa-
cién de los seres humanos, porque porﬂcu|ormen’re esta confiere signiﬁcodo
a los tipos de cuidados ofrecidos de manera “informal” por las familias y
comunidades; en la onﬂg(jedod, estos |ugores obedecian a los entornos don-
de los hechiceros realizaban sus rituales para mediar ante los dioses por la
recuperacion de la salud de los enfermos. Actualmente, el marco funcional
involucra espacios donde se oferta el cuidado entre los que se mencionan el
hogor, ’remp|os, hospiTo|es o cuo|quier escenario reconocido para el fin (30).

Como elemento funcional se identifica al actor social que presta el cuidado;
antiguamente por lo genero| estaba a cargo de hechiceros o brujas, quienes
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a partir de la imp|emen+ocio’n de rituales brindaban cuidados para la salud
o para la enfermedad. Estos actores sociales se constituyeron en las prime-
ras personas que ejercieron el arte para cuidar a los enfermos (30).

2.2. UNIVERSO DE
CONOCIMIENTOS

El concepto de cuidado en el marco especifico del saber enfermero, que
también imp|ico el dmbito del cuidador familiar, se ha comcigurodo en di-
vVersos campos. Ello, sin perder la perspectiva que cada corriente, emcoque
o teoria aporta nuevos elementos a la definicién del cuidado, los cuales son
fundamentales para la concrecién de los tres saberes (saber, saber hacer y
saber ser) del profesional de enfermeria en la época actual.

Para comprender el significodo del cuidado, se debe tener presente que el
cuidado a nivel profesional tiene como objeto antropolégico de estudio al
ser humano, pero por’ricu|ormen’re a oque| sujeto que se encuentfra inmerso
en un contexto sociocu|’ruro|, el cual cuenta con una his’rorio, vive experien-
cias y presenta necesidades en los dmbitos familiar, laboral y social que
procura satisfacer para |ogror el disfrute y desarrollo p|eno como persona.
El punto central radica en que el cuidado ofrecido por el profesiono| de en-
fermeria se analiza desde una perspectiva in’regr0| con el fin de una lectura
critica de las realidades del entorno, y sobre esa base disefiar e imp|emen’r0r
planes de cuidado (31).

A partir de estas consideraciones, surgen perspectivas que abordan el cui-
dado desde la filosofia, o oque”as que definen un modelo o teoria interme-
dia que han opor’rodo bases de interés para la consolidacién de los conoci-
mientos sobre el cuidado a lo |orgo de la historia. No se prefende abarcar
en este texto el universo de conocimientos existente en esta temdtica, solo se
tomardn aquellos aportes que permiten analizar los problemas del cuidador
familiar en un contexto determinado del territorio nacional, para el caso es
la region Costa Caribe colombiana, cuyas porﬂcu|orid0des socioeconémi-
cas, po||"ricos y culturales permean o condicionan el desarrollo de la salud,
y especio|men’re la potenciacion del cuidado como pi|c1r de la vida y de la
existencia humana.

25

Cc
Z
O
>
O
D
(o
o
z
—r’
m
x
-
o
(@)
o
4
0
m
O
|
c
>
-
(]
(o)
=
S
O
o)
-<
>
<
®)
P o]




Ahora bien, desde la perspectiva de A||igooo| y Tomey (31) el desarrollo
del pensamiento relativo al cuidado enfermero podria clasificarse en cuatro
tipos: las Filosofias de Enfermeria, Modelos Conceptuales, Teorias en En-
fermeria y Teorias Intermedias en Enfermeria, que fienen su alcance tanto
en el acto mismo del cuidado como hacia los seres a los cuales se extiende,
es decir, al sujeto de cuidado y al cuidador familiar. Para efectos de con-
cep’ruo|i20r las posturas de la o|isci|o|ino profesioncﬂ de enfermeria frente al
cuidado, se selecciond una tedrica que describe cada uno de los tipos de
cuidado antes enunciados y comprende el cuidado como parte inherente de
la existencia, eje que armoniza la relacién entre salud y enfermedad, pero
también como base para el ejercicio profesional porque devela sus funda-
mentos y permite reconfigurcrnos como cuidadores.

2.2.1 EL CUIDADO Y LA MIRADA FILOSOFICA EN
ENFERMERIA

En este aparte, se analiza la nocién de cuidados desde la perspectiva fi-
loséfica de la Enfermera Jean Watson (32), por considerar sus aportes de
interés para la interpretacion de los datos del presente estudio. De hecho,
los p|on’reomienfos de esta teorista son oporfunos en este texto porque po-
nen de manifiesto la necesidad de Gdop’ror el cuidado como el centro de
la enfermeria, afirmando que esfe debe ser primordio|menfe un cuidado
humanizado y necesariamente tener en cuenta los conocimientos, vo|ores,
copocidodes, por’ricu|orio|oo|es y pensamientos de las personas, compren-
diendo que estas son una unidad de men‘re/cuerpo/espfri’ru/no‘ruro|ezo, por
tanto, han de ser abordadas en su totalidad.

Siguiendo la perspectiva de Watson (32), los profesiono|es del drea de la
salud deben entender la importancia de la participaciéon del binomio pa-
ciente-familia en el proceso salud enfermedad, asi mismo, comprender que
ellos ademds de la ob|igo‘rorieo|oo| de participar en sus cuidados también
tienen derecho a recibir una atencién y un trato humanizado. En sintesis,
Watson en sus pos’ru|oo|os indica que los profesion0|es de enfermeria debe-
riamos convertir el cuidado humanizado en una filosofia de vida y op|icc|r|o
diariamente en el quehacer laboral.

El profesiono| de enfermeria es un actor fundamental en el acto del cuidado
profesional, pero, asimismo lo es en el cuidado informal como en el caso de
los cuidadores familiares que tiene la copocidod de interrelacionarse en el
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dmbito del espiritu-espiritu ’rronspersono|; es decir, se relacionan a partir de
la comprensién de los movimientos, expresiones, posturas y sonidos entre
otras manifestaciones producidos en el mundo de los sujetos de cuidado.
Tanto el profesiono| de enfermeria como los sujetos involucrados en el acto
del cuidado, deben crear conciencia sobre el otro y provocar que ese otro
sea consciente de ello para |ogr0r formar un nosotros pofenciondo la armo-
nia e in‘regrchdod exigidos por el cuidado % la curacién (33).

El grupo de cuidadores profesionales e informales estd conformado por se-
res humanos que cuentan una historia sin importar su |ugor en el mundo so-
cial, han acumulado una serie de experiencias que propician la comprensién
del “otro”. El cuidador profesional o el cuidador informal, no debe olvidar
el natural sentido de la interaccién cuidodor-suje‘ro de cuidado, no puede
quedarse en el nivel del "yo’, haciendo y repitiendo los procesos aprendidos,
sin avanzar hacia la fase de interpretacion de los significodos de las expe-
riencias humanas que podr(on promover|o a un nivel de aceptacion de sus
capacidades, sus propias limitaciones y de cémo pueden ofrecer un apoyo
social de calidad promoviendo la salud persono| y familiar de todos Oque”os
con los que interactua en su mundo social, permi‘riendo la construccién de su
intersubjetividad (33).

Watson basa su teoria en 10 factores que denotan una interpretacion fe-
nomenoldgica relativa al cuidado desde enfermeria, aplicables también al
cuidado del familiar. Los factores emocionales del cuidado y del acto de
cuidar son alusivos a la consolidacién de un sistema humanistico-altruista
de valores, al fomento de la fe-esperanza, al cultivo de la sensibilidad por el
otro y por si mismo, cons’ri’ruyéndose en los pi|0|res de los principios filossfi-
cos de su teoria porque desprenden la ccpocidcd del sujeto de interpretar,
reflexionar vy generar conciencia sobre el accionar humano que propenden
por el desarrollo de la salud (32).

Desde este punto de vista se comprende y valora la importancia del pensa-
miento filoséfico en el cuidado enfermero, dado que este marca los princi-
pios y caminos para que desde la enfermeria no solo se apliquen procesos
mecdnicos sino se reflexione sobre el cuidado y se sienten las bases para
generar procesos conscientes de autocuidado. Ademds, con Watson se po-
tencia la posibi|io|oo| de partir de la ciencia del cuidado que considera la
enfermeria como un campo investigativo que profundizo en el cuidado como
base discip|inor distintiva de la profesién, teniendo presente el enfoque de
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cuidar-sanar % la triada persono-nofuro|ezo-universo, os cuales son los fun-
damentos de la ciencia del cuidado (32).

2.2.2 CUIDADOS EN EL MARCO DE LOS MODELOS
CONCEPTUALES DE ENFERMERIA

Dentro de los modelos concep’ruo|es, se encuentran los pensamientos de
teorista de gran relevancia en el drea que se consideran pioneras en enfer-
meria y por tanto en el andlisis del origen, fundamentos conceptuales y fun-
damentos del arte y ciencia del cuidado, que desde sus marcos de referencia
explican cémo los enfermeros pueden observar y analizar las realidades que
son punto central para el ejercicio del cuidado formal profesional. Dentro
de esta tipologia se destacan los trabajos de Orem, Roy, Levine y Rogers,
enfre ofras.

A partir de las concepTuohzociones de Dorothea Orem, se aborda el au-
tocuidado como una dimensién de gran interés en el cuidado de la salud.
En Orem los seres humanos son un todo que funciona desde lo bio|c’>gico,
simbdlico y social, con copocidodes para reflexionar sobre su propio estado
de salud y en consecuencia desarrollar acciones en pro de esta, ejercicio que
tributard en el autocuidado del sujeto (34).

En esta teorista, el autocuidado puede entenderse como oque||c1 combina-
cién de acciones o medidas intencionadas desarrolladas por los sujetos de
manera auténoma para |ogror el control de factores internos o externos que
se relacionen con su vida y desarrollo posterior, (34) siendo este un meca-
nismo que conlleva a las personas a contribuir desde lo person0| para gozar
de una mejor calidad de vida. Asi, es importante aclarar que el autocuida-
do se cimienta en tres elementos estructurales, tales como las copocidodes
fundamentales, componentes del poder y las copocidodes especio|izoo|os,
a partir de las cuales se desarrollan unas habilidades y conocimientos re-
queridos para el cumplimiento de la misién existencial de auto cuidarse de
cada persona (35). Desde los aportes de Orem, se puede inferpretar que
las prdcticas odopfodos por los sujetos en su cotidianidad son un elemento
clave para desarrollar el cuidado de si mismo, de su salud y de los trastor-
nos de la misma (ou’rocuidodo) como categoria totalizadora de una serie
de acciones % decisiones auténomas odop’rodos por los sujetos de manera
voluntaria con el interés de mantener un funcionamiento vivo y sano (34).
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Las prdcticas de autocuidado en su definicién conceptual varian segun el
enfoque temdtico de estudio, sin embargo, se puede sintetizar esta catego-
ria como el conjunto de acciones ejecutadas por las personas de manera
consciente en el marco de su desarrollo, las cuales son observables y se
generan en respuesta a un estimulo (35). A partir de la ejecucién constante
de una prdctica de autocuidado, esta se convertird en un hdbito propio de
los sujetos que permitird op|icor en la prdctica cotidiana los conocimientos y
experiencias adquiridas previamente en funcion de la garantia de un éptimo
estado de salud, a pesar de las influencias que recibe del entorno econémi-
co, cultural y social (34).

2.2.3 EL CUIDADO Y LA INTERPRETACION TEORICA
EN ENFERMERIA

Con respecto al tercer tipo, se encuentran las teorias de enfermeria cuya ca-
racteristica radica en la especificidod de su obordaje, por lo cual provienen
de filosofias de enfermeria, de las elaboraciones de los modelos conceptua-
les o Oque”os teorias de mayor abstraccién. En este grupo se destacan los
aportes de Pender, Leininger vy Meleis, entre otras. A modo de ejemp|o, se
podria aludir al Modelo de Promocién de la Salud (MPS) de Nola Pender,
quien hace referencia especfficomen’re a la importancia de asumir o tener
comportamientos que generen conductas saludables.

La propuesta tedérica de Pender surge del interés de infegrar los preceptos
bdsicos de enfermeria con la ciencia del comportamiento. Para esto, se re-
quiere haber identificado aquellos factores que inﬂuyen en la adaptaciéon de
conductas y actitudes sobre la salud, donde ademds se precisa de la exp|o—
racién de las necesidades de las personas en todos los dmbitos (Fisio|o’gicos,
bdsicos, seguridod y de autorrealizacién), los cuales pudieran comprometer
las decisiones en torno a la promocion de la salud (36). Por otra parte, el
MPS sostiene que toda conducta humana se encuentra motivada por el
deseo de lograr el bienestar, siendo necesario valorar las actuaciones y los
comportamientos de todas oque”os actividades encaminadas a la promo-
cién de la salud.

Para este fin, Pender propone identificar los motivos por los cuales las per-
sonas optan por determinados comportamientos en el obordoje de las vi-
vencias humanas, asi como también se ha de tener presente la existencia de
aspectos claves que predisponen la aparicion de un evento a partir de los
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antecedentes de cada sujeto en particular. EI MPS, tiene como aspiracién
develar todas las formas posibles utilizadas por un individuo para interrela-
cionarse con el entorno teniendo como objeﬂvo el mantenimiento de niveles
Sptimos de salud, involucrando sus experiencias, conocimientos y creencias
en la adaptacién de hdbitos saludables (36).

Pender concibe que, para la realizacién de acciones promotoras de la sa-
lud, se requiere de personas capaces de generar condiciones de vida que
permitan expresar su po’rencio| para la promocion de la salud, con niveles
Sptimos de autoconciencia reflexiva. A la par, que valoren el crecimiento y
la intencionalidad de lograr el equilibrio entre el cambio y la estabilidad, e
interactien con el contexto sin dejar de lado la comp|ejio|0c| biopsicosocio|
que los caracteriza

2.2.4 EL CUIDADO Y EL ABORDAJE QUE REALIZAN
LAS TEORIAS INTERMEDIAS EN ENFERMERIA

Las teorias intermedias en enfermeria constituyen el cuarto tipo clasifica-
torio. Se ubican en este rango porque son mucho mds especificas que las
teorias y el nivel de abstraccién es menor que las que se ubican en las que
son teorias en el omp|io sentido de la po|obro, por ello aseguran mayor pre-
cisién en el abordaje y su problemdtica se fundamenta especificamente en
la prdctica enfermera. Dentro de las princip0|es autoras que han contribuido
con esta Tipo|ogfo se destacan los aportes de Kolcaba, Mishel, Swanson y
Mercer, entre otras.

Con el ejercicio de apropiacion de las ‘ripo|og|'os del pensamiento enfermero
bajo la modalidad de ejemplos, se presentan los fundamentos bdsicos de
Ramona Mercer. La autora p|on+e0 una definicién de cuidados en el marco
de la adopcién del rol materno, exponiéndolo desde una visién de sistemas
porque los diferentes agentes que participan del cuidado se relacionan e
intercambian sentimientos, conocimientos y emociones en diferentes p|onos,
que van desde lo micro hasta lo macro social.

En este orden de ideas, Mercer propone el apoyo social como la porcion de
oyudo que se recibe a satisfaccion de personds u organizaciones y facilitan
la labor del cuidado. Se debe tener presente que este tipo de apoyo debe
ser gro’rificon’re para quien lo recibe en diferentes |o|onos de su existencia
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porgue son variables de interés en la interaccién entre madre e hijo, cons-
tituyéndose en la base sobre la que se cimienta el apoyo emocional que
proporciona la madre al hijo en el acto de cuidar, ya sed brindado por pro-
fesionales o por si misma (37).

Mercer dice que existen diversas clases de apoyo. Entre ellos estd el apoyo
emocional que lo constifuyen todos los sentimientos que hacen que las per-
sonas se sienfan bien consigo misma y con los demds, porque los estimulos
recibidos del entorno fortalecen su autoestima; el apoyo informativo que
permite a la persona ftener acceso a los conocimientos requeridos para re-
solver los diferentes problemas presentados; el apoyo fisico referente a la
cantidad de ayuda directa recibida ante una situacién determinada vy el
apoyo valoracién que ofrece elementos a las personas para autoevaluar el
rol desempefiado logrando determinar su eficiencia (37).

Por otra parte, la especificidod de la teoria de Mercer orienta al profesiono|
de la salud a comprender las maneras cémo una persona puede llegar a
odop’ror el rol maternal, cuya identidad como madre se consfruye en la me-
dida en que la mujer interioriza actitudes y comportamientos que fortalecen
la relacién madre e hijo. Esta configurocién se desarrolla a partir de varias
etapas que inician con el compromiso y preparacion de la materna ante su
nueva condicién, el conocimiento que crece en la medida en que la mujer se
aduefia de su rol donde promueve la prdctica que ejerce en el dia a dig, se
consolida en su recuperacién fisica, y finalmente la normalizacién e integra-
cién de las particularidades e identidad maternal (37).

2.2.5 CONOCIMIENTOS REQUERIDOS EN LA
PRESTACION DEL CUIDADO ENFERMERO

LLos conocimientos pueden definirse como el conjunto de saberes construidos
para dar respuestas a situaciones que p|onfeo la vida cotidiana de las per-
sonas, familias y comunidades. En la prdctica de enfermeria, los conocimien-
tos son de gran importancia porque permiten que los cuidados se brinden
con mayor efectividad, con‘rribuyendo al mejoramiento de la salud individual
y colectiva.

Desde la perspectiva de Carper, la enfermeria como arte y ciencia del cui-
dado cuenta con unos patrones especfficos de conocimientos que dan sopor-
te a las actuaciones proFesion0|es y se han constituido como patrones inter-
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nos y externos; la clasificacion responde a conocimientos empiricos, éticos,
estéticos y persono|es (38). Cada uno de estas ‘ripo|og|'os son elementos que
pueden ser entendibles por los sujetos, pero su abordaje ha de ser in’regro|
para permifir el conocimiento holistico del fenémeno en estudio.

El patrén empirico se deriva de la concepcién de enfermeria como ciencia.
Su supuesto es que existe una realidad por fuera del sujeto pero que se
puede validar por los sentidos. Al mismo tiempo, el empirismo se desarrolla
por la observacién realizada por los sujetos del mundo natural, permiﬂendo
verificar y jus’rificor las teorias que surgen de esta interaccién, describirlas,
predecirlas y determinar las actuaciones de enfermeria (39).

Este establecimiento de |eyes y teorias que conciernen a la exp|icocién, des-
cripcion y prediccién de los fendmenos propios de la enfermeria adquiere
forma en la medida en que el enfermero toma sus decisiones con base en
el conocimiento y la descripcién de la situacién, |ogrono|o asi desarrollar
habilidades y destrezas propias de la profesién. Ademds, el hecho que el
conocimiento enfermero inc|uy0 valorar % comprender la realidad y los senti-
mientos del cuidador familiar de un nifio hospimhzodo con una enfermedad
atemorizante como lo es el cdncer, le permitird aplicar sus competencias
para |ogrc1r impactar de manera positiva las sensaciones de soledad, impo-
tfencia y fristeza que se producen en el cuidador de nifios con cdncer.

El patrén estético se conoce como arte de enfermeria. El abordaje debe
iniciar desde la distincién entre el cuidado de enfermeria profesioncﬂ y el
cuidado innato de las personas, porque desde el dmbito profesional, como
desde el dmbito familiar, el cuidado es un proceso intencional de apoyo
para mejorar la situacién o condicién de los ofros en su trdnsito por el pro-
ceso salud enfermedad (40).

Para comprender este patrdon de conocimiento, se establece que las expe-
riencias estéticas involucran el desarrollo de expresiones y manifestaciones
par’ricu|ares del orden persono| que refuerzan o potencian el efecto de las
habilidades técnicas con que se op|icon los procedimienfos propios del que-
hacer en el acto de cuidar. A partir de la potenciacién de este tipo de ha-
bilidades, los cuidadores profesiono|es y también los informales son capaces
de comunicarse asertivamente con el sujeto de cuidado Y% de establecer una
relacién de atencién humanizada con las personas y con sus familiares. El
patrén también permite ser creativos, empdticos y atender las necesidades
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del enfermo en entornos de seguridod y confianza (41).

El desarrollo de la creacién estética es una de las caracteristicas mds im-
porfantes en la construccién del conocimiento enfermero, porque requiere
abstraccién y la capacidad de hacer visible las expresiones mds nobles que
encierra la connotacién de “ser un enfermero” en su apuesta de transformar
las vivencias de sus pacientes, conservando en su actuar el continuo de la
experiencia humang, in’regrondo las experiencias y el conocimiento empdti-
co(40), entendiendo y atendiendo la realidad de la otra persona de manera
comprensiva, respeftuosa vy amable.

El conocimiento ético involucra el desarrollo de la virtud de la responsabili-
dad en los cuidadores. Para Torralba (42), las bases éticas en el ejercicio del
cuidado radican en reconocer al otro como un ser vulnerable que necesita
del apoyo de Oque| que puede ofrecerle el cuidado, pero también, imp|ico
que el relacionamiento con este otro se de en el marco de la corresponsa-
bilidad y la solidaridad. Por eso, el cuidado demanda de la necesidad de
adherirse a valores como la sensibilidad, confidencia, proximidad y potencia-
cién de su copocidod comunicativa y de sus facultades para brindar afecto
y ternura.

La proximidod y la sensibilidad son de interés para un ejercicio Gpropiodo de
la toma de decisiones ante personas que se encuentran en riesgo de morir o
desmejoror en sus condiciones de sa|uo|, sitfuacidn que es una constante en el
cuidado del paciente oncoldgico, de ahi que el patrén de conocimiento éti-
co permite la asuncién consciente de responsabilidades ético-morales (43).
Desde esta perspectiva, la ética en genero| % la ética discursiva establecen
relaciones de coordinacién entre el desarrollo cientifico-técnico y la atencién
humanizada porque la visién humanista debe prevalecer en el marco de las
relaciones intersubjetivas con las personas, familias y colectivos humanos.

La definicién de las virtfudes en enfermeria (como tal expandibles a las
virtudes del cuidado), se describen mejor desde la perspectiva de Roach
y Brykczynsko expuestos c1mp|ic1menfe por Torralba, quien sefiala que los
constructos éticos en el cuidado son la compasion, confidencio, conciencia,
confianza y competencia (42). Es claro ademds que los preceptos éticos del
cuidado se infegran a la dimensién espiri’ruo| del mismo, porque obedecen a
una serie de lineamientos asociados a las ob|igociones morales que las per-
sonas tienen las unas con las otras y estructuran la competencia del saber

33

Cc
Z
O
>
O
»
(o
o
z
-
m
X
-
o
(@)
o
4
0
m
O
-
c
>
=
(]
(o)
=
>
O
o)
-<
>
<
®)
o)




ser en los procesos educativos (43).

El patron de conocimiento persono| se expresa mediante el autorreconoci-
miento en el acto del cuidado frente a los cuestionamientos de iquién es? o
‘quién puede llegar a ser? Dicho de otra manera, construir conocimientos
en el p|cmo persono| es un punto clave para |ogror dimensionarse a si mismo
como sujefo independienfe y desde esta perspectiva reconocer al otro como
‘semejante’, logrando el vinculo que se requiere para cuidar y respetar al
otro como auténtico otro en la relacién de humano a humano requerido
para conformar el vinculo cuidodor-suje‘ro de cuidados.

Desde otra perspectiva, cuando el cuidador proFesiona| o informal no se
reconoce a si mismo en su individualidad, limita la copocidod de relacio-
narse con el ofro, que es su sujeto de cuidados. Esta condicién impedird en
gran medida comprender|o, intervenirlo o confrontarlo, dificultando elemen-
tos bdsicos requeridos en la prestacion del cuidado, aspecto analizado por
Escobar y Sanhueza (38) cuando expresan que la autenticidad es un factor
clave en la relacién con sus semejantes, pues no poo|rd mostrarse a si mismo
tal cual es. En este sentido tendrd dificultades para poder realizar las ma-
nifestaciones humanas que permiten trascender el cuidado en la identidad
del cuidador y de sus sujetos de cuidados.

2.3 INFANCIA

La seccién sintetiza las vivencias de las investigadoras, las preguntas que
guiaron el interés temdtico, asi como también, las exp|or0ciones de fuentes
bib|iogrdficos sobre la construccién social % decodificacion del concepto de
infancia. Este constructo se visibilizé durante el andlisis, luego de advertirse
la relevancia del mismo para |ogror la redefinicién de las categorias. Es
decir, oprender a pensar el concepto de infancia desde la mirada del nifio y
de su cuidador es una apuesta que facilita la comprensién del apoyo social
en el marco del enfoque de desarrollo humano y de derechos como facilita-
dores del ejercicio del cuidado.

2.3.1 PERCEPCION DEL CONSTRUCTO INFANCIA

Los nifios construyen un lenguaje de si mismos, de su entorno y de su colecti-
vo entre pares. Por tanto, la construccién social de la infancia % del cuidado
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op|icob|e no se trata solo de lo que creen los adultos, sino de cémo los nifios
con cdncer entienden y acoplan sus necesidades de cuidados y autocuidado
al entorno fomi|ior, cu|’ruro|, a su universo relacional. Es vd|io|o, enfonces, que
se entienda que cuando al nifio se le da la categoria de sujeto de derechos,
en la misma medida se inicia una comprensién desde las necesidades del ni-
fio(a) y se empiezan a visualizar nuevas maneras de cuidarlos % pro’reger|os
sin descuidar su universo de intereses persono|es y afectivos. Asi, es necesario
aprender a escuchar las voces de los nifios, lo que minimiza el inﬂujo de la
preconcepcion de infancia como etapa de vulnerabilidad, para iniciar la
reconstruccién social de esta nocién, transformdndola en una etapa |o|eno
de oportunidades de crecimiento en la que al menor se le reconozca, se le
escuche y se acepte su participacion en la familia (44, 45), oyuddndo|o a ser
y entenderse, pero sobre todo a valorarse y a ser valorado.

Se hace evidente que, aunque los nifios y nifias comparten o|gunos condi-
ciones bio|o’gicos, sus experiencias se presentan de formas diversas porque
estdn asociadas a los mundos de vida acompafiados de sujetos adultos, a su
identidad de género y a la percepcién intrinseca de si mismos. Sin embargo,
la apreciacion que tienen los menores de su nifiez no es leida por todos de la
misma manera, pues, la percepcién depende de muchas variables. Por ejem-
p|o, un nifio de clase media alta y un nifio en situacion de calle son tratados y
considerados socialmente diferentes, lo cual afecta su autopercepcién como
sujetos de derechos o de deberes; el vivir y sentir la marginacion, la exclusion
o las desigu0|dodes en el trato afectivo que se da a nifios y a nifias, tendrd
un efecto sobre el cémo se vive la infancia, lo que ha llevado a concluir que
la percepcién de la nifiez no es un proceso, ni una etapa homogéneo, sino
que imp|ic0 la p|uro|izocién de la infancia. Por ende, el concepto debe ser
comprendido desde una perspectiva diversificada en términos afectivos, de
desarrollo y de satisfaccion con la vida (44).

Al abordar la nocién de infancias se estd ante un cimulo de situaciones que
permean la salud de los nifios y nifias, hechos que requieren de estrategias
para promover su desarrollo independien#e de su condicién social, género,
copocidodes y demds. En la prevencién en salud, los nifios de estrato alto
conservan mayores garantias frente a las prdcticas preventivas, porque sus
padres poseen los recursos para sostener dichas prdcticas durante toda la
fase de la infancia. Todo lo contrario, sucede con los nifios en situacién de
vulnerabilidad, quienes conservan un mantenimiento satisfactorio mimimo
de sus necesidades vitales durante el primer afio de vida; aspecto que al
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abordar un proceso salud-enfermedad abarca una gama importante de
variaciones en los requisitos de cuidados para la atencién de los sintfomas y
enfermedades, haciéndose notorio en la medida en que el nifio o nifia crece

(46).

El acto de cuidado de la salud y de la enfermedad en la infancia también
podrio estar mediado por las condiciones sociales y las formas de configuro-
cién social de la in{oncio, elementos relevantes al momento de solicitar o de
recibir cuidados in’regro|es de calidad, porque en el dmbito social y cultural
de nifios % adultos existen estereofipos que limitan las percepciones del servi-
cio. De la misma forma estos patrones previos familiares entrardn a ser fac-
tores de interés en la percepcion de la oferta de cuidados brindados. Para
ejemp|orizor se encuentra el grupo de podres descuidados, que no hacen
uso eficiente de los programas de promocién de la salud y prevencién de las
enfermedades, y que desconocen, permiten o sencillamente no les importa
si las viviendas son |ugores inseguros que no brindan un entorno saludable
y confiable para los nifios.

Esta configurocién de la relacién de oferta/demanda de cuidados en el
sector salud, parte desde la Sptica de los adultos y familias como entes res-
ponsables de la infancia de los nifios que conocen y analizan los problemas
que afectan el cuidado de la salud de forma infegro|. Por eso no es usual
e><|o|or0|r las vivencias, entornos, costumbres y habitos de las fomi|ios, siendo
esta es una condicién indispensable para una oferta apropiada del servicio

de salud.

Por todo lo anterior, el cuidado de la so|ud, asi como de la enfermedad en la
infancia, se convierte en un desafio para cuo|quier pais, region o localidad.
Y en efecto, desde el proceso de gestacién a la madre han de asegurdrsele
las condiciones necesarias para que su hijo crezca y se desarrolle adecua-
damente bojo los pardmetros establecidos. Sin emborgo, la realidad es otra
porque en numerosas ocasiones el entorno no provee las condiciones de
seguridod y armonia que el nifio necesita para crecer, evidenciando dia a
dia como los menores estdn expuestos a innumerables riesgos, riesgos que
podrian desencadenar desenlaces adversos para la salud e inclusive para
la vida.

Al respecto, Camargo (47), desde el deber ser, asegura que los nifios requie-
ren cuidados inTegr0|es porgue son suscep’rib|es a todo lo que el contexto
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genera, por tanto, es necesario proveer|es de un espacio seguro, amoroso,
arménico y confiable, caracterizado por el respeto a los valores y derechos
de los nifios en el que los padres asuman su rol de cuidador, pero ademas
también le otorguen las herramientas para enfrentarse a los retos de la vida.
Los nifios tienen un desarrollo individual y poseen diferentes comportamien-
fos que deben ser guiodos por los adultos responsob|es de su cuidado, de
tal manera, es deber de la familia inculcar hdbitos saludables desde la tem-
prana infancia para desarrollar procesos adaptativos favorables en la salud
a largo plazo (adolescencia, adultez y vejez). Asi mismo, las instituciones de
salud deben realizar acciones de promocién, mantenimiento de la salud y
prevencién de la enfermedad para todos los miembros de la familia en sus
diversas etapas.

2.3.2 APOYO SOCIAL, LIBERTADES Y DERECHOS

El rol del cuidador familiar en el proceso de crecimiento y desarrollo del
nifio es determinante, especialmente si se encuentra indefenso ante alguna
enfermedad; sin emborgo, bajo estas circunstancias es importante subroyor
que el cuidador no debe actuar solo, sino que requiere del esfuerzo colecti-
vo de toda la familia, de su comunidad y de diferentes redes sociales para
fortalecer su labor. Lombardo y Soliverez(48) afirman que las redes sociales
se constitfuyen como sistemas abiertos que viven en constante construccion
desde lo individual y colectivo. Una funcién primordial de estas redes es
acompafiar el curso de vida de las persondas que se mantiene en constante
cambio, pero se reconfigurcm a partir de la percepcion realizada ante la
significancia de las relaciones sociales; las redes permiten a los nifios com-
p|emen’ror sus necesidades persono|es, de desarrollo y psico—ofec’rivos en el
cong|omeroo|o social, familiar y cultural en el cual se encuentra inmerso.

La pregunta en cuestién es: ipor qué el apoyo social cobra especio| interés
en los procesos de alteracién de la situacién de salud de las personas? La
respuesta podria ubicarse en el plano en que el apoyo social genera una
sensaciéon de bienestar % satisfaccién que facilita la odop’racién del sujeto
ante diversos cambios. Al respecto, Raile y Marriner manifiestan que las
personas son como sistemas holisticos de adaptacién y el entorno es su
princip0| fuente de estimulo, pudiendo afectar positiva o negativamente la
manera cdmo se odop’ro y amenazar o beneficiar su existencia.(31) Es decir,
cuando el nifio se enferma se producen alteraciones en todos los dmbitos
y de manera fundamental en la familia, que ante esta condicién es mds
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dedicada, expresa mds su amor y fiene mayor propensidon a satisfacer sus
necesidades de cuidados, e incluso mejoran su comunicacién y aprovechan
mds los momentos familiares(49, 50). Para el nifio que ha enfermado el
hecho de sentirse amado y pro‘regido le permite experimentar la seguridod
que todo mejorard y pronto volverd a la normalidad, especialmente cuando
las ﬁguras de apego representativas para él (madre y padre) se lo expresan.

Bajo la perspectiva del papel que el cuidador familiar representa para el
nifio enfermo, el podre o la madre requieren de mucha fortaleza para ser
un soporte de su hijo. En la misma medida, el cuidador familiar necesita
también de un apoyo inTegro| por parte del sector salud; el cuidador debe
sentirse Gpoyodo, sentir que sus necesidades de atencién y espacios para su
calma emocional son tenidos en consideracién, necesita saber que cuenta
con personas que comprenden sus problemas, que son empdticos con su
sitfuacién y que con’rribuyen, le orientan o le oyudcm a fortalecer el tejido
social a su alrededor mediante las redes de cuidado, pro’regiéndo|o de los
externo que atenta contra la seguridad de su familia.

Desde esta mirada, es importante reconocer que el cuidador también nece-
sita ser estimado, escuchado y protegido, porque aun cuando el nifio pue-
da disponer de apoyos en la red proftectora, se requiere que esa persong,
indispensob|e para él, tenga fuerza para construirla. Esto, redundard en la
consolidacién de una cadena de afectos que favorecerd el desarrollo de
los procesos inmuno|égicos, de confianza y seguridad que van en pro de la
conservaciéon o recuperacion de la salud.

Pero ademds es necesario cuestionarse por lo siguiente: jqué hace que una
persona reciba o no los nutrientes psico-afecfivos de una reaccién social que
pueda generarle bienestar? Aqui surge la categoria de capacidad de afron-
tamiento, condicién que permite a las persondas odopforse a los cambios que
genere cuo|quier adversidad. Las copocidodes de afrontamiento, que en la
actualidad surgen en concordancia con el concepto de resiliencia, que apor-
ta una mirada optimista del desarrollo humano, imp|iccm que cuando se
potencian a su mdxima expresién las personas |ogron odop’rorse y se forta-
lecen para hacer frente a las vicisitudes. Entonces al ayudar a la familia del
nifio o nifia con cdncer a afrontar las situaciones que pueden presentarse, se
estaria al mismo fiempo reforzando sus condiciones resilientes.

En el marco de estas reflexiones vale comprender que el fortalecimiento de
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las copocidodes humanas de interrelacién es valioso para odopmr el rol de
cuidador de nifios con enfermedades que tienen el potencial de limitar su
desarrollo. Al respecto Amartya Sen afirma que las copocidodes humanas
son las habilidades que poseen las personas para realizar en la vida lo que
han considerado valioso para ellos y que les permite hacer y ser lo que
realmente los motiva, segun criterios responsob|es, con p|eno uso de sus de-
rechos vy libertades humanas (51).

Desde la perspectiva de Sen (51) existen cinco tipos de libertades que son
pi|ores y determinan la vida de una persona, identificdndose: las libertades
poh”ricos, facilidades econdmicas, opor’runidodes socio|es, garantias de trans-
parencia y la seguridod protectora. Ademds, se ha de tener presente que
este tipo de libertades se conciben como derechos y opor’runidodes que en
su conjunto aportan elementos para mejorar la capacidad de las personas,
que a partir de la perspectiva del cuidado se visualiza como los atributos del
cuidador para garantizar la atencidn y proteccion in’regro| del nifio enfermo.

En este punto de reflexiones en torno a la percepcion de infancia, las liber-
tades po||"ricos involucran el deber y la responsobihdod de mantener activos
todos los derechos humanos que constituyen un aspecto central en la vida
de las personas, porque esftas aluden a la libertad que fienen de expresarse
libre y espontdneamente. Por ello, se entiende que el nifio tiene derecho a
manifestar su opinién en las situaciones que le conciernen, asi como a decidir
sobre aspectos relacionados con su estado de sa|uo|, entre otras. En el mismo
sentido las facilidades econémicas hacen referencia a las oporfunidodes de
las personas para emplear los recursos econémicos necesarios en la conse-
cucién de una vida p|ocen+ero, lo cual Op|icoo|o al nifio con alteracién del
estado de salud se constifuye en un requerimiento donde se debe priorizar
el uso de los bienes econémicos para la realizacién de sus necesidades fun-
damentales (51). Ello, para que las condiciones materiales proporcionen al
nifio un poco de Jrronqui|io|oo| y bienestar, permi’riéndo|e percibir felicidad en
su ambiente familiar mediante la satisfaccion de lo bdsico o inc|usive, com-
placerlo con pequefios gustos que alegrarian sus dias.

Las oportunidades sociales aluden a las condiciones que la sociedad ha
establecido para que las personas puedcm tener acceso a educacién, sa-
|uo|, ‘rrobojo, viviendo, entre ofras. Estas condiciones son prioritarias en los
nifios por ser un segmento especial que amerita la inclusién en diferentes
escenarios, asi como también el apoyo social cuando se encuentra en con-
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diciones de vulnerabilidad. En eFec‘ro, el nifio enfermo debe satisfacer sus
necesidades de educacién, acceso a tratamientos farmacolégicos y no far-
macolégicos que permita paliar la severidad de los sintomas desagradables
de las terapias onco|égicos, vivir en un ambiente afectivo que transforme la
vivienda en familia, con el amor, comprensién, seguridad, proteccién y apo-
yo represenmdo por esta esta unidad social.

En cuanto a las garantias de fransparencia, se ha de abordar la potencia-
cién de niveles de confianza que todas las personas estdn en copocidod de
construir a partir de las condiciones del entorno y de los sujetos con las que
se relaciona, pero a la vez potenciando la condicién de seguridad que se as-
pira a ||egc1r a tener de quienes controlan los recursos pdbhcos, las organiza-
ciones del Estado y en genero| todo lo que brinde garantias al cump|imienfo
de las libertades humanas (51). Estas garantias de fransparencia, como se
ha exp|icoo|o antes, deben ser influenciadas en gran medida por el actuar
de los profesiono|es del sector salud y, en porficu|or, por enfermeria, la disci-
p|inc1 que ha de tener mayor y mds efectivo contacto con los cuidadores en
los dmbitos clinicos y ambulatorios de desempefio.

En lo concerniente con la seguridod proftectora, se p|cm‘reo desde este enfo-
gue que a las personas se les ha de brindar elementos bdsicos para minimi-
zar los riesgos que tienen al desarrollarse en contextos de frogihdod social
caracterizados por la pobreza, cuyas condiciones de vida los hace vulnera-
bles ante situaciones adversas. Asi, todas las personas en o|gtjn momento de
su vida, cuando lo requieran, contardn con apoyo social o oyudo econdémica,
entre otro tipo de soportes, para minimizar los efectos de los determinantes
sociales y maximizar las oporTunidodes para el desarrollo humano (51). Esta
seguridod protectora hace parte in’regro| de las responsobi|idodes del Esta-
do en el control de los determinantes sociales de la salud, al cumplir con las
metas propuestas dentro de los Objetivos de Desarrollo del Milenio (ODS)
en los términos de reduccién de la pobrezo mediante opciones de ‘rrobojo
digno, salarios justos, salud y precios acordes con la capacidad adquisitiva
de la poblacion.

Bajo estos pardmetros tedricos, las capacidades humanas se promueven
cuando el Estado, a través de sus organismos, presta la asistencia oporfuna,
dis‘rribuye equifativamente los recursos pub|icos y es capaz de promover
ambientes educativos de calidad donde las personas puedan aprender des-
de lo que son y aspiran contrarrestando los influjos de los contextos socioe-
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condémicos desfavorables (52). En el marco del accionar de los cuidadores
familiares, se revierte el hecho que las familias deben tener condiciones de
apoyo permanente e in’regro|, favoreciendo en primera instancia procesos
educativos, porque el conocimiento se convierte en un pi|or que fundamenta
el desarrollo ulterior de sus capacidades frente al cuidado familiar de un
nifio con enfermedad onco|égic0, po’renciondo las posibi|idoo|es de recupe-
racién del menor.

En tal sentido, unas Sptimas condiciones socioeconémicas y socio cultura-
les permitirdn en los cuidadores el desarrollo de las copocidodes humanas,
entendidas estas como funcionamientos pro activos que hacen referencia
a todo oque||o que el cuidador estd dispues’ro a hacer en funcién de los
recursos y al uso que puedo darle a los mismos. En este contexto, las ca-
pacidades o funcionamientos humanos indican lo que el cuidador desde su
perspectiva, estd en copocidod de hacer realmente al momento de brindar
cuidado a nivel intrafamiliar; la habilidad hace referencia a la libertad que
pueden llegar a tener al combinar funciones para el logro de estilos de vida
saludables (53). También se ha de tener presente que si el cuidador no tiene
la libertad real para cuidar como quisiera hacerlo, este se encuentra en un
escenario limitado para su debida actuacién y su capacidad de desarrollar
p|enomenfe el rol de cuidador familiar, porgue de nada vale contar con las
copocidodes sino se cuenta con los medios necesarios para desarrollarlas.

De tal maneraq, que lo sefialado tiene validez tanto para el cuidador indivi-
dual como para la red de apoyo porgue Si las condiciones estén dadas, la
familia se fortalece, el cuidador familiar advierte que no se encuentra solo
y ofrece al nifio acciones de proteccidén que le oyudan a sobreponerse. En
este orden de ideas, el cump|imienfo del acceso a las opor’runidodes sociales
posibilita el afrontamiento eficaz, asi como la capacidad de resistencia, que
permiften al cuidador familiar y a su grupo de apoyo asumir la vida desde
una postura positiva en favor del nifio enfermo, independien’re del grupo
social al cual pertenezca.

Desde esta perspectiva las fuentes de apoyo de las personas que se enfren-
tan al tratamiento de una patologia oncoldgica en la nifiez se producen
en tres dmbitos: la comunidod, las redes sociales y las interacciones consi-
go mismos. Cada dmbito presenta porﬂcu|c1rio|oo|es que exigen una accion
determinada por parte del sujeto. Asi, en el nivel macrosocial, las personas
logran identificarse y participar en el contexto social afianzdndose el sentido

41

Cc
Z
O
>
O
»
(o
o
z
-
m
X
-
o
(@)
o
4
0
m
O
-
c
>
=
(]
(o)
=
>
O
o)
-<
>
<
®)
o)




de pertenencia. En el nivel meso social, conocido como el nivel de las redes
sociales, la persona interactia destacdndose el sentimiento de vinculacion.
Y finalmente el micro social se considera como el nivel de mayor relevancia
para la persona porgue es donde convergen y se |ogron fejer sentimientos
de confianza, intimidad y amor, llevando a que la persona genere acciones
de compromiso con el otro (48).

Las familias en este contexto son unidades de cuidado por excelencia; cada
una de ellas constituyen el escenario donde las personas odquieren las ha-
bilidades necesarias para enfrentarse a las situaciones de la vida cotidiana,
incluido el abordaje de enfermedades como las neoplasias. Por tanto, es de-
ber del sector salud cuidar a la familia como eje central en las transiciones
propias del proceso salud- enfermedad. En este sentido, es esencial brindar
al cuidador herramientas para mejorar la capacidad de afrontamiento efi-
ciente y eficaz del cuidado domiciliar e incrementar su facultad de partici-
pacién en la terapéutica formal de los nifios con patologia oncoldgica. Y a
la vez, simultdneamente se atienden las necesidades de la persona enferma,
se responde ala prob|emd’rico familiar y se conserva la propia salud.

En el marco de estas considerociones, tratar o atender a los nifios en Co-
lombia, desde cua|quier perspectiva, imp|ico el abordaje de los derechos y
desarrollo humano porque estos son los pi|ores de las po||"ricos ptjb|icos di-
rigidas a la primera infancia y adolescencia. La mdxima expresién mundial
del reconocimiento de los derechos es la Convencién sobre los Derechos del
Nifio promulgada en 1989, adoptada en Colombia a través de la Ley 12 de
1991 y refrendada en el articulo 44 de la Carta Magna colombiana donde,
ademds de establecerse la proteccién in’regro| de los menores, se fijaron los
corresponsob|es de la misma (Esfodo, familia, sociedod) (54).

La vida y la salud de los nifios son consideradas como un capital bdsico de
toda sociedad, por tanto, es deber de esta proTeger|os de cu0|quier riesgo.
Pero especialmente es obligacién de las familias, comunidades y organi-
zaciones identificar las acciones prioritarias del cuidado de la salud que
garanticen el desarrollo arménico de los infantes (sanos o enfermos) y pue-
dan servir de fundamentos para la toma de decisiones de politicas publicas
orientadas a la proteccién inJregro| de un derecho fundamental.

Los derechos humanos no son un componente aislado de la politica publi-
ca, como tampoco estdn excluidos del continuo salud-enfermedad, porque
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estos derechos inalienables e irrenunciables se consolidan con suficientes
argumentos para la incorporacién eficaz en la planeacién y ejecucién de
las acciones ptjb|icos en beneficio de los nifios (54). Vale la pena aclarar
que en el dmbito de los derechos humanos se han reconocido dos fipos de
argumentos: i) desde lo intrinseco, porque hacen un reconocimiento al enfo-
que de derechos como la nocién correcta desde el dmbito juridico o moral;
y i) desde la instrumental, al reconocer que el enfoque de derechos genera
mayores |ogros bajo la perspectiva de mayor sostenibilidad en el campo del
desarrollo humano.

Estos argumentos surgen de la aplicabilidad del cuidado integral al nifio o
nifia que padece una enfermedad oncolégica en el marco del enfoque de
derechos y han de conectarse con el fin de |ong|r mejores resultados. En pri-
mera instancia porque se trata que las redes de apoyo social y comunitario
incidan sobre el prob|emo al oprender de las experiencias exitosas de otros
contextos vy de sus propios esfuerzos, procurondo reforzar la copifo|izocic’>n
de las ensefianzas en puntos concretos e instrumentalizarlos, es decir, que
permitan cuantificar de manera objetiva los resultados empiricos de mayor
interés en la c1p|icobi|io|ao| de las prdcticas de proteccién in’regro| al nifio en
la fuente primaria, esto es en su Fomi|io, en su hogor y comunidad. Con esto,
es posib|e visualizar o dimensionar los derechos humanos como resultado-fin
de una accién, o como fru’ro-produc’ro de una aspiracién objeﬂvo y exigencia
subjetiva que se distribuye con miras a |ogror un bien reconocido juridica-
mente con el fin uUltimo de alcanzar la concrecién de los derechos humanos
en la cotidianidad.

En este orden de ideas, los agentes corresponsob|es del cuidado y atencion
de los nifios en Colombia han de incorporar la perspectiva de los derechos
humanos como un proceso/medio para la transformacién de las prdcticas de
cuidado que se op|icom en diferentes contextos. Deben partir de considerar
que los nifios son sujetos de derechos y gque son unicos, irrepeﬂb|es y singu|o-
res porque desde su nacimiento desarrollan caracteristicas particulares que
han de ser estimuladas para potenciar el desarrollo humano (55).

El Fondo de Poblacién de las Naciones Unidas-UNFPA (56) - reconoce que
el enfoque de derechos comprende una serie de buenas prdcticas iniciadas a
partir de la transformacioén frente a la perspectiva de los derechos humanos,
particularmente por el hecho de concebirse como fines del desarrollo y no
como instrumentos. Los nifios son los actores princip0|es del desarrollo, en
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ellos se concretan las mayores aspiraciones humanas de |ogr0r una socie-
dad transformadora, humanistica y sensible ante los problemas sociales que
hacen parte de la historia de la humonidad; es o|ecir, los nifios no son solo
sujetos pasivos de produc‘ros y servicios porque ellos constituyen la principo|
fuerza para el cambio mundial.

Los programas dirigidos a los nifios han de centrar sus metas en el desarro-
llo del menor. Sin embargo, esta perspectiva conceptual no puede quedar
re|egoo|o a simp|es orientaciones en el pope|. Es necesario que el ejercicio
del derecho sea real, afin a las condiciones y capaz de insertarse en la comu-
nidad de forma tal que promueva los factores protectores que garantizan la
salud % vida de los nifios.

La salud de la infancia no puede concebirse como un reto del sector porque
le compete, sino como un deber de los organismos de la Nacién para con-
servar niflos sanos o recuperodos de la enfermedad. Ello imp|ico formar a
las familias en derechos humanos de manera que esto permita comprender
y op|icor buenas prdcticas de cuidado y apoyar la labor de la comunidad en
la busquedo de alternativas colectivas para generar ambientes saludables.
Pero ante todo, es significativo resaltar que la salud asi como la transicién
por el continuo salud-enfermedad-salud en la infancia amerita un cambio de
perspectiva de la po||"rico de Estado hacia acciones fransparentes en donde
los Gobiernos se comprometan a la distribucién equitativa de los recursos y
garanticen opor’runidodes sociales que permitan y propicien calidad, modos
y estilos de vida saludables. Asi mismo, asegurar que los recursos destinados
a la salud/enfermedad lleguen a los oferentes de los servicios en la infancia,
pues el abordaje desde los derechos envuelve la visién de in’regro|io|oo| por
cuantfo requiere de otros sectores % enfoques para comp|emen’ror las accio-
nes destinadas al mejoramiento de la salud de los nifios (57).

La propuesta, es hacer realidad en la sociedad y en el sector salud las
perspectivas analizadas bajo los principios del enfoque de derechos por la
infancia y para la infancia. El fin: que la politica publica se perciba con la
connotacién de universalidad, exigibihdod de derechos sociales y la no dis-
criminacién de las personas, familias y comunidades; adoptadas en América
Latina a partir de pactos y tratados internacionales.

Finalmente, en el caso colombiano, la Sentencia T-025' exige al Estado la
odopcién del em(oque diferencial y de derechos en la elaboracién de las

44 1Sentencia T-025/2004, de 22 de enero



poh”ricos y programas que seadn orientados a mujeres, nifios, adolescentes,
indl’genos y afrocolombianos. En los nifios, especfficomen#e se promueve la
discusiéon de reconocerlos como sujetos participativos y con pofencio|io|oo|es,
por lo que es indispensob|e la formacién del podre de familia o tutor para
que sean ellos los encorgodos de velar por el cumplimiento y materializacién
de los derechos de los nifios; mdaxime cuando desafortunadamente los meno-
res atraviesan muchos procesos de enfermedad en su infancia.

2.4 [J)ESAFiOS

La construccién concep’ruo| del estudio imp|icé la identificacién de o|gunos
desafios y refos para los cuidadores de los nifios con po‘ro|og|'o onco|o’gico,
los cuales inician con la reflexién de la panordmica de salud infantil y los
lineamientos para la implementacién de las politicas publicas que contri-
buycm a minimizar el impacto de las enfermedades en los nifios, nifias %
adolescentes.

2.41 LINEAMIENTOS PARA LA INTERPRETACION DE
LAS POLITICAS PUBLICAS

La salud infantil es una prioridod para las ogendos mundiales porque los
nifios son el pilar de toda sociedad, en ellos se concentra la esperanza de un
mundo mejor y de una generacioén futura saludable. Pese a estos |o|cm’reo—
mientos, el Fondo de las Naciones para la Infancia -UNICEF- advierte que
para alcanzar los Objetivos de Desarrollo Sostenibles (ODS) se requiere de
la efectividad de las po||"ricos pUbliCOS en salud y de acciones contundentes
garantes del desarrollo de la salud de los nifios, nifias y adolescentes. Sin
embargo, de continuar con las tendencias de los ultimos afios para el 2030,
167 millones de nifios seguirdn viviendo en condiciones de pobreza extrema,
3,6 millones de nifios morirdn a consecuencia de enfermedades prevenib|es,
y mds de 60 millones de menores de edad caerdn en la desescolarizacién

(58).

Y en verdad la panordmica de salud de los nifios en el mundo es desalen-
tadora. La Organizacién Mundial de la Salud -OMS- refiere como un 45%
de las muertes de nifios menores de cinco afios se relacionan con la des-
nutricién; siendo las disparidades uno de los factores de mayor peso en la
persistencia de las prob|emc’1+icos de salud de los nifios y nifias porque, a
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pesar de los progresos en materia de reduccién de la mortalidad y morbili-
dad infantil, la brecha entre ricos y pobres se mantiene con mayor inciden-
cia en estos Ultimos. Es decir, si un nifio nace en Africo subsohoriono, por
ejemp|o, tiene mayores probqbihdodes de morir antes de cump|ir los cinco
afios, comparado con aquellos nifios que nacen en paises de altos ingresos
econdédmicos (59).

Por su parte, los Objetivos de Desarrollo del Milenio (ODM) reconocieron
la conexién entre el desarrollo socioecondmico, ambiental y la consolida-
cién de entornos de paz garantes para la supervivencia de los nifios. No
se puede partir del supuesto que la consecucién de los Objetivos se podrd
materializar por el esfuerzo de las comunidades y las poh”ricos pdb|icos, por-
que es necesario seguir reflexionando en los millones de nifios dentro de los
contextos de pobreza extrema, los que viven con el fuego cruzado en zonas
de conflicto armado, oque”os sin acceso a los programas de inmunizacién
o también en todos esos nifios, nifias % adolescentes inmigrantes cuya vida
gira de un lugar a otro en busca de entornos seguros(58).

Es importante comprender la necesidad de ’rrobojor por un mundo mejor
para la nifiez, donde se articulen gestiones mancomunadas en pro del desa-
rrollo de los nifios, nifias y adolescentes. Y ello no solo por sus condiciones de
indefensién ante una sociedad llena de adversidades, sino por la responsa-
bilidad de las familias, comunidades y el Estado de ofrecer acciones de cui-
dado, comprension, amor y ternura con copocidodes de potenciar sus vidas
y llenarlas de experiencias maravillosas, donde se les dé la opor‘runidod de
crecer sanos, pero también se abran espacios para crecer como hombres y
mujeres valiosos a la sociedad.

En Colombia, los nifios, nifias y adolescentes son considerados por la Politica
Nacional de Infancia y Adolescencia (2018-2030) como toda persona cuyas
edades se encuentran entre los 6 y 18 afios; la primera infancia comprende
la franja entre O y 6 afios. Estos rangos poblacionales interesan al gobierno
colombiano, quien a parfir de poh”ricos inJregr0|es promueve la proteccién
comp|e‘ro mediante el reconocimiento de los derechos y la restituciéon de los
mismos. Por ello, ante cualquier amenaza o vulneracién se han de ofrecer
garantias que restablezcan sus derechos (54).

El Departamento Administrativo Nacional de Estadistica (DANE) calculé
que para el afio 2019 Colombia contaba con 10.911.000 nifios, nifias y ado-

46



lescentes entre las edades de 5y 17 afios correspondiente a un 22,2% de la
poblacién total colombiana; en el grupo de nifios entre los 5 y 14 afios se
cuenta 8454.000 y entre los 15 y 17 afios se estiman 2457.000 (60). Dentro
de las principo|es causas de mortalidad de nifios colombianos entre los 5 y
14 afios se sefialan los accidentes de trdnsito, seguidos de las enfermedades
del sistema nervioso, |eucemio, homicidios y suicidios, asi como las malfor-
maciones congénitas, deformidades % anomalias cromosémicas (61).

Ante la situacién de salud % enfermedad de los nifios, nifias % adolescente,
emerge la familia como la red primaria de mayor imporftancia en el cuida-
do vy la satisfaccién de necesidades, por ser el entorno donde se construyen
las relaciones necesarias para el bienestar y la armonia de estos (62). Al
respecto, es necesario sefialar a las familias como sujetos prioritarios en la
promocién y mantenimiento de la salud, por ello es considerada en el marco
de las poh’ﬂcos ptjb|icos colombianas como un agente po||”rico y sujeto co-
lectivo de derechos donde se fundamentan los lazos afectivos % el desarrollo
humano, resaltando su papel en el cuidado de la salud, especialmente en la
proteccién infegr0| de la infancia (54).

En las familias se aprenden las normas, valores y aspectos culturales de las
regiones, pero también son espacios para la ensefianza del cuidado de la
so|uo|, donde los nifios, nifias vy adolescentes entienden cémo cuidar de si
mismo y de los demds o, si es el caso, se adoptan comportamientos perju-
diciales para la salud (63). En consecuencia, apoyar la funcién educativa
de las familias es un tema prioritario en los programas de salud porgue los
nifios y nifias asumen o adoptan comportamientos y actitudes de sus padres
o adultos, haciéndolos SUyos y poniéndo|os en prdctica por el resto de sus
vidas. Por ello, es necesario desoprender oque”os comportamientos nocivos
para la salud y reforzar los aprendizajes familiares potenciadores del auto-
cuidado.

En décadas recientes, el Gobierno colombiano aprobé la Ley de Protec-
cion |n’regro| a la Familia con lineamientos especﬁ(icos para la creacién del
Observatorio de Politica de la Familia Ccuyo obje’rivo es conocer las estruc-
turas, dindmicas, necesidades y potencialidades de las familias. La idea es
abordar las dimensiones familiares con una mayor consistencia cienﬂfico,
abriendo un panorama de retos Y% desafios en la imp|emen‘rocio’n de estudios
que incluyan las familias como espacios para los aprendizajes del cuidado

de la salud (64).
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En este orden, la Politica Publica nacional de apoyo y fortalecimiento a
las familias colombianas (65), las reconoce como titulares de derechos, co-
rresponsob|es en el cuidado, educacién y socializacién de sus miembros e
interlocutoras vdlidas para la construccién del desarrollo humano, social y
sostenible en cada una de las regiones. Desde esta perspectiva, se ve en las
familias un escenario de socializacién efectivo al considerar cémo las perso-
nas logran mayores aprendizajes en contextos de interaccién significativos

(66).

Sin embargo, la nuclearizacién estandarizada de las familias, sin el acompa-
fiamiento estatal respectivo, imposibi|i’rc1 la construccién de un tejido social
inclusivo con capocidod de integrar la diversidad familiar presente en el te-
rritorio colombiano (67). Ademds, presenta discrepancia con las realidades
del contexto, porque las necesidades de cuidado difieren en funcién de los
grupos sociales y exigen el disefio especifico de po||"ricas pubhcas inclusivas,
diversas y retadoras para la satisfaccion de exigencias en las familias co-
lombianas. La dimensién educativa y socializadora de las familias, pese a
estar reconocida como categoria de interés en el cuidado de la salud y la
odopcién de prdcticas preventivas para el control de enfermedades, entre
otros aspectos, marca una frayectoria de tensiones cuando se tiende a invi-
sibilizar la tarea educadora de la familia y asumirlas como obje’ros pPasivos
de soporte pedagdgico para otras dreas(68), o cuando se da primacia a
la labor educativa de la escuela por considerarse metédica, sistemdtica y
organizada (69).

La propuesta de escolarizar los métodos y prdcticas para dotar a las nuevas
generaciones de los conocimientos requeridos frente a la interpretacion del
mundo social, acompafia la humanidad desde hace siglos. Sin embargo, las
prdcticas de cuidados familiares son inherentes a la especie humana, porque
a partir de estas se promueven mecanismos para la Odopfocién de las per-
sonas en los diferentes entornos sociales. Por eso, Isaza (70) invita a odop’ror
la tesis que los procesos formativos no solo ocurren en espacios escolariza-
dos o en las instituciones de salud, sino que existen otros enfornos como es
el caso especifico de las familias, donde también se producen procesos de
ensefianza-aprendizaje valiosos para la formacién integral de las personas.

Bajo esta linea reflexiva, la OMS y UNICEF proponen el desarrollo de la
Estrategia de Atencién Integrada de Enfermedades Prevalentes en la Infan-
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cia (AIEPI), cuyo propésito central es maximizar el cardcter de evitabilidad
en las causas de enfermar y/o morir de la poblacién infantil, inscribiendo sus
acciones en el marco de la garantia de los derechos del nifio focalizando
algunos dmbitos de actuacién tales como la vida, educacién, participacién
y proteccién (71). Como caracteristica esencial de la estrategia AIEPI, se
resalta las prdcticas de cuidado a nivel comunitario disefiadas para que las
familias asuman este rol y puedon prevenir los principo|es factores de ries-
gos nocivos en la salud de los nifios.

El estudio realizado por Padilla et al. en la ciudad de Monteria, Cérdoba,
expone la efectividad de la estrategia AIEPI como un indicador positivo
para la salud de los nifios, demostrando la importancia del rol de las fami-
lias frente a la toma de decisiones en los aspectos bdsicos para conservar
su salud. Y pese a las falencias identificadas, las autoras revelan cémo la
esftrategia fiene pofencio| para contribuir con el cump|imien’ro del cuarto
Obje‘rivo de Desarrollo del Milenio e iguo|men’re es vdlida a la luz de los
ODS, en lo relativo a fomentar las acciones para promocionar la salud,
garantizar la educacién inclusiva y promover opor’runidodes de oprendizoje
durante toda la vida (71).

En el dmbito comunitario, la Estrategia de Atencién Integrada de Enfer-
medades Prevalentes en la Infancia (AIEPI) empodera a las familias frente
a la responsabilidad de brindar cuidados a los nifios y ofrecer los espacios
idéneos para su desarrollo integral. Por tanto, promueve la implementacién
de programas educativos tendientes a fortalecer las competencias de las
familias y comunidades en la prevencién y control de las enfermedades
prevo|en+es en la infancia, y especio|men’re consolida estrategias para la
promocion del buen trato % la convivencia familiar, estilos de vida saludables
y fomento de la salud bucal, entre otros (55). Sin emborgo, la prevalencia
de las causas de morbilidad % mortalidad imp|icé repensar la no adherencia
de estas prdcticas en el hogor, consTiTuyéndose en las bases para la formu-

lacion del Modelo de Accién Integral Territorial (MAITE).

En todos los dmbitos y dimensiones de la existencia, los nifios tienen derecho
a unas condiciones éptimas de vida siendo un deber el compromiso de sus
padres frente a su desarrollo biopsicosocio|. También deben gozar del dere-
cho a una atencién de salud in‘regro| donde se evidencie el ’rrobojo colectivo
entre padres, personal de salud y el Gobierno en un entorno hospitalario
que proporcione al menor el espacio y los recursos necesarios para recibir

49

Cc
Z
O
>
O
»
(o
o
z
-
m
X
-
o
(@)
o
4
0
m
O
-
c
>
=
(]
(o)
=
>
O
o)
-<
>
<
®)
o)




un trato digno, de calidad % afecto, tras considerar los primeros afios de
vida de los pequefios como decisivos por cuanto otorgan las bases para el
desarrollo adulto (55).

Ahora bien, ocurren situaciones particulares en la vida de los nifios, los pa-
dres y las familias cuando uno de sus miembros (nifio o odo|escen+es) es
diognosficodo con una enfermedad onco|égico, la cual demanda atencidn,
vigilancia y compromiso, fuera de causar sufrimiento, perturbacién y des-
equi|ibrio al interior de las familias. Caso espech(ico cuando los progeniftores
pasan de un rol de podres a un rol de cuidador familiar de un hijo (a) que
dejé de ser sano y se convirtié en un nifio demandante de cuidados perso-
nales % cuidados terapéuticos hospi’ra|0rios e intra domiciliarios para poder
controlar y/o mitigar su enfermedad, o simp|e y esperonzodoromen‘re para
prolongar los afios, meses o dias que quedan de vida.

2.42 LOS RETOS DEL CUIDADOR FAMILIAR INFORMAL

El cuidador informal surge a raiz de una necesidad familiar interna o cuan-
do por enfermedad o|gL'm miembro de la familia requiere de cuidados es-
peciales. Generalmente los cuidadores inician su labor de forma inesperada,
en un contexto de dolor e incertidumbre caracterizado por condiciones de
vida precarias, con escasos recursos provenientes de actividades del sector
informal de la economia o trabajos mal remunerados, en ambientes de altos
niveles de analfabetismo funcional de los padres o cuidadores relacionado
con las necesidades requeridos anfe una alteracién seria en la salud infantil.

No es muy comuin hablar de analfabetismo en salud porque desde el pa-
rodigmo educativo todo analfabeta es concebido como oque“o persona
que cumplido sus doce afios no sabe leer, contar o escribir. En este caso en
par’ricu|ar no se trata de esto, lo que se trata es de sefialar un analfabetis-
mo funcional relacionado con la existencia de un desconocimiento casi que,
generalizado de las enfermedades y su relacién con la salud de los nifios,
porgue usualmente nadie inicia un oprendizoje sobre estos temas sino existe
necesidad o motivo para su obordoje.

Aprender sobre el diagnéstico de una enfermedad en particular, y mds
aun oprender sobre la enfermedad que amenaza la vida de un familiar,
no es fdcil. Es una condicién de la que nadie quiere hablar, y mucho menos
experimentar; porque solo cuando se estd ante este tipo de aflicciones o
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circunstancias adversas se crea conciencia y surge el deber de buscar ayu-
da o aprendizajes para actuar en el marco del afrontamiento eficaz de la
situacion dada.

El segundo reto del cuidador es concientizarse frente al hecho que enfermar
o estar sano es una condicién inherente al sujeto; nunca se estd totalmente
sano y nadie estd exento de enfermar. Por tanto, los podres han de com-
prender cémo dentro de sus funciones puede existir la posibilidad de asumir
el cuidado de la salud de los nifios, inc|uyeno|o todos oque||os aspectos que
la potencian o los de la desviacién del estado de salud.

En esta direccién, la UNICEF considera necesario fomentar el desarrollo
de competencias fisicas, motrices, cognitivas, |ingufsficos y emocionales de
los individuos como mecanismos para pensar y resolver problemas de su
vida co’ridiano, asi como Tombién, expresar sus sentimienfos e ir ’rejiendo
redes de apoyo a lo |c1rgo de su existencia prepordndo|os para odquirir los
aprendizajes necesarios frente a la promocién y mantenimiento de la salud.
Sin emborgo, no se trata solo de oprender una habilidad, de lo que se frata
es de oprender en ambientes de retribucién mutua, de amor y afecto para
encontrar las rutas de una vida mejor y cimentar las bases de su papel como
modelo y orientador de los ciclos infergenerociono|es presentfes y futuros

(72).

De todas formas, la pregun’ro—reﬂexién es: (por qué detenerse en la relacion
entre el desarrollo del cerebro y el desarrollo Sptimo como estrategia para
potenciar a los nifios? Desde la perspectiva de este estudio, se considera que
no se pueden p|osmor orientaciones del cuidado infantil sin tomar en cuenta
como pueden oprender los nifios a cuidar de su salud (o de su enfermedad);
en esta dimensién el actuar de la familia se constituye en un elemento vital
de esta relacién. De ahi la importancia y pertinencia de las recomendacio-
nes de la UNICEF, cuando enuncia que los cuidados adecuados en los nifios
hacen referencia a cinco elementos potenciadores del desarrollo del menor
durante la primera infancia (72).

El primer elemento alude a la atencién sanitaria que es un espacio inte-
grOdor de las acciones de proteccién especffico como las de inmunizacién y
medidas de prevencién y tratamiento de las enfermedades. El segundo frata
sobre la nutricién odecuodo, en donde la dieta de los menores debe cubrir
los requerimientos de nutrientes balanceados y en cantidad suficiente para
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satisfacer las necesidades del crecimiento y desarrollo in‘regro|, inc|uyeno|o,
por supuesto, la lactancia materna exclusiva por lo menos durante los pri-
meros seis meses de vido, entre ofros. La proteccidn es el tercer elemento
requerido por los nifios, nifias % adolescentes para alcanzar su desarrollo
bptimo, por tanto, es necesario garantizar las acciones de prevencién contra
la violencia, maltrato, abandono, riesgos ambientales, inc|uyeno|o oque”os
miTigodorcs de los efectos producidos en los menores a consecuencia del
conflicto y las emergencias naturales (72).

El cuarto elemento sefiala a los cuidados responsob|es en el marco de una
adecuada interaccién entre el podre, madre o el cuidador del nifio, conte-
niendo las garantias de una alimentacién so|uo|0b|e, la calidad del juego
y la comunicacién asertiva, entre estos actores. Y finalmente la UNICEF
menciona que el quinto componente es la ensefianza temprana. Aqui estd el
acceso a la educacién preesco|or y otras opor’runidodes para el oprendizoje
precoz de los infantes, ogregondo cémo este tipo de acciones deben incluir
los juguetes, libros y otros medios para propiciar una relacién interactiva
entre los adultos cuidadores del menor y enfre los pares; todo lo cual ha de
cump|irse en situaciones de salud y de enfermedad (72).

Por otra parte, el desarrollo de los nifios se produce mediante intervenciones
eficaces por parte de las po||"ricc|s pljb|icos, principio reconocido como el pri-
mer paso para mejorar la salud, la productividad, el crecimiento econémico
y los niveles educativos en un territorio y revertir los efectos de una expe-
riencia negativa. De ahi la importancia de estimular la salud y la nutricién
como bases fundamentales en el desarrollo de los nifios en condiciones de
vulnerabilidad, porgue de no intervenirse en la etapa correspondien#e no se
podrion prevenir retrasos en su crecimiento (72) vy, por ende los nifios, nifias
y adolescentes serdn susceptibles a enfermarse y a futuro desarrollar condi-
ciones para una vida adulta precaria.

Histéricamente, las familias han construido una serie de prdcticas de cui-
dado relacionadas con el estado de salud de los nifios. Estas experiencias,
se caracterizan por ser acciones naturales con significodo cultural y Conso-
lidadas en el marco de un grupo social usadas por generaciones. En esa
direccién, la familia Gyudo al nifio a ubicarse en el entorno porgue desde
la perspectiva del Plan Decenal de Salud Publica 2011-2021(73) y desde el
Modelo de Atencién Integral Territorial (74), la familia no solo es un grupo
emocional con lazos consanguineos sino un sistema social que de forma na-
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tural apoya a sus miembros, cons‘ri’ruyéndose en soporte y columna vertebral
en los momentos de dificultades o alteracién de la salud. No obsfon’re, dicho
apoyo no se produce de forma homogénea en todas las familias, porque
cada una dispone de mecanismos, actuaciones, interacciones y conocimien-
tos Unicos para la construccién de sus prdcticas de cuidado durante el pro-
ceso salud-enfermedad (7).

2.4.3 REFLEXIONES DESDE LA POLITICA PUBLICA
COLOMBIANA

El concepto de cuidado involucra la dimensién personal, familiar, comunita-
ria e institucional, articuladas con el curso de vida de las personas, porque
la salud depende de la interaccién entre los factores generodos alo |orgo de
la existencia, las experiencias y las condiciones de vida de cada ser humano,
influenciadas por el entorno fomi|ior, socio|, econdmico, cultural y ambiental.
De ahi el supuesto segun el cual invertir en la atencién temprana y oportuna
de las personas influenciard en las siguientes generaciones (75).

Los momentos experimen’rodos por una persona durante un proceso de mor-
bilidad se encuentran interrelacionados con las oportunidades de desarrollo
que esta tiene para |ogror niveles Sptimos en su salud. En este sentido, el
Ministerio de Salud y Proteccién Social (76) sugiere en la Ruta de Atencién
|n’regro| en Salud cémo esos momentos se pueden percibir desde la perspec-
tiva de acontecimientos favorables o desfavorables durante el curso de su
vida. Por ello, sefiala tomar en consideracién estos impactos porque pueden
modificar las trayectorias vitales, trayectorias que se encuentran relaciona-
das con el significodo de cada una de las experiencias, asi como también a
las redes de apoyo familiar, social y la atencién in’regro| de las que dispone
el sujeto.

Los nifios con morbilidad severa ameritan cuidados especio|es, activan la
necesidad de todas las redes de apoyo disponibles y convocan a varias dis-
ciplinas, porque el tipo de acontecimiento generado suele ser de impacto y
modifica sus frayectorias de vida. A partir de esto, la copacidod de cuidado
y toma de decisiones estard condicionada por los conocimientos, prdcticas
y la disponibilidad de los miembros de su nicleo familiar para aprender lo
necesario y fortalecer sus habilidades y destreza, tras incentivar a los nifios,
nifias y adolescentes al desarrollo de su capacidad de autodeterminacién
frente a la necesidad de reconocer su cuerpo como estrategia de oprendizo—
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je del autocuidado de su salud (77).

Las familias son los contextos primarios de socializacién y oprendizoje de un
nifo, nifia y adolescente (78, 79); en su interior se nutren las prdcticas para
la construccion de hdbitos saludables y experiencias de cuidado. Sin embar-
go, cuando las familias no asumen el rol protector de la salud los nifios tien-
den a desarrollar estilos de vida inadecuados que poo|r|'c|n limitar su proceso
de salud y enfermedad. Desde esta mirada, los programas de promocién y
mantenimiento de la salud deberian tomar en consideracién cémo la adop-
cién de las prdcticas de autocuidado obedece a ciertas por’ricu|oric|odes de
la diada paciente familia y el entorno cultural-social donde se desarrollan,
constituyéndose en factores determinantes para la prdctica profesional en
el dmbito de la salud.

La relevancia del autocuidado en el mantenimiento de la salud amerita
precisar tres aspectos bdsicos. En primer |ug0r, reflexionar acerca de los
comportamientos como aquellas construcciones colectivas que se producen
en ambientes socioculturales diversos y se constituyen en los fundamentos
de los tipos de pensamienfos y conocimientos de las personas durante los
diferentes momentos del curso de vida. De este supuesto, se derivan o|gunos
afirmaciones acerca de cémo los comportamientos en salud estdn orienta-
dos por las representaciones sociales Y% los oprendizojes acumulados a lo
largo de la existencia de cada persona (77).

El segundo aspecto, alude a las contradicciones comporfomen‘ro|es defini-
das como aquellas conductas o actuaciones perjudiciales adoptadas a pesar
de tener conocimientos en aspectos de so|ud; es o|ecir, aunque las personas
conozcan y manifiesten interés por su cuidado, cuando actian su compor-
tamiento se aleja de lo expresado. Desde esta perspectiva, se intuye que
las personas perciben los problemas de salud solo cuando estdn enfermas
y cotidianamente los seres humanos desarrollan mayor motivacion hacia el
cuidado en la enfermedad que en la salud, factor critico para el fomento
de actitudes, costumbres y comportamientos saludables, condicién de espe-
cial importancia ante el diognés’rico de po’ro|og|'o onco|égico en uno de los
miembros mds jévenes en la familia (77).

El tercero, corresponde a la influencia de los estereotipos en torno al cui-
dado, observdndose diferencias segun el sexo, porque las personas asumen
actitudes diferentes respecto a las formas de cuidar de su cuerpo y su salud,

54



conformando pafrones hacia determinados comportamientos. En este sen-
tido, la cultura ha dejado huellas en la forma de asumir el autocuidado y
ha condicionado creencias, prdcticas y acciones con relacién al cuerpo, d la
enfermedad y a la forma de percibir la salud (77).

El vinculo familias y cuidados de la sa|uo|, porﬂcu|ormen’re de los ninos,
nifias vy adolescentes, imp|icc1 el cump|imienfo de acciones establecidas por
las politicas publicas a partir de la creacién de estrategias para integrar
las perspectivas familiares con el desarrollo de los procesos de promocion
y mantenimiento de la salud liderada por equipos in‘rerdisciphnores. Esto,
porque las familias poseen aprendizajes valiosos, conocen su situacién de
salud y cuentan con copocidodes para oprender aspectos que nutran el
autocuidado de su salud y la de sus hijos.

En el caso de podres Ccuyos hijos (nifios o adolescentes) han sido diognos’ri—
cados con cdncer, el problema es mds complejo por el doble impacto emo-
cional que experimentan. Por un lado, el temor de enfrentar una po’ro|og|'o
demandante y de grandes riesgos, y por el otro el reto de afrontar una
realidad desconocido, revestida de sufrimien’ro, temores, con ’rermino|og|'os
comp|icoo|os, administracién de tratamiento hospifo|orio, domici|iorio, con-
troles y visitas reiteradas a centros de atencién. En este frasegar, el proceso
de ensefianza oprendizoje se produce de manera grodu0| y es mds efectivo
cuando el paciente y su familia cuentan con el acompafiamiento decidido de
los profesioncﬂes de la salud, quienes son actores esenciales para aumentar
su comprensién y conocimientos acerca de la enfermedad.

El profesional de enfermeria ejerce un rol fundamental en el cuidado del pa-
ciente onco|o’gico, especio|menfe cuando ofrece un acompafiamiento afec-
tuoso y realiza actividades educativas para el sujeto de cuidado y su familia
(relativas a los cambios fisicos, emocionales % sociales produc’ro de la enfer-
medad y su fratamiento). Este proceder, con’rribuye significaﬁvomen’re con
la diada paciente-familia en la elaboracién de estrategias de afrontamiento
positivo de la pa’ro|og|'o, sus imp|icociones, sus femores vy oyudo vencer las
dificultades o comp|icociones durante el diognésﬂco, fratamiento, recupera-
cién y muerte a partir de las particularidades de cada paciente o familia.

Asi pues, el cuidado enfermero debe ofertarse de manera in‘regro| y huma-
nizada, permeando tanto al paciente como a su cuidador (49, 6, 80). Desde
esta posicion se invita o entender que cuando los servicios de enfermeria se

55

Cc
Z
O
>
O
»
(o
o
z
-
m
X
-
o
(@)
o
4
0
m
O
-
c
>
r
(]
(o)
=
>
O
o)
-<
>
<
®)
o)




realizan de manera sensib|e, con co|io|oo|, calidez y ternura, los lazos emo-
cionales entre enfermeria, el paciente y la familia son tan fuertes, que el
profesiono| de enfermeria se constitfuye en un valioso recurso para apoyar a
nifios, adolescentes y familiares en las diversas etapas del cdncer, “inclusive
hasta la muerte” (81).

Ante esta dolorosa realidad vale la pena cuestionarse g;cud|es son los fipos
de pensamientos del cuidador familiar cuando su vida se transforma a par-
tir de una situacién en por’ricu|or que involucra a sus hijos? Al respecto, en el
momento que el cuidador familiar aborda el acto del cuidado con el fin de
controlar personalmente el riesgo de su hijo (a), y para ello estd dispuesto a
instruirse en nuevas hobi|io|oo|es, se estd ante una posibi|io|oo| de desarrollo
de copocidodes humanas tendientes al |ogro del afrontamiento eficaz indi-
vidual-familiar de una enfermedad. Por consiguiente, el cuidador familiar
con el fiempo Gprende a brindar el cuidado necesario para el menor. Pero
paro|e|o a esta funcién propia de las familias, la experiencia con cuidadores
demostré que los padres aprenden también a potenciar habilidades para
cuidar de forma amorosa, comprensiva y abnegada.

El punto aqui consiste en reflexionar sobre cémo los cuidadores logran
Gdop’ror una postura fuerte para enfrentar los retos % efectos de la pato-
|og|’o, con la firme decisién de oyudar, postergar o evitar el fallecimiento
de su hijo enfermo. Se puede agregar que los padres construyen formas
de ser y actuar en contextos sociales 0mp|ios con la participacion de otros
actores de la sociedad, quienes aportan elementos para potenciar ambien-
tes de confianza, cooperacién, amistad y solidaridad maximizando asi sus
opor’runidodes para suministrar un cuidado idéneo en la enfermedad (82).
A la vez, el ejercicio del cuidado no es un acto en so|i’rorio, el cuidado del
otro implica una relacién de apoyo social integrativo entre los sentimientos
y emociones de las personas y los conocimientos sanitarios para el |ogro de
la meta: recuperar la salud o por lo menos aliviar el sufrimiento.

2.4.4 ATENCION INTEGRAL DEL CANCER

El Ministerio de Salud y de Proteccién Social y el Instituto Nacional de
Cancerologia (83) reconocen que el cdncer en las ultimas décadas ha cam-
biado su condicién de enfermedad letal por crénica. Este trdnsito obedece
al desarrollo de nuevas tecnologias para el diagnéstico y opciones terapéu-
ficas tempranas a partir de herramientas para la prevencion, control y el
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mejoramiento de la supervivencia de los enfermos. Estas opor’runidodes re-
presentan desafios para la atencién del céncer en Colombia, convirtiéndose
esta patologia en objeto de interés para la politica publica.

El cdncer es la propagacién continua y sin control de células anormales en
el cuerpo, condicién que se origina porgue estas no responden a la apop-
tosis celular consideradas como todas oque”os sefiales con copocidod para
controlar el comportamiento celular normal (84). El cdncer puede ||egor a
producirse en cuo|quier grupo de edad y sexo, modificando la estructura
de cualquiera de los tipos de células del cuerpo. De ahi podria explicarse
la existencia de aproximadamente cien tipos de morbilidad onco|égico con
comportamientos diferentes entre si, cuyas respuestas difieren segun las cla-
ses de tratamientos.

Existen tumores malignos y benignos, la diferencia radica en que los tumores
benignos se localizan en un sitio en por’ricu|or Yy no invaden los Tejidos sanos
circunvecinos, ni se propagan a otras partes del cuerpo, en contraparte los
fumores mo|ignos tienen la copacidod de invadir y propagarse por el cuerpo
a través del sistema circulatorio o linfdtico. El cdncer puede obedecer prin-
cipalmente a tres especies: i) carcinomas, producidos por las alteraciones de
las células epi’re|io|es; ii) sarcomas, conocidos como tumores sélidos de teji-
dos conectivos, y iii) leucemias o linfomas, formadas a partir de las células
hematopoyéticas y de las células del sistema inmune. (85)

Los tratamientos contra el cdncer, en su mayoria, son invasivos, tras generar
efectos colaterales en las personas al producir condiciones indeseables vy
desogrod0b|es. Segun el fipo de tferapia imp|emen’roo|o se puede presentar
caida del cabello, vémitos, pérdido de peso, nduseas, debilidad y alteracio-
nes psico|c’>gicosA Adicional a esto, los nifios experimentan temores, onsiedod,
miedo y ofro tipo de afecciones que ameritan el abordaje in’regro| de los
servicios onco|o’gicos (86).

En lo concerniente a los servicios de sa|uo|, en onco|og|'o el tratamiento se
fundamenta en tres pilares: cirugia oncoldgica, oncologia radioterapéutica
y oncologia clinica cuyos avances se desarrollaron de forma consecutiva,
pero posteriormente estos se producen de manera poro|e|0. La cirugia on-
co|o’gico asume una perspectiva localizacionista consfruyendo una tradicién
sélida con adelantos vonguordis’ros al proponer extirpaciones de los tumores
mo|ignos menos invasivos. En cambio, la onco|og|'o rodio’rerdpico surge de
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forma independien‘re a partir de la op|ic0cién de radiaciones ionizantes
gracias a la implementacién de una compleja infraestructura tecnolégica. Y
la onco|og|'c1 clinica se consolidé con el uso de la quimioterapia como tfrata-
miento pionero y comp|emen’rorio a los dos anteriores (86).

Paralelo a las modalidades de tratamiento onco|égico, la atencién del cdn-
cer requiere la intervencién oportuna de diversas discip|inos, campos del
conocimiento que desde su especialidad aportan elementos para la com-
p|emen’r0rieo|ao| entre las modalidades de atencién antes enunciadas. Sin
emborgo, en el pais continda siendo visible el ’rrobojo atomizado donde
cada disciplina realiza su labor y no se logran consolidar los colegiados de
trabajo en equipo para la satisfaccion de las necesidades socioafectivas, la
participacion de los pacientes y cuidadores o las acciones que demuestren
la interdisciplinariedad.

En Colombia, lo anterior se constifuye en una importante barrera para el
acceso a fratamientos oportunos, restdndole efectividad a los modelos de
atencién y avances en la prevencion, control y seguimiento de esta enfer-
medad. En lo que respecta a los servicios de onco|og|'o pedid’rrico, los obs-
tdculos de mayor presencia son la demora en la entrega de autorizaciones
y medicamentos (muchos de los cuales se obtienen a través de mecanismos
jurfdicos constitucionales como la accién de tutela), la segmentacién de los
servicios y los traslados interinstitucionales (87). También se reconocen otros
impedimen’ros como la geogroﬁ'o, pocos conocimientos de los cuidadores y
familiares sobre el tema y pocas instituciones especio|izoo|as para brindar
este tipo de atencion (88). Por eso, se promulgd la Ley 1388 de 2010 por el
derecho a la vida de los nifios con cdncer en el pafs.

Con esta ley, el Congreso de Colombia buscé disminuir la tasa de mor-
talidad por cdncer en los nifios y personas menores de 18 afios al ofrecer
garantias para el acceso a los servicios especiohzodos de atencién en salud
con miras a la deteccién temprana y el tratamiento integral. Y en paralelo,
la |ey preJrende una correcta 0p|icocién de proToco|os y guias de atencién
estandarizados, mediante la incorporacién de Tecno|ogfos requeridos, in-
fraestructura adecuada y recurso humano idéneo en centros especializados
habilitados para el propdsito.

A pesar del cump|imienfo y los esfuerzos gubernomen’ro|es para ofrecer una
atencién inJregra| al cdncer infon’ri|, las tasas de mortalidad aumentan Y% los
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nifios se constituyen en una pob|ocio’n vulnerable en constante riesgo. De
ahf que una de las recomendaciones emitidas al respecto es aumentar las
acciones para la deteccidn tfemprana del cdncer porque esto incrementaria
las posibi|io|oo|es de supervivencia, se disminuirian los costos del tratamiento,
se lograrian mejores niveles del umbral del dolor y se emplearia menos uso
de medicamentos, entre otros (88).

En sintesis, la atencién integral del cancer requiere de acciones e interven-
ciones comp|emen+orios, conjuntas y decididas de diversos actores sociales
con participacién del Estado, las instituciones, los profesiono|es del drea de
la salud, la familia, redes de apoyo, organizaciones gubernomenm|es y no
gubernomen’ro|es para poder disminuir el impacto social, emocional, psico-
l6gico y fisico en los pacientes pedidtricos oncoldgicos, sus cuidadores, sus
familias y en toda la sociedad. La atencién integral de los nifios con cdncer
ademds de ser una necesidad debe ser una prioridod evidenciada en las
naciones de medios % bojos ingresos, sobre todo si se considera que el cdn-
cer es mds curable en los paises desarrollados que en paises en desarrollo,
donde las desiguo|o|ao|es sociales y econdmicas generan un enorme, injusto
e inaceptable costo humano (89, 90).

2.5. AMOR

Bajo el rétulo de amor se abordé la categoria concep’ruo| que enmarca
‘cuidar”, porque desde la experiencia investigativa el acto del cuidado inte-
gra todos los elementos constitutivos que simbolizan el amor. Cuidar para
el cuidador representa amor, enfrega, solidaridad y enfereza. El cuidador
en este sentido es 0que||o persona que, con afecto, dedicacién y fernura, en
silencio y soledad afronta las adversidades generodos por el cdncer y en el
nifio o adolescente que la podece, asi mismo, en los miembros de la familia
y en forma genero| en la vida familiar.

2.5.1 ;QUIEN ES EL CUIDADOR INFORMAL?

El cuidador informal es un ser humano con virtudes, capacidades y habilida-
des (genero|men’re odquiridos) para cuidar a otra persona que requiere de
su atencién vy vigi|cmcio; la sociedad los reconoce como personas serviciales,
dedicadas y en’rregodos a la labor del cuidado. Esta persona retine en si
misma una connotacién que precede la instrumentalizacién del cuidado por-
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que sintetiza la expresion representativa de los valores humanos, por cuanto
el simple hecho de acompafiar (acto subvalorado para algunos) y proteger
a un fomihor, amigo, compafiero, vecino o conocido cuando mds lo necesitq,
dejo al descubierto los sentimientos y valores de los cuidadores.

Para los cuidadores fomihores, cuidar es un acto de amor, solidaridad y
lealtad que se ejecuta independien‘re del analfabetismo o grodo de escola-
ridad alcanzado; es una labor realizada sin tener en cuenta la escasez de
recursos economicos, la desidia eero’r0|, la fromifo|og|'0, la indiferencia de las
instituciones de salud o los conocimientos sobre la po’ro|og|'0. En el proceso
oncoldgico, el acto de cuidar y ser cuidado produce nexos intensos e indiso-
lubles entre quienes lo vivencian, comprendido solo por oque||os personas
que viven o vivieron esta friste y dolorosa experiencia.

En este sentido, Amador, Puello y Valencia sefialan que la relacién entre el
cuidador y el familiar enfermo de cdncer es tan fuerte que se consolidan
lazos de carifio, ternura y apego hasta tal punto de transferirse como propio
el progreso o el retroceso en la salud del sujeto de cuidado. La accién de
cuidor, fuera de estar motivada por el amor, también la suscita la fe o la
esperanza del cuidador familiar informal ante las posibilidades de su hijo,
nieto o pariente para alcanzar niveles de salud éptimos y convertirse en un
sobreviviente que le ganard la guerra al céncer (91).

El cuidador no solo es o|guien que cuida a otro, los cuidadores son seres con
valores excepcion0|es ejemp|os de la mejor expresion de cualidades inheren-
tes a la especie humana. Para adquirir la condicién de cuidador es necesario
hacerse cargo de otra persona, consﬂ’ruyéndose asi en el sujeto facilitador
para la realizacién de las actividades de la vida cotidiana que comp|emen‘ro
el accionar de quienes por su falta de autonomia, disfuncionalidad o enfer-
medad dependen de los cuidados del cuidador. Asi mismo tiene la responsa-
bilidad de procurar y verificar que el enfermo cump|o en debida forma con
las actividades terapéuticas indicadas por el equipo de salud (92).

Al revisar otros aspectos importantes alusivos a quienes ejercen el cuidado,
es relevante mencionar la descripcién realizada por De la Cuesta (93) fren-
te a la labor de los cuidadores informales de enfermos con demencia, pues
no es solo una definicién, es un tributo que la invesﬂgodoro brinda a estas
personas y que indudablemente aplica o puede extrapolarse a los cuidado-
res de enfermos onco|égicos. La autora en su libro reconoce el amor heroico,
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decidido y constante de los cuidadores informales al momento de cuidar;
sefiala cdmo este tipo de cuidados se producen en medio de la adversidad y
del dolor emocional de quien cuida. Lo denomina cuidado artesanal porque
lo hacen con las manos, con el alma, lo desempefian constantemente, es
valioso y como la labor de los artesanos, los cuidadores también requieren
de paciencia, in’re|igenci0 e ingenio para poder efectuarlo; o sea, el acto se
fundamenta en el amor puro hacia el otro (93). Este ’rrcbcjo muchas veces
se realiza sin contar con un verdadero acompafiamiento de los profesiono|es
de salud o sin recibir ningun tipo de remuneracién familiar o gubernamen’ro|;
habitualmente es una labor no reconocida e incluso con frecuencia se hace
a pesar o en contra de la voluntad del sujeto a quien se brinda el cuidado.

Desde estas consideraciones es pertinente mencionar cémo diversos autores
suscitan una reflexién motivadora frente a la relevancia del cuidado huma-
nizado por parte de los profesionales de enfermeria, incluyendo la ternura
y sentimientos po’renciodores de los lazos afectivos con las familias, nifios y
adolescentes con patologia oncolégica. La relacién es fundamental para
disminuir los sentimientos de temor, indefensién e inseguridod durante el
proceso de diogno’s’rico y tratamiento; asi mismo, cuando se da un vinculo
de afecto entre estos actores se facilitan procesos educativos y asistenciales
decisivos para hacer mds comprensib|e y menos comp|icoo|o la labor del

cuidador (6, 31, 49, 81).

Con base en la interconexién entre el profesiono| de enfermeria y el cuidador
familiar informal, es vdlido sefialar los argumentos de Quintero cuando afir-
ma cémo el cuidado que enfermeria brinda deberia incluir un proceso edu-
cativo, capaz de producir did|ogos de saberes entre todos los participantes
(94), porque, aunque cada persona posed conocimientos, estos son distintos,
pueden complementarse y generar beneficios reciprocos. No obstante, cada
actor debe asumir una posicion basada en el respeto del otro; propiciondo
una verdadera relacién de oyudo, comprension y ganancia mutua en pro de
la salud infegro| del paciente y su familia.

Enfermeria como o|isci|o|ino, ciencia y arte del cuidado, tiene como reto cons-
tante garantizar la humanizacién del cuidado proporcionado a los enfermos.
Pero también tiene el deber de asegurar un frato humano a las pob|ociones
vulnerables, especic1|men‘re a los cuidadores familiares que son un soporte
indispensable para el cuidado del paciente ambulatorio. Desde esta pers-
pectiva los estudios sobre cuidadores son de gran imporftancia para enfer-
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meria al ofrecer una gama de posibi|io|oo|es de mejorar la interaccién con
este agente de cuidado. En la actualidad es de interés comprender qué
significado tiene para el cuidador familiar el acto de ofrecer cuidados a sus
familiares o amigos. Desde tal Sptica, el presente dmbito concep’ruo| exp|oré
los signos, simbologias o cosmovisiones del cuidado desde la perspectiva de
los cuidadores familiares de nifios con cdncer para aportar herramientas
conceptuales a la profesion de enfermeria y, en forma general, al personal
de salud encargado de proporcionar atencién a los nifios con cdncer.

En este contexto, la revisién de los p|on’reomien’ros de o|gunos filésofos y
enfermeros dedicados a reflexionar sobre el tema de los cuidados y de los
cuidadores marca diferentes perspectivas. Como ejemp|o, se puede iniciar la
reflexién con los aportes de Heidegger, quien se refirié al cuidado como el
acto de velar por el cuidado de las cosas o el cuidado de las otras personas.
Para el filésofo una de las principc1|es caracteristicas de la especie humana
es estar en alerta ante el cuidado de la vida y Crear consciencia de si y del
mundo en el que vive (95).

Por tanto, el cuidador como sujeto que intercambia percepciones, costum-
bres y sentimientos con el otro por hacer parte de su mundo, ocupa un |ugc1r
privi|egioo|o en el proceso salud-enfermedad; porque a partir de su inmer-
sién en el mundo social del otro, es capaz de opoyor|o en la satisfaccién
de sus necesidades de cuidado en virtud de la simbiosis establecida entre
0que| que requiere cuidado y quien lo ofrece. Es decir, los cuidadores han de
procurar el desarrollo de su conciencia para construir las bases necesarias
y guiar la conciencia de la persona sujeto de cuidado, a fin de reconocerse
desde su propia existencia vy analizar todas las posibi|io|odes presentes para
||egor a ser a través del tiempo (95).

En cuanto a la caracteristica "duracién", se establece la figuro del cuidador
cuando los cuidados son continuos. Ello, porgue no responden a una etapa
especifica del curso de vida, sino estos se ofrecen y se transforman de ma-
nera permanente durante toda la existencia humana. Aqui se conforma un
sistema en donde el cuidador y su sujeto de cuidado abordan las necesida-
des como una unidad para comprender los lenguajes corporales mutuos, los
|enguojes verbales propios de la diada, com(igurondo la forma de amor que
los griegos denominaron como “dgape’, la cual se refiere a la frecuencia mds
profunda del amor; aquella marcada por la pureza del sentimiento, por la
incondicionohdod, ||egono|o incluso a la devocién.
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Este tipo de amor asume las necesidades como procesos intuidos debido al
alto grodo de fusién entre ambos actores involucrados en el acto del cuida-
do en el espacio intrafamiliar. Desde la mirada de Watson, imp|ic0 la con-
formacién de una unidad, ||egondo al punto en el cual no pueden dividirse
del yo del universo o de la naturalezq, porque el cuerpo estd conectado con
el alma, y esta con el universo, en virtud de que las personas coevolucionan
a la par del universo (32).

Desde esta perspectiva, los cuidadores y su sujeto de cuidado conforman un
ser conectado con el universo, un ser desde cuya cotidianidad construye lo
necesario para aprender y desaprender conceptos acumulados a lo largo de
su vida. Porque cuando se cuida de los otros en la simbiosis se oprende de
las vivencias y se crece a la par de quien se cuida, pues en todo momento
los sujetos buscan activar su autodeterminacién para identificar y seleccio-
nar los valores, técnicas y estrategias que hardn parte in’regro| de su bogoje
como cuidador, conformando una experiencia de vida inestimable que no es
facil valorar cuantitativamente (95).

Dentro de esta mirada, las aproximaciones fenomeno|égicos se han conver-
tido en un elemento nutritivo para las investigaciones acerca de los cuida-
dores, porque inicia una comprension del fenémeno desde los significodos
y experiencias humanas (16). Por eso, revisar la conexién entre enfermeria
y fenomeno|og|'o es comprender a parfir de esta dltima cémo se muestran
los caminos para oprender a interpretar los significodos de los sujetos de
cuidado frente al acto de cuidar. De la misma formo, la enfermeria ha lo-
grodo sistematizar estas vivencias y las ha traducido en teorias, modelos y
porodigmos orientadores de sus prdcticas de cuidado (16), las cuales no solo
han sido el soporte del corpus propio de conocimientos de la disciplina de
enfermeria, sino que se han constituido en un mecanismo de accién para las
amilias y cuidadores que en la intormalida restan esfe servicio.

familias y cuidad q la inf lidad prest t

El cuidado ha ido tomando forma gracias a las reorientaciones y reelabo-
raciones acerca del mismo. Hoy dia, los cuidadores familiares nutren sus
experiencias con los aportes del cuidado enfermero, porque estos profesio—
nales han |ogroo|o sistematizar, consolidar y concluir frente a esta prdctica
profesionc1| una retroalimentacion importante en la preparacién y soporte
del cuidador familiar que se inicia en ese digno rol al interior de su familia.
De hecho, todo queda en el marco de una red compleja de relaciones inte-
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ractivas, una especie de circulo en el que cada punfo se une y se entrelaza
para englobar las experiencias y conocimientos aportados de un lado u otro.

Bajo estas consideraciones, todas las personas sin disfingo de edad, etnia o
condicién social en algin momento de sus vidas, por amor fraternal o filial,
se encontrardn frente a una situacién donde se requiere ofertar cuidado, que
de ser asumido, los conducird a ejercer el rol de cuidador familiar, indispen-
sable para apoyar los procesos requeridos en la sobrevivencia de cualquiera
de los miembros de la familia en situacién de enfermedad o disfuncionalidad
por alteraciones del estado de salud o bojo cu0|quier circunstancia adversa
de otra indole. Cuidar y cuidarse entre si es una caracteristica innata propia
del amor {i|io|, que genera una relacién de ofecfo, in’rercombio, compromiso,
vinculo, altruismo, habilidades y ante todo una supremacia de valores (96).

Es de interés analizar en este libro cémo las transformaciones sociales, cultu-
rales, econémicas y poh”ricos promueven la reconcep’ruohzocién del concepto
de cuidado. En décadas pasadas, eran pocas las discusiones frente a la
fuente de cuidado y de quién lo pres’robo, porgue la vision familista del cui-
dado sefialaba a las familias como las encorgodos de cuidar, Yy por supues-
to, desde inicios de la historia de la humanidad era la mujer quien asumia
el rol de cuidador. Sin emborgo, con los cambios sociales y demogrdficos
se transformaron los roles pofencio|es de la mujer, pues, esta ha trascendi-
do en muchos dmbitos de cuidadora a proveedora del hogar (95), lo cual
produjo una deconstruccién en el género masculino, tras ser los hombres de
la familia quienes en esas circunstancias asumian el rol de cuidador, que
aunque es poco frecuente demuestra cémo el acto de cuidar no es exclusivo
de la mujer, mds bien es exclusividad del sentimiento de amor que impulsa
al cuidador en la bdsquedo permanente del bienestar de oque||os a quienes
quiere entrafiablemente (97).

Al evolucionar el rol de la mujer y pasar de cuidadora a proveedoro del
hogar, se produce un trdnsito, sin desplazar la visién sociopolitica que sefiala
al Estado como corresponsable en las funciones del cuidado de las personas
enfermas o en situacién de dependencio. Este tipo de cuidados se ofrece en
instituciones para ciertos grupos poblacionales en condicién de vulnerabili-
dad, que son atendidos por personas denominadas “cuidadores informales”.
Estas personas no son parte del nicleo familiar y reciben una remuneracién
por su labor sin haberse capacitado para tal fin (98).
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De ohf, surge la necesidad de clasificar al cuidodor, reconociéndose la exis-
tencia de otros cuidadores informales concebidos como aquellos individuos
a cargo del cuidado de las personas enfermas, abandonadas, en situaciéon
de discapccidcd, adultos mayores o nifios cuya por’ricu|orio|od son las limi-
tantes por si mismo de las acciones de autocuidado vy las actividades de la
vida diaria bdsicas como comer, vestirse, ’rros|oo|orse, caminar y controlar
esfinteres (99, 100). A este tipo de cuidador se le reconoce con el término de
cuidador informal, aclarando entonces que ambas clases de cuidadores fa-
miliares e informales se agrupan bajo una misma clasificacién de “informal’,
reservando la formalidad para las personas con titulo o certificacion para
ejercer el rol de cuidador (101).

Cuando se alude a la figuro del cuidador principo| familiar, se hace refe-
rencia a aquella persona del nucleo familiar que asume la responsabilidad
princip0| del cuidado, se le diferencia por ser oque||c1 encorgodo de la toma
de decisiones de cuidado y las realiza. Desde esta perspectiva es la persona
o|e|egoo|c1 para organizar y dar soporte a la satisfaccién de las necesidades
bdsicas y estos cuidados efectuados tienen connotaciones especio|es: care-
cen de retribucién econémica, son permanentes y se constifuyen en el puente
entre el paciente con su cuidado y con su entorno social, apoyando la reali-
zacién de las Actividades de la Vida Diaria Bdsicas (ABVD) y también las
Actividades de la Vida Diaria Instrumentales (AIVD).

El ejercicio de cuidar genera una fuerte carga de trabajo fisico y emocional,
que posteriormente lleva al agotamiento y, a someterse voluntariamente o
por necesidad a cierto grado de aislamiento social derivado de consagrar
su vida de forma continua al cuidado de su ser querido. Los cuidadores
familiares son personas vulnerables, quienes por su labor estdn expuestos a
muchas situaciones de riesgo para su salud; las altas demandas de cuidado
aumentan la probobi|idod de sufrir alteraciones fl'sicas, emociono|es, fami-
liares y sociales (101,102). No obstante, a pesar de ello contintian ejerciendo
el cuidado, porque aunque estén ogobiodos y exhaustos, les sobra el amor
que brinda la energia, la voluntad % la fuerza para continuar realizando esta
sublime labor.

Otra linea reflexiva e investigativa en forno a los cuidadores obedece a la
revision sobre las habilidades del cuidado de los cuidadores familiares (co-
nocimiento de si mismo y del ofro, valor para afrontar las necesidades de
cuidados, los cambios de este y paciencia para mantener un vinculo afectivo
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amoroso), la cual ha sido reconocida como una unidad de andlisis impor-
tante en la valoracién de la carga del cuidador. Nkongho (referenciada por
Carrillo, Sénchez y Barrera (103)) considera la habilidad de cuidado como
0que| talento infegrativo de las destrezas, copocidodes y conocimientos de
los cuidadores familiares cuyas acciones van encaminadas a proporcionar
bienestar y alivio al sujeto de cuidado. Por esto, el abordaje de la categoria
habilidad de cuidado inc|uye las experiencias, el enforno y todas oque”os
caracteristicas de los receptores para moldear el conocimiento, preservar el
valor y maximizar la paciencia (103).

Una de las fortalezas individuales a vigorizar en los cuidadores familiares
es la habilidad o habilidades del cuidado. Estas se reconocen como un con-
junto de valores person0|es intrinsecos que le otorgan el pofencio| necesario
para abordar el cuidado ante las diferentes situaciones implicadas en el
proceso salud enfermedad. El recurso es la indogocién de las dimensiones
cognoscitivas y actitudinales de las personas mediante una medicién de los
componentes de dichas habilidades: conocimiento, paciencia y valor (104).

En este orden de ideas, el conocimiento como componente evaluador de
una de las tres habilidades del cuidado se considera una categoria funda-
mental en el ejercicio del cuidado, porgue un cuidador ha de cuidar a partir
del conocimiento de las condiciones del otro y de si mismo en su relacién con
el otro, reconociendo las fortalezas, debilidades y las necesidades particula-
res de la persona cuidada. Tales |’10||ozgos sefialan un ritmo y estilo propio
durante la vivencia en el acto amoroso de cuidar; es decir, “conocer” como
habilidad del cuidado es conocerse a si mismo y conocer al otro para lograr
la base del entendimiento humano que refuerce el bienestar % produzco los
efectos esperados (105).

En este punto se encuentran aspectos discip|inores pos+u|odos por Benner
(31) (ci‘rodo por Railer y Marriner), quien indica cémo el conocimiento en
el cuidado se incrementa con el tiempo, consoliddndose a partir del didlogo
entre los sujetos y en contextos por’ricu|ores. Por consiguiente, el conocimien-
to sobre el cuidado en los entornos familiares permite a las personas resigni-
ficar sus prdcticas de vida desde la conexién con los otros y con su contexto
sociocultural, po’renciondo el desarrollo de competencias cognifivas para
movilizar los saberes a diferentes realidades y enfrentar en su vida cotidiana
todas las adversidades.
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A la vez, el conocimiento del cuidador familiar se va cons’rruyendo en las
prdcticas de cuidado intrafamiliar y en relacién con los preconceptos acerca
del fenémeno, el apoyo institucional y, anfe todo, por su interés para apren-
der cosas nuevas y contribuir con el bienestar del sujeto de cuidado. Es por
esto que el conocimiento como componente esencial de las habilidades del
cuidado se ha de potenciar desde el momento de inicio de la travesia del
cuidado, de modo tal que los profesionales de la salud deben aprovechar el
acervo de bienes intelectuales adquiridos durante su formacién, su quehacer
laboral y valerse de toda opor’runidod para ofrecer informacién y consejeria
al cuidador (31). La meta: orientar y retroalimentar, exp|icondo pPAsO a Paso
y verificando las posibilidades de construccién de conocimientos y asimi-
lacion por el receptor, y proponer estrategias de oprendizoje colaborativo
donde los miembros del nucleo familiar puedcm dominar lo relacionado con
la enfermedad, tratamiento y cuidados en casa, explicédndolo de una forma
senci||o, diddc’rico, como si fuera un nuevo idioma que han de oprender.

La segunda categoria para medir la habilidad del cuidado hace referencia
al valor del cuidador cuando se enfrenta a situaciones desconocidas. Se
odquiere a partir de las vivencias pasodos, mediante la potenciacién de
las emociones vy la sensibilidad propia del amor hacia la persona enferma.
El valor en tal sentido facilita una actitud de apertura hacia el abordaje o
hacia el afrontamiento de las necesidades del sujeto de cuidado (105). Por
otro lado, el valor se relaciona con la capacidad del cuidador para tomar
decisiones informadas % acceder a los sistemas de apoyo social (106), pues,
como puede establecerse el valor es un elemento clave para estimar el nivel
de habilidad y capacidad de una persona en aras de su eficiencia y efectivi-
dad en el acto de cuidar del otro % favorecer su recuperacion o Ocompaﬁor|o
con el mismo afecto y dedicacién en la etapa final cuando la recuperacion
ya no es una opcién. En esta fase al cuidador solo le queda estar ahi con
y para ella o él, amdndolo hasta el ultimo momento, hasta cuando llega la
por’rido definitiva, cuando la despedido de su presencia fisica es inop|ozob|e.

El amor denominado por los griegos como “philia” indica que las particu-
laridades de este tipo de amor se basan en la so|ic|orio|oo|, ofecfo, herman-
dad y busqueda del bienestar del préjimo; concierne al amor como eje del
cuidado. Las experiencias investigativas de las autoras en este dmbito del
conocimiento, han permiﬂdo sintetizar, mediante el uso de técnicas proyec-
tivas controladas, la auto percepcién que tienen de si mismos los cuidadores
familiares de personas en condicién de cronicidad con patologia oncolégi-
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ca residentes en el Departamento de Cérdoba (Colombia), destacdndose
cémo los cuidadores se ven a si mismos proyectados en funcién de los pe-
quefios seres vivos que cohabitan en su espacio cotidiano (107).

Por ejemplo, los cuidadores del departamento de Cérdoba se identifican
con “una abeja porque alimentan y cuidan todo el dia” a su familiar en-
fermo; o se perciben como ‘una go||ino porque cuidan y protegen a sus
pollitos’, destacando como principal valor social la capacidad de mantener
con vida a sus seres queridos gracias al apoyo en los cuidados o actividades
bdsicas. A|gunas son: asearlos, alimentarlos, trasladarlos y, en forma gene-
ral, estar atento a todo lo sucedido en sus vidas. De esto se desprende que
las vivencias del cuidador familiar, entorno al concepto de si mismo y de sus
habilidades, son de humildad y modestia, visualizdndose como personds que
realizan un pequefio aporte al bienestar de aquel miembro de su familia
que lo necesita (107).

En el marco de estas reflexiones, los resultados investigativos han permitido
identificar también cémo los cuidadores familiares principo|es se ven a si
mismos desde las técnicas proyectivas identificados con drboles grondes,
fuertes, perennes, produc‘rores de frutos, todo ello como expresion de la pro-
teccién que ofrecen, de su valor persono| en el cuidado % del reconocimiento
de su propia utilidad. Los cuidadores de esta region del pais se perciben asf
mismos como personas con especial capacidad de resistencia ante las vicisi-
tudes de la vida, pero ademds cuando se comparan con drboles de la regién
expresan su identidad y arraigo cultural en la frayectoria de su vida. Con
esta clasificacion de fuerza y fortaleza estdn enviando un mensaje sobre la
visién de si mismos como seres fuertes, producﬂvos, a su vez con copocidod
para dar sombra y obrigo a todos los necesitados, especio|men+e a los fami-
liares que requieren de sus cuidados. Para este aparte el sentido del “cuidar”
expresa los vinculos de proteccién vy cuidado sensible, propios del sentimiento
de amor afin con la habilidad de valor de la que trata Ngosi Nkongo con
relaciéon a las habilidades del cuidado (107).

El valor auto percibido por los cuidadores se reﬂejo en la tenacidad, fuerza
y empefio con el que enfrentan la vida diariamente, quienes a pesar de las
grandes cargas emocionales de estrés y cansancio no pierden la sensibilidad
ante la persona que cuidan, pues el amor consiste bdsicamente en eso, en
sentimientos de carifio y apego, formado entre integrantes de una familia
que se caracteriza por ser fuerte e inquebrarﬁob|e, permanecer y luchar jun-
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fos a pesar de las adversidades y vicisitudes de la vida (107). En contraste
con estos resultados, vale la pena sefialar que en otros estudios también se
evidencian los mismos valores en los cuidadores, pero enfatizan que la |orgc1
experiencia de cuidar podr(o generar estrés, agotamiento y posib|e pérdido
de sensibilidad ante la persona que se cuida (108), lo que abre la discusién
frente a qué hacer desde la |oo||"rico pub|ico para mitigar estos efectos que
han sido documentados por varias experiencias investigativas en el drea de
enfermeria.

Como ultimo componente se destaca la paciencia, eslabén clave para medir
la habilidad del cuidado, haciendo referencia a la capacidad del cuidador
para tolerar situaciones que generan confusién, desajustes en la dindmica
familiar y desespero ante los cambios negativos o retroceso de la enferme-
dad (105), por lo que la paciencia ha de concebirse como una virtud del
amor gue espera siempre lo mejor. Esta virtud también otorga ’rronqui|oo|
inferna, apacigua los estados emocionales poco p|ocen’reros y genera am-
bientes de sana convivencia. Resumiendo, la paciencia como habilidad del
cuidado se desarrolla porque el cuidador familiar estd interesado en que
la persona a quien se cuida sienta emociones de regocijo, esté Tronqui|o %
confiado porque necesita de un buen estado emocional para enfrentar los
fratamientos vy, para el caso especfﬁco de onco|og|'o, enfrentar y soportar
los efectos adversos.

Siguiendo el sentido de la significaciéon del amor en el “cuidar’, se rememora
la clasificacion del amor llamada “storgé” en la cultura griega. Este “storgé”
implica en el amor un sentimiento protector como una expresién de lealtad
que en su dindmica genera la paciencia que oyudo a soportar o a manejar
sin violencias o|gunos alteraciones de los individuos en la dindmica familiar.
Asi, el cuidador familiar cumple un rol determinante tanto en el nicleo fami-
liar como en el equipo de salud para apoyo vy coordinacién de acciones109.
El cuidador utiliza su paciencia en las |orgos esperas para citas, en con-
sultas, en los problemas administrativos que causan retrasos en el suminis-
fro oporfuno de los medicamentos, asume una actitud de autocontrol para
brindar calma al enfermo cuando aparecen los sinfomas desagradables del
tratamiento, para soportar y controlar los cambios del tono emotivo expre-
sado por el hijo o familiar afectado. O seaq, el cuidador a pesar de su tensién
acepta de la mejor manera posib|e la lentitud de los procesos, pues reconoce
que todos propenden por la satisfaccion de las necesidades del paciente.
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Los cuidadores esperan que las acciones realizadas permitan el bienestar
de su enfermo, siendo la paciencia de especial interés en los casos de los
nifios con cdncer, los mismos que por su corta edad y experiencia de vida no
comprenden por qué estdn hospi‘rohzodos y por qué no pueden bojorse de
la cama del hospital para jugar en el piso. Ellos insistentemente preguntan
cudndo van a regresar a la casa y luego cuando ya estdn en la casa quieren
tener una vida normal para ir a la escuela, jugar con sus amigos, compartir
actividades en la calle y similares, entre otras.

Es importante que se valore y se resignifique en la sociedad el rol del cuida-
dor familiar. También que el equipo de salud los considere como un comple-
mento fundamental para la recuperacion de la salud del paciente, con una
visién humanistica del cuidado in’regro|, porque indudablemente el cuidador
familiar con su labor cotidiana, abnegada y desinteresada, facilita la conti-
nuidad de la prestacion de los servicios de salud a nivel domiciliario. Y des-
de la invisibilidad realiza un ’rrcbojo valioso al permanecer leal al lado de
aquel que sufre, pues, el cuidador familiar soporta profundamente el dolor
y la desesperonza del paciente, en tfanto los vinculos amorosos hacen de la
relacién cuidador-sujeto de cuidado una conexién mds compleja que aquella
producida entre los cuidadores profesionales y los pacientes en el marco del
cuidado institucional.

La valoraciéon del fruto del amor que constituye el componente paciencia,
ha sido abordada en diferentes estudios latinoamericanos Cuyos resultados
reflejan un nivel alto (110) y medio (111, 12). En Colombia se encontraron
diferentes datos que abarcan todos los niveles alto (113, 114), medio y bajo
(115, 116), destacdndose en la Costa Caribe Colombiana hallazgos con ni-
veles altos de paciencia en la ciudad de Cartagena y bajos en la region en
general. Sin embargo, las conclusiones de Chaparro et al, son contundentes
al afirmar que se requieren acciones educativas que fortalezcan la habilidad
de cuidado de los cuidadores de personas con enfermedad crénica en los
componentes comunicacién, valor y paciencia, sobre todo enfatizan en este

altimo (104).

2.6 REFLEXIONES

Los cuidadores familiares de enfermos con diagndéstico de cdncer establecen
Sus experiencias porﬂcu|ores a partir de sus deseos, intereses y la educacién
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recibida a lo |c1rgo de su vida. Dicha perspectiva construida a partir de
las situaciones vividas permiten al cuidador familar la comprensién de su
paciente y de sus necesidades permeondo todas las situaciones y circunstan-
cias propias de la existencia humana; sus componentes emocionales y afecti-
ivos le facilitan la utilizacién de las vivencias para inferpretar y configuror su
conocimiento, lo cual requiere profundizor y analizar cada experiencia para
comprender el origen de los fenémenos sin tener que recurrir nuevamente al
proceso reflexivo (117).

Esta reflexién permite visibilizar la transformacién permanente del sujeto
com[igurondo alternativas para abordar las nuevas experiencias incorpora-
das en su repositorio de conocimientos acordes con los cambios positivos o
negativos del estado de salud del nifio, nifia o adolescente con cdncer. En
estas confrontaciones se reafirma la distincién entre el yo y el mr, donde el
mi es sentido de modo "mi paciente, mi hijo”, y se entiende como una pro-
|ongocio’n del mismo yO; el podre o madre CICIOpTO esfos pronombres como
uno solo, acoge las experiencias que vivié en o|gunos momentos y las trans-
forma en acciones conductuales inmediatas en pro de su sujeto de cuidado
en el Aquiy el Ahora (117).

La apreciacién permite ver la orientacién acerca del Aqui, el cual se reconfi-
gura porque se produce un reconocimiento de la existencia de un Alli, siendo
precisamente el |ugor donde debe estar, es decir estar junto con el otro. La
visibilidad de las inferpretaciones del Aquf y del Ahora de los cuidadores
familiares se orienta en relacién con el “otro” a fin de modular, controlar o
reducir sus relaciones y vivencias de indole negativa, para dar paso a accio-
nes en pro de la Jrronqui|io|oo| % el bienestar. Esto, es un aspecto de mayor
significoncio por el vinculo establecido entre el cuidador familiar y el nifio
con cdncer, didlogo en el cual el intercambio en la diada es en doble via
cuando el “otro’, en este caso el nifio enfermo hace conciencia que el cuida-
dor ("yo") hace parte si mismo y de la necesidad de tenerlo cerca para estar
completo, tranquilo y sentirse a salvo. Lo anterior permite unificar en ambos
actores el 'yo" y el “otro” como un “nosotros’, uno mismo, un equipo indivisible
e indestructible a pesar de las adversidades(117), hecho que simboliza el
amor verdadero.

En este contexto, lo social se torna indispenscb|e cuando los sujetos del acto
de cuidado en la interaccién se convierten en “nosotros”. En este dmbito se
inicia un cruce de experiencias vividas, donde lo ocurrido a cuo|quiero de
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ellos incide en el otro, pues sus vivencias estdn interconectadas % producen
el fendmeno de la intersubjetividad mediante el cual el sujeto puede percibir
la intencionalidad de los actos y las acciones de los otros (117).

La relacién "nosotros” se produce en el plano donde el “otro” tiene un encuen-
tro en un nivel de espacio y tiempo de la vida que propicia el acercamiento
‘cara a cara’, generando la categoria “td" cuando se dimensiona al “ofro”
como igual a ‘mi". Ese “otro” asume el rol del “ti" cuando se percibe en la
intencionalidad, en el efecto de las acciones y solo entonces hace consciencia
del “yo" existo en el mundo social compartido; posteriormente se fortalecerd
la construccion de la “relacién nosotros”. El vinculo nosotros se consolida
cuando el cuidador y su sujeto de cuidado asumen la misma actitud y desa-
rrollan conciencia mutua de los cédigos, significhos y actos de Oque”os con

quien comparte el mundo y las experiencias (118).

Desde este emcoque y de acuerdo con Schitz, el sujeto es un ser social inte-
ractuante con sus semejantes compor‘riendo ideas y saberes, es por esto que
la conciencia de unién de cuidador y sujeto de cuidado no puede provenir
de un hecho aislado o exclusivo de la reflexién en solitario. La conciencia en
el acto de cuidado parte del reflexionar sobre los “otros” como poseedores de
conciencia transformando la concepcién del yo y del mi por la comprensién
de la profundo e intima interaccién de dos seres humanos en el contexto de
una actividad social desentrafiando en cada participante la comprensién
plena de las motivaciones o intencionalidades que el sujeto posee (118).

En este orden de ideas, el significado de las acciones de los otros pone de
manifiesto que en la relacion de los coparticipes del acto del cuidado fami-
liar existe una copocidod de inferpretar las sefiales, sonidos, gestos y tono
emocional de la voz. Esto implica que ambos actores adquieren una forma
simbidtica de comunicacién mediante el desarrollo de la percepcion, tanto
del conjunto de acciones como de los efectos esperodos, haciendo salvedad
cémo estos efectos o indicaciones cobran especial sentido para quien las
observa. En consecuencia, se observa el desarrollo de habilidades perso-
nales para in‘rerpremrbs porque las acciones pueden O no ser un producfo
intencional de quien las realiza. Sin embargo, siempre habrd una auto inter-
pretacién del sentido y significado de las vivencias en quien las recibe (117).

A partir de esta éptica cognitiva-psicoanalitica, se considera la fenomeno-
|og|'o social como el método sistemdtico para comprender las intrincadas
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relaciones de los acontecimientos en torno a las relaciones sociales de la
accién humana enfocadas en el proceso conectivo entre la intencionalidad,
la relacién social, las expectativas, intersubjetividad y las acciones humanas.
Por tanto, para comprender las relaciones durante el acto de cuidar a un
nifio con cdncer se inicia considerando que estas son creadas o construidas
en el dmbito de la cotidianidad, de ahi que se abordard el comportamiento
social mediante una reflexién analitica en funcién a los motivos y finalidades.
Para Schiitz existen dos tipos de motivos en el comportamiento social: los
‘motivos en vista de..” quienes comprenden la accién, la finalidad y simboliza
la accién futura, y los ‘motivos debido a..” que admiten ademds del esce-
nario de los actores, la disposicién psiquica para interpretar, reinterpretar o
resignificor en el presente los hechos y circunstancias acaecidas en el posodo
reciente o aquellas ocurridas en el momento presente (119, 120).

En el marco de estas considerociones, enfermeria tiene como accién social
el fortalecimiento % refuerzo continuo de las habilidades de cuidado del
cuidador familiar de nifios con cdncer mediante la inclusién intencional de
acciones dirigidos al apoyo de los comportamientos humanos favorables. Es
decir, oque||os actos interconectados con las necesidades del continuo sa-

lud - enfermedad, como una actitud natural implicita dentro de la realidad
social (121).

Con respecto al acto de cuidar, la Fenomeno|og|’o social de Alfred Schiitz
ofrece la posibi|io|oo| al enfermero de pensar, consolidar y desarrollar la
accién de construir conocimientos para el cuidado propio de su ejercicio
profesiono| y el cuidado familiar, teniendo siempre como norte las relaciones
sociales establecidas en la existencia de los seres humcmos, concibiendo los
vinculos o relaciones desde la realidad misma del hombre donde se desarro-
lla la vida de las personas, en su familia, en su comunidad. En este enfoque
el conocimiento hallado mediante la fenomeno|og|'0| imprime un rasgo de
certeza para el andlisis de la opor’runidod de participar, fomentando asi el
desarrollo de caracteristicas propias y controlando las circunstancias inevi-
tables de la vida (122) en un entorno con acciones consensuadas y concer-
tadas entre los sujetos activos en el acto de cuidar (121).

Aqui enfermeria aporta los mecanismos para el fundamento del apoyo so-
cial necesario en el desarrollo de los nifios con cdncer y Sus cuidadores, pero
son pocas las enfermeras que han teorizado sobre estos aspectos (123). Sin
emborgo, los enfoques pueden darse desde dos perspectivas tedricas acerca
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de la importancia del pope| del apoyo social en el dmbito de la salud. La
primera postura asume como el apoyo social aumenta directa e indepen-
diente el bienestar y la salud de las personas; y la segundc: postura p|on+e0
que el apoyo social protege a la persona de los efectos negativos de los
eventos de la vida estresantes, con lo cual surge la necesidad de combinar
ambos pos’ru|oo|os para obtener el bienestar in’regro| del nifio con cdncer y
sus cuidadores familiares (123). Desde enfermeria los cuestionamientos en la
situacion del nifio con cdncer y su cuidador familiar también se orientan a
comprender los signi{icodos de los cuidadores ante el hecho que su hijo esté
enfermo de cdncer; analizar el cimulo de sentimientos del cuidador familiar
cuando ofrece los cuidados a su hijo y examinar qué apoyo recibié por parte
de los proFesion0|es del cuidado durante el proceso es vital (124).

Finalmente, cada persona en su individualidad experimenta de manera per-
sonal, intima e intrinseca los significados e implicaciones del acto de cuidar
|igoo|o a su propio espacio construido culturalmente. Pero si es importante
para los profesionales comprender de modo global estos significados, inte-
grando en el acto proFesiona| las ventajas que esta accién tiene para ella
y para el conjunto social en el cual se mueve la vida y el bienestar del nifio
con patologia oncoldgica.
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El contexto inferpretativo integra el proceso de organizacion, andlisis e inter-
pretacién de los datos recolectados a partir de las tres categorias definidas
en el estudio: signiﬁcados de cdncer, sentimientos y percepcion del apoyo
recibido durante su proceso.

3.1 UNIVERSO DE
SIGNIFICADOS

Los procesos de significacién y representacién de eventos como el diagnés-
fico y tfratamiento de determinadas emcermedodes, se producen de manera
diferenciada para cada sujeto. Las estrategias o modos de afrontamiento
de la situacién son mediadas por las experiencias previas, las condiciones
estructurales % materiales del cuidador % el paciente, asi como la disponi—
bilidad de redes de apoyo, entre ofros factores. Todos ellos son elementos
constitutivos e importantes para la construccién social del significado que se
o’rribuye a la situacién de enfermedad por parte de los sujetos.

Pese a su cardcter particularizado, es posible sistematizar algunos aspectos
comunes. En tal sentido investigaciones previas en sus resultados permiten
identificar puntos de encuentro o semejanzas entre las diversas formas de
significar la enfermedad y los efectos de esta en la familia, en el sistema de
salud y especio|men+e para el paciente y los cuidadores. Asi, se tomé como
punto de andlisis y discusion los significodos de los cuidadores familiares de
pacientes oncopedidtricos respecto al cdncer y las implicaciones multidimen-
sionales durante las etapas de asistencia y cuidado ofrecido por el familiar.

Estos significados integran distintas categorias o conceptos. Sin embargo,
el término que mayormente se asemeja a lo experimenmdo por la triada
del cuidado (Nifio, Cuidador y Sistema de salud) es el de transformacion.
Los cambios o modificaciones que experimentan los cuidadores de nifios con
po’ro|og|'o onco|égico se desarrollan en el marco de expectativas de |ogros al
interior de un proceso a partfir del cual se busca obtener un resultado (que
preferiblemente sea lo menos negativo posible), escenario donde emergen
de manera por’ricu|orizao|a los significodos. Por ello, es relevante sefialar que
ser podre o madre cuidador familiar de un nifio diognosﬂcodo con cdncer
representfa un reto y un cambio de roles, a partir del cual se transforman
las dindmicas intrafamiliares y sociales debido al giro en las formas de rela-
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cionamiento con el menor. O seq, el rol de modre/podre de un nifio sano se
acrecienta, transforma y complejiza, porque ademds de asumir su papel de
mamd o papd se convierte en cuidador de un hijo(a) enfermo (125).

De ahf surgieron cuatro subcategorias, modos o formas en que, a partir del
diognésﬂco y adpoyo familiar en las etapas del tratamiento del cdncer, los
cuidadores experimentan determinadas transformaciones que oforgan sig-
nificado que trasciende los limites de las dimensiones bio|égicos personales,
pasondo a estar interconectadas con las demds esferas del sujeto, afectdn-
dose también los dmbitos sociales, espirifucﬂes, afectivos y comportamenta-
les del cuidador familiar. En este sentido, el cuidador familiar de un paciente
oncopedid’rrico crea |égicos con respecto al cdncer, las cuales se construyen
y recomciguron a partir de los cambios desde el rol (Yo) cuidador, punto
donde la madre o el padre mutan en una unidad afectiva con su hijo(a)
enfermo.

311 SIENTO Y ACTUO DIFERENTE

En cuanto a los podres de familia, surge un primer interrogante: cuando re-
ciben el diagnéstico de cdncer jestd un padre o madre preparado(a) para
recibir y afrontar la noticia? La evidencia académica y empirica demuestra
que son pocos los padres que se encuentran preparados para afrontar el
diagnéstico (125). Esta situaciéon intempestiva rompe con la manera con-
sensuada de lo deseado socialmente para un nifio, es decir, se esperan las
opor’runidodes del disfrute de la nifiez, ser jugueton, inconsob|e, crecer sano,
estudiar y poder materializar su proyecto de vida. En ese sentido, para los
padres recibir este dictamen significo de manera inicial la expu|sién del
mundo social de su hijo, el robo” de sus proyectos ante el hecho de poder
vivir plenamente y de ser feliz, dando paso al surgimiento de sentimien-
fos negativos o poco p|ocen+eros como tristeza, ira, desconsuelo, depresién,
angustia e inconformidad consigo mismo, con la sociedad, con la vida (..)
contra todo y a la vez contra nada tangible.

Lo anterior guordo relacién con la presuncién, creencia o significodo de
los padres al considerar el cdncer como “un actor” no humano vivo o esa
‘cosa” que interviene de manera inoportuna, inesperada e injusta en sus
vidas, vulnerando sus derechos como padres y los de su hijo al amenazar su
infegridod, su vida, tranquilidad, paz vy su o|egr|’o. Se produce una inmer-
siéon de manera brusca en la compresion del funcionamiento de un espacio
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distinto al hogor, hogor donde permanecen muchos dias durante las etapas
de diagndstico e instauracién del tratamiento de su nifio o nifia con cdncer

(126).

Durante la fase de diagnéstico y el intervalo previo a iniciar los trabajos
médicos, los padres perciben con mayor fuerza sentimientos asociados a la
muerte, fras existir una creencia generchzodo sobre que la enfermedad con-
duce a la muerte inminente del paciente. Por ello, tiende a predominar en los
cuidadores familiares el significodo de cdncer como un camino irreversible
hacia el fallecimiento de quien lo podece. La libre asociacién cdncer-muerte
conlleva a los padres a iniciar su proceso de transformacién de rol incorpo-
rando cuadros de ansiedad, depresién y estrés, fruto natural del miedo por
el futuro incierto de su hijo. Nace la pena, un desconsuelo por la pérdido
de la salud, pena que aumenta con el duelo anticipado de la muerte que
presiente llegard a su hijo(a) (126, 127, 128).

Dentro de estas etapas de transformacién de padre a cuidador de un nifio
con cdncer, las conductas habituales desarrolladas por los cuidadores son
entre otfras las siguientes: 1) la necesidad de documentarse con relacién a la
enfermedad, su tratamiento y prondstico; accién util en términos de informar
al cuidador sobre las herramientas necesarias para afrontar la enfermedad.
La conducta si bien es de utilidad para credr consciencia de la enfermedad
de su hijo (insight), también puede ser negativa cuando el padre o madre se
saturan de datos afectando su copocidod de ver claramente el porvenir; 2)
inicio o desarrollo de hdbitos nocivos para la salud como obsesiones rituales
por el orden, la limpieza, tabaquismo, alcoholismo o consumo de sustancias
psicoactivas diversas con el fin de “aliviar” o soportar la angustia y el estrés
del momento donde aun no estdn en condiciones de afrontar; 3) conductas
evasivas como llanto inconTro|ob|e, guordor si|encio, no referirse al tema o
sentir la necesidad de dormir todo el dia para eludir la realidad; 4) pérdida
del sentido de la vida, porgue no se ven a si mismos capaces de seguir vi-
viendo tras la posible muerte de su hijo.

Aungue no existe una sola forma de vivir y enfrentar esta dolorosa situa-
ciéon, segin sea el tipo de afrontamiento del diagndstico (activo o pasivo),
los podres del nifio con cdncer pueden presenftar una conducta de aisla-
miento e infroversion, o asumir una actitud extrovertida como mecanismo
de evasidn y escape antfe su realidad. Estos comportamientos deben dar
paso a conductas mds odopm’rivos orientadas al afrontamiento eficaz de
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las condiciones que amerita el diogno’sﬂco de cdncer en su hijo o hijo; en los
casos que tales conductas iniciales no sean superadas con prontitud, otro
pariente (tios, abuelos) asume el rol del cuidador familiar principal del nifio
con cdncer.

La presencia abrupta e incontrolable de estas aflicciones emocionales cons-
fituye una primera transformacién en sus vidas. En el proceso que los llevard
a asumir el rol de cuidadores fomi|iores, los cambios contintan al modificar-
se las distintas vinculaciones naturales que fienen con el entorno social, es
decir, se inician modificaciones en la dindmica habitual de roles como el de
podre, amigo, pareja, fomiho, emp|eodo y/o ciudodono, entre otros, ddndole
prioridad a los asuntos relativos a la situacién del nifio/a con cdncer.

A medida que avanza el tratamiento médico de la enfermedad, los cuida-
dores empiezan a desarrollar cuadros clinicos de morbilidad asociada con
o|gunos frastornos psico|c’>gicos y emocionales, los cuales afectan la auto
percepcién de calidad de vida que el sujeto padre/cuidador tenia antes
(129). Una nueva fase de transformacién emocional en el cuidador familiar
del nifio con cdncer se instaura cuando inicia el fratamiento prescrito. En
este nuevo momento, el cdncer adquiere un significado de ‘resistente” o
‘renuente’, concepto asociado con las conductas del cuidador por el pdnico
y la incertidumbre, pues muy a su pesar presiente una posib|e insuficiencia
o falla del tratamiento, manteniendo o aumentando los temores asociados
con la posible pérdida de su hijo (130).

Los cuidadores familiares, especialmente aquellos quienes han asumido la
actitud de enfrentar la enfermedad y su fratamiento, sienten la necesidad
de hacer todo lo posib|e por evitar el fatidico desenlace del nifio con cdncer.
Esta posibilidad de ser un agente de ayuda, de ejercer un rol proactivo, se
convierte en un aliciente liberador de emociones negativas, evitando (en la
mayoria de los casos) que el nifio percibo la mogni’rud de su enfermedad Y%
los efectos emocionales y psico|c’>gicos producidos por el cdncer. El cuidador
odop’ro una actitud de cuidado amoroso mediante diversas formas de pro-
teccion.

Como resultado de este cuidado amoroso proteccionistaq, los cuidadores fa-
miliares se ven ob|igoo|os a desarrollar una conducta bidireccional cohi-
bi¢ndoles ser sinceros emocionalmente con el sujeto de cuidados, consigo
mismo y con los demds. Esto requiere de fortaleza y firmeza de cardcter, en
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términos emocionales estas actitudes del cuidador son su forma de motivar
al nifio y a la familia, de mostrar que no es un momento propicio para des-
fallecer. La aproximacién al fenémeno de afrontar el diagnéstico de cdncer
en su hijo(o) permite en mejor medida que el cuidador familiar, ante estas
circunstancias, anfeponga sus propias necesidades, en beneficio del bienes-
tar y la tranquilidad del nifio, para enfrentar las situaciones futuras tales
como signos y sinfomas desogrodob|es a causa del tratamiento, privaciones
die‘rorl’os, ansiedad y miedo, entre otras.

La vulnerabilidad como estado emocional Y% psico|égico no es usual en quien
adopta o asume el rol del cuidador familiar, pues, el cuidador de un nifio
con cdncer es una persona emocionalmente fuerte con capacidad para di-
mensionar las necesidades de “su” enfermo, con integridad fisica y mental,
condiciones facilitadoras en la resignificacién del padecimiento del cdncer
como una opor’runidod para dar lo mejor de si mismo a su hijo(a). Es un ser
que en medio de la incertidumbre Y% la crisis experimenfodos se robustece
espiritualmente utilizando o confiando en la ayuda de Dios, adn en aquellos
declarados como “no creyentes”.

Segtn esto, se evidencia cémo la aparicién de cdncer en un nifio dentro del
nicleo familiar conduce a la transformacién en los estados de dnimo, modos
de relacionamiento con los otros % desarrollo de la persono|io|oo|4 Por tanto,
el cuidador en medio de las limitaciones propias de la enfermedad vy su tra-
tamiento desarrolla habilidades para satisfacer las necesidades inherentes
a la infancia en términos de juegos, diversién, salidas, afecto y acompafa-
miento, todo con un cardcter amoroso y a la vez estoico deponiendo sus
infereses, metas o proyectos persono|es para fusionarse en un “nosotros” con
su hijo enfermo.

Por ultimo, en el peor caso cuando se pierde la batalla contra el cdncer %
los cuidadores familiares experimentan la muerte, la ausencia fisica irrever-
sible de su hijo, los significados hasta aqui descritos e interpretados varian
en cada persona. Ejemplo, algunos se fortalecen y se reconfortan con la
satisfacciéon del deber cump|ido por parte del podre, madre o familiar que
ejercié el rol de cuidador (generalmente la madre).

El podre o madre con conductas inopropiodos para ejercer el rol de cuida-
dor, pasa a ser una persona que se percibe y siente vulnerable ante la vida,
la familia, las personas y la sociedad (129), odopTondo actitudes pesimistas
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donde siente como todo lo malo les pasa a ellos y d su familia. Por ende,
se afslan de acuerdo a ciertas pautas en el estado animico y psico|o’gico, lo
que permite interpretar el cdncer a partir de su signiﬁcocién como agente
que lacera la autoestima y la resistencia emocional de los cuidadores. La
situacion, altera y transforma las razones por los cuo|es, segun el cuidodor,

vale la pena vivir (131, 132, 133).

Entre los padres/madres que no pudieron abordar el cuidado debido a la
sobrecorgo emocional negafiva causada por el diognés’rico, el resultado de
la muerte del nifio con cdncer hace que el progenitor no cuidador fortalezca
la percepcién de la relacién cdncer y muerte. Asi mismo en estos casos los
padres tras no desarrollar las habilidades del cuidado resignifican el cdncer
como un “culpable” por arrebatar la vida de un ser inocente e inofensivo.
Emocionalmente estas personas sufren un gran dolor debido a las proyec-
ciones futuras truncadas; también representa en si mismo la cu||oobi|io|oo|
por no haber hecho lo debido, no haber descubierto oportfunamente la en-
fermedad, por no haber intentado evitar lo inevitable.

Estas aproximaciones iniciales a los significodos del diogno’s’rico por parte
de los padres y cuidadores familiares sirven para el disefio y puesta en fun-
cionamiento de estrategias o p|ones de intervencién desde la salud mental,
brindando apoyo o asistencia social al cuidador familiar, iguc1| al podre/
madre quien por lo generc1| se encuentra sélo y recluido en sus propias cavi-
laciones. Dentro de las estrategias de accion, la humanizacién en el cuidado
en enfermeria yen la prestacion del servicio de salud onco|o’gico son elemen-
tos fundamentales que requieren alimentarse de los insumos descritos para
dimensionar, de forma efectiva y sensible, el significodo de las personas ante
el hecho de tener un hijo/fcumihar cercano con cdncer.

En contraste, el person0| de salud debe tener presente que ademds de la
prestacién de un cuidado o atencién de calidad al enfermo, paralelamente
se deberian intervenir las necesidades emocionales del paciente y de su
cuidador familiar. Desde esta mirada, es pertinente enlazar el cuidado cien-
tifico con el emocional, empleando el |enguoje de la ternura de manera
explicita e implicita, acompafiado de expresiones y comportamientos que
reﬂejen co|io|ao|, co|io|ez, respeto, comprension, ofec’ro, ’ro|ercmcicn, sencillez
y claridad en la comunicacién. A pesar del poco tiempo osignodo para la
atencién, los médicos y las enfermeras deben considerar que el cuidado no
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es un acto en solitario, pues, el profesiono| de salud debe estar abierto a dar
y recibir informacién e integrar los conocimientos del paciente y su familia,
conocimientos Utiles para tener una visién mds amplia e integral del sujeto

de cuidados.

El cuidado del otro requiere una relacién de cooperacién bidireccional, con
participacion de quien brinda y quien recibe el cuidado. Ello oyudo a re-
conocer las singu|c1ric|odes de cada paciente onco|égico pedid’rrico y de su
familia, lo que indudablemente aumenta las oportunidades de brindar un
cuidado in’regro|. Cuando el profesiono| de salud conoce y comprende los
sentimientos de los nifios o adolescentes con cdncer, se facilita la oferta de
un cuidado humanizado y se conTribuye decididamente para que la diada
pacienfe-fomiho afronte y se odop‘re de la mejor manera posib|e a los cam-
bios e implicaciones propias de esta patologia.

Los principo|es senfimientos, actitudes Y% conductas odopfodos por los cuida-
dores se resaltan en el siguiente grdfico:

Grdfico 1. Sentimientos, actitudes % conductas odop’rodos por los cuidadores

los cuidadores El cuidador familiar
desarrolian algunos adopta una Ogﬂtud
frastornos omor;)so y de
psicoldgicos y profeccion
emocionales.

La vulnerabilidad
Sentimientos como estado

asociados a la - ‘emocional y
muerte. 0 psicoldgico, No es
usual en los
cuidadores.
Senfimientos 9 a ctu 0

negativos como Asumen una
ira, desconsuelo - conducta de
depresion, ' e re n e aislamiento.
angustia.

Fuente: elaboracién propia
3.1.2 Ml CUERPO CAMBIA

Los padecimientos psicoemocionales tienen una alta repercusién en el com-
portamiento y funcionamiento del cuerpo humano (134). Por ello todas las
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afecciones descritas en el opor‘rodo anterior guordon una estrecha relacién
con las transformaciones suscitadas en el cuidador durante el ejercicio de su
rol protector del nifio con cdncer.

Cuando los padres (u otfro familiar) asume el rol de cuidador dejan de vivir
para siy pasan a vivir en funcién de los cuidados del nifio con poTo|ogfo on-
co|o’gico, ignorondo las necesidades propias de forma voluntaria o involun-
tariamente (135). Satisfacer ciertos minimos vitales permite al cuerpo huma-
no funcionar como corresponde, previendo el surgimiento de morbilidades
asociadas a estas insuficiencias. Sin emborgo, como parte fundamental del
afrontamiento del diagnéstico de cdncer en un nifio, gran nimero de pa-
dres experimentan pérdido del apetito, nduseas, inestabilidad en las cifras
de tensién arterial, dolor de cabeza e inclusive pueden ||egor a presentar
vértigos. Aunque estos signos y sintfomas no generan un impacto inmediato
en la salud, con el tiempo si pueden repercutir negativamente en el podre/
madre cuidador

Durante la fase de tfratamiento, el desgos’re de los meses de atencién se
acumula de forma progresiva en el cuidador. Por ello, este empieza a expe-
rimentar un deterioro o fuertes cargas emocionales propias del cuidado vy
proteccién al nifio con cdncer. Esto genera en el cuidador familiar sintomas
de agotamiento, denominado sobrecorgo del cuidador que involucra tanto
aspectos emocionales como fisicos.

Segun las invesftigaciones desarrolladas con relacién a la dimensién de la
sobrecorgo del cuidador, el agotamiento fisico se atribuye principalmente
a las dindmicas de desp|ozomien’ro del hogor al centro de salud y vicever-
sa, al autocontrol extremo en pro de la ‘rronqui|io|oo| del nifio en las |orgos
permanencias de hospitalizacién y al control de los sintomas desogrodob|es
del periodo post terapéutico inmediato. Asi mismo, también es fuente de
agotamiento la gestion constante de diversos trdmites administrativos y bu-
rocrdticos para garantizar la atencién oportuna de su hijo con cdncer (136,

137,138, 139).

En la hospitalizacién del nifio con patologia oncolégica, el cuidador debe
acomodarse a las condiciones existentes en la institucién de salud, que en su
mayoria no disponen de los recursos necesarios para asegurar una estancia
cémoda del cuidador o por lo menos una estadia con menor complejidad.
Expresado de otra forma, las entidades de salud no cuentan con espacios
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suficientes para la permanencia del cuidador, quien desea estar en cercania
a su paciente; para ello, les toca pernoctar en sillas, en un lado de la cama,
camilla o en los pasillos de la clinica u hospital donde son atendidos los suje-
tos de cuidado. Los cuidadores ademds de experimentar incomodidad fisica,
sufren emocionalmente por los efectos adversos del tratamiento hospitalario
realizado en los nifios, tienen sentimientos de impotencia por no suministrar
al nifio la calma o ’rronqui|io|oo| requerido para su bienestar, por no poder
evitar su dolor o disminuir su sufrimiento. Adiciono|, el cuidador en medio
de su afliccion y desolacién debe sacar fuerzas y animar al nifio para que
asuma con fortaleza los cambios en su imagen corporo| (produc’ro de la pér-
dida transitoria del cabello) y el deterioro acarreado por las canalizaciones,
drenojes, ostomias, entre otros.

Debido a la dindmica o alteracién en el estado de salud del nifio, por las
dificultades para brindarles una vida "normal’, por las necesidades de mo-
vilidad y estancia del paciente en los centros de salud, los cuidadores ter-
minan modificando sus hdbitos y estilos alimentarios; consumen a deshoras
comidas pOCo saludables (opcidn rdpido y de bajo costo), sumado al aban-
dono de si mismos, el poco o nulo espacio para los intereses persono|es, la
inactividad fisica, el estrés permanente y el cuidado prolongado los 7 dias
de la semana, muchas veces dia y noche, podrian originar en el cuidador
alteraciones en su estado de salud y cambios en su imagen corporo| que
afectan la percepcién de su cuerpo (140).

Sumado a estas condiciones, el cuidador familiar de un nifio con cdncer ex-
perimenta un ambiente de activacién o alerta permanente, generdndole a
mediano p|azo dolores musculares, dolores de cabeza continuos, trastornos
en el patréon de suefio, falta de concentracién, disminucién en los niveles
de energia, transformaciones metabdlicas produc‘ro de las descorgos corti-
co-adrenales conducentes al envejecimiento prematuro de la pie| del cuida-
dor, y para el caso de las madres cuidadoras, se han repormdo frastornos
en los ciclos menstruales como la presencia de dolores (dismenorrea), entre
otros. Pese a ello, la evidencia empiricay cientifica demuestra que los cuida-
dores familiares, aunque sientan quebrcnfos de salud, no acuden a consulta
médica para su intervencién oportuna porque tienen poca o ninguna volun-
tad de sacar tiempo para si mismos (136, 141, 142).

Aqui puede sefialarse que, para los cuidadores primarios de un nifio con
enfermedad onco|c’>gico, desde la dimensién fisica y corporo| el acto de
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ser cuidador familiar puede odquirir fres significodos. En primer |ugc1r, ser
cuidador de un hijo con cdncer significo anteponer el cuidado y la atencién
del menor sobre sus propias necesidades % cuidados. En segundo instancia,
la amorosa dedicacién al cuidado representa un riesgo para el deterioro de
su propia salud. Por dltimo, al asignarle al cdncer el significado categérico
de “el peor de los males’, las transformaciones fisicas y la sintomatologia vi-
venciada por el cuidador familiar suelen ser consideradas como pequefieces
frente al padecimiento del nifio, el cual en este momento es un modelo de
soporte, de resistencia, de valentia y coraje; el cuidador familiar se concen-
fra en procurar alivianar y alentar al paciente, tomando de este la fuerza y
el impulso necesario para continuar.

Los modos y formas de ser y actuar inﬂuyen en la construccién de signifi-
cados de la enfermedad del cdncer, porque las concepciones primarias o
experiencias de las familias frente al evento aportan insumos para la repre-
sentacion de esta por parte del cuidador. Los podres a partir de sus propias
vivencias o de personas cercanas a ellos, tienen un significodo previo del
cdncer, pero este se transforma cuando entra en contacto con la realidad
o la experiencia pcrﬂcu|or de su hijo. En consecuencia, las esfrategias de
afrontamiento de los sujetos se derivan de la conjuncién de diferentes fac-
tores. Por ejemp|o, las personas con estrategias de afrontamiento de fipo
activo, son mds propensas a tener mejor estado de salud fisica, emocional y
espiritual denotando una inTegrohdod en la fortaleza de su ser en el ejercicio

del rol del cuidador (143).

En este senﬁdo, las transformaciones Hsicos, emocion0|es, conductuales y
espiri+u0|es, previomente descritas, permiften evidenciar y poner en confraste
dos caras distintas del mismo suceso: por un lado, entre cuidador y pacien-
te se generan fuertes lazos marcados por emociones o sentimientos como
el amor existente entre podres e hijos y por el otro se generan condiciones
negativas sobre la salud del cuidador, produc’ro de sus responsobi|idodes y
su dedicacién. A la vez, el cuidador familiar puede enfrentar la condicién de
sobrecorgo expresado en debilidad por el cansancio acumulado, sentimien-
tos de soledad por la falta de apoyo (que en muchas ocasiones rechaza, a
pesar que lo necesita), soledad social por el aislamiento activo fruto del acto
del cuidado permanente, el estrés por las mu|’ri|o|es actividades domésticas
o domesticas-laborales cuando el cuidador Trobojo. Al final la mu|‘rip|icio|oo|
de funciones, sentimientos y emociones termina venciendo la fortaleza del
cuidador, lo cual altera su estado de salud a mediano o largo plazo.
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A continuacién, se muestran en el gréfico algunos de los cambios fisicos
experimentados por los cuidadores:

Grdfico 2. Mi cuerpo cambia
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3.1.3 EL CONTEXTO SOCIOECONOMICO SE
TRANSFORMA

El cdncer constituye un punto de inflexion en la linea biogrdfico del cuida-
dor, del paciente, de la familia % del entorno social inmediato, marcando un
antes y un después a partir del cual se transforma el modo de vivir y senfir
la vida; también la forma cémo se redistribuyen las prioridades, originando
cambios en las acciones de relacionamiento entre los actores del contexto
inmediato del nifio diognosﬁcodo.

En este sentido, son diversas y p|uro|es las transformaciones de la dimensién
social del podre/modre cuidador familiar de un nifio diognosficodo con cdn-
cer. Por ello, en este opcr‘rodo se evidencian o|gunos de estos cambios, para
asf poder identificar el significodo construido por los cuidadores en el marco
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de sus relaciones sociales sobre este evento de salud.

Tener un hijo con cdncer y asumir el rol de cuidador de fiempo comp|e’ro,
requiere de sacrificios % esfuerzos para quien efectia dicha tarea. Segun
las investigaciones desarrolladas, los cuidadores realizan un “pare” en cier-
tas actividades de su vida cotidiana como esTudior, Trobojor, depor’rir con
amigos, pasear, visitar |ugores, conocer personas, ir a boi|or, entre oftras,
porque el nuevo rol requiere disponibilidad y dedicacién exclusiva segun las
necesidades de atencién y requerimientos de cuidado. Esta transicién de la
vida social al aislamiento activo autoinducido, se produce de manera obrup-
ta y puede ||egor a romper con ciertas redes de relacionamiento que ya se
enconfraban en un estado de Frogi|io|oo| previo. Sin emborgo, tales cambios
de la vida social no son percibidos por los cuidadores como “sacrificio” sino
como ‘entrega’. Situacién que con el pasar del tiempo conlleva a la percep-
cién de so|eo|oo|, abandono y vu|ner0bi|io|oo|, entre otros.

Las |orgos jornadas o periodos hospitalarios del menor para recibir trata-
miento onco|égico constituyen un factor determinante en la modificacién y
el uso del fiempo disponib|e para el descanso y la recreacién en relacién con
aquellos que previamente tenian cuidador y paciente. Luego del egreso del
paciente, el cuidador debe ponerse al dia en las tareas habituales, restan-
do tiempo para si mismo, para el ocio produc’rivo y para el sano compartir
con la familia (144). Asi, los circulos o ambientes de relacionamiento varian,
pasondo del grupo de amigos del trabajo, por ejemp|o, a relacionarse cons-
fantemente e integrarse con ofras personas (hasta ese momento desconoci-
das) pero, que tienen en comun la vivencia de ser cuidadores. El resultado
SON NuUevos escenarios y espacios de interaccién como la sala de espera de
un hospi’rc1|, |ugor donde se comparten experiencias bojo la seguridod de
ser entendidos o comprendidos en su justa dimensién, aspectos dificiles de
transferir con los miembros del circulo social anterior al diagnéstico.

El aislamiento de los miembros del grupo social del cuidador familiar ocurre
en franca contradiccién con lo esperodo para este tipo de situaciones, y ello
es debido a las creencias erréneas sobre la pc’ro|og|'o al suponer que esta es
una fuente posible de contagio, o al considerar la posibilidad de ser sujeto
de demandas econémicas por parte del cuidador y la familia. También hay
quienes se o|ejon para protegerse a si mismo del estado de extrema afliccién
por la condicién de salud del nifio con cdncer y de los cambios percibidos en
este y en sus familiares.
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Al respecto, el aislamiento voluntario puede obedecer al deseo de los miem-
bros del hogor de vivir en privodo su sufrimienTo, su desconcier’ro, su deses-
peranza o porgue no estdn dispues‘ros a compartir con nadie su dolorosa
situacion, hasta cuando ellos mismos la hayan afrontado. Todos estos moti-
vos llevan al cuidador a experimentar la soledad que infunde el aislamiento
pasivo (considerado como aquello ocurrido cuando “los otros” se alejan). En
esta dindmica social se combinan el aislamiento activo dado por las multi-
ples ocupaciones del cuidador familiar, con el aislamiento pasivo experimen-
tado al percibir o sentir el alejamiento de los demds (145).

De acuerdo a lo anterior, el signiﬁcado del sentido de soledad del cuidador
familiar se inferpreta desde una mecdnica colectiva que infegra formas im-
perceptibles, paulatinas, crecientes y progresivas con fuertes conexiones a
la proteccién de los intereses de los otros por encima de los intereses de si
mismo; esto demarca una ruptura severa de las redes de relacionamiento
social del cuidador. Sin embargo, no todo es negativo, pues en el dmbito
social de manera sincrénica se tejen ofras formas de fortalecimiento a las
redes sociales de apoyo al cuidador, las cuales emergen tras la creacién de
nuevos circulos y contextos propios del manejo de la enfermedad.

En estos escenarios emergentes, los cuidadores familiares, al iguo| los nifios
con cdncer, inician ciclos de nuevas relaciones sociales en torno a la vivencia
de la enfermedad con los trabajadores % profesioncﬂes del sector salud, los
familiares % cuidadores de otros enfermos en similar condicién; ambientes
donde son considerados como pares e integralmente comprendidos. El nue-
VO grupo de apoyo social estd formado por personas con comportfamientos
y actitudes empdticas, con las cuales no se sienten limitados o tratados de
forma diferente (alli nadie es un “pobrecito’, “nadie evita o esquiva la mira-
da”, “son luchadores, guerreros, o sobrevivientes “ porque todos estdn en la
misma situaciéon sin importar edad, sexo, condicién econémica o identidad
racial; todos son pacientes o cuidadores que acuden en busca de ayuda
profesional por un problema de salud comdn en uno de los miembros de su
familia.

La interaccién en este contexto de pares se constituye en un elemento clave
al permitir en el cuidador recargar energias, fras darse cuenta de la existen-
cia de un colectivo de personas con vivencias similares e incluso peores; ellos
son conocidos, amigos y familiares de otros en su misma condicién y desde
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esta perspectiva estdn dispues’ros a oyudorse; por experiencia propia cono-
cen sobre el tipo de apoyo requerido en un momento determinado del pro-
ceso. Estos grupos o redes de sostén social superan las expectativas cuando
con’rribuyen con la satisfaccién de las necesidades de Gyudo psicosocio| del
cuidador familiar. Por ello, se podria comprender cémo los cuidadores ad-
quieren en ese circulo social un reconocimiento importante al contribuir con
el nuevo cuidador o cuidadora familiar en la disponibi|idod de canales cons-
tructivos de expresién de sus miedos, emociones y vivencias. Ello, disminuye
las probobihdodes de desarrollar 0|gunos morbilidades fisicas o psico|égicos
produdo del estrés acumulado y de las intensas emociones contenidas o
reprimidas en el marco del cumplimiento de su rol.

Estos grupos de apoyo social, de redes de pares, se construyen al interior de
un proceso complejo donde es necesario solidificar las bases sociales de los
cuidadores para la reconstruccién de sus soportes familiares y comunitarias,
lo cual imp|ico rodearse de personas fuertes, con actitudes positivas y moti-
vacionales compartiendo los mismos problemas, demostrando una sincera y
desinteresada voluntad de oyudo afectiva, psico|égico, social y emocional al
cuidador. Al encontrar este fipo de sostén en los otros cuidadores, la oyudo
econdmica, en caso de ser necesaria, quedon reservadas a la Fomi|io, sopor-
fe iguo| de importante porque el aspecto financiero es un factor fundamen-
tal para garantizar el acceso a las oporfunidodes de manejo y control de la
enfermedad.

Los cambios en las relaciones no son exclusivos del cuidador; suceden tras-
formaciones al interior de las familias. El nicleo familiar inmediato del cui-
dador, y por ende del paciente, se afectan desde lo afectivo con emociones
y sentimientos corgodos de miedo frente lo desconocido, esencialmente ante
la muerte inminente del menor. Otra modificacién identificada son las for-
mas de relacionarse entre si. Con la entfrega del podre/madre cuidador al
nifio con cdncer los otros hijos (si existen), e incluso la pareja del cuidador,
tienden a sentirse solos, abandonados, relegados a un segundo plano vy se
perciben con muy poco o ningin valor para sus padres, dando espacio a
diversas situaciones de reclamo por la atencién % el cuidado ’rroyendo con-
sigo en algunas oportunidades los conflictos intrafamiliares. El cuidador al
interior de la familia se convierte entonces en un conyugue y modre/podre
ausente, porque las actividades cotidianas realizadas antes del diogno’s‘rico
de cdncer en su hijo, se excluyen para concentrar su atencién y esfuerzos en
cuidar al menor enfermo (146).
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El cdncer adquiere un significado de “problema” al transformar las relacio-
nes familiares como consecuencia de los cambios profundos en los estilos
de vido, la comunicacién truncada en el hogor, ausencia de los podres,
incertidumbre generada por la enfermedad y sobre todo por la decisién de
dejar a un lado las necesidades e intereses propios y los de cada miembro
de la familia para garantizar la atencién del hijo con cdncer (147). Todo lo
anterior ocasiona trastornos a las familias como separacién, distanciamiento
o ruptfura de los lazos afectivos familiares.

Cuando las relaciones y lazos al interior de la familia se mantienen sélidos,
la familia es la primera linea de apoyo o soporte para el paciente y para el
cuidador. Este tipo de familias colabora mutuamente en la crisis actuando
como barreras protectoras contra los efectos socioemocionales de la enfer-
medad, las tensiones y transiciones propias de la dindmica familiar (148).
Por esta razdn, las familias necesitan de un acompafiamiento especio| y
continto durante todo el proceso del tratamiento, de lo contrario se abren
posibi|io|odes para potenciar procesos conflictivos a nivel de sus miembros,
derivada de la presién ejercida por el diagndstico de cdncer, que puede
constituirse en un factor desestabilizador para la familia (148). La apari-
cién del cdncer es una vivencia devastadora % ogobiom’re capaz de romper
el equi|ibrio y la armonia familiar, aunque esftas tengan bases afectivas,
sociales y econémicas sélidas.

La dimensién social también enmarca otras dindmicas o procesos positivos
para el cuidador y la familia de los nifios con cdncer. Entre estas se mencio-
nan la presencia de personas y colectivos, junto con redes u organizaciones
altruistas que se encuenfran dispues‘ros a oyudar al paciente, al cuidador
y su familia, brindéndoles acompafiamiento psicolégico y en algunos casos
ddndoles elementos de dotacién y pautas necesarias para el cuidado efi-
ciente y efectivo del paciente que en muchas ocasiones el cuidador no puede
adquirir por si mismo.

Existe una visién sesgodo para o|gunos de estos cooperantes externos del
grupo familiar y social por cuanto consideran que solo el paciente es quien
necesita oyudo, rompiendo la diada cuidador-sujeto de cuidados. Desde
esta vision se pueden descuidar aspectos relevantes como el estado emo-
cional del cuidador o la satisfaccién de algunos minimos vitales para ellos,
como es el caso de la escucha activa y ofras necesidades bdsicas. En el mar-
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co de este proceso, los grupos de apoyo deben considerar cémo la pobreza
multidimensional limita las condiciones econdmicas necesarias para asumir
los costos del tratamiento del nifio con cdncer, pues solo las necesidades de
movilizacién entre sitios para citas, consultas, evaluaciones y tratamientos
son una carga onerosa para quienes en muchas ocasiones carecen de dinero
para o|imen’ros, ropa, medicamenfos, entre ofros elementos bdsicos para la
supervivencia.

Es de interés reconocer cémo la dimensién econémica se afecta indepen-
diente del estrato social de las familias, indudablemente guordcmdo las
proporciones, porque las personas con ingresos altos son menos vulnerables
financieramente. Sin embargo, un hijo con cdncer significa un aumento de
los egresos o gastos promedios del hogor, inclusive muchas veces supera las
entradas percibidas mensualmente, especificamente en el caso de las perso-
nas en condicién de pobrezo mu|ﬂdimensiono|; situacién que incrementa los
niveles de tensién y estrés en el cuidador (149).

Los gastos de indole monetaria de los cuidadores al desp|ozorse a las ci-
tas para diagno’sﬂco, control, fratamientos, evaluaciones por distintos tera-
peutas y trdmites, para reclamar medicamentos, la adquisicién de dietas
especi0|es debido a la supresion de o|gunos alimentos, comprar enseres e
insumos indispensob|es para el cuidado del menor y costos de manutencién
mientras el nifio se encuentra hospitalizado, son entre otros parte de los
egresos asumidos por los podres de nifios con cdncer. Incurrir en estos gastos
que nunca se |o|oneoron ni se pensaron remotamente, afecta las finanzas de
cualquier familia, incluso hasta de aquellas con mejor situacién econémica.

Dependiendo del acceso a las formas de tratamiento requeridos, segun la
patologia oncolégica del nifio o adolescente, existen casos donde los cuida-
dores deben trasladarse de municipio e incluso de depar’romenfo para reci-
bir atencién oportuna. Aqui los costos se incrementan exponencio|men+e por
lo cual realizan prestamos econdmicos, venden su casa, electrodomésticos o
como ultimo recurso acuden a la caridad de su comunidad, situacién que
continuamente tiende a repetirse involucrando otros tipos de costos como
son los personales, originados en la necesidad de pedir “ayuda’, de necesitar
del soporte econdmico de los demds. Todo ob|igo muchas veces al cuidador
familiar @ ejercer cierta forma de mendicidad entre sus familiares, amigos,
vecinos, conocidos y hasta desconocidos; estas situaciones se identificaron
con mayor frecuencia en los nucleos familiares monoporen+o|es, es decir
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Oque”os familias formadas por podre o madre soltera.

La situacién econémica en el hogor se comp|ejizo cuando es el cuidador en
si mismo el proveedor del hogar, pues, las demandas de tiempo de las ac-
tividades intra domiciliarias y extra domiciliarias de generacién de ingresos
limitan y muchas veces impide la continuidad de la actividad laboral del
cuidador antes del diognés’rico de cdncer de su hijo. Tales inconsistencias de
tiempo lo llevan a renunciar o a ser despedido de su trabajo.

Estos hechos en la dimensién econémica inducen a fuertes y drdsticos cam-
bios en la dindmica de la familia: si existen otros hijos dependientes del
cuidador estos deberdn trasladarse a convivir con o|gun pariente y serdn
los parientes quienes asuman la responsobi|idod de sostenerlo econémica-
mente. También puede ocurrir que los parientes asuman la manutencién de
la familia del nifio con cdncer, cuyo podre o madre estd desemp|eao|o. En
cuo|quiero de las dos circunstancias la familia del nifio, y en especioﬂ el cui-
dador familiar principal, queda en medio de insuficiencias e insatisfacciones
materiales con respecto a las necesidades bdsicas, ogrovodos por los costos
en el cuidado del nifio con cdncer.

Estas condiciones de limitacién econémica producen efectos negativos en
las relaciones al interior de la familia, o sea se tornan tensas y comp|ejos,
generando conflictos o discusiones asociados usualmente por actitudes de
los miembros de las familias, quienes oprovechcm para recriminar al cuida-
dor su cu|pobi|io|oo| por la serie de insuficiencias o abandono hacia el resto
de la familia. Los reclamos o reproches de los familiares no cuidadores son
diversas, entre ellas se mencionan no comprar cierfo tipo alimentos o de
elementos de uso diario, suspension de los servicios pUb|iCOS, aumento del
nimero y monto de las deudas, inasistencia a la escuela o suspensiéon de
los estudios debido a carencias econdmicas, e incluso situaciones en las que
es comp|ejo cubrir las necesidades de vestido, diversién y ocio, entre ofras
tantas limitaciones (150, 151).

Para el caso de los hogores constituidos por ambos podres laboralmente
activos, se presentan dificultades de relacién por causas de indole econémi-
ca cuando uno de los miembros de la pareja de padres debe posponer sus
intereses laborales para dedicarse al cuidado del nifio con cdncer; situacién
que puede desarrollarse de manera concertada o por el contrario puede sur-
gir en medio de tensiones al asumir la decisién sobre quién debe abandonar
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el Trobojo‘ Aunque los impactos econdmicos en comparacidén con los casos
anteriores sean menores, en el hogar se requiere reestructurar algunas prdc-
ticas o actividades de todos los miembros de la familia con miras a disminuir
los gastos, para asi tener disponibihdad econdémica vy cubrir lo necesario en
el tratamiento del menor. De todas formas, existe cierto grado de incerti-
dumbre, resentimientos e incluso sentimientos de cu||oobi|io|od de los podres
del nifio enfermo por las nuevas y poco transformables dificultades para
satisfacer las demandas y exigencias del resto de miembros de la familia.
En cu0|quiero de estos escenarios, también puede presentarse el apoyo eco-
némico de una tercera personad, quien por lo generc1| es un miembro de la
familia extendida de cualquiera de los padres, que presenta mejores condi-
ciones econdmicas y estd dispues’ro a realizar o|gunos aportes financieros o
materiales en aras de equi|ibror los gastos y mantener unas minimas condi-
ciones de vida en el hogar. Esta medida de asistencia econémica o material,
aungque es fundamental para brindar al cuidador familiar cierto grodo de
’rrcmqui|io|od por las condiciones experimenfodos con los otros miembros de
su familia, redunda en sentimientos de vergienza (figuro de importancia
que en cierfas clasificaciones se le entiende como miembro del grupo de
apoyo, pero también es reconocido como un cuidador de apoyo, pues estd
atento a las necesidades bdsicas de cuidado, dispone de sus recursos para
la atencién y cuidados del paciente e incluso labora con mayor denuedo
para brindar apoyo financiero al cuidador familiar principo|, quien satisface
de forma directa el cuidado del nifio con cdncer).

También se encuentran situaciones donde el cuidador familiar principo| pre-
vio al diognésfico de cdncer de su hijo, tenia expectativas referentes con
avanzar en su formacién académica o hacia la obtencién de una certifica-
cién para laborar en el sector formal de la economia. Sin emborgo, debido
a la dedicacién de tiempo completo requerida para cuidar al nifio con
cdncer, el cuidador debe postergar su capacitacion o cualificacién, lo cual
en si mismo representa una pérdido de opor’runidod laboral significoﬂvo
para el crecimiento profesiono| y un obstdculo en sus proyectos de vida y
por supuesto en las posibi|io|oo|es de mejorar las condiciones econémicas de
su familia (152).

Es de especio| significocic’m que, aungque todas estas situaciones de la dimen-
sién econémica son realidades Tongib|es entre los cuidadores, usualmente
estos no se arrepienten de haber tomado la decisién de dedicar su tiempo,
esfuerzo y energia al cuidado de su hijo, porque para ellos la calidad de
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vida, el bienestar fisico Y% emocional, la afectividad comporﬂdo, el apoyo
incondicional brindado para la recuperacién de la salud (e inclusive contri-
buir a una muerte digno, rodearlo de amor, afecto y ternura al final de su
partida) no es un sacrificio. O seq, el simple hecho de “poder estar ahi” al
lado su hijo(o) y que este puedo tener la certeza de contar con un podre/
madre/cuidador en todo momento es lo importante. Lo anterior es suficiente
para que los cuidadores familiares se sienten satisfechos con los |ogros con-
cernientes al cuidado de su hijo diagnosticado con cdncer, y eso representa
“todo” para ellos en ese periodo de su vida.

Concluyendo este ultimo apartado, tener un hijo con cdncer y asumir el rol
de cuidador familiar primario puede ser significodo a partir de los cambios,
las transformaciones persono|es, de la vido, de la dindmica fomi|ior, como
también a partir de las limitaciones econémicas y materiales del cuidador y
su familia al momento de enfrentar la enfermedad. En e]cec’ro, el alcance de
ser cuidador de un nifio con cdncer afecta la dimensién del desarrollo perso-
nal, limitando la autonomia y autosuficiencia para el logro de la satisfaccion
de las necesidades humonos, pues el rol de cuidador familiar involucra un
punto de inflexién tras impedir la realizacion laboral % profesioncﬂ de la per-
sona que ejerce el rol de cuidador familiar principal.

En el siguiente grdfico se evidencia o|gunos de los cambios socioecondmicos
que se presentan en la vida de los pacientes, sus cuidadores y sus familias a
partir del diagnéstico de cdncer:

Grdfico 3. Transformaciéon socioeconémica

Impacto en la
situacion
econdémica

familiar

Transformacion Transicién de la
de relaciones vida social ol
familiares aislamiento

voluntario

Modificacion
Redes de del uso del
apoyo social fiempo libre
Nuevas
relaciones Distanciamiento
sociales en torno de amigos y
a la vivencia de conocidos

la enfermedad

Fuente: elaboracién propia
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3.1.4 M| FE SE FORTALECE

La espiri’ruo|io|oo| es una de las dimensiones esenciales de la vida humana,
es un elemento constitutivo de la identidad y el sentido de la vida construido
por las personas. Existe una tendencia genero|izao|0 errénea de entender
este concepto solo como re|igién, sin emborgo, la espiri’ruo|io|ao| la trascien-
de, la supera. Es una mezcla de dos componentes o elementos: la religién
y la forma de vida regu|oo|oro de la existenciq, configurdndose como un
aspecto presente en los seres humanos en todo momento de la vida a tra-
vés del cual se otorgan y construyen significodos de las experiencias vividas

(153).

Lo espiritual es una de las primeras dimensiones de la vida que se alterq,
pues cuando los podres son informados del diognés’rico de cdncer de su hijo,
una de las reacciones espontdneas surge en ese momento cuando empiezan
a cuestionar a Dios o al ente superior, con preguntas tales como Jpor qué
a mi hijo?, cqué he hecho yo para que castigues a mi hijo de esa forma? o
¢qué penitencia estamos pogondo? En este primer momento critico la espiri-
tualidad es tanto debilitada como forfo|ecido; la debilidad ocurre cuando se
entiende la enfermedad del hijo desde la re|igiosio|oo| como castigo. Pero asf
mismo desde lo verdaderamente espiri’ruo| el podre/modre/cuidodor fami-
liar aborda el diagndstico como una prueba de su fe; es por ello cuando ese
paso comun de la busqueda de respuestas es la expresiéon de la esperanza
de comprender el designio o el propdsito oculto tras el diognésﬂco.

Esta contraparte espiri’ruo| estd incluso contenida en el proceso de duelo
tendiente a la aceptacion de la enfermedad (y de la muerte). La etapa
indica cémo la persona al cuestionar y/o negociar con Dios intenta encon-
frar e><|o|icociones a su situacion, pero al escasear las respuestas o no com-
prender la intencionalidad o propdsito celestial, el cuidador odquiere varias
conductas o modos de relacionamiento con el ente superior en quien tiene
su fe. En primer lugar, surge disputa, en donde al parecer se pierde la fe a
partir de la decepcién y la molestia generodo fras pensar en el desenlace
de su hijo, a quien visibiliza como un ser inocente y lleno de vida y no com-
prende las razones del podecimienfo de una enfermedad tan comp|ejo e
intimidante como el cdncer.

Cuando el cuidador logra estabilizar sus emociones y calmarse (no hay una
’remporo|io|od prede’rerminodo para ello), ope|ono|o a la fe acude ante Dios
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(llamado también Yahvé, Jehovd, Dios Padre, Dios de los Ejércitos, Sefior y
demds apelativos que recibe Dios como deidad desde las diferentes religio-
nes) en busca de fortaleza interna o de misericordia para con su hijo. Los
cuidadores preocupodos por el sufrimiento del nifio con cdncer acuden para
pedir no solo la sanacién, sino fortaleza para resistir el dolor, para afrontar
las dificultades asociadas a la emcermedod, ofreciendo en ogrodecimienfo
o|gunos sacrificios person0|es ademds de sus oraciones y fidelidad; a veces
algunos cuidadores ofrecen su salud y su vida a cambio de la sanacién de
su hijo.

A partir de ese segundo encuentro, la espiritualidad expresada a través
de la firmeza de la fe no solo se For’r0|ece, sino que también aumenta en
el cuidador familiar. Con esta misma fuerza se robustece su cardcter, su
capacidad de tolerar, de dar; le permite confiar en los profesionales de la
salud como instrumentos de Dios pues tienen la firme conviccién frente a la
sanacién de su hijo y la esperanza de retornar al posodo donde no existia
el dolor y el sufrimiento.

Desde lo espirifuo|, la fe se considera como la fuerza no percep’rib|e capaz
de lograr cambios en la vida de las personas, es el origen primario de las
transformaciones persono|es propuestas en pdrrofos anteriores. Por ello, du-
rante las fases de diognés’rico y fratamiento del céncer en el nifio, es comin
evidenciar cémo los cuidadores familiares se encuentran aferrados a la Fe,
la misma gue en su juicio re|igioso los hard dignos de recibir la sanacién y el
mi|ogro anhelado. La fe en el marco de la espiri’ruohdod y de la re|igiosio|oo|
se convierten entonces en un refugio, una proteccion fuente de su fortaleza
y dinamismo. A la par les permite apaciguar las emociones y controlar los
sentimienftos negativos que con frecuencia Ogobiqbon al cuidador.

En medio de este proceso, el cuidador busca la forma de aumentar su
relacién con Dios, acrecentando también su esperanza, por lo que decide
interactuar con sus pares cuidadores, creando grupos de oracién canaliza-
dores de los deseos de sanidad y felicidad para sus seres queridos. Ademds,
como parte de este rasgo de espiriTuohdod los cuidadores se apoyan en los
guias o lideres religiosos que hacen presencia o frecuentan las instituciones
de salud llevando paz y tranquilidad a través de una oracién de salvacién.
En esta dindmica colectiva el conjunto de cuidadores familiares presentes en
el recinto realizan ejercicios de conversién espiritual e involucran a la familia
en las nuevas transiciones para consolidar sus prdcticas misticas y realizar

96



promesas en pro de la recuperacién de la salud (o la preservacién de la vida
segun sea la situacion) del nifio con cdncer.

Pero esta no es una condicién afin a todos (aunque si a la mayoria) por
cuanto algunos cuidadores familiares, ante la eventualidad de la confir-
macién del diagnéstico del cdncer en un nifio o ante la falta de respuesta
de este al tratamiento, se debilitan e incluso pierden la fe y entran en una
dolorosa fase de negacion de sus creencias. Esta es una etapa triste y de
desesperanza que causa mucho dolor al cuidador, quien ya sin la fortale-
za de la vida espiri’ruo| y la confianza en un propdsito divino no tiene mds
alternativa que sufrir ante el progresivo deterioro del estado general del
nifio. Los cuidadores familiares en esta fase se sienten no solo defraudados
sino perdidos, lo cual ogudizo su sufrimiento. Lo anterior evidencia cémo los
vinculos re|igiosos tienden a afectarse y variar dependiendo no solo de la
frayectoria de la enfermedad, sino también de la dimensién de la espiritua-
lidad previa a la condicién de salud del hijo.

Existen otros casos donde ciertos cuidadores no tienen la oporTunidod de
contar con las redes de apoyo espiri’ruo| construidas en torno a la fe porque
poseen una condicién materialista de la vida. Estos cuidadores atraviesan
el proceso de cuidar al nifio o adolescente sintiéndose solos todo el tiempo
y percibiéndose como diferentes a los demds cuidadores. Aque| grupo de
individuos en genero| prefieren aliviar la tensién y el estrés que significo ser
el cuidador primario de su hijo a través de actividades demandantes de su
fuerza y energia fisica, y en situaciones de necesidad acuden preferib|emen-
te al uso de medicacién para el control de sus emociones.

En el otro extremo, estdn los cuidadores familiares mds aferrados a su fe %
en completo dominio de las experiencias y creencias re|igiosos. Este colecti-
vo confia en que mediante las declaraciones de fe |ogrorc’m hacer realidad
la esperanza de ver a su hijo “declarado libre de células cancerigenas”. La
intensidad espiritual y la fe depositada en ello es inogo’rob|e y a prueba de
todo, permi’riéndo|es no solo tener motivos para sobrevivir a la experiencia
(incluso de la pérdido del hijo) sino desarrollar copocidodes de convocato-
ria al invitar a los demds cuidadores familiares a no desfallecer en la fe ante
la compleja y dolorosa vivencia de tener un hijo con cdncer.

Partiendo de las experiencias en el plano re|igioso, los cuidadores represen-
tan el cdncer como una prueba de un ser superior que podrd ser superada
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con fe y cambios en los modos de vida. Asi mismo, como una opor‘runidod
para comprender el sufrimiento de los ofros y asi ayudarles a través de la fe
y de los circulos de apoyo re|igioso.

Desde el componente existencial, los cuidadores familiares de nifios con cdn-
cer |ogrcm ver una realidad antes desconocida o ignorodo. De ahi, en el
marco de la espiri’ruohdod fundamentada en la fe emprenden un camino
de crecimiento espiritual que se acompafia del autodescubrimiento personal
mediante la exp|orc1cién de su propia esencia para asf |ogr0r la conexidn
con su fuerza interior y consigo mismo. En consecuencia, el ejercicio de la
espiritualidad cimentada en la fe surte un efecto positivo para llenarlos de
valor y afrontar activamente los obstdculos propios de la enfermedad del
sujeto de cuidado (153).

En términos genero|es, las transformaciones en el cuidador familiar princi-
p0| de un nifio con cdncer estdn orientadas a pensar, analizar y entender
la situacion experimentada, a mejorar su ser, a aprender de los errores del
pasado y comprender cémo su vida se reestructura para hacer de ¢l o ella
un ser humano mds fuerte, una persona con copocidodes de afrontamiento
ante los cambios en sus p|c1nes y las expectativas de su proyecto de vida. A
partir de a|gunos resultados sobre el tema es de interés comprender cdmo
tras culminar el proceso de odop’racién al cuidado (o de las necesidades de
cuidados en caso del fallecimiento del paciente oncolégico) la dimensién
espiriTuc1| termina fortalecida, lo cual se evidencia en la autopercepcion de
su propia calidad de vida y la comp|ocencio persono| ante el proceso. Ello
terminar por ser una condicién satisfactoria para el incremento de autoesti-
ma cuando al identificar el grado de fortaleza desarrollado ante la situacién
de enfermedad surgen sentimientos de valia y estima personal (154).

Y en realidad la fe y la espiritualidad son dimensiones importantes en el
proceso de construccién del ser de un cuidador familiar de un nifio con
cdncer. O seq, la espiritualidad a través de la fe constituye el fundamento
del valor, de la paciencia y sienfa las bases para el conocimiento como
parte de las habilidades del cuidado. Se asume desde la representacion del
cuidador como simbolo de un acto espiritual, un acto puro de fe, de amor,
de confianza en la copocidod propia de oyudor al otro como 0|guien con
necesidades y demanda de atenciones y cuidados persono|es, aunque esto
signifique cambios o trasformaciones en los modos, estilos y calidad de vida
habituales antes del diognésﬂco de su hijo o familiar.
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Estas dimensiones permiten a los cuidadores recargarse de actitudes posi-
tivas y mejorar las relaciones con los sujetos de su entorno familiar y comu-
nitario, buscar el perdén propio y la reconciliacién consigo mismo y con los
demds (155, 156). La fuerza de lo espiritual modifica hdbitos y estilos de vida
y le permite al cuidador ostentar niveles superiores de energia para abor-
dar las acciones del cuidado, domésticas y persono|es, activando de buena
forma los niveles de sobrecargo y mejorondo el bienestar emocional como
soporte de alivio del estrés fisico y mental tras el diagndstico de cdncer en
su nifio, desde una perspectiva de oprendizoje % desarrollo (142).

En definitiva, el cdncer en un nifio, segun la perspectiva de los participantes
del estudio, poo|r|'o representar una oporfunidod de crecimiento, de encon-
trarse a si mismo, de descubrir el sentido a la existencia y recorrer procesos
transicionales hacia nuevas formas de ser y actuar. También la experiencia
es considerada una ocasién para desarrollar capacidades de apoyo y ayuda
entre los propios vy fordneos. Sin emborgo, la mayor significocic’m del cuidado
a un nifio con cdncer es la oportunidad de crecimiento personal y espiritual a
partir del dolor % las emociones que genera esta triste y penosa experiencia.

El grdﬁco organiza las principales caracteristicas de la dimensién espiritual
en torno a un diagndstico de cdncer:

Grdfico 4. Mi fe se fortalece

Er un primer
momento ka
espirgualﬁod
il
se se ilita
recgggge cpéyo El cuicladaor
espiritual en pierde la fe
tornoa la fe f
_ fortalece
ol —
espirifualicad enfermedad
del cuidador como cosfigo
se fortalece divino
Se concibe o
enfermedad
como pruebia
de fe

Fuente: elaboracién propia
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3.2 OCEANO DE SENTIMIENTOS

Los sentimientos se conectan con la capacidad de las personas de estar
conscientes de si mismas y de su relacién con el entorno. Estos también
se consideran como todas Oque”os experiencias del sujeto al percibir las
emociones, mentalizarlas y otorgarles matices con diversos grados de com-
promiso ante la situacién o hecho presen’rodo (155). Los sentimientos |ogron
fusionar el yo interior con la situacién circundante, porque a partir de estos
se origina el encuentro afectivo con la realidad del sujeto, por tanto, son
una mezcla indisoluble entre la copocidod intferpretativa de las personas, el
mundo exterior y las formas de respuestas a determinadas emociones.

Es de interés especificor la diferencia entre sentimientos y emociones. Los
senfimientos se encuentran mds cercanos al ‘vo''y las emociones son reac-
ciones biolégicas ante los estimulos y como tal pertenecen al “cuerpo vivido’,
a las respuestas asociadas a las percepciones orientadas pPOr mecanismos
neurofisiolégicos. Por eso, los sentimientos que se alimentan de emociones
poseen en si mismos un referente de la experiencia vivida por el “yo’, llegdn-
dose a considerar como “el hogar de los sentimientos es el yo". Sin embargo,
emociones y sentimientos hacen parte de la conciencia, es decir son subje—
tividad, con la salvedad que los sentimientos se encuentran mds ligados al
vo'y poseen la capacidad de revelar el mismo “yo" (156).

Los sentimientos dicen algo del “yo” de las personas, o sea, a partir de los
sentimientfos se puede entender y definir si las personas sienten felicidad,
tristeza o sufrimien‘ro; los sentimientos muestran la esencia del intimo sentir
del sujeto, de su yo. Entretanto las sensaciones no informan especfficomen’re
sobre cémo se siente el "yo', sino acerca de la capacidad con la cual reciben,
procesan y responden a la informacién externa como la tfemperatura, los
matices, las texturas, los colores, olores, entre otros (155).

Explorar los sentimientos de un cuidador familiar es examinar sus experien-
cias afectivas para entender desde una posicién consciente los modos cémo
estos asumen las emociones frente a un hijo enfermo de cdncer; porque los
sentimienfos son un ejercicio cognitivo para comprender como un todo infe-
grado las intrinsecas relaciones entre la mente y el cuerpo. Esta comprensién
de los sentimientos del cuidador amerita el andlisis de los denominados
sentimientos de fondo y de oque||os que se generan tras las percepciones
mentales que estdn profundomenfe arraigados al ser. Por lo tanto, no se en-
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cuentran |igoc|os a estados emocionales transitorios, pasajeros o superﬂuos

(155).

Entre los sentimientos profundos se abordardn oque||os que sefialan la re-
lacién con la familia, el amor filial y las condiciones derivadas de estos. En-
tre e||os, se encuentran los sentimientos de aceptacion, rechazo, comcicmzo,
respeto, sentimientos auto percibidos por los hijos en la relacién filial. Desde
la perspectiva del padre, el sentimiento de amor profundo le permite dejar
de pensar en si mismo para verse proyectado en el otro, lo cual conduce a
una cadena de actitudes donde la generosidod y la enfrega son eslabones
indispensables y aspectos fundamentales que se hacen visibles en la relacién
de los padres/cuidadores familiares con un hijo enfermo. En el vinculo afec-
fivo emerge una condicién de enfrega generosa sin esperar nada a cambio

(157).

Los sentimientos y la afectividad se vuelcan con afdn y hasta con ansiedad
en el cuidado del nifio con cdncer. Es este mismo sentimiento el que ayuda a
los miembros de la familia a controlar y sobrellevar las situaciones en busca
de mantener al mdximo la calma y la ‘rronqui|io|oo| como era lo acostumbra-
do, o también crear espacios y ambientes intimos para adoptar las nuevas
rutinas requeridas en ocasién del tratamiento. El cuidado que realiza el cui-
dador familiar en genero| obedece a las caracteristicas del sentimiento de
amor incondicional, proveedor o|i|igen’re, constante, marcado por la perma-
nente preocupacién por mejorar, o|irigir y controlar las situaciones negaftivas
o esperodas por la condicién de enfermedad de su hijo.

Desde la perspectiva de la constancia, los cuidados de una persona enferma
por parte de la familia han de ser continuos. Watson, por ejemp|o, establecié
como punto de andlisis cémo al momento de ejercer el cuidado el cuidador
inicia un proceso perceptivo donde se considera a si mismo una unidad inte-
grativa del YO, el universo % todo lo que envuelve el acto de cuidar, co-evo-
lucionando a la par del sujeto de cuidados (31).

Una de las categorias abordadas en este estudio correspondio’ a ‘sentimien-
tos frente al acto de cuidar a un hijo con de cdncer”. Las respuestas permi-
tieron la construccién de tres subco’regorl'os: la primera relacionada con la
inmensidad del sentimiento vivido por los cuidadores: "o|go dentro de si que
no cabe en su cuerpo’, linea discursiva integrada por la subcategoria: “senti-
mientos gigantes sin espacio en el cuerpo vivido’, y otra linea de andlisis se
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centré en los sentimientos experimenfodos por los cuidadores ante su batalla
permanente con la muerte. La subco’regorfo se tituld “enfrentar la muerte
te concentra en la riqueza de la vida". Y la tercera denominada “el apoyo”,
base fundamental para la salud mental del cuidador, la cual aborda la im-
portancia de la asistencia profesional, familiar y social en las actividades del
ejercicio del cuidado a un nifio con cdncer (Ver figural).

Figura 1. Sentimientos frente al acto de cuidar a un hijo con cdncer

1. Gentimientog frente al acto de
cuidar @ un hijo con cancer

11. Sentimientos 12 Enfrentar la
gigantes sin muerte fe 1.3. El apoyo
espacio en el concentra en la
cuerpo vivido riqueza de la vida

Fuente: elaboracién propia

3.21 SENTIMIENTOS GIGANTES SIN ESPACIO EN
EL CUERPO VIVIDO

Esta subcategoria se refiere a los sentimientos del cuidador familiar de nifios
y adolescentes con cdncer. La interpretacion se realiza a partir de la lectura
de las expresiones semdnticas de los participantes del estudio, quienes coin-
ciden en creer que este tipo de experiencias genera un sentimiento inmenso
fan gronde CoOmo un océano sin posibihdod de caber en el cuerpo vivido.
Los cuidadores conciben este sentimiento como o|go sin precedenfes en sus
vidas, desbordante, con capacidad de superar cualquier experiencia, como
puede interpretarse a través de sus frases: ‘esto no me cabe en el pecho”
‘no lo voy a soportar” ‘esto es mds grande que yo” ‘este dolor no me cabe
en el cuerpo”.

Develar los sentimientos de un cuidador de nifios y adolescente con cdncer
es encontrarse ante un hecho poco asimilable, pues lo asemejan como a
‘un gigante’ que quiere entrar a su cuerpo, pero no puede hacerlo por la

102



inmensidad del mismo y por la discordancia con el tamafio corporc1| huma-
no. Desde esta vivencia, el sentimiento puede dafiar, provocar impotencia,
rabia, desilusién, miedo e incertidumbre. A partir del |enguoje corporo| los
principo|es elementos observados correspondieron a la mirada perdido en el
vacio, [lanto esposmédico, |dgrimos obundon#es, movimiento incontrolable
en manos y piernas, entre otros, todos ellos indicativos de alteracién de la
in’regridod mental, como muestras fisicas de ansiedad.

Las anteriores circunstancias promovieron la realizacién de actividades de
terapia de contacto fisico, ofreciendo a los cuidadores la opor’runidod de
hacer catarsis de las emociones contenidas. Tras identificar el deseo de es-
tos de querer aferrarse a o|guien y compartir sus sentimientos acerca de la
enfermedad oncoldgica de su hijo, la frase repetitiva era: ‘esto es grande”.
Expresada por los cuidadores abarca lo inexplicable, lo abrumador y ago-
biante de ese sentimiento; ese es el sentir del cuidador quien afirma constan-
temente estar ante una situacién sin control, capaz de Ggobior todo su ser.

El cuidador familiar del paciente oncopedid’rrico experimenta senfimientos
de impotencia y frustracién, asi se evidencia en sus expresiones: 'no sé qué
hacer, estoy en un callején sin salida me siento impotente” (J-O1). Este tipo
de sentimientos es comun entre los cuidadores familiares porque desde lo
expresado por autores como Amador, Puello y Valencia (158), los cuidadores
familiares de un nifio con cdncer no |ogron comprender las razones por las
cuales sus hijos padecen una enfermedad con pofencio| para acabar con su
vida o ,en el mejor de los casos, si el nifio sobrevive deberd sufrir y soporfar
los efectos adversos del tratamiento que en general abarcan una serie de
sintomas desogrodob|es con copacidod para alterar su dinamismo persono|,
su dmbito infantil y hasta su imagen corporo|.

La emocién de impotencia surge de anficiparse al hecho de cémo el pe-
quefio cuerpo de “su” hijo serd sometido a tratamientos invasivos. Dicha
conciencia hace atn mds insoportable la situacién tras el diagnéstico, pues,
de hecho los participantes expresan su anhelo por evitarle a su hijo pasar
por esas sifuaciones, porficu|0rmen‘re por el malestar, dolor y el sufrimiento,
emociones y sentimientos experimentados por el cuidador como si fuesen
ellos mismos. Mos, deben permitir el tratamiento, (ou’rorizor|o expresamen-
te) precisamente para conservar la esperanza que el estado de salud inicial
de su hijo volverd a recuperarse.
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"..Cuando le quitan (..) le duele; cada vez que le cambio de posicién eso me
da a mi un dolor en el alma” (AO2).

".. ¢Sabes lo que sientes tu cuando escuchas a tu hijo llorar por dolor? isa-
bes lo que se sienfe aqui en el pecho cuando el médico no sabe cémo com-

poner la verdad?” (MQI18).

"..es la incertidumbre de la vida de tenerla y no tenerla..”

".Mira, uno no sabe a lo que se enfrentan tu escuchas que el cdncer es esto
o que es lo ofro, pero no tienes ni idea de todo por lo que uno tiene que
pasar’

(MO18).

‘Como mujer dejos de sentirte importante para td pareja, para ti misma,
para qué verte en un espejo y solo notar el dolor de ti alma”

(LO20).

La familia en genero| siente la pérdido de control sobre sus vidas; pero en
par’ricu|or siente cémo la vida de su hijo se va desvaneciendo ante la impo-
tencia de no poder hacer nada para ayudarlo, aferrandose a Dios y al equi-
po de proFesion0|es para recuperar el rumbo de su existencia, especio|men’re
Oque”o ruta o camino lleno de proyectos de vida persono|es % familiares
navegando en un solo norte, que dejaron atrds para seguir solo la meta de
recuperacion de la salud de su hijo.

Los demds propdsitos de los miembros de la familia pasan a un segundo
plano porque ‘nada es mds importante’, ni los logros académicos de los de-
mds hijos, ni el ascenso del podre o la consecucién de un nuevo emp|eo, el
acceso a la universidod, el nacimiento de un sobrino. Es decir, todo transcu-
rre de forma inadvertida, sin emociones gro’riﬁcan’res, porgue, aungue sean
aspectos positivos, la felicidad no tiene cabida en una familia con experien-
cias de cdncer; sentir felicidad o alegria es casi un sentimiento de culpa,
entendido como traicionar al miembro de la familia enfermo con cdncer:

".. aunque las cosas que pasan son buenas, a mi me haria feliz es que ella
recobrara la salud” AO2;

mi /’)ijo mayor pasd en la universidod, sefio, por un momento fui fe/iz, pero
me acordé del nifio y enseguido pienso como puedo estar conftenta con mi
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otro hijo con cdncer y toda esa alegria se fue” (RO3).

Desde esta perspectiva, los cuidadores familiares de pacientes pedid’rricos
con cdncer ofrecen su cuidado a un ser en sufrimiento, a un ser que no
merece estar en esa situacién; la necesidad guia al cuidador a aprender y
desoprender en relacién con los aspectos de bienestar de su paciente, por-
que cuando se cuida de los otros se oprende de las propias experiencias y se
crece en el conocimiento y comprensién de si mismo y del sujeto de cuidado.
En esta transicién el cuidador amoroso debe deponerse a si mismo, activar
su autodeterminacion para controlar y contener sus emociones, a la par de
la busqueda de mejores formas para identificar y seleccionar los valores,
técnicas y estrategias que apoyardn a su hijo y hardn parte in’regro| de su
experiencia como cuidador familiar.

En esta situacién, las familias comprenden progresivamente los cambios
en su dindmica % hacen conciencia ante la idea que nada volverd a ser
iguo| tras esta experiencia, porque este tipo de eventos suele durar meses
e incluso afios hasta su resolucién final. Las familias de un nifio con cdncer
se reorganizan mientras la madre cuida, el podre (si estd en el hogor, o
si responde por su responsabilidad) debe asumir totalmente la provisién
econémica del hogor, o esfa es reemp|ozoo|o por ofro familiar. Los abuelos
infegran el grupo de cuidadores porgue podrl'cm asumir el rol de cuidador
de los otros miembros familiares (o del nifio enfermo cuando ninguno de
los padres |ogro desarrollar las habilidades del cuidado o requiere relevos)
y los hermanos del nifio enfermo son “desplazados” en las atenciones de la
madre. Aunque ellos sienten el desplazamiento, conservan el sentimiento
por la figura materna cuidadora de su hermano y se vinculan afectivamente
con expresiones de carifio en el poco tiempo disponib|e del podre/madre
cuidador familiar (157).

En los hermanos se acumulan mds responscbihdodes de las habituales por-
que se les carga del deber de acatar normas por si mismos sin el apoyo/
control de los padres, siendo esta su forma de ayudar; deben colaborar eco-
némicamente, reduciendo el nimero y frecuencia de solicitudes econémicas
o incluso trabajar para aportar dinero a los gastos del hogor. Asi mismo de-
ben responder por sus deberes escolares solos, inclusive tomar la alternativa
de vestirse y organizarse porque genero|men’re no cuentan con el seguimien-
to del padre/madre que ahora ejerce el rol de cuidador; todo ello en tanto
sufren en silencio por su hermano a quien extrafian y a quien quisieran tener
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en casa; hacen conciencia acerca de las razones de su hermano para estar
lejos en ambientes extrafios y distantes.

322 ENFRENTAR LA MUERTE TE CONCENTRA EN
LA RIQUEZA DE LA VIDA

La segundo subco’regorfc abordada durante el Trobojo de campo se cons-
truyd a partir de diversas representaciones de los sentimientos acerca de la
proximidod de la muerte que prevén o anticipan con mucho temor; pero la
enfrentan con valor % decisién. Por una parte, los cuidadores experimentan
miedo constante de perder a sus hijos, pensamientos recurrentes cuando se
estd ante la muerte, aflorando en ellos la incertidumbre porgue los cuidado-
res en confacto con sus pares en los ambientes clinicos acumulan experien-
cias y guardan informacién de otros casos en los cuales el cdncer considera-
do ‘el enemigo’ no hace distincién de edad, raza o posicion econdmica para
acabar con la vida de las personas.

Los relatos del cuidador familiar son estremecedores cuando expresan el te-
mor y el dolor frente a la sola posibi|io|oo| de pensar en la muerte de su hijo;
los padres/cuidadores familiares como ya se ha dicho antes estdn aferra-
dos con toda su fe y con la espiri+u0|io|oo| a flor de pie| ala esperanza que
su hijo sobreviva. Esta vivencia dual de certeza-incertidumbre permanente,
cargada de sufrimiento e impotencia, es un desafio que deber ser superado
para poder garantizar a sus hijos que todo estard bien, para infundirles la
confianza y seguridad de sus padres/cuidadores, como se puede observar
en sus relatos:

".. Mi hijo me decia: mamd recuerda que yo no quiero morir, ti sabes que yo
no quiero morir, el cédncer mata muchas personas, fu tienes que hacer o/go
para que no me mate a mi.."

(Joi).

‘Muchos se han so/vodo, pero {coémo puedo saber si mi hijo serd uno de esos
casos? pero aunque mi corazén y mi mente estén llenos de sufrimienfo, du-

”

das y preocupaciones, tengo que hacerme la fuerte delante de ¢l

(RO8).

“:Sabes qué se siente cuando el paciente de la habitacién del lado no re-
gresa mds? no que va, eso no lo puede saber nadie, solo el que lo vive. Vivir
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la angustia de levantarse todos los dias sin saber si ese va a ser el u’/ﬁmq es

la incertidumbre de la vida, de tenerla y no saber hasta cuando..” (MO18).

Los sentimientos del cuidador estdn corgodos de temor e incertidumbre
cuyas intensidades varian a la par de los cambios en el estado de salud
del nifio, es decir, en los avances o retrocesos del menor. Las vivencias de
salud mental que se encuenfran frecuentemente entre los cuidadores son
el temor, la desesperanza e incertidumbre. Aun asi y a pesar de todo, esto
no les infunde cobordl'o, todo lo contrario, en forma genero| los miedos y
temores en los cuidadores se transforman en valor para afrontar, Oyudor y
cambiar lo imposible, en esperanzas para salir victoriosos de la enfermedad
o en fortaleza para enfrentar las arremetidas del cdncer que equiparan con
los avances “de la muerte” debido a la relacién cdncer-muerte analizada en
capitulos anteriores.

En tal sentido el nifio estd “luchando por su vida” en conjunto con su cuida-
dor, quienes sienten cada pequefio asomo de mejoria, cada cambio por im-
percep’rib|e que sea como una victorig; ambos sujetos en el acto del cuidado
se funden en uno solo luchando en una batalla por la vida. El giro favorable
en la condicién de salud del nifio genera en el cuidador familiar fuertes sen-
timientos de gro’ri’rud hacia todos oque”os involucrados en el proceso. En los
relatos es usual identificar el eterno ogrodecimien’ro a Dios, a ese ser que
los fortalece en la espiritualidad, porque cuando se da una mejoria en el
nifio, la influencia de los sentimientos positivos sobre la inTegridod fisica del
cuidador se visibiliza, se produce un respiro para los encorgodos del cuidado
quienes visualizan en medio del dolor y la desesperanza rayos de esperanza.
Lo anterior se extrae e ilustra de o|gunas expresiones como las siguientes:

‘Cuando se pasa por una experiencia de cdncer, aprendes a valorar a tu
fomi/io, a las personas, a entender mejor a tus amigos, a disfrutar de los
pequefios detalles y los momentos de felicidad que te da la vida” (EQ12).

‘El cdncer es mo/o, pero vivir esta experiencia te cambia. Creo que los pa-
dres que vivimos esto somos e/egidos por nuestro Padre Celestial para ser
testimonio vivo de que El existe si uno conoce de Dios y lo tiene en su
corazén todo es diferenfe, se aumentan las esperanzas y la fuerzas para
sobrellevar el cancer”

(COle).
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“Todo pasa por algo. Mi familia estaba destruida, pero cuando el nifio en-
fermé, todos nos unimos y comprendimos que feniamos que estar juntos, que
debiamos valorarnos y querernos mds, quizds fue una pruebo o0 un castigo
de Dios para que nos uniéramos” (YOI9).

Los sentimientos de esperanza y gro’ri’rud son las principo|es respuestas hu-
manas ante la percepcion de haber |ogroo|o ganar una batalla o un triunfo
definitivo al vencer la muerte. Los cuidadores enfatizan que después de esta
experiencia, las expectativas y prioridodes de la vida cambian para siempre,
porgue cuando han enfrentado cara a cara la posibi|io|oo| de la muerte de
un familiar se toman decisiones de coyuntura para mejorar la calidad de sus
vidas, para disfrutar mds de la Fomi|io, para sortear los afanes del dia a dia
sin presiones indebidas o innecesarias, carentes de sentido ante la presencia
de cdncer en un miembro de la familia (159).

El cuidador familiar oprende de su hijo y cdmo este se aferra a la vida, o por
lo menos a la probabilidad de poder salvarse. Desde la perspectiva de Ro-
din y Zimmermann, este anhelo y apego a la vida, significo poder enconfrar-
le sentido a su existencia, valorarla y disfrutarla con la misma firmeza con
la que se enfrenté a lo inevitable (159). Ese camino ramificado por donde
transitan los pacientes y sus cuidadores familiares los hace vivir el presente
con intensidad y esperanza, aungue simultdneamente también coexista en
ellos mucho temor al futuro.

Estar en esta batalla por la vida permite al cuidador familiar ser cada vez
mds consciente de la condicién mortal de los humanos, prepararse y pre-
parar progresivamente a los familiares cercanos para la muerte. Es asi que
se encuentran expresiones como: ‘yo sé que todos nos vamos a morir, eso es
algo inevitable” La certeza permite lograr la consciencia final frente a la
transitoriedad de la vidg, pues el cuidador acepta la realidad de lo inevita-
ble de la muerte, pero no alcanza en su sentimiento de amor a aceptar la
posibilidad de la muerte de su hijo debido a lo cual no logra desprenderse
del miedo: ‘bero me da miedo que mi ,Lwijo muera, porque perder:’o una gran
parte de mi y quedaria vacia”.

Los cuidadores familiares se fortalecen interiormente, construyen una versién
mejorodo de si mismos, |ogron mejorar el autoconcepto y con ello su propia
valia al identificarse como seres potenciales para desarrollar capacidades
y habilidades para la vida. Los podres comprenden la necesidad de conti-
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nuar avanzando en el proceso de ser cada dia una mejor persona y a dar
mayor valor a lo afectivo como eje central de sus motivaciones: ‘soy mejor
mamd ahora que antes del cdncer’, “soy mejor persona, antes era egoista, le
dedicaba casi todo el tiempo a mi frobojo, ya no, ahora estoy mds con mi
familia”, "nunca pensé ser capaz de mantenerme tantas horas sin dormir”. La
experiencia de ser modre/padre de un hijo con cdncer transforma y renueva
al cuidador, oyuda a identificar sus pofencio|es y desarrollarlas en pro de
la unidad familiar; revaloriza el afecto y estimula la posibilidad de conser-
var la unién familiar por encima de todo (privaciones econémicas, trabajo,
cansancio), dando relevancia al acompafiamiento y a las demostraciones de
amor y fernura.

Para el cuidador fomi|ior, haber sido fuerte durante tanto tiempo, resistido
el dolor y haber sobrepuesto el bienestar y tranquilidad de su hijo con cdn-
cer por encima de si mismo, hace que en él surja una experiencia renovada,
de vitalidad y dinamismo. Padecer, sobrevivir y resistir la experiencia de hijo
con cdncer es como si lo vivieran en carne propia, pues se fusionan los dos en
uno. Todo este transitar doloroso les permite renacer como un ser espiri’ruo|
renovado, mds solidario, responsob|e, comprensivo y justo consigo mismo vy
con los demds con mejor disposicién y actitud para disfrutar y permitir el
sano disfrute de cada dia y cada momento de sus vidas.

323 EL APOYO: BASE FUNDAMENTAL PARA LA
SALUD MENTAL DEL CUIDADOR

Todos los seres humanos experimentan la necesidad de relacionarse con-
sigo mismo, con los otros y con el entorno. Asi, la persona cuando vive en
interaccién con los demds se nutre de las experiencias de vida, se fortalece
su capacidad de afrontamiento y se convierten en actores sociales de gran
importancia en el proceso salud enfermedad de los individuos, familias y
comunidades como participes activos de la accién social efectiva.

Dentro de la fenomeno|og|'o, se inscribe el concepto clave de accién social,
el cual se interpreta a partir del entendimiento entre el hombre y el medio,
pues se asume como entorno social aquel espacio in’regrodor de todo lo que
existe, donde ademds se |ogr0n las conexiones entre las personas vy el am-
biente. Frente a ello, las experiencias de los unos alimentan las de los otros
(observadores o participantes) a partir de fenémenos fruto de las interrela-
ciones o conexiones entre los seres humanos con los elementos del universo.
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Es importante comprender cémo las experiencias humanas se convierten en
derrotero para socializar su trayectoria de vida y para compartirlas con los
otros o oque||as necesitadas de este tipo de saberes porque atraviesan por
situaciones semejantes.

En este punto, las vivencias de un cuidador familiar se poo|r|’cm inferpretar
desde diferentes o’ngu|os, porgque en su conjunto todas estas experiencias
e historias de vida se comparten y se construyen en colectivo, por ende,
podrfon tener efectos en el sentido de la experiencia de los unos como ba-
ses para el oprendizoje a los otros, haciéndolos capaces de desarrollar sus
potenciales para abordar de mejor forma el problema. Como se viene plan-
teando, el apoyo social tiene gran importancia en el proceso salud enferme-
dad, especio|men+e cuando se es cuidador familiar de un nifio con cdncer.
Para abordarlo desde una perspectiva integral se incluyé el andlisis de las
inferpretaciones del apoyo social del cuidador familiar.

Las subcategorias identificadas comprenden el apoyo percibido por el cui-
dador a nivel Fomihor, comunitario y social. En el dmbito de la fomiho, se
puo|o establecer cémo el apoyo familiar favorece el fortalecimiento de los
lazos de unién y afecto; tanto en la familia nuclear como en la familia exten-
sa. De manera unisona y consensuada (a pesar de las divergencias) estos se
tornan mds comprensivos, expresivos y se unen en torno a la prob|emd‘rico
del nifio.

Entre los miembros de la familia se evidencian sentimientos de solidaridad
tendientes a la busqueda de caminos para brindar el apoyo a pesar de las
limitaciones econémicas o pobrezo; los familiares garantizan la oyuda ma-
terial permanente al podre/modre/cuidqdor familiar sea con dinero, con el
aporte de alimentos o con trabajo supliendo las labores del hogar. Sin em-
bargo, para las familias proceden’res de ambientes rurales o de municipios
distantes a la ciudad en donde estd hospifo|izoo|o el nifio, la situacién se
torna mds dificil, sobre todo porque las condiciones de vida de la mayoria se
dan en contextos de pobreza limitando la interaccién familiar activa porque
los nifios son trasladados a la cqpi‘ro| en compafiia de la madre o podre/
cuidador. Por lo genero| el resto de los miembros de la familia (obue|os, tios,
hermanos, primos) permanecen en las zonas rurales o cascos urbanos de
ofros municipios y no visitan al nifio(a) o adolescente por fener dificultades
econdmicas para su desplazamiento.
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A continuacién, se presentan o|gunos expresiones d modo de ilustracién:

‘La familia lo es todo cuando se vive esta situacién, gracias a Dios hemos
tenido el apoyo, el carifio y el adnimo que da la familia

(POT1).

”

“Todo fuera mucho mds fdcil si nuestra familia viviera aqui en Monteria,
porque vivir en otros municipios es difl’ci/, la familia no puede venir porque
el costo de los tfransportes es e/evodo, en ocasiones no fengo ni para comer
y no tengo a nadie que me oyude a cuidar a mi hijo durante la hospifo/izo-
cion

(Joi).

‘Es dificil enfrentar el cdncer cuando no tienes recursos econdmicos, porque
no se trata solo de lo que te dé la EPS, se trata de ti quién ayuda al cuida-
dor con los gastos que genera un traslado a Monteria vivimos de la caridad
de las enfermeras, médicos y personas de buen corazén que nos ayudan,
pero esto no debiera ser asi”

(MO18).

Si bien los cuidadores familiares de nifios hospi’rohzodos para el tratamiento
del cdncer se apoyan psico|c’>gico % espirifuo|men‘re entre si, las expresiones
de los cuidadores aquf seleccionados también evidencian otros aspectos re-
lacionados con la carencia de oporTunidOdes para el descanso del cuidador
procedenfe de la zona rural. Asi mismo, mencionan las privaciones del cui-
dador durante la hospitalizacién por falta de recursos econémicos, porque
los demds cuidadores por sus propias limitaciones econémicas no pueden
satisfacer las necesidades materiales del cuidador familiar que se encuenfra
en la capital sin el apoyo de su familia.

En estos casos la comunidad cercana a la familia se muestra preocupodo
por el nifio o nifia con cdncer al punto de ofrecer o de organizar actividades
destinadas a recoger dddivas % recolectas para contribuir con los gastos del
cuidador familiar en el sitio del tratamiento. Ante estas circunstancias desde
las zonas distantes se destaca la participacién activa de los miembros de
la comunidad educativa, especio|men’re de maestros y compafieros de es-
tudios, quienes envian cartas y tarjetas o los nifios para motivarlos y darles
dnimo para gue sigan adelante con su proyecto de vida. Inclusive muchas
veces hacen ||eg0r los avances educativos con asignacion de tareas, pero
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desafortunadamente esto no se da con todos los docentes ni en todas las
escuelas.

En este sen‘rido, el sistema educativo no favorece la continuidad escolar de
los menores de 18 afios con enfermedad oncolégica. La razén: aun cuando
existe la “obligacién en cabeza del Ministerio de Educacién Nacional de
reg|0menfor lo relativo al Apoyo Académico Especio| en las instituciones
prestadoras de servicios de salud™?, para los menores con cdncer y desde
el afio 2010 se cred la Ley 1384° relacionada con aulas hospitalarias publi-
cas o privodos; realmente este apoyo no se estd goron’rizondo. Al respecto
Sdnchez (160) sefiala que en Colombia la implementacién de las aulas
hospitalarias o la pedagogia hospitalaria ha sido lenta y deficiente, pues
en el pais funcionan "oproximadomenfe 10 aulas Hospifo|orios, pero solo en
Bogotd se estd trabajando educacién formal certificada por la Secretaria
de Educacién”. En forma genero| no existen programas alternos como aulas
mu|’rigroo|os o convenios entre instituciones educativas y de salud garantes
del trato diferencial para el nifio hospitalizado cuando de su acceso a la
educacién, formacién académica y socializacién se trate.

Como ya se ha mencioné en otros apartes, en el momento que los nifios,
nifias y adolescentes tienen una poTo|ogfo onco|égico % deben ausentarse
para realizarse exdmenes diognésﬁcos o recibir tratamiento, lo cual no les
resta la condicién de nifio, y mucho menos de esTudion’re, haciéndose nece-
sario convocar la atencién de los organismos gubernomen’ro|es. Ello, para el
andlisis de esta situacién con miras a la organizacién del sistema educativo
y a la formacién y cualificacién de profesores en pedagogia hospitalaria
para contribuir a la permanencia del nifio en las escuelas, de forma tal que
los escolares puedon continuar vinculados en su ausencia, estando al dia
con sus tareas, o permitir su incorporacién académica luego de terminar su
fratamiento.

Las expresiones que ilustran son:

2Ministerio de Educacién Nacional. Decreto 1470 DE 2013 (julio 12) Diario Oficial No. 48.849 de 12
de julio de 2013 por medio del cual se reglamenta el apoyo académico especial Ley 1384 DE 2010 y
Ley 1388 DE 2010 para la poblacién menor de 18 afios. Titulo .

3Congreso de la Republica. Ley 1384 de 2010 (abril 19). Diario Oficial No. 47.685 de 19 de abril de
2010 Ley Sandra Ceballos.
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‘El co/egio es importante para el nifio, pero cuando estos tratamientos son
largos, la mayoria de los profesores olvidan al nifio y no se preocupan por-
que siga con su aprendizaje. Todos te echan en el saco del olvido”

(DO4).

‘Da mucha tristeza saber que ni el Gobierno, ni los rectores ni los maestros
de las escuelas se preocupan para que los nifios con cdncer sigan apren-
diendo asi sea un poquito cuando estdn enfermos. No entienden que para
ellos seguir estudiando es muy importante, no quieren dejor las escuela ni los
amigos, ademds estar en contacto con el co/egio los mantiene ilusionados y
alegres”

(Joi).

‘Los vecinos son tu otra familia. Siempre he sentido el apoyo de ellos, me
envian cosas a la clinica, me llaman, cuando al nifio le empezd el cancer
ellos me ayudaban llevando los cuadernos al colegio para las tareas, pero
como pasé tanto tiempo ya el nifio no entendia y no tenia quien le explica-
ra, entonces nos retiramos. Esta experiencia te permite conocer a todas las
personas que fe rodean”

(COle).

La percepcién de los cuidadores familiares frente a los lazos sociales se tor-
na distantes y fraccionados porque perciben los cambios de sus modos de
vivir a partir de un diognés’rico de cdncer. De este modo, se limita la posibi|i—
dad que las madres puedon seguir por‘ricipondo en otros dmbitos de la vida
co’ridiono; esto aumenta su aislamiento social por diversas vias. Ademds,
no se les integra y manifiestan ser excluidas al punto de considerar haber
perdido su sentido de pertenencia al no hacer “parte de nada”. Este tipo de
situaciones y circunstancias afecta de manera negativa en los cuidadores;
algunas de sus expresiones asi lo confirman:

‘Cuando te dedicas a cuidar a tu hijo enfermo, pierdes toda tu vida. No
existe una institucién del Estado que venga y te pregunte qué necesitas, no
solo lo econémico sino ese apoyo emocional que uno necesita’

(AOI3).

‘Cuando la gente es tan pobre como nosotros el gobierno y la EPS no solo
debe darle el tratamiento al nifio, sino que debe ayudarlo a uno para ma-
nejar mejor esta enfermedad y apoyarlo para sobrellevar esta carga mental
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tan dura” (MQ]18).

‘Pierdes el valor como trabajadora porque ninguna empresa va a esperar
que tu hijo mejore para contratarte nuevamente, al principio todos se soli-
dorizcm, pero cuando pasa el tiempo es como si tu nombre desoporeciero”

(LO20).

Ante estas consideraciones y vivencias se requiere mayor participacién de
los agentes sociales que brindan orientacién para involucrar a los cuidado-
res en facetas desconocidas por ellos. Entregar apoyo psicosocio| no solo a
los nifios con cdncer sino también a los cuidadores para contribuir con su
estabilidad emocional, incentivar la conservacién de los puestos de trabajo y
la inclusion laboral de los adultos involucrados en el cuidado, asi mismo ga-
rantizar que los nifios en condicién de enfermedad mantengan el vinculo con
la escuela y se les permita culminar su afio lectivo, esto favoreceria la salud
mental del paciente oncolégico y disminuiria los indices de desercién escolar.

Los sentimientos y emociones de los cuidadores surgen segun la frayectoria
del cdncer, pues, los resultados permiten analizar el esbozo de un omp|io
espectro de sentimientos que nacen en cada etapa de esta vivencia. Es asi
como se identifica en un primer momento durante la sospecha clinica y el
proceso de antesala al diognés‘rico experiencias de angustia, conmocién vy
negacién de los cuidadores familiares hacia la bisqueda de opciones ten-
dientes a desvirtuar la posib|e enfermedad. Tras el diognés’rico confirmado
el cuidador experimenta el sentimiento de miedo ante la muerte y el dolor
anticipado por la partida de su ser amado, entre ofros; también la tristeza
ocupa un |ugor signi{ico’rivo en este momento del proceso.

El avance y control sobre la enfermedad y el tratamiento ocasionan multi-
ples cambios mientras el cuidador experimenta sensaciones de querer apren-
der mds sobre la enfermedad y su tratamiento. Esto permite desarrollar la
capacidad de absorber todo tipo de conocimientos y estrategias para con-
tribuir con la adherencia. En contraste, las trasformaciones en la dimensién
econdémica generan otros sentimientos de miedo pues los gastos crecientes
producen el temor de convertirse en un peso para la familia, frustraciones
acompaﬁodos por la desesperccién y angustfia al sentir la insatisfaccion de
todas las necesidades del enfermo (161).

Quizds resulte porodéjico pero los cuidadores expresan en medio de su
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desolacién sentimientos de desesperonzo, miedo, o|o|or, fristeza vy todo lo
malo cuanto les ha sucedido con la aparicién del cdncer de sus hijos, pero
a la par experimentan crecimiento y mayor acercamiento a Dios. Es decir,
han oprendido a valorar cada dia de la vida de su hijo y expresan cémo
esta vivencia aumenté su fortaleza, su fe, su capacidad de dar y expresar
amor; han conocido buenas personas, nuevos amigos, dsi como también han
sentido la solidaridad y el apoyo de o|gunos familiares, vecinos, persono| de
salud e incluso de personas desconocidas.
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La experiencia investigativa permitié consolidar desde el em[oque cualita-
fivo fenomeno|o’gico las vivencias de los cuidadores familiares de nifios con
cdncer a partir de los significodos, senftimientos vy el apoyo social percibido
por los cuidadores. Los hc1||ozgos visibilizan la existencia de diversas formas
para abordar la relacién cuidadora familiar - sujeto de cuidado (paciente
onco|égico pedid’rrico). El texto no pre’rende agotar todo lo construido sobre
este tema, es solo una forma académica de sintetizar el oprendizoje y las
lecciones aprendidas desde el ser, hacer y sentir como cuidador familiar de
nifios, nifias y adolescentes con cdncer. Estos resultados compilados son un
tributo para oque”os cuidadores familiares que en medio de su sufrimien-
to, tristeza e incertidumbre compartieron sus experiencias para servir de
referentes a otros podres cuando inician este recorrido, como también a los
profesionales de la salud del drea oncolégica que deseen profundizar en el
tépico acerca de las vivencias, sentimientos y emociones de los cuidadores
familiares.

El desarrollo de este |ibro, ademds de ser un reconocimiento a la labor
amorosa, incondicional, obnegodo y silenciosa de los cuidadores familiares,
a la vez es una forma de expresar respeto y admiracién por la valentia,
entereza y fortaleza por la manera en que los enfermos onco|égicos pedid-
tricos asumen su afectacién fisica y psico|égico, iguo|men’re es un tributo al
’rrobojo maravilloso de los profesiono|es de la salud que brindan un cuidado
de co|idod, humonizodo, impregnodo de consideracion y carifio. Asi mismo,
se espera motivar a los profesiono|es de enfermeria a continuar brindando
un cuidado con conocimiento cientifico, pero ante todo Gcompoﬁodo del
afecto, la ternurg, paciencia, sensibilidad y comprensién hacia los pacientes
y sus cuidadores.

Las lecciones aprendidas se presentan en varias lineas: cuidador vy las fases
emocionales por donde se transita desde el momento de recibir el diagnés-
tico, el apoyo social percibido por estos y el pape| de la familia en la cons-
trucciéon de habilidades y conocimientos para el cuidado.

41 LECCION CUIDADORES

La definicién universal de cuidador lo ubica como la persona que presfta un
cuidado a un sujeto que lo requiere; desde esta perspectiva el cuidador es el
enlace entre el sujeto a cuidar-necesidad de cuidado y cuidador. El simple
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hecho de ser podre/mcudre si bien oyudo en el ejercicio del rol de cuidador
familiar, no siempre lo faculta para este, pues quien lo asume de manera
activa lo hace de forma espontdnea, a partir de la potenciacién de las
condiciones de personohdod y cardcter que le permiten desarrollar las ha-
bilidades y conocimientos requeridos para responder a las expectativas de
cuidado del otro, esté o no esté preporodo para hacerlo. Por consiguiente,
el cuidador familiar se concibe como un ser excepciono| que trasciende la
figura parental, siendo un sujeto con capacidad de autocontrol emocional,
de oprendizojes activos sobre la marcha y con po’rencio|es para transferir un
conocimiento solidario desde, por y para oque||os personas con necesidades
particulares de cuidado.

La leccidn 1 propone reflexionar sobre el concepto de cuidador. Se trata de
partir del hecho de reconocer la existencia de varias definiciones sobre el
mismo, porque este varia en funcién de a quién cuida, qué hace, nivel de
participacion, |ug0r del cuidado y vinculo con la persona cuidada formando
una variedad conceptual representada en cuidador informal, cuidador fami-
liar o cuidador familiar principal.

En el marco de esta investigacion, se concibié al cuidador familiar como la
persona del ambiente familiar (podre/modre, tios/abuelos) a cargo de los
cuidados person0|es directos del sujeto de cuidados; oque| acompafiante
fiel, atento y solidario con las necesidades de cuidado, afectivas sociales y
educativas del nifio con cdncer. Este cuidador en el ejercicio de su rol aporta
de manera significo‘rivo ala recuperacion de la salud del sujeto de cuidado;
el vinculo afectivo establecido entre el cuidador y quien recibe el cuidado
permite la oferta de una atencién responsob|e, afectuosa y obnegodo, en
la bL'quuedo permanente del bienestar y la Tronqui|idod del sujeto de cui-
dados. En este orden de ideas, cuando el cuidador es la madre (o padre)
siente un profundo sentimiento de amor por su hijo enfermo. Ese mismo
sentimiento le permite sentir y compartir el dolor y el sufrimiento, pero fam-
bién el alivio de las situaciones en las que se encuentra el menor debido al
tratamiento oncolégico.

Hasta este punto, se estaria ubicando al cuidador en una esfera mistica,
como un dnge| guordidn de su sujeto de cuidados, como un ser con ca-
pacidodes para fransmitir calma, paz y ‘rronqui|io|oo| al nifio a costa de
doblegar sus propias emociones, realizando sacrificios en su vida familiar,
social, laboral e incluso en sus proyectos de vida en pro del sujeto que cuida.
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Se destaca en este cuidador del nifio con cdncer la copocidod, actitud y
disposicién personal para dejar todo, incluso dejar de ser. Este cuidador es
una persona que pPor su hijo(a) soporta con estoicismo privaciones, hambre,
suefio, cansancio, hasta dolores fisicos y emocionales, porque anula e ignora
el sentir en su corporeidad para poder continuar con el acompafiamiento
responsab|e, amoroso y sereno, aunque infernamente tenga fristezas, can-
sancio y desconsuelo.

El ejercicio del rol de cuidador familiar de un nifio con cdncer (mds que con
cuo|quier otro sujeto de cuidados) ob|igo a modificar entre quienes lo cuidan
sus modos y estilos de vida en pro de brindar calidad de vida al nifio enfer-
mo; dispone todo su ser para cump|ir su labor sin importar cuanto demore
el proceso. Por ello, seria |o’gico suponer que esta entfrega al nifio enfermo
afecta a otros miembros del grupo familiar, tal vez vergonzantemente celo-
sos ante los sentimientos de amor y tiempo concentrados siempre alrededor
de la misma persona. Pero aun asi el cuidador |ogro iniciar una cruzada
consolidando en algunas ocasiones la colaboracién de todos e integrando
la dindmica familiar en la recuperacion de la salud de su O||egao|o enfermo.

Bajo el liderazgo imperceptible y tdcito del cuidador los demds miembros
de la familia odop’ron nuevos roles, asumen responsobi|idodes, oprenden
habilidades para colaborar frente al cuidodo; los cuidadores viven, sienten
y hasta padecen el desarrollo de la enfermedad en el dia a dia. Esto, sirve
de fundamento para identificar comportamientos que ameritan de acciones
terapéuticas y no terapéuticas con el fin de garantizar al nifio seguridod,
confianza, tranquilidad y bienestar durante todo el proceso de recuperacion
de su salud o de su declive.

El acto de cuidar no es |ineo|, antes, por el contrario, es dindmico y suele
transformarse a la par de los episodios de mejoria o las nuevas alteraciones
del estado de salud del nifio, nifia o adolescente. Las etapas de odcpfocio’n
al cuidado parten de una negacion y shock emocional, mientras que la fase
de negacion es superodo rdpidomen’re, odop’rondo actitudes y propdsitos
claros con miras a mitigar el femor Y% la ansiedad propias de todos los miem-
bros de la familia. Sin embargo, los cuidadores no son conscientes ni del
momento ni de la forma en que lograron salir o superar esa etapa, lo cual
indica el camino natural y decidido como disponen Su ser y su sentir con el
propdsito de salvar la vida o recuperar el bienestar del hijo (a) con cdncer.
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Paralelo a estos procesos surgen las esftrategias de afrontamiento, estra-
tegias que inducen al cuidador hacia la satisfaccién de la necesidad de
informacién sobre el tipo de cdncer, su tratamiento y prondstico; sienten ne-
cesidad de estar instruidos para fratar de calmar la impotencia producido
por la situacién de enfermedad y vulnerabilidad de su hijo. A diferencia de
las personas con rol de cuidador en la Fomiho, se encuentran otros miembros
que ante el diognésﬂco de cdncer optan por manifestar su sufrimiento al
considerar esta como una situacién injusta para su familiar. En estas perso-
nas sin habilidades de cuidado surgen y se expresan senftimientos de irq, ra-
bia y dolor que, aunque son respuestas normales ante la situacién, provoca
una pérdida de control de sus emociones. Debido a esto, cuando los padres
asumen ese tipo de comportamiento y tienden a descontrolarse o no afron-
tan asertivamente el suceso, entonces los obue|os, tias, o hermanos mayores
asumen el cuidado del nifio con cdncer supliendo el rol de cuidador padre o
cuidador madre a quien le correspondfo ejercer este pape|.

La dltima fase en el proceso de ser un cuidador familiar se fundamenta en
la readopfocién o reorganizacion gque se presenta de manera coincidente, al
parecer, con los avances del tratamiento instaurado en materia de control
sobre la enfermedad. Aqui los nuevos cuidadores construyen y reconstruyen
sus oprendizajes y experiencias, pues, en ese momento el cuidador de nifios
con cdncer gana para si mismo seguridod % confianza, la misma oprobocién
y confianza concedida por el resto de la familia al autorizarle de manera
tdcita o implicita la facultad para continuar brindando los cuidados.

Sin emborgo, a pesar de esta fortaleza emocional y del autocontrol que
expresan y exhiben en el acto de ser un cuidador familiar, los cuidadores
también experimentan desespero, rabia, aflicciéon e impotencia cuando lo
necesario para el nifio no depende de ellos y el cuidado se retrasa. Para el
cuidador familiar cada dia es un nuevo comienzo en el cual dispondrdn de
poCos espacios para si mismo buscando siempre el bienestar del sujeto de
cuidado. Asi, el cuidador va desarrollando de forma progresiva habilidades
para superar inconvenientes y avanzar en las diferentes fases y niveles del
cuidado.

42 LECCION EL PAPEL DE
LA FAMILIA
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El pcpe| de la familia es clave en la recuperacion de la salud del nifio con
cdncer. Desde esta perspectiva, el cuidado de la salud en la familia del nifio
o adolescente con cdncer se concep’ruohzo en el sujeto enfermo como figuro
central del cuidado. Y en efec’ro, el rol de la familia en el cuidado es funda-
men’ro|, si bien la familia entiende la diferencia de sano/enfermo también
intenta mantener una ‘normalidad” sostenida en las relaciones con el nifio o
adolescente con cdncer, mas, esos intentos se ven frustrados por la misma
dindmica del cuidado en cuanto a nuevos horarios, rutinas para medicacién
y cambios en los pafrones dietéticos. La normalidad no podrd recuperarse
de la forma previamente percibidc, sino que fransita a una nueva norma-
lidad en las relaciones intrafamiliares en donde se prioriza la inversién del
dinero en pro de las necesidades del cuidado.

Desde esta mirada, se contempla un emtoque en donde los sujetos y sus fa-
milias son concebidos como un todo, y ese todo se odap’ro a unas dindmicas
intfernas con otras formas de ser y hacer las mismas actividades. Entonces,
aunque existe el cuidador familiar principal, los cuidados y quehaceres pro-
pios del hogar se distribuyen, son asumidos por el nicleo familiar como for-
ma inferna de apoyar al cuidador familiar principo|. El pope| de la familia
del nifio con cdncer es un rol activo-afectivo, integro, integral e integrador
incluso en las familias mds disfuncioncﬂes, las cuales muchas veces se trans-
forman en nicleos de apoyo ante el diogno’s’rico de cdncer de uno de sus
miembros mds jévenes.

La familia es un espacio de amor, relacién % de re|ojocio’n, donde las normas
sociales se suavizan y ese ‘estar en familia” indica usualmente que se estd
en un ambiente cdlido, ambiente para que cada quien puede ser y actuar
como en realidad es. Desde este punto el proceso de cuidar la salud de un
familiar alude al sentido de “cuidar desde adentro’, lo cual involucra a todos
los miembros de la familia. Estas formas de cuidado requieren el apoyo
social que nutfre el cuidado interno a partir del establecimiento de interac-
ciones entre los miembros activos de los diversos niveles de la sociedod, en
beneficio de los componentes de la salud y condiciones de vida requeridos
para la conservacién o recuperacion de la salud de quienes lo ameritan
(162).

L os cuidadores fomihores, de manera natural y tdcita, son reconocidos como
lideres en el cuidado a nivel familiar. Ademds, sus opiniones son considera-
das relevantes para el resto de miembros de la familia y también aportan
elementos en la comprensién del sentido de las actitudes y vivencias del
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infegrante de la familia que ha enfermado. Ello, gracias a las interpreta-
ciones de la realidad y sus situaciones cotidianas que todos en las familias
alcanzan a desarrollar en pro de habilidades para asumir sus Compromisos
y actuaciones en el camino de la resolucién de esta enfermedad.

Por supuesto, esta tesis no es un p|on’reomien+o novedoso por cuanto Wat-
son abordé el cuidado auténtico, por‘ricu|ormen‘re basado en las relaciones
de confianza y ayuda bajo los supuestos que la relacién del cuidado va mds
alld de dominar el quehacer basado en la experticia, técnicas y protocolos.
Porque el cuidado infegro| se expresa, en el caso del cuidador familiar del
nifio/adolescente con cdncer, en la habilidad de ofrecer un cuidado humano
on+o|égico, in’regrodo a la copocidod de reflexionar para generar miradas
distintas sobre las vivencias comporﬂdos, vivencias que marcan para siem-
pre y de modo definitivo la vida de ambos sujetos.

Bajo estas argumentaciones, enfermeria en el drea de salud familiar debe
ser un filtro comunitario fortalecedor de las dindmicas de apoyo entre los
grupos familiares con el ambiente exterior. Por tanto, el proFesion0| de en-
fermeria ha de concebir al cuidador como un sujeto cuya accion de cuidado
lo transforma en un cuidador que también requiere atencién; debe ver en
las familias con nifios enfermos de cdncer un grupo humano que se adapta
y dsume nuevos retos, estando dispues‘ro a probar nuevos mecanismos para
ayudar en el proceso de recuperar la salud y satisfaccién de las necesidades
de su familiar, in’regrcmdo este aspecto en la p|cmeocién de sus cuidados
formales.

4.3 LECCION APOYO SOCIAL

En los pacientes onco|égicos coexiste el dolor, la incertidumbre y el miedo,
senfimientos demandantes de apoyo social de todas las personas presentes
en la vida de los afectados por la patologia. Luego de conocerse la situacién
de em(ermedad, el vinculo afectivo existente se fortalece de forma inmediata
entre el cuidador familiar y su sujeto de cuidado; ellos en sus modos de vida
y formas de actuar entran en una fusién de seres que los hace unirse en “un
nosotros” donde los padecimien’ros del uno inciden de manera simultdnea en
el otro, consolidando un solo ser, unidos para dar la batalla y hacer frente
al céncer. En este punto no hay espacio para la mirada de ldstima, pues la
visién estd en la necesidad de comprender las vivencias y superar las situa-
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ciones que enfrentan diariamente, con el tnico propdsito de transformar la
realidad en oportunidades de bienestar para el nifio enfermo en los escena-
rios clinico y familiar.

La entrega del cuidador para suplir las necesidades del nifio con cdncer
induce al abandono no intencional de los lazos sociales. En este punto los
cuidadores familiares se muestran distantes y sin ninguna posibi|idod de
interconexién en el plano de las vivencias humanas con las personas de su
entorno social. Es vdlido hacer la salvedad que el apoyo social hace referen-
cia a inferacciones enfre sujetos para el disfrute emocional o oque||os mani-
festaciones de ayudas materiales o de apoyos mds fongib|es como realizar
parte de las tareas o oyudor a resolver los prob|emos en la cotidianidad del
cuidador.

Un apoyo social informal que los nuevos cuidadores consideran valioso es el
de los guias espiri’ruo|es o re|igiosos porque estas personas suelen avivar su
fe y conducirlos al reencuentro con Dios. Esto los ayuda a ganary fortalecer
Su esperanza en la recuperacion de la salud e inclusive con’rribuye a com-
prender las condiciones y el modo de actuar cuando el cdncer avanza hacia
etapas terminales. Este soporte social en la dimensién espiritual fortalece al
cuidador renovando sus energias.

Otro respaldo social informal importante y significo’rivo para los cuidado-
res encontrado en los ambientes institucionales (c||'nicos, hospi’ro|es, centros
diognésﬂcos ode terapia) son las acciones de los pores-cuidodores en cuan-
to a solucionar dudas sobre los progresos y manejos de ciertas situaciones.
Asi, los otros cuidadores comparten las vivencias de ser un cuidador, sus
|ogros, sus experiencias exitosas y no exitosas, permi’riendo un avance seguro
en su rol de cuidador.

En otro eje de los apoyos sociales estdn los soportes proporcionados por
la red social formal constituidas por profesiono|es de diferentes dreas que,
aungque desconocidos para el cuidador y su familia, permiten el sustento ne-
cesario para controlar los asuntos de la enfermedad como calmar el dolor,
hidratar, movilizar, curar y administrar tratamientos formoco|égicos Yy no
Formoco|c’>gicos en casa. Con este trabajo profesiono| se resuelve en gran
medida el sentimiento de impotencia del cuidador ante la enfermedad, tal
como lo sefialan las observaciones realizadas por Norbeck y Tilden (163).
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4.4 LECCION APOYO DEL
PERSONAL DE SALUD

El rol del profesional de salud es uno de los aspectos de mayor trascenden-
cia en la recuperacién de la salud integral del paciente oncoldgico pedid-
trico y fundamental para fortalecer las competencias de sus cuidadores. Asi
mismo, para la diada enfermo-cuidador cobra valor cuando el personal
de salud brinda atencién humonfsﬂco, cd|ido, senci||o, con un |enguoje en-
tendible, que dediquen palabras o expresiones de afecto, se pongan en su
|ugor, en su situacién econdmica y en su enforno con el propdsito de brindar
una atencién que vaya mds alld de efectuar procedimientos mecdnicos o
cientificos. Fuera de ello, es necesario intervenir y curar los dolores o la en-
fermedad fisica, aliviar los sufrimientos emocionales, espirituales o “del alma”
para hacer menos compleja y dolorosa la dificil situacién del enfermo y de
sus familiares.

Esta lecciéon de aprendizaje en ninglin momento puede interpretarse como
una queja o insatisfaccién de los cuidadores hacia los médicos, enfermeras y
persono| de salud que los cuido y actualmente los atiende. Por el contrario,
los cuidadores familiares expresaron sentimientos de gratitud hacia ellos,
afirmaron que la mayoria fueron amables, les explicaban con detenimiento,
con afecto, les ensefiaban y orientaban sobre su enfermedad y sus cuidados.
Lo exteriorizaron en sus expresiones asi:

‘La mayoria son buenos, pero, fuera mejor si fodos se portaran de esa ma-
nera desde los porteros hasta los profes:ono/

(A-02).

‘Uno puede estar muy asustado o nervioso, pero cuando las enfermeras
jefos y los médicos nos exp/iccm con paciencia, sonrien y nos dan dnimo, nos
//ego el alma al cuerpo, toda mejora enseguido, aqui nos tratan con mucho
carifio”

(C-O1s).

‘El trato que nos dan aqui es excelente, las jefes son muy buenas nos tratan
con carifio y se preocupan mucho por los nifios y por nosotras”

(YO19).
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Teniendo en cuenta las manifestaciones y argumentos sobre cémo ven y
cémo perciben los otros el ejercicio laboral, es esencial para todas las per-
sonas que trabajan en las instituciones de salud recalcar la importancia del
buen trato y fortalecer la atencién sensible, cdlida, respetuosa, afectuosa y
comprensiva con el paciente y con su familia.

Con base en la investigaciéon y la evidencia cientifica, las instituciones de
salud deberian incluir dentro de sus acciones la resignh(icocién del concepto
de cuidador desde la perspectiva de sujetos de cuidado. Ello, porgue al fi-
nal también ameritan cuidados especio|es que, desde el sector formal y las
dreas ombu|oforios, c||'nicos, odminisfroﬁvos, los profesioncﬂes de enferme-
ria, medicina y psicologia, entre otros, han de potenciar el apoyo social edu-
cando, orientando y estableciendo medidas para proporcionar condiciones
de bienestar al cuidador familiar que estd solo, sin apoyos externos en los
momentos de hospitalizacién del nifio con cdncer.

De manera especifica, enfermeria podria aportar a partir de su saber dis-
cip|inor la dotacién de herramientas y habilidades al nuevo cuidador para
contribuir con la transformacién de los esquemas construidos con antelacion.
Esto, situard a los nifios con cdncer y a sus cuidadores familiares como suje-
tos activos en el marco del acto de cuidado in’regro|, haciendo enriquecedo—
ra la opor’runidod de compartir una misma experiencia, a saber: el cuidado
al nifio con patologia oncoldgica.

Desde la perspectiva de las autoras, enfermeria Gdop’ro un compromiso
frente a la creacién de relaciones sujetas al tiempo que, segun Schiitz, se-
ria generar acciones y condiciones para la experimentacién de un cuidado
conjunto, comporﬂdo, donde cada uno tiene sus propias responsobi|idodes
y colabora al mismo tiempo por el bienestar del nifio o adolescente con
cdncer. Con la estrategia, se estaria abriendo la posibi|io|oc| que el cuidador
familiar, con la oyudo del profesioncﬂ de enfermeria, oriente sus acciones
hacia las metas de cuidado institucional, trascendiendo paralelamente al
bienestar de los otros miembros de su familia.

45 LECCION ROL DEL ,
PROFESIONAL DE ENFERMERIA

De manera especial en este acdpite se hard énfasis en la importancia del
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rol del profesional de enfermeria, por cuanto sus cuidados son fundamen-
tales en la valoracién, tratamiento y recuperacién del paciente oncoldgico
pedid’rrico y COMO apoyo esencial para los cuidadores familiares. El cuidado
enfermero trasciende la Op|icocién de los conocimientos cientificos en las
actividades asistenciales clinicas y ambulatorias, porque estd sustentado en
una filosofia humanista, tal como sefialaba la teorista Virginia Henderson
al afirmar que ‘cuidar es ponerse en el |ug0r del otro, es ocupar la pie| del
otro” (162).

Para poder entender en su real mogni’rud el dolor, la angustia, la esperan-
za, la fe o las carencias del paciente y su familia, esta filosofia humanista
debe ir acompafiada de un pensamiento reflexivo y analitico, permeado por
el conocimiento de las necesidades de salud y de la realidad social, cultu-
ral y econdmica del binomio pocienfe-fomiho. En este sentido, es relevante
anotar que el acto del cuidado demanda de una comunicacién asertiva
en un clima de respeto y afecto con la diada sujeto de cuidado - cuidador
familiar, tras establecer una comunicacién humana profundo y p|eno enfre
enfermera - paciente, bajo los pardmetros de tener tiempo disponible para
ello. Pero lamentablemente, tal como lo sefialan Ramirez y MUggenburg, las
cargas de ‘rrobojo excesivo, la realizacién de procedimienfos asistenciales y
administrativos han desplazado el lugar de las relaciones interpersonales
efectivas (164). Sin emborgo, aunque el cuidado se oferte en medio de una
mu|’rip|icid0d de responsobi|idodes y COMpromisos, es ‘el person0| de enfer-
meria quien permanece las 24 horas al cuidado de los pacientes, brindando
asistencia de naturaleza bio|c’>gico, técnica, psico|égico, social, espiriJruc1| y
las relaciones persono|es sustentan la realizacion de sus actividades” (164).
Asi mismo, diversos autores sefialan que es importante fortalecer estos espa-
cios y vinculos, por cuanto ‘la relacién persono| tiene un efecto terapéutico’
(165, 166, 32} especialmente si se considera el abordaje de los pacientes
oncoldégicos desde la inclusiéon familiar y entorno social de manera integral.
Aungque la disponibilidad de tiempo se considera una limitante, *hay estudios
que demuestran que las enfermeras de onco|og|'o fienen gran copocidod de
comunicacién, desempefian un papel fundamental que afecta positivamente
la satisfaccion del paciente, la adhesién terapéutica y los resultados clinicos
g|obo|es" (167). Otros autores resaltan la figuro de enfermeria en el persono|
de salud, indicando que “el enfermero se destacé como el profesional con
mds aproximacién, vinculacién y atencién de las necesidades del nifio/fami-
lia” (167). Las evidencias exploradas se constituyen en un factor motivador
de reflexién y compromiso del profesional de enfermeria para seguir ofer-
tando a los pacientes onco|égicos y G sus cuidadores una atencién in’regro|,
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humanizada y sensible, teniendo en cuenta que esfte grupo pob|ociono| ex-
perimenta secuelas fisicas y psico|égicos causantes de frogihdod emocional
en el cuidador, provocando episodios de tristeza, desmotivacién, frustracion,
ansiedad y/o depresio’n. Por ello, el profesioncd de enfermeria debe op|icor
su conocimiento impregnodo de paciencia, comprensién y ternura para es-
tablecer vinculos y estrategias que oyuden a los nifios, adolescentes y cuida-
dores a desarrollar un afrontamiento positivo de la enfermedad (168) y un
manejo adecuado.

A partir del quehccer profesiono| de enfermeria, es relevante intervenir tam-
bi¢n al cuidador familiar, proporciondndole educacién y consejeria que fa-
cilite su transicién en el proceso y odquiero las copocidodes para asumir de
manera asertiva el cuidado de su hijo enfermo. Es tal la trascendencia de
la labor del equipo enfermero para el desempefio de los cuidadores, que
diversos invesﬂgadores sefialan cémo desde la intervencién de enfermeria
se trasciende y facilita la transicién en el rol de cuidador, aumentando sus
competencias para el cuidado (168). Igualmente se generan ofros efectos
positivos en el cuidador fomi|ior, a saber: disminucién del malestar emocio-
nal y de la carga fisica y mejora en la funcionalidad familiar (168).

El profesional enfermero, en cualquier escenario donde se desempetfie (edu-
cativo, empresorio|, c||'nico, comunitario o inves’rigofivo), debe tener presente
que la accién dirigida al sujeto de cuidado va mds alld de lo anatémico
Funciono|; eng|obo lo persono|, soci0|, % espiri’ru0| (]64). A la vez debe re-
cordar su irrenunciable naturaleza educadora, por la cual siempre estard
educando de manera incidental o p|oneodo, en consecuencia, la educacién
es una estrategia esencial que persistentemente debe acompafiar las inter-
venciones de enfermeria. En el proceso salud-enfermedad se requiere efec-
tuar actividades pedagdgicas encaminadas a desarrollar en el ser humano
acciones que con’rribuyon ala promocién y mantenimiento de su salud, a la
prevencién, tratamiento vy rehabilitacién de la enfermedad, al autocuidado
de si mismo y al cuidado de los demds a nivel personal, familiar, comunita-
rio, institucional o empresorio|.

En el marco de la institucionalidad, el profesiono| de enfermeria y el cui-
dador familiar son vistos en pro de un mismo |ogro que es el bienestar del
nifo con cdncer. Por eso, entre ellos debe mediar el reconocimiento mutuo,
compartir y complementar las oportunidades de sus experiencias, |ogrondo
reconocer e intferactuar p|enomen’re de lado a lado con el asociado, estando
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en la capacidad de revivir la relacién “nosotros cuidadores” en la salvaguar-
da de las vivencias compartidas (121).

En el accionar del cuidado enfermero, los propdsitos y metas son para el pa-
ciente, pero las acciones también deben llegar al cuidador. De acuerdo con
Quintero, no se deberia olvidar nunca que cuidar no solo es efectuar proce-
dimientos mecdnicos frios, cuidar también es apoyar, respo|o|or, compartir,
escuchar, comunicarse con expresiones no verbales, con gestos y actitudes
llenas de afecto (94) para los pacientes y sus familiares.

Por ultimo, queremos con estas lecciones aprendidas enviar un mensaje de
motivacién a los cuidadores profesion0|es en el marco de sus funciones de
cuidado, las cuales deben garantizarse desde la perspectiva in’regro| y de
calidad, pero al mismo tiempo queremos visibilizar la figura del cuidador
familiar de forma tal que el cuidado permee vy trascienda a la diada pa-
ciente-cuidador. En esta |<’)gico, la apuesta es continuar haciendo una labor
humanistica que aborde una atencién fisica, mental y espiritual de nuestros
sujefos de cuidodos, quienes estdn inmersos en una realidad contextual (eco—
némica, cultural y social) que no podemos ignorar.

Desde enfermeria, se convoca a la construccién colectiva de perspectivas
que oyuden a percibir a los cuidadores informales familiares como seres
vulnerables, frégiles, dvidos de comprension, educaciéon y afecto. También
queremos con esta leccién aprendida contribuir al reconocimiento de la her-
mosa, valiosa % digno profesién de enfermeria.
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