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El aumento de las Enfermedades Crónicas No Transmisibles (ECNT) con 
potencial de mortalidad y letalidad como cardiovasculares, cáncer, enfer-
medades respiratorias y diabetes, son en conjunto responsables de al me-
nos 80% de las muertes prematuras en el mundo. Por ello, la prevención y 
control de los factores de riesgo relacionados con este tipo de patologías se 
convierte en el camino para reducir impactos y lograr la construcción de una 
sociedad saludable (1).

La problemática de las ECNT no solo afecta las estadísticas vitales sino, a 
la vez, la calidad de vida de los pacientes y sus cuidadores. Entonces, ¿qué 
sucede con los cuidadores cuando un miembro de su núcleo familiar es diag-
nosticado con una enfermedad capaz de transformar la dinámica vital?, 
¿qué significado otorgan los cuidadores a las vivencias cuando el paciente 
pediátrico padece cáncer?, ¿cuáles son los sentimientos que surgen durante 
este proceso en el cuidador?

El Grupo de investigación Huellas Calidad de Vida, del Programa de En-
fermería de la Universidad de Córdoba, está interesado en dar respuestas 
a esos interrogantes. La perspectiva es desde la salud como dimensión 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 desafíos que deben abordar a partir de experiencias y oportu-
nidades dentro de contextos económico-sociales, entre otros. 

Este texto, es producto del proyecto de investigación titulado “Actitudes y 
Prácticas de los cuidadores familiares de pacientes crónicos en las subregio-
nes del Departamento de Córdoba- Colombia”, financiado por la Universi-
dad de Córdoba a través de la Vicerrectoría de Investigación y Extensión, 
enmarcado en las líneas de investigación la salud en el contexto social y 
salud de la mujer; este trabajo se nutrió de investigaciones realizadas en los 
niveles de pregrado y postgrado. 

El macro proyecto que dio origen a este libro situó la problemática desde 
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la perspectiva que las enfermedades no transmisibles afectan a todos los 
grupos etarios independiente de su condición social, etnia o edad, incluidos 
los niños y adolescentes. Así, pues, el centro de atención es el cuidador(a) 
familiar en todas sus dimensiones, en este caso quienes dedican su vida al 
cuidado de niños con cáncer, enfocado a sus vivencias y a las formas de en-
frentar esta crisis no normativa, como es el evento específico del diagnóstico 
de una enfermedad oncológica. 

La primera unidad está conformada por el contexto problémico que tuvo 
como eje temático los cuidadores de niños, niñas y adolescentes diagnosti-
cados con cáncer. Esta es una especie de punto reflexivo frente a las causas, 
efectos y la magnitud de la problemática del cáncer infantil en una región 
con altos niveles de vulnerabilidad social. La segunda unidad, describe la 
concepción teórica-conceptual que orientó el proyecto de investigación, el 
cual se enmarca bajo los principios de un acrónimo derivado de la palabra 
CUIDAR, donde cada letra integra una serie de conocimientos en torno a 
la misma para evitar la dispersión de saberes y profundizar sobre temas a 
fines al estudio. 

La tercera unidad del libro comprende los resultados articulados en tres 
categorías: significado del cáncer, sentimientos que genera el cuidado y 
percepción del apoyo social. La discusión es una descripción, análisis e in-
terpretación de los datos desde la percepción de los participantes, bajo los 
principios de la triangulación múltiple que facilita el abordaje integral de la 
información. Finalmente, el texto presenta un eje que sintetiza las lecciones 
aprendidas por los cuidadores y otros 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 
niños, niñas y adolescentes con diagnóstico de cáncer de la ciudad de Mon-
tería, Córdoba, Colombia. Realidad vivenciada por profesionales de enfer-
mería y de las ciencias humanas, quienes aspiran a que este documento sea 
un aporte para fortalecer el cuidado que el cuidador profesional brinda a la 
diada paciente-familia, afianzar las relaciones afectivas entre el profesional 
de la salud y los sujetos de cuidado y, de manera especial, resaltar el valor 
incalculable de la labor amorosa, silenciosa y abnegada de los cuidadores 
informales.
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1.1 EL PUNTO DE PARTIDA
El cáncer 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-
goría de poco frecuente si se compara con el cáncer en adultos lográndose 
establecer una tasa de incidencia entre 50 y 200 por cada millón de niños 
en el mundo (2). El cáncer no realiza un proceso de selección al momento 
de aparecer en la vida de las personas, se presenta a cualquier edad, en 
cualquier grupo social o lugar del mundo. Sin embargo, los niños constituyen 
una población con una condición especial porque con frecuencia el cáncer 
suele afectarlos emocionalmente y producir discapacidad psicomotriz, re-
duciéndoles las posibilidades de interactuar con el entorno y experimentar 
sensaciones gratificantes, lo cual podría generar irritabilidad e infelicidad 
en los niños, niñas y adolescentes, situación que impacta a la familia y a las 
personas que hacen parte de su mundo familiar y social (3).
 

En los infantes el cáncer se torna muy complejo porque a su lado existen 
unos padres que sufren y experimentan sentimientos negativos: dolor, rabia 
e impotencia, entre otros. Además, cuidar a niños con patología oncológica 
es una de las tareas más difíciles para los cuidadores. La razón: implica 
sentir cómo el mundo se cierra todos los días ante la imposibilidad de no 
poder hacer nada como padres para aliviar los síntomas desagradables de 
la enfermedad y del tratamiento, así como los sentimientos de dolor, miedo, 
frustración y tristeza de los niños. 

En el contexto de la familia es necesario que paciente y cuidador empleen 
una serie de estrategias y recursos adaptativos a la enfermedad, por lo cual 
se requieren programas de apoyo psicosocial orientados por profesionales 
para potenciar las habilidades y destrezas de los miembros de la unidad 
familiar (4) cuando se enfrentan a diagnóstico de cáncer en uno de los 
miembros más jóvenes. Desde esta mirada, el apoyo de familiares, amigos, 
programas y las habilidades adquiridas por los cuidadores informales son 
de gran relevancia en la recuperación del menor, pues, su bienestar fuera 
de depender de los profesionales de la salud, también está influenciado por 
los recursos sociales y económicos con que cuenta la familia para enfrentar 
la enfermedad y sus devastadores efectos.
 
Los profesionales de la salud tienen un papel fundamental en la adapta-
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cion y en la recuperacion de los pacientes oncológicos. De hecho, Barroilhet, 
Forjaz y Garrido (5), Campiño y Duque (6) advierten que la adaptación 
psicosocial al cáncer está 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 psicólogos entre otros miembros del personal de salud, comprender 
que la atención oncológica debe trascender el cuidado físico - mental del 
paciente y llegar a la familia, especialmente al cuidador. En este proceso el 
rol  del profesional de enfermería es de gran relevancia, por cuanto sus ac-
ciones educativas y de acompañamiento propician que el cuidador ejerza en 
forma adecuada actividades asistenciales intra domiciliarias, desarrollando 
paralelamente habilidades y estrategias efectivas para mantener los niveles 
de adaptación requeridos en aras de facilitar la aceptación a la enferme-
dad y el empleo de mecanismos para enfrentarla. 

Los cuidadores familiares de niños con cáncer se constituyen en la columna 
vertebral del proceso de recuperación de la salud o de la adquisición de 
los logros de una “salud diferenciada” porque con sus prácticas de cuidado, 
impregnadas de amor, ayudan en la construcción de una serie de elementos 
para lograr la adherencia a los tratamientos (7). En este sentido, es im-
portante tener presente que los niños dependen en un 100% de sus padres, 
especialmente de la figura materna. Al respecto Cerón, Gutiérrez (8) y Ve-
lásquez (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 ámbito familiar. Ellas otorgan amor, ternura y entregan 
todo su ser, al punto de abandonar su vida personal e incluso algunas hasta 
el empleo, llegando muchas veces a afectar su relación de pareja por estar 
dedicadas al cuidado del hijo enfermo. 

En esta dirección, el apoyo psicosocial debe enfatizarse en la satisfacción 
de las necesidades de los niños y sus cuidadores principales, sean madres 
o padres. Este tipo de cuidado es el llamado a garantizar la continuidad 
en los tratamientos y establecer vínculos emocionales seguros en el niño, así 
como preservar la participación de este en otras organizaciones que apoyen 
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los procesos requeridos por los niños y niñas con diagnóstico de cáncer.

Por otra parte, el rasgo distintivo del estudio se enfoca hacia las particulari-
dades del cuidado derivados de las condiciones socioeconomicas, por cuan-
to las necesidades básicas 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 Córdoba, Colombia, contexto donde 
se localizan los sujetos de estudio. 

Este territorio es uno de los siete departamentos que conforman la región 
Caribe, se encuentra ubicado al noroeste de Colombia con una extensión 
aproximada de 25.020 Km2 y una población de 1.555.596 personas (10) de 
las cuales, la mayor cantidad se concentra en áreas urbanas (53,2%) (11); 
la incidencia de pobreza para el año 2018 se situó en el 44,2% (12) y una 
pobreza extrema del 11,1% (12) que supera la media nacional ubicada en 
27,0% (12) y 7,2% (12) respectivamente. Córdoba, figura como el cuarto de-
partamento de la región Caribe con el mayor índice de pobreza 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 poblados y zonas rurales dispersas, la pobreza 
multidimensional se acentúa en un 51,9% (14). Con relación al grado de 
desigualdad en la distribución del ingreso, el coeficiente de Gini para el año 
2018 registró 0,477 (12) frente al 0,517 (12) del nivel nacional.

En este escenario, comprender las vivencias de los cuidadores de pacientes 
oncológicos pediátricos, a partir del significado del cáncer, los sentimientos 
y el apoyo social percibido, es relevante porque ofrece una panorámica flexi-
ble a la intervención del profesional de salud. Ello, favorece la integración 
de las habilidades y estrategias del cuidador con las prácticas de cuidado 
formal, además de interpretar las oportunidades de aprendizaje para me-
jorar la interacción del niño con el cuidador y los otros agentes sociales que 
intervienen en el cuidado. 

1.1.1 PROPÓSITO

El propósito de este estudio fue interpretar las vivencias de los cuidadores 
de pacientes pediátricos oncológicos de la ciudad de Montería, Córdoba, 
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Colombia. En esta investigación, las vivencias se comprendieron desde una 
postura fenomenológica para profundizar en el ser y su interacción con el 
cuidador/entorno sociocultural. 

1.2 TRAYECTO METODOLÓGICO 
1.2.1 ENFOQUE DEL ESTUDIO

El camino metodológico se desarrolló a partir del enfoque cualitativo, por-
que su intención fue comprender las vivencias del cuidador familiar de pa-
cientes oncológicos pediátricos develando el significado del cáncer, los sen-
timientos que generan el cuidado y la percepción del apoyo social recibido. 
Todo, a través de la comprensión de las trayectorias 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 atención integral 
en salud. 

La visión de Hernández, Fernández y Baptista (15) en el enfoque cualitativo 
permite que el investigador explore desde la mirada del otro sus percep-
ciones y sentimientos sobre el problema que vive, privilegiando un tipo de 
conocimiento que surge de la interacción de los participantes. También las 
estrategias de recolección de información son flexibles y las dinámicas se 
ajustan al contexto natural, las particularidades y cosmovisiones de la po-
blación. 

El tipo de estudio correspondió al fenomenológico, 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 fenomenólogo busca conocer los hechos o sucesos desde el punto de vista 
de las personas, mediante la descripción, comprensión e interpretación de 
los mismos. En este punto, es importante considerar las etapas que permiten 
la comprensión de las realidades, como son el momento previo, la fase des-
criptiva, la estructural y finalmente la discusión de los resultados (16).

A partir del enfoque cualitativo y la fenomenología fue posible escuchar la 
voz de los participantes, así como sus experiencias y el significado que otor-
gan al cáncer. Se procuró evitar la intromisión de los elementos conceptua-
les, teóricos y las percepciones de otros partícipes como los investigadores, 
para registrar el fenómeno tal y como se presentó. 
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1.2.2 PARTICIPANTES 

20 cuidadores de pacientes pediátricos con diagnóstico de cáncer que habi-
tan en el Departamento de Córdoba, Colombia. Estos cuidadores familiares 
fueron beneficiarios del Voluntariado Social UNICOS, conformado por do-
centes del Grupo de Investigación Huellas Calidad de Vida, estudiantes de 
las Facultades de Ciencias de la Salud y Facultad de Educación y Ciencias 
Humanas de la Universidad de Córdoba, entre otros profesionales y perso-
nas que hacen parte de esta labor social. 

La base de datos se consolidó a partir de 48 familias con niños, niñas y 
adolescentes diagnosticados con cáncer que son atendidos en la ciudad de 
Montería, Córdoba. Los criterios de inclusión fueron: i) ser cuidador de niño, 
niña o adolescente con diagnóstico de cáncer en el Departamento de Cór-
doba; ii) pertenecer  al Voluntario Social UNICOS; iii) ser cuidadores con 
condiciones físicas y mentales óptimas que permitiera el intercambio y trans-
ferencia de conocimientos; iv) ser cuidadores que accedieran voluntariamen-
te y de manera informada a participar en la investigación. En cambio, los 
de exclusión: i) ser cuidador de niño, niñas o adolescente con diagnóstico 
diferente al cáncer; ii) niños, niñas y adolescentes que no recibieran atención 
en la ciudad de Montería; iii) cuidadores de niños, niñas y adolescentes sin 
sensibilización ante el programa de atención del voluntariado. 

Luego de aplicar los criterios de inclusión y exclusión se obtuvo una mues-
tra de 37 cuidadores que participaron en el trabajo de campo, dejándose 
finalmente una muestra de 20 cuidadores seleccionados de acuerdo a la si-
militud de las expresiones semánticas, lo que permitió la comprensión de las 
categorías conceptuales mediante sus dimensiones y propiedades. Cuando 
se llegó a la “saturación teórica”, el equipo investigativo dio por concluido el 
trabajo de campo porque no se recolectó nueva información. 

Es importante mencionar que la selección de los cuidadores de niños con 
diagnóstico de cáncer se basó en la pertenencia al Voluntariado Social 
UNICOS, porque el haber participado en actividades educativas y socioa-
fectivas previamente, ello genera sentimientos y conexiones que mejoran el 
contacto entre los sujetos de estudio y los investigadores. Además, porque 
sentirse en un clima de confianza facilita el diálogo, así como el redescubri-
miento de la subjetividad y contribuye a la obtención de datos genuinos y 
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de mayor profundidad, tal como se espera en este tipo de proyectos.  

1.2.3 CONTEXTO INVESTIGATIVO

Departamento de Córdoba ubicado en la región Caribe colombiana, el 
cual es el escenario social y real de los sujetos participantes del estudio, 
cuyas condiciones muestran algunos determinantes sociales que dificultan 
la atención integral de la salud, principalmente por los altos índices de 
pobreza multidimensional, desempleo, barreras para la atención en salud y 
el acceso a servicios básicos. Los participantes refieren como lugar de pro-
cedencia diversos municipios del Departamento de Córdoba, entre los que 
se destacan Cereté, Chinú, Lorica, Planeta Rica, Montelíbano. Es de interés 
enfatizar que todos los niños asisten a sus tratamientos en Montería, capital 
del Departamento de Córdoba, lugar donde se concertaron las diversas 
intervenciones que facilitaron la recolección de datos. 

Acceso al campo 

Según Coffey y Atkinson (17), el acceso al campo investigativo necesita de 
la presencia de un determinado espacio, y adicional a ello, requiere que los 
investigadores penetren en la realidad de las personas, aprender a ver el 
mundo desde la perspectiva del participante y construir nuevos conocimien-
tos según estas relaciones. Desde esta perspectiva, el estudio se llevó a cabo 
a través de varios momentos que permitieron interactuar con los cuidadores. 
En primer lugar, se inició con el desarrollo de acciones educativas y el acom-
pañamiento del niño o adolescente en su lugar de hospitalización; mediante 
este contacto se conformó un grupo de apoyo que aprobó su participación 
en nuevas actividades fuera del ambiente hospitalario. Durante la segunda 
fase, fueron identificados cuidadores claves concebidos como informantes 
de interés en el proceso de recolección y análisis de los datos. 

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

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

   El protocolo de entrevista se estructuró en tres ítems, cada uno con cin-
co preguntas abiertas que buscaban conocer: a) significado de cáncer; b) 
sentimientos que generó el cuidado; y c) apoyo social autopercibido por el 
cuidador.

   Otra de las técnicas empleadas en este estudio correspondió a la obser-
vación participante, la cual facilitó el contraste de los datos arrojados por 
la entrevista. La observación se estructuró en dos etapas: i) el momento 
que permitió el registro de las percepciones e intuiciones de interés para 
el estudio, identificando el qué, cuándo, dónde y a quiénes observar, y, ii) 
la etapa que señaló el para qué de la observación con el objetivo de pro-
fundizar sobre los registros del diario de campo, los cuales favorecieron la 
distinción de las categorías propias del participante y las interpretaciones 
de los investigadores. 

1.2.4 CRITERIOS ÉTICOS

Antes de iniciar el proceso de recolección, análisis y discusión de los re-
sultados, se determinaron los criterios éticos y normativos que guiaron el 
estudio. Por ende, se consultó y adoptó la Resolución 8430 de 1993, la cual 
se constituye como un documento maestro que guía la normatividad cientí-
fica, técnica y administrativa para la realización de investigaciones en salud 
en Colombia, haciéndose énfasis en la protección de los derechos de las 
personas cuando se realizan investigaciones en este campo, así como la 
obligatoriedad de proteger la confidencialidad de los participantes de un 
estudio y la clasificación del riesgo, mencionados en los Artículos 5, 8 y 11 de 
la Resolución.

La investigación garantizó el respeto por los cuidadores, sus sentimientos 
y expresiones en todas las fases. Asimismo, se clasificó como un estudio de 
riesgo mínimo, porque trata aspectos que podrían generar tristeza, dolor o 
frustración en los cuidadores, para lo que se empleó un equipo interdiscipli-
nar conformado por enfermeras, una desarrollista familiar y una psicóloga 
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para intervenir en cualquier situación que se pudiera presentar.

Durante el proceso de investigación, se redactó un consentimiento informa-
do que fue socializado con los cuidadores. En él se mencionaban los objeti-
vos del estudio, enfatizando en la importancia de conocer las experiencias 
construidas por los cuidadores de niños con diagnóstico de cáncer en el 
ámbito familiar, social y comunitario, así como visibilizar sus sentimientos en 
relación al apoyo psicosocial recibido, indicándoles en todo momento que 
no estaban obligados a socializar estas vivencias y podían retirarse de la 
investigación cuando lo consideraran necesario.

A la par, se aseguró la confidencialidad de los datos recolectados, por lo 
que se asignaron seudónimos para la protección de la identidad de los par-
ticipantes. El material derivado de la investigación, procesado mediante las 
transcripciones, constituye un conjunto de conocimientos que se utilizaron 
solo para fines académicos, por ello, se decidió que este se mantuviera en 
custodia del Grupo de Investigación Huellas Calidad de Vida.  La diserta-
ción recibió la aprobación del Comité de Ética de la Facultad de Ciencias 
de la Salud de la Universidad de Córdoba mediante el acta No. 002 de 
2018. 

1.2.5 CRITERIOS DE RIGOR 

Más allá del tipo de estudio desarrollado, la calidad del conocimiento en el 
marco de las investigaciones cualitativas se evalúa según algunos criterios 
ampliamente abordados por varios autores, siendo la propuesta de redefini-
ción efectuada por Guba y Lincoln (18) la que se utilizó aquí: 

Credibilidad: el investigador es concebido como el instrumento fundamen-
tal en el proceso de investigación, partiendo del hecho que su inmersión en 
el ámbito de estudio es la garantía real de los datos que obtiene; por esta 
razón, se ajustaron los tiempos y espacios de los cuidadores para responder 
a este criterio; se respetó además su estado de ánimo y se promovió la ob-
tención de datos con riqueza teórica. Posteriormente, se realizó el proceso 
de triangulación entre actores, contenidos y contexto emergente, así como 
también, se compartió la información obtenida con los cuidadores para su 
revisión y retroalimentación. Se contó con el apoyo de auditores internos y 
externos de la investigación, quienes efectuaban sugerencias para la conso-
lidación de los aspectos relevantes y por mejorar. 
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Transferibilidad: la investigación cualitativa se caracteriza por tratar pro-
blemas en ámbitos específicos con niveles profundos y garantizar las dife-
rencias que se puedan presentar en cada contexto, por ello, la generalidad 
estadística no es factible. Sin embargo, se propone la transferencia de los 
resultados de un estudio ejecutado en un contexto específico, hacia otro 
contexto similar, resaltando que cada tradición investigativa desarrolla este 
criterio de forma diferente. 

Para este caso, la transferencia se dio en el aspecto teórico, porque los da-
tos recuperados a partir de las experiencias vitales de los investigadores, el 
análisis de la información suministradas por el cuidador y la revisión docu-
mental permitieron estructurar el contexto conceptual del libro, señalando 
las posibles conexiones y transferencias del saber obtenido en el campo del 
accionar de enfermería a la luz de los resultados alcanzados. 

Seguridad: para la implementación de este criterio, las preguntas de los 
investigadores se formularon en escenarios interactivos y de confianza mu-
tua, bajo el argumento que el tipo de ambiente incide en la calidad de las 
respuestas de los cuidadores. Por otro lado, se mantuvo una actitud abierta, 
flexible y de respeto con el cuidador, a partir de un acompañamiento que 
contribuyó a captar todas las perspectivas de los cuidadores frente al fenó-
meno abordado. 

El equipo investigativo siguió el protocolo diseñado con el fin de garantizar 
la seguridad en las normas escriturales y el registro de los datos primarios. 
Esto, definiendo las diferencias entre las afirmaciones del cuidador y la in-
terpretación del investigador, en aras de lograr un trabajo de campo com-
parable al momento de la transferencia. 

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

1.2.6 PROCESAMIENTO, ORGANIZACIÓN Y ANÁLISIS 
DE LOS DATOS 
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La fase inició con la transcripción de las anotaciones del diario de campo y 
las entrevistas. Posteriormente, se codificó la información obtenida median-
te el resumen de los aspectos repetidos que dieron origen a las categorías 
genéricas. Seguidamente, se establecieron los casos contrarios o extremos 
en las apreciaciones de los participantes para facilitar la comprensión del 
fenómeno 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 extrayendo 
de diferentes momentos, conversaciones y como resultado de la observación 
participante en el proceso de codificación inicial, con el fin de organizar y 
proceder a la construcción de categorías. En esta línea, es necesario con-
siderar los aportes de Strauss (tomado de Coffey y Atkinson) (17), quien 
enfatiza la importancia de diferenciar entre los códigos sociológicamente 
construidos de los códigos in vivo; además, señala que el investigador estará 
sujeto a las intencionalidades del análisis de los datos durante la codifica-
ción de la información.

El material fue debidamente parcelado, lo que permitió la extracción del 
contenido temático asociado directamente con las categorías apriorísticas 
que agrupan las preguntas y respuestas del protocolo. A cada categoría 
identificada en los fragmentos seleccionados, se le asignó códigos relaciona-
dos a temas previamente establecidos y a códigos emergentes resultado de 
la interacción con los cuidadores. 

La organización final se hizo mediante diagramas y mapas conceptuales 
para facilitar la lectura de las categorías y códigos en un mismo plano 
visual, mejorando la accesibilidad, discriminación de datos y la posibilidad 
de trasegar entre los codificados y los significativos. Los hallazgos fueron 
analizados bajo la técnica de la triangulación múltiple que permitió la ar-
ticulación de la información primaria, de investigadores y de las teorías y 
metodologías bajo los niveles de análisis individual, social e interactivo.
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Unidad 2
Contexto

Conceptual
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De acuerdo al enfoque cualitativo, el contexto conceptual lo constituye el 
sistema de teorías, supuestos, creencias y expectativas que fundamentan el 
estudio, bajo la consideración que este no está predeterminado, sino que 
el investigador lo construye a partir de su propio examen, así como de los 
debates mundiales generados en torno a la situación de estudio y por la co-
nexión establecida con las teorías sobre el tema, entre otros. El contexto con-
ceptual tiene por función principal enfocar conceptualmente todos aquellos 
aspectos de interés en un fenómeno específico, para encontrar las direccio-
nes que podrían dejarse de lado o no ser comprendidas en su totalidad (19).

A la par de estas apreciaciones, el contexto conceptual desde la mirada 
cualitativa adopta una postura flexible que crea las condiciones para incluir 
datos recuperados del contexto investigativo que nutran el panorama teóri-
co conceptual planteado inicialmente. Por tanto, este se elabora mediante 
el abordaje de diversas fuentes: i) experiencia vital de los investigadores a 
partir de sus ideas, valores, vivencias y sus sentimientos; ii) dominio y cono-
cimiento de las teorías y conceptos referidos al tema, conocido como estado 
del arte; iii) otros 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 articulación de las fuen-
tes antes descritas. Estas pistas, se producen como piezas significativas de la 
palabra CUIDAR , donde cada letra es utilizada para generar planteamien-
tos conceptuales que se constituyeron en ejes de la discusión e interpretación 
de los resultados. 

2.1 CUIDADOS
El capítulo es una aproximación al concepto de cuidado enfatizando en su 
evolución histórica, de forma tal que genere una línea discursiva para com-
prender los elementos claves de esta práctica en las experiencias humanas. 

2.1.1 EVOLUCIÓN HISTÓRICA DEL CONCEPTO 

El cuidado como categoría de análisis se inscribe en el marco de tendencias 
que varían según la postura teórica, conceptual o metodológica de los auto-
res. Esta categoría es inherente al proceso de salud enfermedad de los seres 
humanos, porque desde el momento de la concepción el ser es cuidado en 
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el vientre de una madre hasta lograr su crecimiento y expulsión del útero, 
para posteriormente seguir cuidándolo en muchas etapas de la vida. Así 
mismo los cuidados hacen parte de otro tipo de manifestaciones humanas 
cuando las personas o grupos sociales deciden promover la protección de la 
naturaleza, del ambiente y de los animales, entre otros. 

Cuidar al otro, es una práctica humana unida a la multiplicidad de formas 
y tipos de cosmovisiones de las culturas y sociedades de todos los tiempos. 
Antes de abordar este concepto, es necesario comprender el significado de 
cosmovisión, para interpretar por qué el cuidado puede variar de una cultu-
ra a otra. La cosmovisión 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 sentido, desde enfermería se sintetiza 
una serie de representaciones sobre el cuidado del otro y el cuidado de sí, 
concebido como un proceso interactivo, complejo y dinámico que hace parte 
de la existencia y la historia de las personas, familias y comunidades (20).

La evolución temporal del cuidado enfermero señala cuatro etapas sujetas 
al devenir sociocultural del mundo occidental, estas son: doméstica, vocacio-
nal, técnica y profesional; todas ellas vinculadas al desarrollo de la especie 
humana. Bajo esta concepción, la etapa doméstica se originó en las comu-
nidades prehistóricas, donde las personas tejieron dos mundos paralelos: lo 
percibido y aquello ubicado en otra dimensión, de tal manera que lo que 
no podían controlar lo vinculaban con fuerzas sobrenaturales (21).  Por otra 
parte, las funciones de cuidado se confirieron históricamente a la mujer, 
provista de habilidades innatas asociadas a la maternidad, condición que 
la hace ser reconocida como el miembro de la familia con mayor tiempo 
disponible en el hogar para este tipo de actividades (22).

Al establecerse las culturas primitivas, estas se caracterizaron por contar con 
estructuras sociales definidas, con las que se buscó satisfacer las necesidades 
de la comunidad; hombres y mujeres se agrupan en tribus para sobrevivir. 
Entre las actividades de mantenimiento de la vida, salud y bienestar del 
grupo, fue característico que estas responsabilidades correspondieran a la 
mujer, las cuales se efectuaban a través de labores tales como la higiene 
corporal, de la vivienda, alimentación y el vestido, entre otras acciones para 
el bienestar de la familia (22).

De acuerdo con Martínez y Chamorro (23), las primeras civilizaciones a pe-
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sar de estar dispersas por todo el planeta y presentar diferencias sociocultu-
rales entre unas y otras, tenían numerosos aspectos en común relacionados 
con el concepto de salud-enfermedad y las formas de enfrentar esta última. 
Aquí se destaca la idea, pensamiento o tendencia de interpretarla como una 
forma de intervención sobrenatural que indicaba premio o castigo resultado 
de las acciones humanas.

Ante tales principios, surge la figura de aquellos personajes a quienes se 
les atribuía poderes divinos, empleando métodos que combinaban saberes 
naturales con rituales de carácter espiritual para tratar las enfermedades. 
De tal representación se deriva el conjunto de mitos, creencias y leyendas 
propias del conocimiento ancestral, principalmente el chamanismo, relacio-
nado con el tratamiento y la suerte del enfermo (23).  Mas, a pesar del 
protagonismo del líder espiritual, el papel de la mujer seguía siendo funda-
mental para las actividades de cuidado, pues ella lo realizaba con agrado y 
afecto para su familia, empleando medios naturales y rituales que permitían 
asegurar la vida, promoverla y garantizar su continuidad. Cabe mencionar 
que en ese momento histórico para el tratamiento de las enfermedades los 
cuidados de la mujer en el hogar debían necesariamente complementarse 
con la intervención del hechicero o líder religioso, en tanto imperaba el ca-
rácter sobrenatural en la interpretación de dichas situaciones (23).

El papel de las madres como cuidadoras de la salud en esta etapa de la 
historia se puede explicar a partir de la adopción de medidas para res-
guardar a sus hijos y a sí mismas del frío, lo que las condujo a construir 
pieles gruesas en formas de vestidos; también sobresalen las mujeres des-
cubridoras de hierbas o plantas que a partir de experimentos evidenciaron 
las propiedades de las hojas, semillas, raíces o frutos que curaban algunos 
padecimientos. El oficio femenino de recolección de frutos, permitió conocer 
las plantas 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 plantas medicinales como un tributo a sí mismas (24).

Respecto al cuidado y al papel de la mujer en el mundo antiguo, un frag-
mento del pensamiento de Jenofonte, filósofo griego y discípulo de Sócrates, 
quien en su obra Económico alude a las actividades femeninas cuando 
afirma que un ser superior las dotó de una mayor carga emocional para 
cuidar y criar a los niños, confiriéndoles tareas para garantizar el bienes-
tar, la salud, higiene y alimentación, entre otras. Por ello, estos autores24 
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consideran que en manos de las mujeres estaba el cuidado de la salud en 
cualquier etapa o situación que disminuyera o impidiera la autonomía física 
de los miembros del hogar.

Históricamente, la evolución de la sociedad trajo consigo la consolidación 
del pensamiento cristiano en el mundo Occidental, periodo conocido como 
la Edad Media, en el cual aparte de la primacía del papel asignado a la 
mujer en las prácticas del cuidado y la responsabilidad del hogar, se adhirió 
el valor religioso que acompañaba el proceso de evangelización. Numerosos 
estudios al respecto permiten establecer que, durante esta etapa de la evo-
lución de la humanidad, la mujer estuvo al cuidado de los enfermos mientras 
la Iglesia asumió la orientación de diversas congregaciones religiosas 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 planteados por el cristianismo como religión del 
Estado, se caracterizaron por reemplazar la visión de la mujer como cuida-
dora, garante de la vida y núcleo de la fertilidad, por instaurar en el ima-
ginario social el papel de una mujer como instrumento de ritos y creencias 
en contra de los preceptos de la iglesia. Es decir, la iglesia empieza a cues-
tionar el lugar del cuerpo como templo sagrado de la vida para iniciar un 
proceso de transformación sociocultural que elige los conocimientos que han 
de utilizarse para el cuidado, restringe las normas de higiene y obliga que 
la atención médica solo se realice con apoyo de un sacerdote y en personas 
confesadas (27).

En la Modernidad, la etapa técnica logra una ruptura estructural entre la 
Iglesia y el Estado en donde emergen avances trascendentales del conoci-
miento científico, principalmente en el campo de la química y la física, para 
contribuir a la medicalización en los procesos de cuidados y enfatizar en la 
necesidad de una nueva concepción e interpretación de estas ocupaciones 
en contraposición a la visión empírica tradicional (28). El cambio, marca el 
inicio de un nuevo paradigma para la profesión de Enfermería y para el 
acto de cuidar, el cual tuvo como todos los procesos generados por la ciencia 
y la modernidad una fuerte resistencia y contradicciones aún por superar.

Este proceso de transición no fue nada fácil, pues, la sociedad, en sus di-
ferentes épocas, ha generado 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 relegadas a sus órdenes. Esto, fue una constante durante 
toda esta etapa y motivó la labor decidida de algunas pioneras en el campo 
para posicionar la enfermería a un nivel profesional (29).

En la Contemporaneidad, la profesionalización de la enfermería se circuns-
cribe en la cuarta etapa de la evolución histórica 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 algunos factores tales como la formación a sus 
propios profesionales, la organización y dirección de los servicios de enfer-
mería. Así mismo, su impulso investigativo dio paso al fortalecimiento del de-
sarrollo disciplinar. En el ámbito asistencial, el hecho que se hayan integrado 
los marcos teóricos construidos por enfermería para la atención en salud, 
fue decisivo para mejorar los diagnósticos y el cuidado enfermero. En este 
contexto, el apoyo gestado en las organizaciones de enfermería proporcionó 
un estímulo significativo al tránsito entre la técnica y la profesionalización en 
la oferta del cuidado (29).

En el proceso histórico del acto de cuidar es fundamental especificar las 
diferentes estructuras (familia, trabajo, instituciones de salud y religiosas) 
que en su función facilitadora de satisfacción de necesidades en la sociedad 
fueron partícipes en la forma de organizar y otorgar los cuidados. En este 
orden es de interés identificar cómo se estructuran las tareas que dan res-
puestas a la satisfacción de las necesidades en materia de salud, las cuales, 
para el caso específico de enfermería, 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-
ción de los seres humanos, porque particularmente esta confiere significado 
a los tipos de cuidados ofrecidos de manera “informal” por las familias y 
comunidades; en la antigüedad, estos lugares obedecían a los entornos don-
de los hechiceros realizaban sus rituales para mediar ante los dioses por la 
recuperación de la salud de los enfermos. Actualmente, el marco funcional 
involucra espacios donde se oferta el cuidado entre los que se mencionan el 
hogar, templos, hospitales o cualquier escenario reconocido para el fin (30).  

Como elemento funcional se identifica al actor social que presta el cuidado; 
antiguamente por lo general estaba a cargo de hechiceros o brujas, quienes 
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a partir de la implementación 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 específico del saber enfermero, que 
también implica el ámbito del cuidador familiar, se ha configurado en di-
versos campos. Ello, sin perder la perspectiva que cada corriente, enfoque 
o teoría aporta nuevos elementos a la definición del cuidado, los cuales son 
fundamentales para la concreción de los tres saberes (saber, saber hacer y 
saber ser) del profesional de enfermería en la época actual.

Para comprender el significado del cuidado, se debe tener presente que el 
cuidado a nivel profesional tiene como objeto antropológico de estudio al 
ser humano, pero particularmente a aquel sujeto que se encuentra inmerso 
en un contexto sociocultural, el cual cuenta con una historia, vive experien-
cias y presenta necesidades en los ámbitos familiar, laboral y social que 
procura satisfacer para lograr el disfrute y desarrollo pleno como persona. 
El punto central radica en que el cuidado ofrecido por el profesional de en-
fermería se analiza desde una perspectiva integral con el fin de una lectura 
crítica de las realidades del entorno, y sobre esa base diseñar e implementar 
planes de cuidado (31).

A partir de estas consideraciones, surgen perspectivas que abordan el cui-
dado desde la filosofía, o aquellas que definen un modelo o teoría interme-
dia que han aportado bases de interés para la consolidación de los conoci-
mientos sobre el cuidado a lo largo de la historia. No se pretende abarcar 
en este texto el universo de conocimientos existente en esta temática, solo se 
tomarán aquellos aportes que permiten analizar los problemas del cuidador 
familiar en un contexto determinado del territorio nacional, para el caso es 
la región Costa Caribe colombiana, cuyas particularidades socioeconómi-
cas, políticas y culturales permean o condicionan el desarrollo de la salud, 
y especialmente la potenciación del cuidado como pilar de la vida y de la 
existencia humana. 
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Ahora bien, desde la perspectiva de Alligood y Tomey (31) el desarrollo 
del pensamiento relativo al cuidado enfermero podría clasificarse en cuatro 
tipos: las Filosofías de Enfermería, Modelos Conceptuales, Teorías en En-
fermería y Teorías Intermedias en Enfermería, que tienen 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-
ceptualizar las posturas de la disciplina profesional de enfermería frente al 
cuidado, se seleccionó una teórica 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 relación entre salud y enfermedad, pero 
también como base para el ejercicio profesional porque devela sus funda-
mentos y permite reconfigurarnos como cuidadores. 

2.2.1 EL CUIDADO Y LA MIRADA FILOSÓFICA EN 
ENFERMERÍA

En este aparte, se analiza la noción de cuidados desde la perspectiva fi-
losófica de la Enfermera Jean Watson (32), por considerar sus aportes de 
interés para la interpretación de los datos del presente estudio. De hecho, 
los planteamientos de esta teorista son oportunos en este texto porque po-
nen de manifiesto la necesidad de adoptar el cuidado como el centro de 
la enfermería, afirmando que este debe ser primordialmente un cuidado 
humanizado y necesariamente tener en cuenta los conocimientos, valores, 
capacidades, particularidades y pensamientos de las personas, compren-
diendo que estas son una unidad de mente/cuerpo/espíritu/naturaleza, por 
tanto, han de ser abordadas en su totalidad.

Siguiendo la perspectiva de Watson (32), los profesionales del área de la 
salud deben entender la importancia de la participación del binomio pa-
ciente-familia en el proceso salud enfermedad, así mismo, comprender que 
ellos además de la obligatoriedad de participar en sus cuidados también 
tienen derecho a recibir una atención y un trato humanizado. En síntesis, 
Watson en sus postulados indica que los profesionales de enfermería debe-
ríamos convertir el cuidado humanizado en una filosofía de vida y aplicarla 
diariamente en el quehacer laboral.

El profesional de enfermería 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 capacidad de interrelacionarse en el 
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ámbito del espíritu-espíritu transpersonal; es decir, se relacionan a partir de 
la comprensión de los movimientos, expresiones, posturas y sonidos entre 
otras manifestaciones producidas en el mundo de los sujetos de cuidado. 
Tanto el profesional de enfermería 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 lograr formar un nosotros potenciando la armo-
nía e integralidad exigidas por el cuidado y la curación (33).

El grupo de cuidadores profesionales e informales está conformado por se-
res humanos que cuentan una historia sin importar su lugar en el mundo so-
cial, han acumulado una serie de experiencias que propician la comprensión 
del “otro”. El cuidador profesional o el cuidador informal, no debe olvidar 
el natural sentido de la interacción cuidador-sujeto de cuidado, no puede 
quedarse en el nivel del “yo”, haciendo y repitiendo los procesos aprendidos, 
sin avanzar hacia la fase de interpretación de los significados de las expe-
riencias humanas que podrían promoverlo a un nivel de aceptación de sus 
capacidades, sus propias limitaciones y de cómo pueden ofrecer un apoyo 
social de calidad promoviendo la salud personal y familiar de todos aquellos 
con los que interactúa en su mundo social, permitiendo la construcción de su 
intersubjetividad (33).

Watson basa su teoría en 10 factores que denotan una interpretación fe-
nomenológica relativa al cuidado desde enfermería, aplicables también al 
cuidado del familiar. Los factores emocionales del cuidado y del acto de 
cuidar son alusivos a la consolidación de un sistema humanístico-altruista 
de valores, al fomento de la fe-esperanza, al cultivo de la sensibilidad por el 
otro y por sí mismo, constituyéndose en los pilares de los principios filosófi-
cos de su teoría porque desprenden la capacidad del sujeto de interpretar, 
reflexionar y 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 filosófico en el cuidado enfermero, dado que este marca los princi-
pios y caminos para que desde la enfermería no solo se apliquen procesos 
mecánicos sino se reflexione sobre el cuidado y se sienten las bases para 
generar procesos conscientes de autocuidado. Además, con Watson se po-
tencia la posibilidad de partir de la ciencia del cuidado que considera la 
enfermería como un campo investigativo que profundiza en el cuidado como 
base disciplinar distintiva de la profesión, teniendo presente el enfoque de 
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cuidar-sanar y la triada persona-naturaleza-universo, los cuales son los fun-
damentos de la ciencia del cuidado (32).

2.2.2 CUIDADOS EN EL MARCO DE LOS MODELOS 
CONCEPTUALES DE ENFERMERÍA

Dentro de los modelos conceptuales, se encuentran los pensamientos de 
teorista de gran relevancia en el área que se consideran pioneras en enfer-
mería y por tanto en el análisis del origen, fundamentos conceptuales y fun-
damentos del arte y ciencia del cuidado, que desde sus marcos de referencia 
explican cómo los enfermeros pueden observar y analizar las realidades que 
son punto central para el ejercicio del cuidado formal profesional. Dentro 
de esta tipología se destacan los trabajos de Orem, Roy, Levine y Rogers, 
entre otras.

A partir de las conceptualizaciones de Dorothea Orem, se aborda el au-
tocuidado como una dimensión de gran interés en el cuidado de la salud. 
En Orem los seres humanos son un todo que funciona desde lo biológico, 
simbólico y social, con capacidades para reflexionar sobre su propio estado 
de salud y en consecuencia desarrollar acciones en pro de esta, ejercicio que 
tributará en el autocuidado del sujeto (34).

En esta teorista, el autocuidado puede entenderse como aquella combina-
ción de acciones o medidas intencionadas desarrolladas por los sujetos de 
manera autónoma para lograr 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 personal para gozar 
de una mejor calidad de vida. Así, es importante aclarar que el autocuida-
do se cimienta en tres elementos estructurales, tales como las capacidades 
fundamentales, componentes del poder y las capacidades especializadas, 
a partir de las cuales se desarrollan unas habilidades y conocimientos re-
queridos para el cumplimiento de la misión existencial de auto cuidarse de 
cada persona (35). Desde los aportes de Orem,  se puede interpretar que 
las prácticas adoptadas por los sujetos en su cotidianidad son un elemento 
clave para desarrollar el cuidado de sí mismo, de su salud y de los trastor-
nos de la misma (autocuidado) como categoría totalizadora de una serie 
de acciones y decisiones autónomas adoptadas por los sujetos de manera 
voluntaria con el interés de mantener un funcionamiento vivo y sano (34). 
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Las prácticas de autocuidado en su definición conceptual varían según el 
enfoque temático de estudio, sin embargo, se puede sintetizar esta catego-
ría 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 estímulo (35). A partir de la ejecución constante 
de una práctica de autocuidado, esta se convertirá en un hábito propio de 
los sujetos que permitirá aplicar en la práctica cotidiana los conocimientos y 
experiencias adquiridas previamente en función de la garantía de un óptimo 
estado de salud, a pesar de las influencias que recibe del entorno económi-
co, cultural y social (34).

2.2.3 EL CUIDADO Y LA INTERPRETACIÓN TEÓRICA 
EN ENFERMERÍA 

Con respecto al tercer tipo, se encuentran las teorías de enfermería cuya ca-
racterística radica en la especificidad de su abordaje, por lo cual provienen 
de filosofías de enfermería, de las elaboraciones de los modelos conceptua-
les o aquellas teorías de mayor abstracción. En este grupo se destacan los 
aportes de Pender, Leininger y Meleis, entre otras. A modo de ejemplo, se 
podría aludir al Modelo de Promoción de la Salud (MPS) de Nola Pender, 
quien hace referencia específicamente a la importancia de asumir o tener 
comportamientos que generen conductas saludables.    

La propuesta teórica de Pender surge del interés de integrar los preceptos 
básicos de enfermería con la ciencia del comportamiento. Para esto, se re-
quiere haber identificado aquellos factores que influyen en la adaptación de 
conductas y actitudes sobre la salud, donde además se precisa de la explo-
ración de las necesidades de las personas en todos los ámbitos (fisiológicos, 
básicos, seguridad y de autorrealización), los cuales pudieran comprometer 
las decisiones en torno a la promoción 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 aquellas actividades encaminadas a la promo-
ción de la salud.

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

Pender concibe que, para la realización de acciones promotoras de la sa-
lud, se requiere de personas capaces de generar condiciones de vida que 
permitan expresar su potencial para la promoción de la salud, con niveles 
óptimos de autoconciencia reflexiva. A la par, que valoren el crecimiento y 
la intencionalidad de lograr el equilibrio entre el cambio y la estabilidad, e 
interactúen con el contexto sin dejar de lado la complejidad biopsicosocial 
que los caracteriza

2.2.4 EL CUIDADO Y EL ABORDAJE QUE REALIZAN 
LAS TEORÍAS INTERMEDIAS EN ENFERMERÍA

Las teorías intermedias en enfermería constituyen el cuarto tipo clasifica-
torio. Se ubican en este rango porque son mucho más específicas que las 
teorías y el nivel de abstracción es menor que las que se ubican en las que 
son teorías en el amplio sentido de la palabra, por ello aseguran mayor pre-
cisión en el abordaje y su problemática se fundamenta específicamente en 
la práctica enfermera. Dentro de las principales autoras que han contribuido 
con esta tipología se destacan los aportes de Kolcaba, Mishel, Swanson y 
Mercer, entre otras. 

Con el ejercicio de apropiación de las tipologías del pensamiento enfermero 
bajo la modalidad de ejemplos, se presentan los fundamentos básicos de 
Ramona Mercer. La autora plantea una definición de cuidados en el marco 
de la adopción del rol materno, exponiéndolo desde una visión de sistemas 
porque los diferentes agentes que participan del cuidado se relacionan e 
intercambian sentimientos, conocimientos y emociones en diferentes planos, 
que van desde lo micro hasta lo macro social. 

En este orden de ideas, Mercer propone el apoyo social como la porción de 
ayuda que se recibe a satisfacción de personas u organizaciones y facilitan 
la labor del cuidado. Se debe tener presente que este tipo de apoyo debe 
ser gratificante para quien lo recibe en diferentes planos de su existencia 
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porque son variables de interés en la interacción 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 sea brindado por pro-
fesionales o por sí misma (37).

Mercer dice que existen diversas clases de apoyo. Entre ellos está el apoyo 
emocional que lo constituyen todos los sentimientos que hacen que las per-
sonas se sientan bien consigo misma y con los demás, porque los estímulos 
recibidos del entorno fortalecen su autoestima; el apoyo informativo que 
permite a la persona tener acceso a los conocimientos requeridos para  re-
solver  los diferentes problemas presentados; el apoyo físico referente a la 
cantidad de ayuda directa recibida ante una situación determinada y el 
apoyo valoración que ofrece elementos a las personas para autoevaluar el 
rol desempeñado logrando determinar su eficiencia (37).

Por otra parte, la especificidad de la teoría de Mercer orienta al profesional 
de la salud a comprender las maneras cómo una persona puede llegar a 
adoptar el rol maternal, cuya identidad como madre se construye en la me-
dida en que la mujer interioriza actitudes y comportamientos que fortalecen 
la relación madre e hijo. Esta configuración se desarrolla a partir de varias 
etapas que inician con el compromiso y preparación de la materna ante su 
nueva condición, el conocimiento que crece en la medida en que la mujer se 
adueña de su rol donde promueve la práctica que ejerce en el día a día, se 
consolida en su recuperación física, y finalmente la normalización e integra-
ción de las particularidades e identidad maternal (37).

2.2.5 CONOCIMIENTOS REQUERIDOS EN LA 
PRESTACIÓN DEL CUIDADO ENFERMERO

Los conocimientos pueden definirse como el conjunto de saberes construidos 
para dar respuestas a situaciones que plantea la vida cotidiana de las per-
sonas, familias y comunidades. En la práctica de enfermería, los conocimien-
tos son de gran importancia porque permiten que los cuidados se brinden 
con mayor efectividad, contribuyendo al mejoramiento de la salud individual 
y colectiva. 

Desde la perspectiva de Carper, la enfermería como arte y ciencia del cui-
dado cuenta con unos patrones específicos de conocimientos que dan sopor-
te a las actuaciones profesionales y se han constituido como patrones inter-
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nos y externos; la clasificación responde a conocimientos empíricos, éticos, 
estéticos y personales (38). Cada uno de estas tipologías son elementos que 
pueden ser entendibles por los sujetos, pero su abordaje ha de ser integral 
para permitir el conocimiento holístico del fenómeno en estudio. 

El patrón empírico se deriva de la concepción de enfermería 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 observación realizada por los sujetos del mundo natural, permitiendo 
verificar y justificar las teorías que surgen de esta interacción, describirlas, 
predecirlas y determinar las actuaciones de enfermería (39).

Este establecimiento de leyes y teorías que conciernen a la explicación, des-
cripción y predicción de los fenómenos propios de la enfermería adquiere 
forma en la medida en que el enfermero toma sus decisiones con base en 
el conocimiento y la descripción de la situación, logrando así desarrollar 
habilidades y destrezas propias de la profesión. Además, el hecho que el 
conocimiento enfermero incluya valorar y comprender la realidad y los senti-
mientos del cuidador familiar de un niño hospitalizado con una enfermedad 
atemorizante como lo es el cáncer, le permitirá aplicar sus competencias 
para lograr impactar de manera positiva las sensaciones de soledad, impo-
tencia y tristeza que se producen en el cuidador de niños con cáncer. 

El patrón estético se conoce como arte de enfermería. El abordaje debe 
iniciar desde la distinción entre el cuidado de enfermería profesional y el 
cuidado innato de las personas, porque desde el ámbito profesional, como 
desde el ámbito familiar, el cuidado es un proceso intencional de apoyo 
para mejorar la situación o condición de los otros en su tránsito por el pro-
ceso salud enfermedad (40). 

Para comprender este patrón de conocimiento, se establece que las expe-
riencias estéticas involucran el desarrollo de expresiones y manifestaciones 
particulares del orden personal que refuerzan o potencian el efecto de las 
habilidades técnicas con que se aplican los procedimientos propios del que-
hacer en el acto de cuidar. A partir de la potenciación de este tipo de ha-
bilidades, los cuidadores profesionales y también los informales son capaces 
de comunicarse asertivamente con el sujeto de cuidado y de establecer una 
relación de atención humanizada con las personas y con sus familiares. El 
patrón también permite ser creativos, empáticos y atender las necesidades 
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del enfermo en entornos de seguridad y confianza (41). 

El desarrollo de la creación estética es una de las características más im-
portantes en la construcción del conocimiento enfermero, porque requiere 
abstracción y la capacidad de hacer visible las expresiones más nobles que 
encierra la connotación de “ser un enfermero” en su apuesta de transformar 
las vivencias de sus pacientes, conservando en su actuar el continuo de la 
experiencia humana, integrando las experiencias y el conocimiento empáti-
co(40), entendiendo y atendiendo la realidad de la otra persona de manera 
comprensiva, respetuosa y 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 aquel que puede ofrecerle el cuidado, pero también, implica 
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-
ción de su capacidad comunicativa y de sus facultades para brindar afecto 
y ternura.

La proximidad y la sensibilidad son de interés para un ejercicio apropiado de 
la toma de decisiones ante personas que se encuentran en riesgo de morir o 
desmejorar en sus condiciones de salud, situación que es una constante en el 
cuidado del paciente oncológico, de ahí que el patrón de conocimiento éti-
co permite la asunción consciente de responsabilidades ético-morales (43). 
Desde esta perspectiva, la ética en general y la ética discursiva establecen 
relaciones de coordinación entre el desarrollo científico-técnico y la atención 
humanizada porque la visión humanista debe prevalecer en el marco de las 
relaciones intersubjetivas con las personas, familias y colectivos humanos.

La definición de las virtudes en enfermería (como tal expandibles a las 
virtudes del cuidado), se describen mejor desde la perspectiva de Roach 
y Brykczynska expuestos ampliamente por Torralba, quien señala que los 
constructos éticos en el cuidado son la compasión, confidencia, conciencia, 
confianza y competencia (42). Es claro además que los preceptos éticos del 
cuidado se integran a la dimensión espiritual del mismo, porque obedecen a 
una serie de lineamientos asociados a las obligaciones morales que las per-
sonas tienen las unas con las otras y estructuran la competencia del saber 
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ser en los procesos educativos (43).

El patrón de conocimiento personal se expresa mediante el autorreconoci-
miento en el acto del cuidado frente a los cuestionamientos de ¿quién es? o 
¿quién puede llegar a ser? Dicho de otra manera, construir conocimientos 
en el plano personal es un punto clave para lograr dimensionarse a sí mismo 
como sujeto independiente y desde esta perspectiva reconocer al otro como 
“semejante”, logrando el vínculo que se requiere para cuidar y respetar al 
otro como auténtico otro en la relación de humano a humano requerida 
para conformar el vínculo cuidador-sujeto de cuidados. 

Desde otra perspectiva, cuando el cuidador profesional o informal no se 
reconoce a sí mismo en su individualidad, limita la capacidad de relacio-
narse con el otro, que es su sujeto de cuidados. Esta condición impedirá en 
gran medida comprenderlo, intervenirlo o confrontarlo, dificultando elemen-
tos básicos requeridos en la prestación del cuidado, aspecto analizado por 
Escobar y Sanhueza (38) cuando expresan que la autenticidad es un factor 
clave en la relación con sus semejantes, pues no podrá mostrarse a sí mismo 
tal cual es.  En este sentido tendrá 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 sección sintetiza las vivencias de las investigadoras, las preguntas que 
guiaron el interés temático, así como también, las exploraciones de fuentes 
bibliográficas sobre la construcción social y decodificación del concepto de 
infancia. Este constructo se visibilizó durante el análisis, luego de advertirse 
la relevancia del mismo para lograr la redefinición de las categorías. Es 
decir, aprender a pensar el concepto de infancia desde la mirada del niño y 
de su cuidador es una apuesta que facilita la comprensión del apoyo social 
en el marco del enfoque de desarrollo humano y de derechos como facilita-
dores del ejercicio del cuidado. 

2.3.1 PERCEPCIÓN DEL CONSTRUCTO INFANCIA 

Los niños construyen un lenguaje de sí mismos, de su entorno y de su colecti-
vo entre pares. Por tanto, la construcción social de la infancia y del cuidado 
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aplicable no se trata solo de lo que creen los adultos, sino de cómo los niños 
con cáncer entienden y acoplan sus necesidades de cuidados y autocuidado 
al entorno familiar, cultural, a su universo relacional. Es válido, entonces, que 
se entienda que cuando al niño se le da la categoría de sujeto de derechos, 
en la misma medida se inicia una comprensión desde las necesidades del ni-
ño(a) y se empiezan a visualizar nuevas maneras de cuidarlos y protegerlos 
sin descuidar su universo de intereses personales y afectivos. Así, es necesario 
aprender a escuchar las voces de los niños, lo que minimiza el influjo de la 
preconcepción de infancia como etapa de vulnerabilidad, para iniciar la 
reconstrucción social de esta noción, transformándola en una etapa plena 
de oportunidades de crecimiento en la que al menor se le reconozca, se le 
escuche y se acepte su participación en la familia (44, 45), ayudándolo a ser 
y entenderse, pero sobre todo a valorarse y a ser valorado. 

Se hace evidente que, aunque los niños y niñas comparten algunas condi-
ciones biológicas, sus experiencias se presentan de formas diversas porque 
están asociadas a los mundos de vida acompañados de sujetos adultos, a su 
identidad de género y a la percepción intrínseca de sí mismos. Sin embargo, 
la apreciación que tienen los menores de su niñez no es leída por todos de la 
misma manera, pues, la percepción depende de muchas variables. Por ejem-
plo, un niño de clase media alta y un niño en situación de calle son tratados y 
considerados socialmente diferentes, lo cual afecta su autopercepción como 
sujetos de derechos o de deberes; el vivir y sentir la marginación, la exclusión 
o las desigualdades en el trato afectivo que se da a niños y a niñas, tendrá 
un efecto sobre el cómo se vive la infancia, lo que ha llevado a concluir que 
la percepción de la niñez no es un proceso, ni una etapa homogénea,  sino 
que implica la pluralización de la infancia. Por ende, el concepto debe ser 
comprendido desde una perspectiva diversificada en términos afectivos, de 
desarrollo y de satisfacción con la vida (44).

Al abordar la noción de infancias se está ante un cúmulo de situaciones que 
permean la salud de los niños y niñas, hechos que requieren de estrategias 
para promover su desarrollo independiente de su condición social, género, 
capacidades y demás. En la prevención en salud, los niños de estrato alto 
conservan mayores garantías frente a las prácticas preventivas, porque sus 
padres poseen los recursos para sostener dichas prácticas durante toda la 
fase de la infancia. Todo lo contrario, sucede con los niños en situación de 
vulnerabilidad, quienes conservan un mantenimiento satisfactorio mínimo 
de sus necesidades vitales durante el primer año 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 atención de los síntomas y 
enfermedades, haciéndose notorio en la medida en que el niño o niña crece 
(46).

El acto de cuidado de la salud y de la enfermedad en la infancia también 
podría estar mediado por las condiciones sociales y las formas de configura-
ción social de la infancia, elementos relevantes al momento de solicitar o de 
recibir cuidados integrales de calidad, porque en el ámbito social y cultural 
de niños y adultos existen estereotipos que limitan las percepciones del servi-
cio. De la misma forma estos patrones previos familiares entrarán a ser fac-
tores de interés en la percepción de la oferta de cuidados brindados. Para 
ejemplarizar se encuentra el grupo de padres descuidados, que no hacen 
uso eficiente de los programas de promoción de la salud y prevención de las 
enfermedades, y que desconocen, permiten o sencillamente no les importa 
si las viviendas son lugares inseguros que no brindan un entorno saludable 
y confiable para los niños. 

Esta configuración de la relación de oferta/demanda de cuidados en el 
sector salud, parte desde la óptica de los adultos y familias como entes res-
ponsables de la infancia de los niños que conocen y analizan los problemas 
que afectan el cuidado de la salud de forma integral. Por eso no es usual 
explorar las vivencias, entornos, costumbres y hábitos de las familias, siendo 
esta es una condición indispensable para una oferta apropiada del servicio 
de salud.

Por todo lo anterior, el cuidado de la salud, así como de la enfermedad en la 
infancia, se convierte en un desafío para cualquier país, región o localidad. 
Y en efecto, desde el proceso de gestación a la madre han de asegurársele 
las condiciones necesarias para que su hijo crezca y se desarrolle adecua-
damente bajo los parámetros establecidos. Sin embargo, la realidad es otra 
porque en numerosas ocasiones el entorno no provee las condiciones de 
seguridad y armonía que el niño necesita para crecer, evidenciando día a 
día como los menores están expuestos a innumerables riesgos, riesgos que 
podrían desencadenar desenlaces adversos para la salud e inclusive para 
la vida. 

Al respecto, Camargo (47), desde el deber ser, asegura que los niños requie-
ren cuidados integrales porque son susceptibles a todo lo que el contexto 
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genera, por tanto, es necesario proveerles de un espacio seguro, amoroso, 
armónico y confiable, caracterizado por el respeto a los valores y derechos 
de los niños en el que los padres asuman su rol de cuidador, pero además 
también le otorguen las herramientas para enfrentarse a los retos de la vida. 
Los niños tienen un desarrollo individual y poseen diferentes comportamien-
tos que deben ser guiados por los adultos responsables de su cuidado, de 
tal manera, es deber de la familia inculcar hábitos saludables desde la tem-
prana infancia para desarrollar procesos adaptativos favorables en la salud 
a largo plazo (adolescencia, adultez y vejez). Así mismo, las instituciones de 
salud deben realizar acciones de promoción, mantenimiento de la salud y 
prevención 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 
niño es determinante, especialmente si se encuentra indefenso ante alguna 
enfermedad; sin embargo, bajo estas circunstancias es importante subrayar 
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 constituyen como sistemas abiertos que viven en constante construcción 
desde lo individual y colectivo. Una función primordial de estas redes es 
acompañar el curso de vida de las personas que se mantiene en constante 
cambio, pero se reconfiguran a partir de la percepción realizada ante la 
significancia de las relaciones sociales; las redes permiten a los niños com-
plementar sus necesidades personales, de desarrollo y psico-afectivas en el 
conglomerado social, familiar y cultural en el cual se encuentra inmerso. 

La pregunta en cuestión es: ¿por qué el apoyo social cobra especial interés 
en los procesos de alteración de la situación de salud de las personas? La 
respuesta podría ubicarse en el plano en que el apoyo social genera una 
sensación de bienestar y satisfacción que facilita la adaptación del sujeto 
ante diversos cambios. Al respecto, Raile y Marriner manifiestan que las 
personas son como sistemas holísticos de adaptación y el entorno es su 
principal fuente de estímulo, pudiendo afectar positiva o negativamente la 
manera cómo se adapta y amenazar o beneficiar su existencia.(31) Es decir, 
cuando el niño se enferma se producen alteraciones en todos los ámbitos 
y de manera fundamental en la familia, que ante esta condición es más 
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dedicada, expresa más su amor y tiene mayor propensión a satisfacer sus 
necesidades de cuidados,  e incluso mejoran su comunicación y aprovechan 
más los momentos familiares(49, 50). Para el niño que ha enfermado el 
hecho de sentirse amado y protegido le permite experimentar la seguridad 
que todo mejorará y pronto volverá 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 
niño enfermo, el padre 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 integral por parte del sector salud; el cuidador debe 
sentirse apoyado, sentir que sus necesidades de atención y espacios para su 
calma emocional son tenidos en consideración, necesita saber que cuenta 
con personas que comprenden sus problemas, que son empáticos con su 
situación y que contribuyen, le orientan o le ayudan a fortalecer el tejido 
social a su alrededor mediante las redes de cuidado, protegiéndolo 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 niño pue-
da disponer de apoyos en la red protectora, se requiere que esa persona, 
indispensable para él, tenga fuerza para construirla. Esto, redundará en la 
consolidación de una cadena de afectos que favorecerá el desarrollo de 
los procesos inmunológicos, de confianza y seguridad que van en pro de la 
conservación o recuperación de la salud. 

Pero además es necesario cuestionarse por lo siguiente: ¿qué hace que una 
persona reciba o no los nutrientes psico-afectivos de una reacción social que 
pueda generarle bienestar? Aquí surge la categoría de capacidad de afron-
tamiento, condición que permite a las personas adaptarse a los cambios que 
genere cualquier adversidad. Las capacidades de afrontamiento, que en la 
actualidad surgen en concordancia con el concepto de resiliencia, que apor-
ta una mirada optimista del desarrollo humano, implican que cuando se 
potencian a su máxima expresión las personas logran adaptarse y se forta-
lecen para hacer frente a las vicisitudes. Entonces al ayudar a la familia del 
niño o niña con cáncer a afrontar las situaciones que pueden presentarse, se 
estaría al mismo tiempo reforzando sus condiciones resilientes.

En el marco de estas reflexiones vale comprender que el fortalecimiento de 
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las capacidades humanas de interrelación es valioso para adoptar el rol de 
cuidador de niños con enfermedades que tienen el potencial de limitar su 
desarrollo. Al respecto Amartya Sen afirma que las capacidades 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, según criterios responsables, con pleno uso de sus de-
rechos y libertades humanas (51).

Desde la perspectiva de Sen (51) existen cinco tipos de libertades que son 
pilares y determinan la vida de una persona, identificándose: las libertades 
políticas, facilidades económicas, oportunidades sociales, garantías de trans-
parencia y la seguridad protectora. Además, se ha de tener presente que 
este tipo de libertades se conciben como derechos y oportunidades 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 atención y protección integral del niño enfermo. 

En este punto de reflexiones en torno a la percepción de infancia, las liber-
tades políticas involucran el deber y la responsabilidad de mantener activos 
todos los derechos humanos que constituyen un aspecto central en la vida 
de las personas, porque estas aluden a la libertad que tienen de expresarse 
libre y espontáneamente. Por ello, se entiende que el niño tiene derecho a 
manifestar su opinión en las situaciones que le conciernen, así como a decidir 
sobre aspectos relacionados con su estado de salud, entre otras. En el mismo 
sentido las facilidades económicas hacen referencia a las oportunidades de 
las personas para emplear los recursos económicos necesarios en la conse-
cución de una vida placentera, lo cual aplicado al niño con alteración del 
estado de salud se constituye en un requerimiento donde se debe priorizar 
el uso de los bienes económicos para la realización de sus necesidades fun-
damentales (51). Ello, para que las condiciones materiales proporcionen al 
niño un poco de tranquilidad y bienestar, permitiéndole percibir felicidad en 
su ambiente familiar mediante la satisfacción de lo básico o inclusive, com-
placerlo con pequeños gustos que alegrarían sus días. 

Las oportunidades sociales aluden a las condiciones que la sociedad ha 
establecido para que las personas puedan tener acceso a educación, sa-
lud, trabajo, vivienda, entre otras. Estas condiciones son prioritarias en los 
niños por ser un segmento especial que amerita la inclusión en diferentes 
escenarios, así como también el apoyo social cuando se encuentra en con-
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diciones de vulnerabilidad. En efecto, el niño enfermo debe satisfacer sus 
necesidades de educación, acceso a tratamientos farmacológicos y no far-
macológicos que permita paliar la severidad de los síntomas desagradables 
de las terapias oncológicas, vivir en un ambiente afectivo que transforme la 
vivienda en familia, con el amor, comprensión, seguridad, protección y apo-
yo representada por esta esta unidad social. 

En cuanto a las garantías de transparencia, se ha de abordar la potencia-
ción de niveles de confianza que todas las personas están en capacidad de 
construir a partir de las condiciones del entorno y de los sujetos con las que 
se relaciona, pero a la vez potenciando la condición de seguridad que se as-
pira a llegar a tener de quienes controlan los recursos públicos, las organiza-
ciones del Estado y en general todo lo que brinde garantías al cumplimiento 
de las libertades humanas (51). Estas garantías de transparencia, como se 
ha explicado antes, deben ser influenciadas en gran medida por el actuar 
de los profesionales del sector salud y, en particular, por enfermería, la disci-
plina que ha de tener mayor y más efectivo contacto con los cuidadores en 
los ámbitos clínicos y ambulatorios de desempeño.

En lo concerniente con la seguridad protectora, se plantea desde este enfo-
que que a las personas se les ha de brindar elementos básicos para minimi-
zar los riesgos que tienen al desarrollarse en contextos de fragilidad social 
caracterizados por la pobreza, cuyas condiciones de vida los hace vulnera-
bles ante situaciones adversas. Así, todas las personas en algún momento de 
su vida, cuando lo requieran, contarán con apoyo social o ayuda económica, 
entre otro tipo de soportes, para minimizar los efectos de los determinantes 
sociales y maximizar las oportunidades para el desarrollo humano (51). Esta 
seguridad protectora hace parte integral de las responsabilidades 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 reducción de la pobreza mediante opciones de trabajo 
digno, salarios justos, salud y precios acordes con la capacidad adquisitiva 
de la población. 

Bajo estos parámetros teóricos, las capacidades humanas se promueven 
cuando el Estado, a través de sus organismos, presta la asistencia oportuna, 
distribuye equitativamente los recursos públicos 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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conómicos 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 integral, favoreciendo en primera instancia procesos 
educativos, porque el conocimiento se convierte en un pilar que fundamenta 
el desarrollo ulterior de sus capacidades frente al cuidado familiar de un 
niño con enfermedad oncológica, potenciando las posibilidades de recupe-
ración del menor.

En tal sentido, unas óptimas condiciones socioeconómicas y socio cultura-
les permitirán en los cuidadores el desarrollo de las capacidades humanas, 
entendidas estas como funcionamientos pro activos que hacen referencia 
a todo aquello que el cuidador está dispuesto a hacer en función de los 
recursos y al uso que pueda darle a los mismos. En este contexto, las ca-
pacidades o funcionamientos humanos indican lo que el cuidador desde su 
perspectiva, está en capacidad 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 actuación y su capacidad de desarrollar 
plenamente el rol de cuidador familiar, porque de nada vale contar con las 
capacidades sino se cuenta con los medios necesarios para desarrollarlas.

De tal manera, que lo señalado tiene validez tanto para el cuidador indivi-
dual como para la red de apoyo porque si las condiciones están dadas, la 
familia se fortalece, el cuidador familiar advierte que no se encuentra solo 
y ofrece al niño acciones de protección que le ayudan a sobreponerse. En 
este orden de ideas, el cumplimiento del acceso a las oportunidades sociales 
posibilita el afrontamiento eficaz, así como la capacidad de resistencia, que 
permiten al cuidador familiar y a su grupo de apoyo asumir la vida desde 
una postura positiva en favor del niño enfermo, independiente del grupo 
social al cual pertenezca.

Desde esta perspectiva las fuentes de apoyo de las personas que se enfren-
tan al tratamiento de una patología oncológica en la niñez se producen 
en tres ámbitos: la comunidad, las redes sociales y las interacciones consi-
go mismos. Cada ámbito presenta particularidades que exigen una acción 
determinada por parte del sujeto. Así, en el nivel macrosocial, las personas 
logran identificarse y participar en el contexto social afianzándose el sentido 
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de pertenencia. En el nivel meso social, conocido como el nivel de las redes 
sociales, la persona interactúa destacándose el sentimiento de vinculación. 
Y finalmente el micro social se considera como el nivel de mayor relevancia 
para la persona porque es donde convergen y se logran tejer 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 adquieren 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-
pación en la terapéutica formal de los niños con patología oncológica. Y a 
la vez, simultáneamente se atienden las necesidades de la persona enferma, 
se responde a la problemática familiar y se conserva la propia salud.

En el marco de estas consideraciones, tratar o atender a los niños en Co-
lombia, desde cualquier perspectiva, implica el abordaje de los derechos y 
desarrollo humano porque estos son los pilares de las políticas públicas di-
rigidas a la primera infancia y adolescencia. La máxima expresión mundial 
del reconocimiento de los derechos es la Convención sobre los Derechos del 
Niño promulgada en 1989, adoptada en Colombia a través de la Ley 12 de 
1991 y refrendada en el artículo 44 de la Carta Magna colombiana donde, 
además de establecerse la protección integral de los menores, se fijaron los 
corresponsables de la misma (Estado, familia, sociedad) (54).

La vida y la salud de los niños son consideradas como un capital básico de 
toda sociedad, por tanto, es deber de esta protegerlos de cualquier riesgo. 
Pero especialmente es obligación de las familias, comunidades y organi-
zaciones identificar las acciones prioritarias del cuidado de la salud que 
garanticen el desarrollo armónico de los infantes (sanos o enfermos) y pue-
dan servir de fundamentos para la toma de decisiones de políticas públicas 
orientadas a la protección integral de un derecho fundamental.

Los derechos humanos no son un componente aislado de la política públi-
ca, como tampoco están excluidos del continuo salud-enfermedad, porque 
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estos derechos inalienables e irrenunciables se consolidan con suficientes 
argumentos para la incorporación eficaz en la planeación y ejecución de 
las acciones públicas en beneficio de los niños (54). Vale la pena aclarar 
que en el ámbito de los derechos humanos se han reconocido dos tipos de 
argumentos: i) desde lo intrínseco, porque hacen un reconocimiento al enfo-
que de derechos como la noción correcta desde el ámbito jurídico o moral; 
y ii) desde la instrumental, al reconocer que el enfoque de derechos genera 
mayores logros bajo la perspectiva de mayor sostenibilidad en el campo del 
desarrollo humano.

Estos argumentos surgen de la aplicabilidad del cuidado integral al niño o 
niña que padece una enfermedad oncológica en el marco del enfoque de 
derechos y han de conectarse con el fin de lograr mejores resultados. En pri-
mera instancia porque se trata que las redes de apoyo social y comunitario 
incidan sobre el problema al aprender de las experiencias exitosas de otros 
contextos y de sus propios esfuerzos, procurando reforzar la capitalización 
de las enseñanzas en puntos concretos e instrumentalizarlos, es decir, que 
permitan cuantificar de manera objetiva los resultados empíricos de mayor 
interés en la aplicabilidad de las prácticas de protección integral al niño en 
la fuente primaria, esto es en su familia, en su hogar y comunidad.  Con esto, 
es posible visualizar o dimensionar los derechos humanos como resultado-fin 
de una acción, o como fruto-producto de una aspiración objetiva y exigencia 
subjetiva que se distribuye con miras a lograr un bien reconocido jurídica-
mente con el fin último de alcanzar la concreción de los derechos humanos 
en la cotidianidad.
 
En este orden de ideas, los agentes corresponsables del cuidado y atención 
de los niños en Colombia han de incorporar la perspectiva de los derechos 
humanos como un proceso/medio para la transformación de las prácticas de 
cuidado que se aplican en diferentes contextos. Deben partir de considerar 
que los niños son sujetos de derechos y que son únicos, irrepetibles y singula-
res porque desde su nacimiento desarrollan características particulares que 
han de ser estimuladas para potenciar el desarrollo humano (55). 

El Fondo de Población de las Naciones Unidas-UNFPA (56) - reconoce que 
el enfoque de derechos comprende una serie de buenas prácticas iniciadas a 
partir de la transformación frente a la perspectiva de los derechos humanos, 
particularmente por el hecho de concebirse como fines del desarrollo y no 
como instrumentos. Los niños son los actores principales del desarrollo, en 
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ellos se concretan las mayores aspiraciones humanas de lograr una socie-
dad transformadora, humanística y sensible ante los problemas sociales que 
hacen parte de la historia de la humanidad; es decir, los niños no son solo 
sujetos pasivos de productos y servicios porque ellos constituyen la principal 
fuerza para el cambio mundial. 

Los programas dirigidos a los niños han de centrar sus metas en el desarro-
llo del menor. Sin embargo, esta perspectiva conceptual no puede quedar 
relegada a simples orientaciones en el papel. Es necesario que el ejercicio 
del derecho sea real, afín a las condiciones y capaz de insertarse en la comu-
nidad de forma tal que promueva los factores protectores que garantizan la 
salud y vida de los niños. 

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 Nación para con-
servar niños sanos o recuperados de la enfermedad. Ello implica formar a 
las familias en derechos humanos de manera que esto permita comprender 
y aplicar buenas prácticas de cuidado y apoyar la labor de la comunidad en 
la búsqueda de alternativas colectivas para generar ambientes saludables. 
Pero ante todo, es significativo resaltar que la salud así como la transición 
por el continuo salud-enfermedad-salud en la infancia amerita un cambio de 
perspectiva de la política de Estado hacia acciones transparentes en donde 
los Gobiernos se comprometan a la distribución equitativa de los recursos y 
garanticen oportunidades sociales que permitan y propicien calidad, modos 
y estilos de vida saludables. Así 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 visión de integralidad por 
cuanto requiere de otros sectores y enfoques para complementar las accio-
nes destinadas al mejoramiento de la salud de los niños (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 política pública se perciba con la 
connotación de universalidad, exigibilidad de derechos sociales y la no dis-
criminación 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-025¹ exige al Estado la 
adopción del enfoque diferencial y de derechos en la elaboración de las 

¹Sentencia T-025/2004, de 22 de enero
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políticas y programas que sean orientados a mujeres, niños, adolescentes, 
indígenas y afrocolombianos. En los niños, específicamente se promueve la 
discusión de reconocerlos como sujetos participativos y con potencialidades, 
por lo que es indispensable la formación del padre de familia o tutor para 
que sean ellos los encargados de velar por el cumplimiento y materialización 
de los derechos de los niños; máxime cuando desafortunadamente los meno-
res atraviesan muchos procesos de enfermedad en su infancia.

2.4 DESAFÍOS 
La construcción conceptual del estudio implicó la identificación de algunos 
desafíos y retos para los cuidadores de los niños con patología oncológica, 
los cuales inician con la reflexión de la panorámica de salud infantil y los 
lineamientos para la implementación de las políticas públicas que contri-
buyan a minimizar el impacto de las enfermedades en los niños, niñas y 
adolescentes. 

2.4.1 LINEAMIENTOS PARA LA INTERPRETACIÓN DE 
LAS POLÍTICAS PÚBLICAS  

La salud infantil es una prioridad para las agendas mundiales porque los 
niños son el pilar de toda sociedad, en ellos se concentra la esperanza de un 
mundo mejor y de una generación futura saludable. Pese a estos plantea-
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 políticas públicas en salud y de acciones contundentes 
garantes del desarrollo de la salud de los niños, niñas y adolescentes. Sin 
embargo, de continuar con las tendencias de los últimos años para el 2030, 
167 millones de niños seguirán viviendo en condiciones de pobreza extrema, 
3,6 millones de niños morirán a consecuencia de enfermedades prevenibles, 
y más de 60 millones de menores de edad caerán en la desescolarización 
(58).

Y en verdad la panorámica de salud de los niños en el mundo es desalen-
tadora. La Organización Mundial de la Salud -OMS- refiere como un 45% 
de las muertes de niños menores de cinco años se relacionan con la des-
nutrición; siendo las disparidades uno de los factores de mayor peso en la 
persistencia de las problemáticas de salud de los niños y niñas porque, a 
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pesar de los progresos en materia de reducción de la mortalidad y morbili-
dad infantil, la brecha entre ricos y pobres se mantiene con mayor inciden-
cia en estos últimos. Es decir, si un niño nace en África subsahariana, por 
ejemplo, tiene mayores probabilidades de morir antes de cumplir los cinco 
años, comparado con aquellos niños que nacen en países de altos ingresos 
económicos (59).

Por su parte, los Objetivos de Desarrollo del Milenio (ODM) reconocieron 
la conexión entre el desarrollo socioeconómico, ambiental y la consolida-
ción de entornos de paz garantes para la supervivencia de los niños. No 
se puede partir del supuesto que  la consecución de los Objetivos se podrá 
materializar por el esfuerzo de las comunidades y las políticas públicas, por-
que es necesario seguir reflexionando en los millones de niños dentro de los 
contextos de pobreza extrema,  los que viven con el fuego cruzado en zonas 
de conflicto armado, aquellos sin acceso a los programas de inmunización 
o también en todos esos niños, niñas y adolescentes inmigrantes cuya vida 
gira de un lugar a otro en busca de entornos seguros(58).

Es importante comprender la necesidad de trabajar por un mundo mejor 
para la niñez, donde se articulen gestiones mancomunadas en pro del desa-
rrollo de los niños, niñas y adolescentes. Y ello no solo por sus condiciones de 
indefensión ante una sociedad llena de adversidades, sino por la responsa-
bilidad de las familias, comunidades y el Estado de ofrecer acciones de cui-
dado, comprensión, amor y ternura con capacidades de potenciar sus vidas 
y llenarlas de experiencias maravillosas, donde se les dé la oportunidad de 
crecer sanos, pero también se abran espacios para crecer como hombres y 
mujeres valiosos a la sociedad.

En Colombia, los niños, niñas y adolescentes son considerados por la Política 
Nacional de Infancia y Adolescencia (2018-2030) como toda persona cuyas 
edades se encuentran entre los 6 y 18 años; la primera infancia comprende 
la franja entre 0 y 6 años. Estos rangos poblacionales interesan al gobierno 
colombiano, quien a partir de políticas integrales promueve la protección 
completa mediante el reconocimiento de los derechos y la restitución de los 
mismos. Por ello, ante cualquier amenaza o vulneración se han de ofrecer 
garantías que restablezcan sus derechos (54).

El Departamento Administrativo Nacional de Estadística (DANE) calculó 
que para el año 2019 Colombia contaba con 10.911.000 niños, niñas y ado-
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lescentes entre las edades de 5 y 17 años correspondiente a un 22,2% de la 
población total colombiana; en el grupo de niños entre los 5 y 14 años se 
cuenta 8.454.000 y entre los 15 y 17 años se estiman 2.457.000 (60).  Dentro 
de las principales causas de mortalidad de niños colombianos entre los 5 y 
14 años se señalan los accidentes de tránsito, seguidos de las enfermedades 
del sistema nervioso, leucemia, homicidios y suicidios, así como las malfor-
maciones congénitas, deformidades y anomalías cromosómicas (61).  

Ante la situación de salud y enfermedad de los niños, niñas y adolescente, 
emerge la familia como la red primaria de mayor importancia en el cuida-
do y la satisfacción de necesidades, por ser el entorno donde se construyen 
las relaciones necesarias para el bienestar y la armonía de estos (62). Al 
respecto, es necesario señalar a las familias como sujetos prioritarios en la 
promoción y mantenimiento de la salud, por ello es considerada en el marco 
de las políticas públicas colombianas como un agente político y sujeto co-
lectivo de derechos donde se fundamentan los lazos afectivos y el desarrollo 
humano, resaltando su papel en el cuidado de la salud, especialmente en la 
protección integral de la infancia (54).  

En las familias se aprenden las normas, valores y aspectos culturales de las 
regiones, pero también son espacios para la enseñanza del cuidado de la 
salud, donde los niños, niñas y adolescentes entienden cómo cuidar de sí 
mismo y de los demás o, si es el caso, se adoptan comportamientos perju-
diciales para la salud (63). En consecuencia, apoyar la función educativa 
de las familias es un tema prioritario en los programas de salud porque los 
niños y niñas asumen o adoptan comportamientos y actitudes de sus padres 
o adultos, haciéndolos suyos y poniéndolos en práctica por el resto de sus 
vidas. Por ello, es necesario desaprender aquellos comportamientos nocivos 
para la salud y reforzar los aprendizajes familiares potenciadores del auto-
cuidado. 

En décadas recientes, el Gobierno colombiano aprobó la Ley de Protec-
ción Integral a la Familia con lineamientos específicos para la creación del 
Observatorio de Política de la Familia cuyo objetivo es conocer las estruc-
turas, dinámicas, necesidades y potencialidades de las familias. La idea es 
abordar las dimensiones familiares con una mayor consistencia científica, 
abriendo un panorama de retos y desafíos en la implementación 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 Política Pública nacional de apoyo y fortalecimiento a 
las familias colombianas (65), las reconoce como titulares de derechos, co-
rresponsables en el cuidado, educación y socialización de sus miembros e 
interlocutoras válidas para la construcción del desarrollo humano, social y 
sostenible en cada una de las regiones. Desde esta perspectiva, se ve en las 
familias un escenario de socialización efectivo al considerar cómo las perso-
nas logran mayores aprendizajes en contextos de interacción significativos 
(66).  

Sin embargo, la nuclearización estandarizada de las familias, sin el acompa-
ñamiento estatal respectivo, imposibilita la construcción de un tejido social 
inclusivo con capacidad de integrar la diversidad familiar presente en el te-
rritorio colombiano (67). Además, presenta discrepancia con las realidades 
del contexto, porque las necesidades de cuidado difieren en función de los 
grupos sociales y exigen el diseño especifico de políticas públicas inclusivas, 
diversas y retadoras para la satisfacción de exigencias en las familias co-
lombianas. La dimensión educativa y socializadora de las familias, pese a 
estar reconocida como categoría de interés en el cuidado de la salud y la 
adopción de prácticas preventivas para el control de enfermedades, entre 
otros aspectos, marca una trayectoria de tensiones cuando se tiende a invi-
sibilizar la tarea educadora de la familia y asumirlas como objetos pasivos 
de soporte pedagógico para otras áreas(68), o cuando se da primacía a 
la labor educativa de la escuela por considerarse metódica, sistemática y  
organizada (69).

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

Bajo esta línea reflexiva, la OMS y UNICEF proponen el desarrollo de la 
Estrategia de Atención Integrada de Enfermedades Prevalentes en la Infan-
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cia (AIEPI), cuyo propósito central es maximizar el carácter de evitabilidad 
en las causas de enfermar y/o morir de la población infantil, inscribiendo sus 
acciones en el marco de la garantía de los derechos del niño focalizando 
algunos ámbitos de actuación tales como la vida, educación, participación 
y protección (71). Como característica esencial de la estrategia AIEPI, se 
resalta las prácticas de cuidado a nivel comunitario diseñadas para que las 
familias asuman este rol y puedan prevenir los principales factores de ries-
gos nocivos en la salud de los niños. 

El estudio realizado por Padilla et al. en la ciudad de Montería, Córdoba, 
expone la efectividad de la estrategia AIEPI como un indicador positivo 
para la salud de los niños, demostrando la importancia del rol de las fami-
lias frente a la toma de decisiones en los aspectos básicos para conservar 
su salud. Y pese a las falencias identificadas, las autoras revelan cómo la 
estrategia tiene potencial para contribuir con el cumplimiento del cuarto 
Objetivo de Desarrollo del Milenio e igualmente es válida a la luz de los 
ODS, en lo relativo a fomentar las acciones para promocionar la salud, 
garantizar la educación inclusiva y promover oportunidades de aprendizaje 
durante toda la vida (71).

En el ámbito comunitario, la Estrategia de Atención Integrada de Enfer-
medades Prevalentes en la Infancia (AIEPI) empodera a las familias frente 
a la responsabilidad de brindar cuidados a los niños y ofrecer los espacios 
idóneos para su desarrollo integral. Por tanto, promueve la implementación 
de programas educativos tendientes a fortalecer las competencias de las 
familias y comunidades en la prevención y control de las enfermedades 
prevalentes en la infancia, y especialmente consolida estrategias para la 
promoción del buen trato y la convivencia familiar, estilos de vida saludables 
y fomento de la salud bucal, entre otros (55). Sin embargo, la prevalencia 
de las causas de morbilidad y mortalidad implicó repensar la no adherencia 
de estas prácticas en el hogar, constituyéndose en las bases para la formu-
lación del Modelo de Acción Integral Territorial (MAITE). 

En todos los ámbitos y dimensiones de la existencia, los niños tienen derecho 
a unas condiciones óptimas de vida siendo un deber el compromiso de sus 
padres frente a su desarrollo biopsicosocial. También deben gozar del dere-
cho a una atención de salud integral donde se evidencie el trabajo 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 
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un trato digno, de calidad y afecto, tras considerar los primeros años de 
vida de los pequeños como decisivos por cuanto otorgan las bases para el 
desarrollo adulto (55). 

Ahora bien, ocurren situaciones particulares en la vida de los niños, los pa-
dres y las familias cuando uno de sus miembros (niño o adolescentes) es 
diagnosticado con una enfermedad oncológica, la cual demanda atención, 
vigilancia y compromiso, fuera de causar sufrimiento, perturbación y des-
equilibrio al interior de las familias. Caso específico cuando los progenitores 
pasan de un rol de padres a un rol de cuidador familiar de un hijo (a) que 
dejó de ser sano y se convirtió en un niño demandante de cuidados perso-
nales y cuidados terapéuticos hospitalarios e intra domiciliarios para poder 
controlar y/o mitigar su enfermedad, o simple y esperanzadoramente para 
prolongar los años, meses o días que quedan de vida.

2.4.2 LOS RETOS DEL CUIDADOR FAMILIAR INFORMAL

El cuidador informal surge a raíz de una necesidad familiar interna o cuan-
do por enfermedad algún 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 economía o trabajos mal remunerados, en ambientes de altos 
niveles de analfabetismo funcional de los padres o cuidadores relacionado 
con las necesidades requeridas ante una alteración seria en la salud infantil. 

No es muy común hablar de analfabetismo en salud porque desde el pa-
radigma educativo todo analfabeta es concebido como aquella persona 
que cumplido sus doce años no sabe leer, contar o escribir. En este caso en 
particular no se trata de esto, lo que se trata es de señalar un analfabetis-
mo funcional relacionado con la existencia de un desconocimiento casi que, 
generalizado de las enfermedades y su relación con la salud de los niños, 
porque usualmente nadie inicia un aprendizaje sobre estos temas sino existe 
necesidad o motivo para su abordaje. 

Aprender sobre el diagnóstico de una enfermedad en particular, y más 
aún aprender sobre la enfermedad que amenaza la vida de un familiar, 
no es fácil. Es una condición de la que nadie quiere hablar, y mucho menos 
experimentar; porque solo cuando se está 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 
situación dada.  

El segundo reto del cuidador es concientizarse frente al hecho que enfermar 
o estar sano es una condición inherente al sujeto; nunca se está totalmente 
sano y nadie está exento de enfermar. Por tanto, los padres han de com-
prender cómo dentro de sus funciones puede existir la posibilidad de asumir 
el cuidado de la salud de los niños, incluyendo todos aquellos aspectos que 
la potencian o los de la desviación del estado de salud.

En esta dirección, la UNICEF considera necesario fomentar el desarrollo 
de competencias físicas, motrices, cognitivas, lingüísticas y emocionales de 
los individuos como mecanismos para pensar y resolver problemas de su 
vida cotidiana, así como también, expresar sus sentimientos e ir tejiendo 
redes de apoyo a lo largo de su existencia preparándolos para adquirir los 
aprendizajes necesarios frente a la promoción y mantenimiento de la salud. 
Sin embargo, no se trata solo de aprender una habilidad, de lo que se trata 
es de aprender en ambientes de retribución 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 intergeneracionales presentes y futuros 
(72).

De todas formas, la pregunta-reflexión es: ¿por qué detenerse en la relación 
entre el desarrollo del cerebro y el desarrollo óptimo como estrategia para 
potenciar a los niños? Desde la perspectiva de este estudio, se considera que 
no se pueden plasmar orientaciones del cuidado infantil sin tomar en cuenta 
cómo pueden aprender los niños a cuidar de su salud (o de su enfermedad); 
en esta dimensión el actuar de la familia se constituye en un elemento vital 
de esta relación. De ahí la importancia y pertinencia de las recomendacio-
nes de la UNICEF, cuando enuncia que los cuidados adecuados en los niños 
hacen referencia a cinco elementos potenciadores del desarrollo del menor 
durante la primera infancia (72).

El primer elemento alude a la atención sanitaria que es un espacio inte-
grador de las acciones de protección específica como las de inmunización y 
medidas de prevención y tratamiento de las enfermedades. El segundo trata 
sobre la nutrición adecuada, 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 integral, incluyendo, 
por supuesto, la lactancia materna exclusiva por lo menos durante los pri-
meros seis meses de vida, entre otros. La protección es el tercer elemento 
requerido por los niños, niñas y adolescentes para alcanzar su desarrollo 
óptimo, por tanto, es necesario garantizar las acciones de prevención contra 
la violencia, maltrato, abandono, riesgos ambientales, incluyendo aquellas 
mitigadoras de los efectos producidos en los menores a consecuencia del 
conflicto y las emergencias naturales (72).

El cuarto elemento señala a los cuidados responsables en el marco de una 
adecuada interacción entre el padre, madre o el cuidador del niño, conte-
niendo las garantías de una alimentación saludable, la calidad del juego 
y la comunicación asertiva, entre estos actores. Y finalmente la UNICEF 
menciona que el quinto componente es la enseñanza temprana. Aquí está el 
acceso a la educación preescolar y otras oportunidades para el aprendizaje 
precoz de los infantes, agregando cómo este tipo de acciones deben incluir 
los juguetes, libros y otros medios para propiciar una relación interactiva 
entre los adultos cuidadores del menor y entre los pares; todo lo cual ha de 
cumplirse en situaciones de salud y de enfermedad (72).

Por otra parte, el desarrollo de los niños se produce mediante intervenciones 
eficaces por parte de las políticas públicas, principio reconocido como el pri-
mer paso para mejorar la salud, la productividad, el crecimiento económico 
y los niveles educativos en un territorio y revertir los efectos de una expe-
riencia negativa. De ahí la importancia de estimular la salud y la nutrición 
como bases fundamentales en el desarrollo de los niños en condiciones de 
vulnerabilidad, porque de no intervenirse en la etapa correspondiente no se 
podrían prevenir retrasos en su crecimiento (72) y, por ende los niños, niñas 
y adolescentes serán susceptibles a enfermarse y a futuro desarrollar condi-
ciones para una vida adulta precaria.

Históricamente, las familias han construido una serie de prácticas de cui-
dado relacionadas con el estado de salud de los niños. Estas experiencias, 
se caracterizan por ser acciones naturales con significado cultural y conso-
lidadas en el marco de un grupo social usadas por generaciones. En esa 
dirección, la familia ayuda al niño a ubicarse en el entorno porque desde 
la perspectiva del Plan Decenal de Salud Pública 2011-2021(73) y desde el 
Modelo de Atención Integral Territorial (74), la familia no solo es un grupo 
emocional con lazos consanguíneos sino un sistema social que de forma na-
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tural apoya a sus miembros, constituyéndose en soporte y columna vertebral 
en los momentos de dificultades o alteración de la salud. No obstante, dicho 
apoyo no se produce de forma homogénea en todas las familias, porque 
cada una dispone de mecanismos, actuaciones, interacciones y conocimien-
tos únicos para la construcción de sus prácticas de cuidado durante el pro-
ceso salud-enfermedad (7).

2.4.3 REFLEXIONES DESDE LA POLÍTICA PÚBLICA 
COLOMBIANA

El concepto de cuidado involucra la dimensión personal, familiar, comunita-
ria e institucional, articuladas con el curso de vida de las personas, porque 
la salud depende de la interacción entre los factores generados a lo largo de 
la existencia, las experiencias y las condiciones de vida de cada ser humano, 
influenciadas por el entorno familiar, social, económico, cultural y ambiental. 
De ahí el supuesto según el cual invertir en la atención temprana y oportuna 
de las personas influenciará en las siguientes generaciones (75).

Los momentos experimentados por una persona durante un proceso de mor-
bilidad se encuentran interrelacionados con las oportunidades de desarrollo 
que esta tiene para lograr niveles óptimos en su salud. En este sentido, el 
Ministerio de Salud y Protección Social (76) sugiere en la Ruta de Atención 
Integral en Salud cómo esos momentos se pueden percibir desde la perspec-
tiva de acontecimientos favorables o desfavorables durante el curso de su 
vida. Por ello, señala tomar en consideración estos impactos porque pueden 
modificar las trayectorias vitales, trayectorias que se encuentran relaciona-
das con el significado de cada una de las experiencias, así como también a 
las redes de apoyo familiar, social y la atención integral de las que dispone 
el sujeto.

Los niños con morbilidad severa ameritan cuidados especiales, 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 trayectorias de vida. A partir de esto, la capacidad de cuidado 
y toma de decisiones estará condicionada por los conocimientos, prácticas 
y la disponibilidad de los miembros de su núcleo familiar para aprender lo 
necesario y fortalecer sus habilidades y destreza, tras incentivar a los niños, 
niñas y adolescentes al desarrollo de su capacidad de autodeterminación 
frente a la necesidad de reconocer su cuerpo como estrategia de aprendiza-
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je del autocuidado de su salud (77).

Las familias son los contextos primarios de socialización y aprendizaje de un 
niño, niña y adolescente (78, 79); en su interior se nutren las prácticas para 
la construcción de hábitos saludables y experiencias de cuidado. Sin embar-
go, cuando las familias no asumen el rol protector de la salud los niños tien-
den a desarrollar estilos de vida inadecuados que podrían limitar su proceso 
de salud y enfermedad. Desde esta mirada, los programas de promoción y 
mantenimiento de la salud deberían tomar en consideración cómo la adop-
ción de las prácticas de autocuidado obedece a ciertas particularidades de 
la diada paciente familia y el entorno cultural-social donde se desarrollan, 
constituyéndose en factores determinantes para la práctica profesional en 
el ámbito de la salud.

La relevancia del autocuidado en el mantenimiento de la salud amerita 
precisar tres aspectos básicos. En primer lugar, 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 pensamientos y conocimientos de las personas durante los 
diferentes momentos del curso de vida. De este supuesto, se derivan algunas 
afirmaciones acerca de cómo los comportamientos en salud están orienta-
dos por las representaciones sociales y los aprendizajes acumulados a lo 
largo de la existencia de cada persona (77).

El segundo aspecto, alude a las contradicciones comportamentales defini-
das como aquellas conductas o actuaciones perjudiciales adoptadas a pesar 
de tener conocimientos en aspectos de salud; es decir, aunque las personas 
conozcan y manifiesten interés por su cuidado, cuando actúan su compor-
tamiento se aleja de lo expresado. Desde esta perspectiva, se intuye que 
las personas perciben los problemas de salud solo cuando están enfermas 
y cotidianamente los seres humanos desarrollan mayor motivación hacia el 
cuidado en la enfermedad que en la salud, factor crítico para el fomento 
de actitudes, costumbres y comportamientos saludables, condición de espe-
cial importancia ante el diagnóstico de patología oncológica en uno de los 
miembros más jóvenes en la familia (77). 

El tercero, corresponde a la influencia de los estereotipos en torno al cui-
dado, observándose diferencias según el sexo, porque las personas asumen 
actitudes diferentes respecto a las formas de cuidar de su cuerpo y su salud, 
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conformando patrones hacia determinados comportamientos. En este sen-
tido, la cultura ha dejado huellas en la forma de asumir el autocuidado y 
ha condicionado creencias, prácticas y acciones con relación al cuerpo, a la 
enfermedad y a la forma de percibir la salud (77).

El vínculo familias y cuidados de la salud, particularmente de los niños, 
niñas y adolescentes, implica el cumplimiento de acciones establecidas por 
las políticas públicas a partir de la creación de estrategias para integrar 
las perspectivas familiares con el desarrollo de los procesos de promoción 
y mantenimiento de la salud liderada por equipos interdisciplinares. Esto, 
porque las familias poseen aprendizajes valiosos, conocen su situación de 
salud y cuentan con capacidades para aprender aspectos que nutran el 
autocuidado de su salud y la de sus hijos. 

En el caso de padres cuyos hijos (niños o adolescentes) han sido diagnosti-
cados con cáncer, el problema es más complejo por el doble impacto emo-
cional que experimentan. Por un lado, el temor de enfrentar una patología 
demandante y de grandes riesgos, y por el otro el reto de afrontar una 
realidad desconocida, revestida de sufrimiento, temores, con terminologías 
complicadas, administración de tratamiento hospitalario, domiciliario, con-
troles y visitas reiteradas a centros de atención. En este trasegar, el proceso 
de enseñanza aprendizaje se produce de manera gradual y es más efectivo 
cuando el paciente y su familia cuentan con el acompañamiento decidido de 
los profesionales de la salud, quienes son actores esenciales para aumentar 
su comprensión y conocimientos acerca de la enfermedad.

El profesional de enfermería ejerce un rol fundamental en el cuidado del pa-
ciente oncológico, especialmente cuando ofrece un acompañamiento afec-
tuoso y realiza actividades educativas para el sujeto de cuidado y su familia 
(relativas a los cambios físicos, emocionales y sociales producto de la enfer-
medad y su tratamiento). Este proceder, contribuye significativamente con 
la diada paciente-familia en la elaboración de estrategias de afrontamiento 
positivo de la patología, sus implicaciones, sus temores y ayuda vencer las 
dificultades o complicaciones durante el diagnóstico, tratamiento, recupera-
ción y muerte a partir de las particularidades de cada paciente o familia. 

Así pues, el cuidado enfermero debe ofertarse de manera integral y huma-
nizada, permeando tanto al paciente como a su cuidador (49, 6, 80). Desde 
esta posición se invita a entender que cuando los servicios de enfermería se 
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realizan de manera sensible, con calidad, calidez y ternura, los lazos emo-
cionales entre enfermería, el paciente y la familia son tan fuertes, que el 
profesional de enfermería se constituye en un valioso recurso para apoyar a 
niños, adolescentes y familiares en las diversas etapas del cáncer, “inclusive 
hasta la muerte” (81).

Ante esta dolorosa realidad vale la pena cuestionarse ¿cuáles son los tipos 
de pensamientos del cuidador familiar cuando su vida se transforma a par-
tir de una situación en particular 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 está dispuesto a 
instruirse en nuevas habilidades, se está ante una posibilidad de desarrollo 
de capacidades humanas tendientes al logro del afrontamiento eficaz indi-
vidual-familiar de una enfermedad. Por consiguiente, el cuidador familiar 
con el tiempo aprende a brindar el cuidado necesario para el menor. Pero 
paralelo a esta función propia de las familias, la experiencia con cuidadores 
demostró que los padres aprenden también a potenciar habilidades para 
cuidar de forma amorosa, comprensiva y abnegada. 

El punto aquí consiste en reflexionar sobre cómo los cuidadores logran 
adoptar una postura fuerte para enfrentar los retos y efectos de la pato-
logía, con la firme decisión de ayudar, postergar o evitar el fallecimiento 
de su hijo enfermo. Se puede agregar que los padres construyen formas 
de ser y actuar en contextos sociales amplios con la participación de otros 
actores de la sociedad, quienes aportan elementos para potenciar ambien-
tes de confianza, cooperación, amistad y solidaridad maximizando así sus 
oportunidades para suministrar un cuidado idóneo en la enfermedad (82). 
A la vez, el ejercicio del cuidado no es un acto en solitario, el cuidado del 
otro implica una relación de apoyo social integrativo entre los sentimientos 
y emociones de las personas y los conocimientos sanitarios para el logro de 
la meta: recuperar la salud o por lo menos aliviar el sufrimiento.

2.4.4 ATENCIÓN INTEGRAL DEL CÁNCER

El Ministerio de Salud y de Protección Social y el Instituto Nacional de 
Cancerología (83) reconocen que el cáncer en las últimas décadas ha cam-
biado su condición de enfermedad letal por crónica. Este tránsito obedece 
al desarrollo de nuevas tecnologías para el diagnóstico y opciones terapéu-
ticas tempranas a partir de herramientas para la prevención, control y el 
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mejoramiento de la supervivencia de los enfermos. Estas oportunidades re-
presentan desafíos para la atención del cáncer en Colombia, convirtiéndose 
esta patología en objeto de interés para la política pública. 

El cáncer es la propagación continua y sin control de células anormales en 
el cuerpo, condición que se origina porque estas no responden a la apop-
tosis celular consideradas como todas aquellas señales con capacidad para 
controlar el comportamiento celular normal (84). El cáncer puede llegar a 
producirse en cualquier grupo de edad y sexo, modificando la estructura 
de cualquiera de los tipos de células del cuerpo. De ahí podría explicarse 
la existencia de aproximadamente cien tipos de morbilidad oncológica con 
comportamientos diferentes entre sí, cuyas respuestas difieren según las cla-
ses de tratamientos.

Existen tumores malignos y benignos, la diferencia radica en que los tumores 
benignos se localizan en un sitio en particular y no invaden los tejidos sanos 
circunvecinos, ni se propagan a otras partes del cuerpo, en contraparte los 
tumores malignos tienen la capacidad de invadir y propagarse por el cuerpo 
a través del sistema circulatorio o linfático. El cáncer puede obedecer prin-
cipalmente a tres especies: i) carcinomas, producidos por las alteraciones de 
las células epiteliales; ii) sarcomas, conocidos como tumores sólidos 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 cáncer, en su mayoría, son invasivos, tras generar 
efectos colaterales en las personas al producir condiciones indeseables y 
desagradables. Según el tipo de terapia implementada se puede presentar 
caída del cabello, vómitos, pérdida de peso, náuseas, debilidad y alteracio-
nes psicológicas. Adicional a esto, los niños experimentan temores, ansiedad, 
miedo y otro tipo de afecciones que ameritan el abordaje integral de los 
servicios oncológicos (86).

En lo concerniente a los servicios de salud, en oncología el tratamiento se 
fundamenta en tres pilares: cirugía oncológica, oncología radioterapéutica 
y oncología clínica cuyos avances se desarrollaron de forma consecutiva, 
pero posteriormente estos se producen de manera paralela. La cirugía on-
cológica asume una perspectiva localizacionista construyendo una tradición 
sólida con adelantos vanguardistas al proponer extirpaciones de los tumores 
malignos menos invasivos. En cambio, la oncología radioterápica surge de 
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forma independiente a partir de la aplicación de radiaciones ionizantes 
gracias a la implementación de una compleja infraestructura tecnológica. Y 
la oncología clínica se consolidó con el uso de la quimioterapia como trata-
miento pionero y complementario a los dos anteriores (86).

Paralelo a las modalidades de tratamiento oncológico, la atención del cán-
cer requiere la intervención oportuna de diversas disciplinas, campos del 
conocimiento que desde su especialidad aportan elementos para la com-
plementariedad entre las modalidades de atención antes enunciadas. Sin 
embargo, en el país continúa siendo visible el trabajo atomizado donde 
cada disciplina realiza su labor y no se logran consolidar los colegiados de 
trabajo en equipo para la satisfacción de las necesidades socioafectivas, la 
participación de los pacientes y cuidadores o las acciones que demuestren 
la interdisciplinariedad. 

En Colombia, lo anterior se constituye en una importante barrera para el 
acceso a tratamientos oportunos, restándole efectividad a los modelos de 
atención y avances en la prevención, control y seguimiento de esta enfer-
medad. En lo que respecta a los servicios de oncología pediátrica, los obs-
táculos de mayor presencia son la demora en la entrega de autorizaciones 
y medicamentos (muchos de los cuales se obtienen a través de mecanismos 
jurídicos constitucionales como la acción de tutela), la segmentación de los 
servicios y los traslados interinstitucionales (87). También se reconocen otros 
impedimentos como la geografía, pocos conocimientos de los cuidadores y 
familiares sobre el tema y pocas instituciones especializadas para brindar 
este tipo de atención (88). Por eso, se promulgó la Ley 1388 de 2010 por el 
derecho a la vida de los niños con cáncer en el país. 

Con esta ley, el Congreso de Colombia buscó disminuir la tasa de mor-
talidad por cáncer en los niños y personas menores de 18 años al ofrecer 
garantías para el acceso a los servicios especializados de atención en salud 
con miras a la detección temprana y el tratamiento integral. Y en paralelo, 
la ley pretende una correcta aplicación de protocolos y guías de atención 
estandarizados, mediante la incorporación de tecnologías requeridas, in-
fraestructura adecuada y recurso humano idóneo en centros especializados 
habilitados para el propósito. 

A pesar del cumplimiento y los esfuerzos gubernamentales para ofrecer una 
atención integral al cáncer infantil, las tasas de mortalidad aumentan y los 
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niños se constituyen en una población vulnerable en constante riesgo. De 
ahí que una de las recomendaciones emitidas al respecto es aumentar las 
acciones para la detección temprana del cáncer porque esto incrementaría 
las posibilidades de supervivencia, se disminuirían los costos del tratamiento, 
se lograrían mejores niveles del umbral del dolor y se emplearía menos uso 
de medicamentos, entre otros (88).

En síntesis, la atención integral del cáncer requiere de acciones e interven-
ciones complementarias, conjuntas y decididas de diversos actores sociales 
con participación del Estado, las instituciones, los profesionales del área de 
la salud, la familia, redes de apoyo, organizaciones gubernamentales y no 
gubernamentales para poder disminuir el impacto social, emocional, psico-
lógico y físico en los pacientes pediátricos oncológicos, sus cuidadores, sus 
familias y en toda la sociedad. La atención integral de los niños con cáncer 
además de ser una necesidad debe ser una prioridad evidenciada en las 
naciones de medios y bajos ingresos, sobre todo si se considera que el cán-
cer es más curable en los países desarrollados que en países en desarrollo, 
donde las desigualdades sociales y económicas generan un enorme, injusto 
e inaceptable costo humano (89, 90).

2.5. AMOR
Bajo el rótulo de amor se abordó la categoría conceptual 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, entrega, solidaridad y entereza. El cuidador 
en este sentido es aquella persona que, con afecto, dedicación y ternura, en 
silencio y soledad afronta las adversidades generadas por el cáncer y en el 
niño o adolescente que la padece, así mismo, en los miembros de la familia 
y en forma general en la vida familiar. 

2.5.1 ¿QUIÉN ES EL CUIDADOR INFORMAL? 

El cuidador informal es un ser humano con virtudes, capacidades y habilida-
des (generalmente adquiridas) para cuidar a otra persona que requiere de 
su atención y vigilancia; la sociedad los reconoce como personas serviciales, 
dedicadas y entregadas a la labor del cuidado. Esta persona reúne en sí 
misma una connotación que precede la instrumentalización del cuidado por-
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que sintetiza la expresión representativa de los valores humanos, por cuanto 
el simple hecho de acompañar (acto subvalorado para algunos) y proteger 
a un familiar, amigo, compañero, vecino o conocido cuando más lo necesita, 
deja al descubierto los sentimientos y valores de los cuidadores.

Para los cuidadores familiares, cuidar es un acto de amor, solidaridad y 
lealtad que se ejecuta independiente del analfabetismo o grado de escola-
ridad alcanzado; es una labor realizada sin tener en cuenta la escasez de 
recursos económicos, la desidia estatal, la tramitología, la indiferencia de las 
instituciones de salud o los conocimientos sobre la patología. En el proceso 
oncológico, el acto de cuidar y ser cuidado produce nexos intensos e indiso-
lubles entre quienes lo vivencian, comprendido solo por aquellas personas 
que viven o vivieron esta triste y dolorosa experiencia. 

En este sentido, Amador, Puello y Valencia señalan que la relación entre el 
cuidador y el familiar enfermo de cáncer es tan fuerte que se consolidan 
lazos de cariño, ternura y apego hasta tal punto de transferirse como propio 
el progreso o el retroceso en la salud del sujeto de cuidado. La acción de 
cuidar, 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 óptimos y convertirse en un 
sobreviviente que le ganará la guerra al cáncer (91). 

El cuidador no solo es alguien que cuida a otro, los cuidadores son seres con 
valores excepcionales ejemplos de la mejor expresión de cualidades inheren-
tes a la especie humana. Para adquirir la condición de cuidador es necesario 
hacerse cargo de otra persona, constituyéndose así en el sujeto facilitador 
para la realización de las actividades de la vida cotidiana que complementa 
el accionar de quienes por su falta de autonomía, disfuncionalidad o enfer-
medad dependen de los cuidados del cuidador. Así mismo tiene la responsa-
bilidad de procurar y verificar que el enfermo cumpla 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 descripción realizada por De la Cuesta (93) fren-
te a la labor de los cuidadores informales de enfermos con demencia, pues 
no es solo una definición, es un tributo que la investigadora brinda a estas 
personas y que indudablemente aplica o puede extrapolarse a los cuidado-
res de enfermos oncológicos. La autora en su libro reconoce el amor heroico, 
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decidido y constante de los cuidadores informales al momento de cuidar; 
señala cómo 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 desempeñan constantemente, es 
valioso y como la labor de los artesanos, los cuidadores también requieren 
de paciencia, inteligencia e ingenio para poder efectuarlo; o sea, el acto se 
fundamenta en el amor puro hacia el otro (93). Este trabajo muchas veces 
se realiza sin contar con un verdadero acompañamiento de los profesionales 
de salud o sin recibir ningún tipo de remuneración familiar o gubernamental; 
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 cómo diversos autores 
suscitan una reflexión motivadora frente a la relevancia del cuidado huma-
nizado por parte de los profesionales de enfermería, incluyendo la ternura 
y sentimientos potenciadores de los lazos afectivos con las familias, niños y 
adolescentes con patología oncológica. La relación es fundamental para 
disminuir los sentimientos de temor, indefensión e inseguridad durante el 
proceso de diagnóstico y tratamiento; así mismo, cuando se da un vínculo 
de afecto entre estos actores se facilitan procesos educativos y asistenciales 
decisivos para hacer más comprensible y menos complicada la labor del 
cuidador (6, 31, 49, 81).

Con base en la interconexión entre el profesional de enfermería y el cuidador 
familiar informal, es válido señalar los argumentos de Quintero cuando afir-
ma cómo el cuidado que enfermería brinda debería incluir un proceso edu-
cativo, capaz de producir diálogos de saberes entre todos los participantes 
(94), porque, aunque cada persona posea conocimientos, estos son distintos, 
pueden complementarse y generar beneficios recíprocos. No obstante, cada 
actor debe asumir una posición basada en el respeto del otro; propiciando 
una verdadera relación de ayuda, comprensión y ganancia mutua en pro de 
la salud integral del paciente y su familia.

Enfermería como disciplina, ciencia y arte del cuidado, tiene como reto cons-
tante garantizar la humanización del cuidado proporcionado a los enfermos. 
Pero también tiene el deber de asegurar un trato humano a las poblaciones 
vulnerables, especialmente 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 importancia para enfer-
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mería al ofrecer una gama de posibilidades de mejorar la interacción 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 óptica, el presente ámbito conceptual exploró 
los signos, simbologías o cosmovisiones del cuidado desde la perspectiva de 
los cuidadores familiares de niños con cáncer para aportar herramientas 
conceptuales a la profesión de enfermería y, en forma general, al personal 
de salud encargado de proporcionar atención a los niños con cáncer. 

En este contexto, la revisión de los planteamientos de algunos filósofos y 
enfermeros dedicados a reflexionar sobre el tema de los cuidados y de los 
cuidadores marca diferentes perspectivas. Como ejemplo, se puede iniciar la 
reflexión con los aportes de Heidegger, quien se refirió al cuidado como el 
acto de velar por el cuidado de las cosas o el cuidado de las otras personas. 
Para el filósofo una de las principales características de la especie humana 
es estar en alerta ante el cuidado de la vida y crear consciencia de sí 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 lugar 
privilegiado en el proceso salud–enfermedad; porque a partir de su inmer-
sión en el mundo social del otro, es capaz de apoyarlo en la satisfacción 
de sus necesidades de cuidado en virtud de la simbiosis establecida entre 
aquel 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 y analizar todas las posibilidades presentes para 
llegar a ser a través del tiempo (95).

En cuanto a la característica “duración”, se establece la figura del cuidador 
cuando los cuidados son continuos. Ello, porque no responden a una etapa 
específica del curso de vida, sino estos se ofrecen y se transforman de ma-
nera permanente durante toda la existencia humana. Aquí 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 
lenguajes verbales propios de la diada, configurando la forma de amor que 
los griegos denominaron como “ágape”, la cual se refiere a la frecuencia más 
profunda del amor; aquella marcada por la pureza del sentimiento, por la 
incondicionalidad, llegando incluso a la devoción.
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Este tipo de amor asume las necesidades como procesos intuidos debido al 
alto grado de fusión entre ambos actores involucrados en el acto del cuida-
do en el espacio intrafamiliar. Desde la mirada de Watson, implica la con-
formación de una unidad, llegando al punto en el cual no pueden dividirse 
del yo del universo o de la naturaleza, porque el cuerpo está 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 aprende de 
las vivencias y se crece a la par de quien se cuida, pues en todo momento 
los sujetos buscan activar su autodeterminación para identificar y seleccio-
nar los valores, técnicas y estrategias que harán parte integral de su bagaje 
como cuidador, conformando una experiencia de vida inestimable que no es 
fácil valorar cuantitativamente (95).

Dentro de esta mirada, las aproximaciones fenomenológicas se han conver-
tido en un elemento nutritivo para las investigaciones acerca de los cuida-
dores, porque inicia una comprensión del fenómeno desde los significados 
y experiencias humanas (16). Por eso, revisar la conexión entre enfermería 
y fenomenología es comprender a partir de esta última cómo se muestran 
los caminos para aprender a interpretar los significados de los sujetos de 
cuidado frente al acto de cuidar. De la misma forma, la enfermería ha lo-
grado sistematizar estas vivencias y las ha traducido en teorías, modelos y 
paradigmas orientadores de sus prácticas de cuidado (16), las cuales no solo 
han sido el soporte del corpus propio de conocimientos de la disciplina de 
enfermería, sino que se han constituido en un mecanismo de acción para las 
familias y cuidadores que en la informalidad prestan este servicio.

El cuidado ha ido tomando forma gracias a las reorientaciones y reelabo-
raciones acerca del mismo. Hoy día, los cuidadores familiares nutren sus 
experiencias con los aportes del cuidado enfermero, porque estos profesio-
nales han logrado sistematizar, consolidar y concluir frente a esta práctica 
profesional una retroalimentación importante en la preparación 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 círculo en el que cada punto se une y se entrelaza 
para englobar las experiencias y conocimientos aportados de un lado u otro.

Bajo estas consideraciones, todas las personas sin distingo de edad, etnia o 
condición social en algún momento de sus vidas, por amor fraternal o filial, 
se encontrarán frente a una situación donde se requiere ofertar cuidado, que 
de ser asumido, los conducirá 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 situación de enfermedad o disfuncionalidad 
por alteraciones del estado de salud o bajo cualquier circunstancia adversa 
de otra índole. Cuidar y cuidarse entre sí es una característica innata propia 
del amor filial, que genera una relación de afecto, intercambio, compromiso, 
vínculo, altruismo, habilidades y ante todo una supremacía de valores (96).

Es de interés analizar en este libro cómo las transformaciones sociales, cultu-
rales, económicas y políticas promueven la reconceptualización del concepto 
de cuidado. En décadas pasadas, eran pocas las discusiones frente a la 
fuente de cuidado y de quién lo prestaba, porque la visión familista del cui-
dado señalaba a las familias como las encargadas de cuidar, y por supues-
to, desde inicios de la historia de la humanidad era la mujer quien asumía 
el rol de cuidador. Sin embargo, con los cambios sociales y demográficos 
se transformaron los roles potenciales de la mujer, pues, esta ha trascendi-
do en muchos ámbitos de cuidadora a proveedora del hogar (95), lo cual 
produjo una deconstrucción en el género masculino, tras ser los hombres de 
la familia quienes en esas circunstancias asumían el rol de cuidador, que 
aunque es poco frecuente demuestra cómo el acto de cuidar no es exclusivo 
de la mujer, más bien es exclusividad del sentimiento de amor que impulsa 
al cuidador en la búsqueda permanente del bienestar de aquellos a quienes 
quiere entrañablemente (97). 

Al evolucionar el rol de la mujer y pasar de cuidadora a proveedora del 
hogar, se produce un tránsito, sin desplazar la visión sociopolítica que señala 
al Estado como corresponsable en las funciones del cuidado de las personas 
enfermas o en situación de dependencia. Este tipo de cuidados se ofrece en 
instituciones para ciertos grupos poblacionales en condición de vulnerabili-
dad, que son atendidos por personas denominadas “cuidadores informales”. 
Estas personas no son parte del núcleo familiar y reciben una remuneración 
por su labor sin haberse capacitado para tal fin (98).
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De ahí, surge la necesidad de clasificar al cuidador, reconociéndose la exis-
tencia de otros cuidadores informales concebidos como aquellos individuos 
a cargo del cuidado de las personas enfermas, abandonadas, en situación 
de discapacidad, adultos mayores o niños cuya particularidad son las limi-
tantes por sí mismo de las acciones de autocuidado y las actividades de la 
vida diaria básicas como comer, vestirse, trasladarse, caminar y controlar 
esfínteres (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 clasificación de “informal”, 
reservando la formalidad para las personas con título o certificación para 
ejercer el rol de cuidador (101).

Cuando se alude a la figura del cuidador principal familiar, se hace refe-
rencia a aquella persona del núcleo familiar que asume la responsabilidad 
principal del cuidado, se le diferencia por ser aquella encargada de la toma 
de decisiones de cuidado y las realiza. Desde esta perspectiva es la persona 
delegada para organizar y dar soporte a la satisfacción de las necesidades 
básicas y estos cuidados efectuados tienen connotaciones especiales: care-
cen de retribución económica, son permanentes y se constituyen en el puente 
entre el paciente con su cuidado y con su entorno social, apoyando la reali-
zación de las Actividades de la Vida Diaria Básicas (ABVD) y también las 
Actividades de la Vida Diaria Instrumentales (AIVD).

El ejercicio de cuidar genera una fuerte carga de trabajo físico 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 están expuestos a 
muchas situaciones de riesgo para su salud; las altas demandas de cuidado 
aumentan la probabilidad de sufrir alteraciones físicas, emocionales, fami-
liares y sociales (101, 102). No obstante, a pesar de ello continúan ejerciendo 
el cuidado, porque aunque estén agobiados y exhaustos, les sobra el amor 
que brinda la energía, la voluntad y la fuerza para continuar realizando esta 
sublime labor.

Otra línea reflexiva e investigativa en torno a los cuidadores obedece a la 
revisión sobre las habilidades del cuidado de los cuidadores familiares (co-
nocimiento de sí mismo y del otro, valor para afrontar las necesidades de 
cuidados, los cambios de este y paciencia para mantener un vínculo afectivo 
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amoroso), la cual ha sido reconocida como una unidad de análisis impor-
tante en la valoración de la carga del cuidador. Nkongho (referenciada por 
Carrillo, Sánchez y Barrera (103)) considera la habilidad de cuidado como 
aquel talento integrativo de las destrezas, capacidades 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 categoría 
habilidad de cuidado incluye las experiencias, el entorno y todas aquellas 
características 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 personales intrínsecos que le otorgan el potencial necesario 
para abordar el cuidado ante las diferentes situaciones implicadas en el 
proceso salud enfermedad. El recurso es la indagación de las dimensiones 
cognoscitivas y actitudinales de las personas mediante una medición 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 categoría funda-
mental en el ejercicio del cuidado, porque un cuidador ha de cuidar a partir 
del conocimiento de las condiciones del otro y de sí mismo en su relación con 
el otro, reconociendo las fortalezas, debilidades y las necesidades particula-
res de la persona cuidada. Tales hallazgos señalan un ritmo y estilo propio 
durante la vivencia en el acto amoroso de cuidar; es decir, “conocer” como 
habilidad del cuidado es conocerse a sí mismo y conocer al otro para lograr 
la base del entendimiento humano que refuerce el bienestar y produzca los 
efectos esperados (105).

En este punto se encuentran aspectos disciplinares postulados por Benner 
(31) (citado por Railer y Marriner), quien indica cómo el conocimiento en 
el cuidado se incrementa con el tiempo, consolidándose a partir del diálogo 
entre los sujetos y en contextos particulares. Por consiguiente, el conocimien-
to sobre el cuidado en los entornos familiares permite a las personas resigni-
ficar sus prácticas de vida desde la conexión con los otros y con su contexto 
sociocultural, potenciando el desarrollo de competencias cognitivas 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 construyendo en las 
prácticas de cuidado intrafamiliar y en relación con los preconceptos acerca 
del fenómeno, el apoyo institucional y, ante 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 travesía del 
cuidado, de modo tal que los profesionales de la salud deben aprovechar el 
acervo de bienes intelectuales adquiridos durante su formación, su quehacer 
laboral y valerse de toda oportunidad para ofrecer información y consejería 
al cuidador (31). La meta: orientar y retroalimentar, explicando paso a paso 
y verificando las posibilidades de construcción de conocimientos y asimi-
lación por el receptor, y proponer estrategias de aprendizaje colaborativo 
donde los miembros del núcleo familiar puedan dominar lo relacionado con 
la enfermedad, tratamiento y cuidados en casa, explicándolo de una forma 
sencilla, didáctica, como si fuera un nuevo idioma que han de aprender. 

La segunda categoría para medir la habilidad del cuidado hace referencia 
al valor del cuidador cuando se enfrenta a situaciones desconocidas. Se 
adquiere a partir de las vivencias pasadas, mediante la potenciación de 
las emociones y 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 y 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 y favorecer su recuperación o acompañarlo 
con el mismo afecto y dedicación en la etapa final cuando la recuperación 
ya no es una opción. En esta fase al cuidador solo le queda estar ahí con 
y para ella o él, amándolo hasta el último momento, hasta cuando llega la 
partida definitiva, cuando la despedida de su presencia física es inaplazable.

El amor denominado por los griegos como “philia” indica que las particu-
laridades de este tipo de amor se basan en la solidaridad, afecto, herman-
dad y búsqueda del bienestar del prójimo; concierne al amor como eje del 
cuidado. Las experiencias investigativas de las autoras en este ámbito del 
conocimiento, han permitido sintetizar, mediante el uso de técnicas proyec-
tivas controladas, la auto percepción que tienen de sí mismos los cuidadores 
familiares de personas en condición de cronicidad con patología oncológi-
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ca residentes en el Departamento de Córdoba (Colombia), destacándose 
cómo los cuidadores se ven a sí mismos proyectados en función de los pe-
queños seres vivos que cohabitan en su espacio cotidiano (107).

Por ejemplo, los cuidadores del departamento de Córdoba se identifican 
con “una abeja porque alimentan y cuidan todo el día” a su familiar en-
fermo; o se perciben como “una gallina 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 
básicas. Algunas 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 sí mismo y de sus 
habilidades, son de humildad y modestia, visualizándose como personas que 
realizan un pequeño 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 cómo los cuidadores familiares principales se ven a sí 
mismos desde las técnicas proyectivas identificados con árboles grandes, 
fuertes, perennes, productores de frutos, todo ello como expresión de la pro-
tección que ofrecen, de su valor personal en el cuidado y del reconocimiento 
de su propia utilidad. Los cuidadores de esta región del país se perciben a sí 
mismos como personas con especial capacidad de resistencia ante las vicisi-
tudes de la vida, pero además cuando se comparan con árboles de la región 
expresan su identidad y arraigo cultural en la trayectoria de su vida. Con 
esta clasificación de fuerza y fortaleza están enviando un mensaje sobre la 
visión de sí mismos como seres fuertes, productivos, a su vez con capacidad 
para dar sombra y abrigo a todos los necesitados, especialmente a los fami-
liares que requieren de sus cuidados. Para este aparte el sentido del “cuidar” 
expresa los vínculos de protección y cuidado sensible, propios del sentimiento 
de amor afín con la habilidad de valor de la que trata Ngosi Nkongo con 
relación a las habilidades del cuidado (107).

El valor auto percibido por los cuidadores se refleja en la tenacidad, fuerza 
y empeño 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 básicamente en eso, en 
sentimientos de cariño y apego, formado entre integrantes de una familia 
que se caracteriza por ser fuerte e inquebrantable, permanecer y luchar jun-
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tos a pesar de las adversidades y vicisitudes de la vida (107). En contraste 
con estos resultados, vale la pena señalar que en otros estudios también se 
evidencian los mismos valores en los cuidadores, pero enfatizan que la larga 
experiencia de cuidar podría generar estrés, agotamiento y posible pérdida 
de sensibilidad ante la persona que se cuida (108), lo que abre la discusión 
frente a qué hacer desde la política pública para mitigar estos efectos que 
han sido documentados por varias experiencias investigativas en el área de 
enfermería.

Como último componente se destaca la paciencia, eslabón clave para medir 
la habilidad del cuidado, haciendo referencia a la capacidad del cuidador 
para tolerar situaciones que generan confusión, desajustes en la dinámica 
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 que espera siempre lo mejor. Esta virtud también otorga tranquilad 
interna, apacigua los estados emocionales poco placenteros y genera am-
bientes de sana convivencia. Resumiendo, la paciencia como habilidad del 
cuidado se desarrolla porque el cuidador familiar está interesado en que 
la persona a quien se cuida sienta emociones de regocijo, esté tranquilo y 
confiado porque necesita de un buen estado emocional para enfrentar los 
tratamientos y, para el caso específico de oncología, enfrentar y soportar 
los efectos adversos.  

Siguiendo el sentido de la significación del amor en el “cuidar”, se rememora 
la clasificación del amor llamada “storgé” en la cultura griega. Este “storgé” 
implica en el amor un sentimiento protector como una expresión de lealtad 
que en su dinámica genera la paciencia que ayuda a soportar o a manejar 
sin violencias algunas alteraciones de los individuos en la dinámica familiar.   
Así, el cuidador familiar cumple un rol determinante tanto en el núcleo fami-
liar como en el equipo de salud para apoyo y coordinación de acciones109. 
El cuidador utiliza su paciencia en las largas esperas para citas, en con-
sultas, en los problemas administrativos que causan retrasos en el suminis-
tro oportuno de los medicamentos, asume una actitud de autocontrol para 
brindar calma al enfermo cuando aparecen los síntomas desagradables del 
tratamiento, para soportar y controlar los cambios del tono emotivo expre-
sado por el hijo o familiar afectado. O sea, el cuidador a pesar de su tensión 
acepta de la mejor manera posible la lentitud de los procesos, pues reconoce 
que todos propenden por la satisfacción 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 
niños con cáncer, los mismos que por su corta edad y experiencia de vida no 
comprenden por qué están hospitalizados y por qué no pueden bajarse de 
la cama del hospital para jugar en el piso. Ellos insistentemente preguntan 
cuándo van a regresar a la casa y luego cuando ya están 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 recuperación de la salud del paciente, con una 
visión humanística del cuidado integral, porque indudablemente el cuidador 
familiar con su labor cotidiana, abnegada y desinteresada, facilita la conti-
nuidad de la prestación de los servicios de salud a nivel domiciliario. Y des-
de la invisibilidad realiza un trabajo valioso al permanecer leal al lado de 
aquel que sufre, pues, el cuidador familiar soporta profundamente el dolor 
y la desesperanza del paciente, en tanto los vínculos amorosos hacen de la 
relación cuidador-sujeto de cuidado una conexión más compleja que aquella 
producida entre los cuidadores profesionales y los pacientes en el marco del 
cuidado institucional. 

La valoración 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, 112). En Colombia se encontraron 
diferentes datos que abarcan todos los niveles alto (113, 114), medio y bajo 
(115, 116), destacándose en la Costa Caribe  Colombiana hallazgos con ni-
veles altos de paciencia en la ciudad de Cartagena y bajos en la región 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 crónica en los 
componentes comunicación, valor y paciencia, sobre todo enfatizan en este 
último (104).

2.6 REFLEXIONES 
Los cuidadores familiares de enfermos con diagnóstico de cáncer establecen 
sus experiencias particulares a partir de sus deseos, intereses y la educación 
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recibida a lo largo de su vida.  Dicha perspectiva construida a partir de 
las situaciones vividas permiten al cuidador familar la comprensión de su 
paciente y de sus necesidades permeando todas las situaciones y circunstan-
cias propias de la existencia humana; sus componentes emocionales y afecti-
ivos le facilitan la utilización de las vivencias para interpretar y configurar su 
conocimiento, lo cual requiere profundizar y analizar cada experiencia para 
comprender el origen de los fenómenos sin tener que recurrir nuevamente al 
proceso reflexivo (117).

Esta reflexión permite visibilizar la transformación permanente del sujeto 
configurando 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 niño, niña o adolescente con cáncer. En 
estas confrontaciones se reafirma la distinción entre el yo y el mí, donde el 
mí es sentido de modo “mi paciente, mí hijo” , y  se entiende como una pro-
longación del mismo yo; el padre o madre adopta estos pronombres como 
uno solo, acoge las experiencias que vivió en algunos momentos y las trans-
forma en acciones conductuales inmediatas en pro de su sujeto de cuidado 
en el Aquí y el Ahora (117). 

La apreciación permite ver la orientación acerca del Aquí, el cual se reconfi-
gura porque se produce un reconocimiento de la existencia de un Allí, siendo 
precisamente el lugar donde debe estar, es decir estar junto con el otro. La 
visibilidad de las interpretaciones del Aquí y del Ahora de los cuidadores 
familiares se orienta en relación con el “otro” a fin de modular, controlar o 
reducir sus relaciones y vivencias de índole negativa, para dar paso a accio-
nes en pro de la tranquilidad y el bienestar. Esto, es un aspecto de mayor 
significancia por el vínculo establecido entre el cuidador familiar y el niño 
con cáncer, diálogo en el cual el intercambio en la diada es en doble vía 
cuando el “otro”, en este caso el niño enfermo hace conciencia que el cuida-
dor (“yo”) hace parte sí 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 indispensable cuando los sujetos del acto 
de cuidado en la interacción se convierten en “nosotros”. En este ámbito se 
inicia un cruce de experiencias vividas, donde lo ocurrido a cualquiera de 
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ellos incide en el otro, pues sus vivencias están interconectadas y producen 
el fenómeno de la intersubjetividad mediante el cual el sujeto puede percibir 
la intencionalidad de los actos y las acciones de los otros (117).

La relación “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 categoría “tú” cuando se dimensiona al “otro” 
como igual a “mi”. Ese “otro” asume el rol del “tú” 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 fortalecerá 
la construcción de la “relación nosotros”. El vínculo nosotros se consolida 
cuando el cuidador y su sujeto de cuidado asumen la misma actitud y desa-
rrollan conciencia mutua de los códigos, significados y actos de aquellos con 
quien comparte el mundo y las experiencias (118).

Desde este enfoque y de acuerdo con Schütz, el sujeto es un ser social inte-
ractuante con sus semejantes compartiendo ideas y saberes, es por esto que 
la conciencia de unión de cuidador y sujeto de cuidado no puede provenir 
de un hecho aislado o exclusivo de la reflexión en solitario. La conciencia en 
el acto de cuidado parte del reflexionar sobre los “otros” como poseedores de 
conciencia transformando la concepción del yo y del mí por la comprensión 
de la profunda e íntima interacción de dos seres humanos en el contexto de 
una actividad social desentrañando en cada participante la comprensión 
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 relación de los copartícipes del acto del cuidado fami-
liar existe una capacidad de interpretar las señales, sonidos, gestos y tono 
emocional de la voz. Esto implica que ambos actores adquieren una forma 
simbiótica de comunicación mediante el desarrollo de la percepción, tanto 
del conjunto de acciones como de los efectos esperados, haciendo salvedad 
cómo estos efectos o indicaciones cobran especial sentido para quien las 
observa. En consecuencia, se observa el desarrollo de habilidades perso-
nales para interpretarlas porque las acciones pueden o no ser un producto 
intencional de quien las realiza. Sin embargo, siempre habrá una auto inter-
pretación del sentido y significado de las vivencias en quien las recibe (117).

A partir de esta óptica cognitiva-psicoanalítica, se considera la fenomeno-
logía social como el método sistemático para comprender las intrincadas 
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relaciones de los acontecimientos en torno a las relaciones sociales de la 
acción humana enfocadas en el proceso conectivo entre la intencionalidad, 
la relación social, las expectativas, intersubjetividad y las acciones humanas. 
Por tanto, para comprender las relaciones durante el acto de cuidar a un 
niño con cáncer se inicia considerando que estas son creadas o construidas 
en el ámbito de la cotidianidad, de ahí que se abordará el comportamiento 
social mediante una reflexión analítica en función a los motivos y finalidades. 
Para Schütz existen dos tipos de motivos en el comportamiento social: los 
“motivos en vista de…” quienes comprenden la acción, la finalidad y simboliza 
la acción futura, y los “motivos debido a…” que admiten además del esce-
nario de los actores, la disposición psíquica para interpretar, reinterpretar o 
resignificar en el presente los hechos y circunstancias acaecidas en el pasado 
reciente o aquellas ocurridas en el momento presente (119, 120).

En el marco de estas consideraciones, enfermería tiene como acción social 
el fortalecimiento y refuerzo continuo de las habilidades de cuidado del 
cuidador familiar de niños con cáncer mediante la inclusión intencional de 
acciones dirigidas al apoyo de los comportamientos humanos favorables. Es 
decir, aquellos actos interconectados con las necesidades del continuo sa-
lud - enfermedad, como una actitud natural implícita dentro de la realidad 
social (121).

Con respecto al acto de cuidar, la fenomenología social de Alfred Schütz 
ofrece la posibilidad al enfermero de pensar, consolidar y desarrollar la 
acción de construir conocimientos para el cuidado propio de su ejercicio 
profesional y el cuidado familiar, teniendo siempre como norte las relaciones 
sociales establecidas en la existencia de los seres humanos, concibiendo los 
vínculos 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 fenomenología imprime un rasgo de 
certeza para el análisis de la oportunidad de participar, fomentando así el 
desarrollo de características 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).

Aquí enfermería aporta los mecanismos para el fundamento del apoyo so-
cial necesario en el desarrollo de los niños con cáncer y sus cuidadores, pero 
son pocas las enfermeras que han teorizado sobre estos aspectos (123). Sin 
embargo, los enfoques pueden darse desde dos perspectivas teóricas acerca 
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de la importancia del papel del apoyo social en el ámbito 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 segunda postura plantea 
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 postulados para obtener el bienestar integral del niño con cáncer y 
sus cuidadores familiares (123). Desde enfermería los cuestionamientos en la 
situación del niño con cáncer y su cuidador familiar también se orientan a 
comprender los significados de los cuidadores ante el hecho que su hijo esté 
enfermo de cáncer; analizar el cúmulo de sentimientos del cuidador familiar 
cuando ofrece los cuidados a su hijo y examinar qué apoyo recibió por parte 
de los profesionales del cuidado durante el proceso es vital (124). 

Finalmente, cada persona en su individualidad experimenta de manera per-
sonal, íntima e intrínseca los significados e implicaciones del acto de cuidar 
ligado a su propio espacio construido culturalmente. Pero si es importante 
para los profesionales comprender de modo global estos significados, inte-
grando en el acto profesional las ventajas que esta acción tiene para ella 
y para el conjunto social en el cual se mueve la vida y el bienestar del niño 
con patología oncológica.
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Unidad 3
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El contexto interpretativo integra el proceso de organización, análisis e inter-
pretación de los datos recolectados a partir de las tres categorías definidas 
en el estudio: significados de cáncer, sentimientos y percepción del apoyo 
recibido durante su proceso.

3.1 UNIVERSO DE 
SIGNIFICADOS
Los procesos de significación y representación de eventos como el diagnós-
tico y tratamiento de determinadas enfermedades, se producen de manera 
diferenciada para cada sujeto. Las estrategias o modos de afrontamiento 
de la situación son mediadas por las experiencias previas, las condiciones 
estructurales y materiales del cuidador y el paciente, así como la disponi-
bilidad de redes de apoyo, entre otros factores. Todos ellos son elementos 
constitutivos e importantes para la construcción social del significado que se 
atribuye a la situación de enfermedad por parte de los sujetos. 

Pese a su carácter 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 especialmente para el paciente y los cuidadores. Así, se tomó como 
punto de análisis y discusión los significados de los cuidadores familiares de 
pacientes oncopediátricos respecto al cáncer y las implicaciones multidimen-
sionales durante las etapas de asistencia y cuidado ofrecido por el familiar. 

Estos significados integran distintas categorías o conceptos. Sin embargo, 
el término que mayormente se asemeja a lo experimentado por la triada 
del cuidado (Niño, Cuidador y Sistema de salud) es el de transformación. 
Los cambios o modificaciones que experimentan los cuidadores de niños con 
patología oncológica se desarrollan en el marco de expectativas de logros al 
interior de un proceso a partir del cual se busca obtener un resultado (que 
preferiblemente sea lo menos negativo posible), escenario donde emergen 
de manera particularizada los significados. Por ello, es relevante señalar que 
ser padre o madre cuidador familiar de un niño diagnosticado con cáncer 
representa un reto y un cambio de roles, a partir del cual se transforman 
las dinámicas intrafamiliares y sociales debido al giro en las formas de rela-
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cionamiento con el menor. O sea, el rol de madre/padre de un niño sano se 
acrecienta, transforma y complejiza, porque además de asumir su papel de 
mamá o papá se convierte en cuidador de un hijo(a) enfermo (125).

De ahí surgieron cuatro subcategorías, modos o formas en que, a partir del 
diagnóstico y apoyo familiar en las etapas del tratamiento del cáncer, los 
cuidadores experimentan determinadas transformaciones que otorgan sig-
nificado que trasciende los límites de las dimensiones biológicas personales, 
pasando a estar interconectadas con las demás esferas del sujeto, afectán-
dose también los ámbitos sociales, espirituales, afectivos y comportamenta-
les del cuidador familiar. En este sentido, el cuidador familiar de un paciente 
oncopediátrico crea lógicas con respecto al cáncer, las cuales se construyen 
y reconfiguran 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. 

3.1.1 SIENTO Y ACTÚO DIFERENTE 

En cuanto a los padres de familia, surge un primer interrogante: cuando re-
ciben el diagnóstico de cáncer ¿está un padre o madre preparado(a) para 
recibir y afrontar la noticia? La evidencia académica y empírica demuestra 
que son pocos los padres que se encuentran preparados para afrontar el 
diagnóstico (125). Esta situación intempestiva rompe con la manera con-
sensuada de lo deseado socialmente para un niño, es decir, se esperan las 
oportunidades del disfrute de la niñez, ser juguetón, incansable, crecer sano, 
estudiar y poder materializar su proyecto de vida. En ese sentido, para los 
padres recibir este dictamen significa de manera inicial la expulsión 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-
tos negativos o poco placenteros como tristeza, ira, desconsuelo, depresión, 
angustia e inconformidad consigo mismo, con la sociedad, con la vida (…) 
contra todo y a la vez contra nada tangible. 

Lo anterior guarda relación con la presunción, creencia o significado de 
los padres al considerar el cáncer 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 
integridad, su vida, tranquilidad, paz y su alegría. Se produce una inmer-
sión de manera brusca en la compresión del funcionamiento de un espacio 
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distinto al hogar, hogar donde permanecen muchos días durante las etapas 
de diagnóstico e instauración del tratamiento de su niño o niña con cáncer 
(126).

Durante la fase de diagnóstico y el intervalo previo a iniciar los trabajos 
médicos, los padres perciben con mayor fuerza sentimientos asociados a la 
muerte, tras existir una creencia generalizada sobre que la enfermedad con-
duce a la muerte inminente del paciente. Por ello, tiende a predominar en los 
cuidadores familiares el significado de cáncer como un camino irreversible 
hacia el fallecimiento de quien lo padece. La libre asociación cáncer-muerte 
conlleva a los padres a iniciar su proceso de transformación de rol incorpo-
rando cuadros de ansiedad, depresión y estrés, fruto natural del miedo por 
el futuro incierto de su hijo. Nace la pena, un desconsuelo por la pérdida 
de la salud, pena que aumenta con el duelo anticipado de la muerte que 
presiente llegará a su hijo(a) (126, 127, 128).

Dentro de estas etapas de transformación de padre a cuidador de un niño 
con cáncer, las conductas habituales desarrolladas por los cuidadores son 
entre otras las siguientes: 1) la necesidad de documentarse con relación a la 
enfermedad, su tratamiento y pronóstico; acción útil en términos de informar 
al cuidador sobre las herramientas necesarias para afrontar la enfermedad. 
La conducta si bien es de utilidad para crear consciencia de la enfermedad 
de su hijo (insight), también puede ser negativa cuando el padre o madre se 
saturan de datos afectando su capacidad de ver claramente el porvenir; 2) 
inicio o desarrollo de hábitos 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 aún no están en condiciones de afrontar; 3) conductas 
evasivas como llanto incontrolable, guardar silencio, no referirse al tema o 
sentir la necesidad de dormir todo el día para eludir la realidad; 4) pérdida 
del sentido de la vida, porque no se ven a sí mismos capaces de seguir vi-
viendo tras la posible muerte de su hijo. 

Aunque no existe una sola forma de vivir y enfrentar esta dolorosa situa-
ción, según sea el tipo de afrontamiento del diagnóstico (activo o pasivo), 
los padres del niño con cáncer pueden presentar una conducta de aisla-
miento e introversión, o asumir una actitud extrovertida como mecanismo 
de evasión y escape ante su realidad. Estos comportamientos deben dar 
paso a conductas más adaptativas orientadas al afrontamiento eficaz de 
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las condiciones que amerita el diagnóstico de cáncer en su hijo o hija; en los 
casos que tales conductas iniciales no sean superadas con prontitud, otro 
pariente (tíos, abuelos) asume el rol del cuidador familiar principal del niño 
con cáncer.

La presencia abrupta e incontrolable de estas aflicciones emocionales cons-
tituye una primera transformación en sus vidas. En el proceso que los llevará 
a asumir el rol de cuidadores familiares, los cambios continúan al modificar-
se las distintas vinculaciones naturales que tienen con el entorno social, es 
decir, se inician modificaciones en la dinámica habitual de roles como el de 
padre, amigo, pareja, familia, empleado y/o ciudadano, entre otros, dándole 
prioridad a los asuntos relativos a la situación del niño/a con cáncer. 

A medida que avanza el tratamiento médico de la enfermedad, los cuida-
dores empiezan a desarrollar cuadros clínicos de morbilidad asociada con 
algunos trastornos psicológicos y emocionales, los cuales afectan la auto 
percepción de calidad de vida que el sujeto padre/cuidador tenía antes 
(129). Una nueva fase de transformación emocional en el cuidador familiar 
del niño con cáncer se instaura cuando inicia el tratamiento prescrito. En 
este nuevo momento, el cáncer adquiere un significado de “resistente” o 
“renuente”, concepto asociado con las conductas del cuidador por el pánico 
y la incertidumbre, pues muy a su pesar presiente una posible 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 tratamiento, sienten la necesidad 
de hacer todo lo posible por evitar el fatídico desenlace del niño con cáncer. 
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 
mayoría de los casos) que el niño perciba la magnitud de su enfermedad y 
los efectos emocionales y psicológicos producidos por el cáncer. El cuidador 
adopta una actitud de cuidado amoroso mediante diversas formas de pro-
tección.

Como resultado de este cuidado amoroso proteccionista, los cuidadores fa-
miliares se ven obligados a desarrollar una conducta bidireccional cohi-
biéndoles ser sinceros emocionalmente con el sujeto de cuidados, consigo 
mismo y con los demás. Esto requiere de fortaleza y firmeza de carácter, en 
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términos emocionales estas actitudes del cuidador son su forma de motivar 
al niño y a la familia, de mostrar que no es un momento propicio para des-
fallecer. La aproximación al fenómeno de afrontar el diagnóstico de cáncer 
en su hijo(a) permite en mejor medida que el cuidador familiar, ante estas 
circunstancias, anteponga sus propias necesidades, en beneficio del bienes-
tar y la tranquilidad del niño, para enfrentar las situaciones futuras tales 
como signos y síntomas desagradables a causa del tratamiento, privaciones 
dietarías, ansiedad y miedo, entre otras. 

La vulnerabilidad como estado emocional y psicológico no es usual en quien 
adopta o asume el rol del cuidador familiar, pues, el cuidador de un niño 
con cáncer es una persona emocionalmente fuerte con capacidad para di-
mensionar las necesidades de “su” enfermo, con integridad física y mental, 
condiciones facilitadoras en la resignificación del padecimiento del cáncer 
como una oportunidad para dar lo mejor de sí mismo a su hijo(a). Es un ser 
que en medio de la incertidumbre y la crisis experimentadas se robustece 
espiritualmente utilizando o confiando en la ayuda de Dios, aún en aquellos 
declarados como “no creyentes”. 

Según esto, se evidencia cómo la aparición de cáncer en un niño dentro del 
núcleo familiar conduce a la transformación en los estados de ánimo, modos 
de relacionamiento con los otros y desarrollo de la personalidad. Por tanto, 
el cuidador en medio de las limitaciones propias de la enfermedad y su tra-
tamiento desarrolla habilidades para satisfacer las necesidades inherentes 
a la infancia en términos de juegos, diversión, salidas, afecto y acompaña-
miento, todo con un carácter amoroso y a la vez estoico deponiendo sus 
intereses, metas o proyectos personales para fusionarse en un “nosotros” con 
su hijo enfermo.

Por último, en el peor caso cuando se pierde la batalla contra el cáncer y 
los cuidadores familiares experimentan la muerte, la ausencia física irrever-
sible de su hijo, los significados hasta aquí descritos e interpretados varían 
en cada persona. Ejemplo, algunos se fortalecen y se reconfortan con la 
satisfacción del deber cumplido por parte del padre, madre o familiar que 
ejerció el rol de cuidador (generalmente la madre). 

El padre o madre con conductas inapropiadas 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), adoptando actitudes pesimistas 
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donde siente como todo lo malo les pasa a ellos y a su familia. Por ende, 
se aíslan de acuerdo a ciertas pautas en el estado anímico y psicológico, lo 
que permite interpretar el cáncer a partir de su significación como agente 
que lacera la autoestima y la resistencia emocional de los cuidadores. La 
situación, altera y transforma las razones por los cuales, según el cuidador, 
vale la pena vivir (131, 132, 133).

Entre los padres/madres que no pudieron abordar el cuidado debido a la 
sobrecarga emocional negativa causada por el diagnóstico, el resultado de 
la muerte del niño con cáncer hace que el progenitor no cuidador fortalezca 
la percepción de la relación cáncer y muerte. Así mismo en estos casos los 
padres tras no desarrollar las habilidades del cuidado resignifican el cáncer 
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 sí mismo la culpabilidad 
por no haber hecho lo debido, no haber descubierto oportunamente la en-
fermedad, por no haber intentado evitar lo inevitable. 

Estas aproximaciones iniciales a los significados del diagnóstico por parte 
de los padres y cuidadores familiares sirven para el diseño y puesta en fun-
cionamiento de estrategias o planes de intervención desde la salud mental, 
brindando apoyo o asistencia social al cuidador familiar, igual al padre/
madre quien por lo general se encuentra sólo y recluido en sus propias cavi-
laciones. Dentro de las estrategias de acción, la humanización en el cuidado 
en enfermería y en la prestación del servicio de salud oncológico son elemen-
tos fundamentales que requieren alimentarse de los insumos descritos para 
dimensionar, de forma efectiva y sensible, el significado de las personas ante 
el hecho de tener un hijo/familiar cercano con cáncer.

En contraste, el personal de salud debe tener presente que además de la 
prestación de un cuidado o atención de calidad al enfermo, paralelamente 
se deberían intervenir las necesidades emocionales del paciente y de su 
cuidador familiar. Desde esta mirada, es pertinente enlazar el cuidado cien-
tífico con el emocional, empleando el lenguaje de la ternura de manera 
explícita e implícita, acompañado de expresiones y comportamientos que 
reflejen calidad, calidez, respeto, comprensión, afecto, tolerancia, sencillez 
y claridad en la comunicación. A pesar del poco tiempo asignado para la 
atención, los médicos y las enfermeras deben considerar que el cuidado no 
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es un acto en solitario, pues, el profesional de salud debe estar abierto a dar 
y recibir información e integrar los conocimientos del paciente y su familia, 
conocimientos útiles para tener una visión más amplia e integral del sujeto 
de cuidados.

El cuidado del otro requiere una relación de cooperación bidireccional, con 
participación de quien brinda y quien recibe el cuidado. Ello ayuda a re-
conocer las singularidades de cada paciente oncológico pediátrico y de su 
familia, lo que indudablemente aumenta las oportunidades de brindar un 
cuidado integral. Cuando el profesional de salud conoce y comprende los 
sentimientos de los niños o adolescentes con cáncer, se facilita la oferta de 
un cuidado humanizado y se contribuye decididamente para que la diada 
paciente-familia afronte y se adapte de la mejor manera posible a los cam-
bios e implicaciones propias de esta patología. 

Los principales sentimientos, actitudes y conductas adoptadas por los cuida-
dores se resaltan en el siguiente gráfico:

Gráfico 1. Sentimientos, actitudes y conductas adoptadas por los cuidadores

 

Fuente: elaboración propia

3.1.2 MI CUERPO CAMBIA 

Los padecimientos psicoemocionales tienen una alta repercusión en el com-
portamiento y funcionamiento del cuerpo humano (134). Por ello todas las 
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afecciones descritas en el apartado anterior guardan una estrecha relación 
con las transformaciones suscitadas en el cuidador durante el ejercicio de su 
rol protector del niño con cáncer. 

Cuando los padres (u otro familiar) asume el rol de cuidador dejan de vivir 
para sí y pasan a vivir en función de los cuidados del niño con patología on-
cológica, ignorando las necesidades propias de forma voluntaria o involun-
tariamente (135). Satisfacer ciertos mínimos vitales permite al cuerpo huma-
no funcionar como corresponde, previendo el surgimiento de morbilidades 
asociadas a estas insuficiencias. Sin embargo, como parte fundamental del 
afrontamiento del diagnóstico de cáncer en un niño, gran número de pa-
dres experimentan pérdida del apetito, náuseas, inestabilidad en las cifras 
de tensión arterial, dolor de cabeza e inclusive pueden llegar a presentar 
vértigos. Aunque estos signos y síntomas no generan un impacto inmediato 
en la salud, con el tiempo sí pueden repercutir negativamente en el padre/
madre cuidador

Durante la fase de tratamiento, el desgaste de los meses de atención se 
acumula de forma progresiva en el cuidador. Por ello, este empieza a expe-
rimentar un deterioro o fuertes cargas emocionales propias del cuidado y 
protección al niño con cáncer. Esto genera en el cuidador familiar síntomas 
de agotamiento, denominado sobrecarga del cuidador que involucra tanto 
aspectos emocionales como físicos. 

Según las investigaciones desarrolladas con relación a la dimensión de la 
sobrecarga del cuidador, el agotamiento físico se atribuye principalmente 
a las dinámicas de desplazamiento del hogar al centro de salud y vicever-
sa, al autocontrol extremo en pro de la tranquilidad del niño en las largas 
permanencias de hospitalización y al control de los síntomas desagradables 
del periodo post terapéutico inmediato. Así mismo, también es fuente de 
agotamiento la gestión constante de diversos trámites administrativos y bu-
rocráticos para garantizar la atención oportuna de su hijo con cáncer (136, 
137, 138, 139).

En la hospitalización del niño con patología oncológica, el cuidador debe 
acomodarse a las condiciones existentes en la institución de salud, que en su 
mayoría no disponen de los recursos necesarios para asegurar una estancia 
cómoda del cuidador o por lo menos una estadía 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 cercanía 
a su paciente; para ello, les toca pernoctar en sillas, en un lado de la cama, 
camilla o en los pasillos de la clínica u hospital donde son atendidos los suje-
tos de cuidado. Los cuidadores además de experimentar incomodidad física, 
sufren emocionalmente por los efectos adversos del tratamiento hospitalario 
realizado en los niños, tienen sentimientos de impotencia por no suministrar 
al niño la calma o tranquilidad requerida para su bienestar, por no poder 
evitar su dolor o disminuir su sufrimiento. Adicional, el cuidador en medio 
de su aflicción y desolación debe sacar fuerzas y animar al niño para que 
asuma con fortaleza los cambios en su imagen corporal (producto de la pér-
dida transitoria del cabello) y el deterioro acarreado por las canalizaciones, 
drenajes, ostomías, entre otros.

Debido a la dinámica o alteración en el estado de salud del niño, 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 hábitos y estilos alimentarios; consumen a deshoras 
comidas poco saludables (opción rápida y de bajo costo), sumado al aban-
dono de sí mismos, el poco o nulo espacio para los intereses personales, la 
inactividad física, el estrés permanente y el cuidado prolongado los 7 días 
de la semana, muchas veces día y noche, podrían originar en el cuidador 
alteraciones en su estado de salud y cambios en su imagen corporal que 
afectan la percepción de su cuerpo (140).

Sumado a estas condiciones, el cuidador familiar de un niño con cáncer ex-
perimenta un ambiente de activación o alerta permanente, generándole a 
mediano plazo dolores musculares, dolores de cabeza continuos, trastornos 
en el patrón de sueño, falta de concentración, disminución en los niveles 
de energía, transformaciones metabólicas producto de las descargas corti-
co-adrenales conducentes al envejecimiento prematuro de la piel del cuida-
dor, y para el caso de las madres cuidadoras, se han reportado trastornos 
en los ciclos menstruales como la presencia de dolores (dismenorrea), entre 
otros. Pese a ello, la evidencia empírica y científica demuestra que los cuida-
dores familiares, aunque sientan quebrantos de salud, no acuden a consulta 
médica para su intervención oportuna porque tienen poca o ninguna volun-
tad de sacar tiempo para sí mismos (136, 141, 142).

Aquí puede señalarse que, para los cuidadores primarios de un niño con 
enfermedad oncológica, desde la dimensión física y corporal el acto de 
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ser cuidador familiar puede adquirir tres significados. En primer lugar, ser 
cuidador de un hijo con cáncer significa anteponer el cuidado y la atención 
del menor sobre sus propias necesidades y cuidados. En segunda instancia, 
la amorosa dedicación al cuidado representa un riesgo para el deterioro de 
su propia salud. Por último, al asignarle al cáncer el significado categórico 
de “el peor de los males”, las transformaciones físicas y la sintomatología vi-
venciada por el cuidador familiar suelen ser consideradas como pequeñeces 
frente al padecimiento del niño, el cual en este momento es un modelo de 
soporte, de resistencia, de valentía y coraje; el cuidador familiar se concen-
tra 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 construcción de signifi-
cados de la enfermedad del cáncer, porque las concepciones primarias o 
experiencias de las familias frente al evento aportan insumos para la repre-
sentación de esta por parte del cuidador. Los padres a partir de sus propias 
vivencias o de personas cercanas a ellos, tienen un significado previo del 
cáncer, pero este se transforma cuando entra en contacto con la realidad 
o la experiencia particular de su hijo. En consecuencia, las estrategias de 
afrontamiento de los sujetos se derivan de la conjunción de diferentes fac-
tores. Por ejemplo, las personas con estrategias de afrontamiento de tipo 
activo, son más propensas a tener mejor estado de salud física, emocional y 
espiritual denotando una integralidad en la fortaleza de su ser en el ejercicio 
del rol del cuidador (143). 

En este sentido, las transformaciones físicas, emocionales, conductuales y 
espirituales, previamente descritas, permiten evidenciar y poner en contraste 
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 padres e hijos y por el otro se generan condiciones 
negativas sobre la salud del cuidador, producto de sus responsabilidades y 
su dedicación. A la vez, el cuidador familiar puede enfrentar la condición de 
sobrecarga expresada 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 múltiples actividades domésticas 
o domesticas-laborales cuando el cuidador trabaja. Al final la multiplicidad 
de funciones, sentimientos y emociones termina venciendo la fortaleza del 
cuidador, lo cual altera su estado de salud a mediano o largo plazo. 

U
N

IDAD
 3:  CO

N
TEXTO

  IN
TERPRETATIVO

     CU
IDAD

O
 Y AM

O
R                         



86

A continuación, se muestran en el gráfico algunos de los cambios físicos 
experimentados por los cuidadores:

Gráfico 2. Mi cuerpo cambia

Fuente: elaboración propia

3.1.3 EL CONTEXTO SOCIOECONÓMICO SE 
TRANSFORMA 

El cáncer constituye un punto de inflexión en la línea biográfica del cuida-
dor, del paciente, de la familia y del entorno social inmediato, marcando un 
antes y un después a partir del cual se transforma el modo de vivir y sentir 
la vida; también la forma cómo se redistribuyen las prioridades, originando 
cambios en las acciones de relacionamiento entre los actores del contexto 
inmediato del niño diagnosticado.

En este sentido, son diversas y plurales las transformaciones de la dimensión 
social del padre/madre cuidador familiar de un niño diagnosticado con cán-
cer. Por ello, en este apartado se evidencian algunos de estos cambios, para 
así poder identificar el significado construido por los cuidadores en el marco 
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de sus relaciones sociales sobre este evento de salud. 

Tener un hijo con cáncer y asumir el rol de cuidador de tiempo completo, 
requiere de sacrificios y esfuerzos para quien efectúa dicha tarea. Según 
las investigaciones desarrolladas, los cuidadores realizan un “pare” en cier-
tas actividades de su vida cotidiana como estudiar, trabajar, departir con 
amigos, pasear, visitar lugares, conocer personas, ir a bailar, entre otras, 
porque el nuevo rol requiere disponibilidad y dedicación exclusiva según las 
necesidades de atención y requerimientos de cuidado. Esta transición de la 
vida social al aislamiento activo autoinducido, se produce de manera abrup-
ta y puede llegar a romper con ciertas redes de relacionamiento que ya se 
encontraban en un estado de fragilidad previo. Sin embargo, tales cambios 
de la vida social no son percibidos por los cuidadores como “sacrificio” sino 
como “entrega”. Situación que con el pasar del tiempo conlleva a la percep-
ción de soledad, abandono y vulnerabilidad, entre otros.

Las largas jornadas o periodos hospitalarios del menor para recibir trata-
miento oncológico constituyen un factor determinante en la modificación y 
el uso del tiempo disponible para el descanso y la recreación en relación con 
aquellos que previamente tenían cuidador y paciente. Luego del egreso del 
paciente, el cuidador debe ponerse al día en las tareas habituales, restan-
do tiempo para sí mismo, para el ocio productivo y para el sano compartir 
con la familia (144). Así, los círculos o ambientes de relacionamiento varían, 
pasando del grupo de amigos del trabajo, por ejemplo, a relacionarse cons-
tantemente e integrarse con otras personas (hasta ese momento desconoci-
das) pero, que tienen en común la vivencia de ser cuidadores. El resultado 
son nuevos escenarios y espacios de interacción como la sala de espera de 
un hospital, lugar donde se comparten experiencias bajo la seguridad de 
ser entendidos o comprendidos en su justa dimensión, aspectos difíciles de 
transferir con los miembros del círculo social anterior al diagnóstico.

El aislamiento de los miembros del grupo social del cuidador familiar ocurre 
en franca contradicción con lo esperado para este tipo de situaciones, y ello 
es debido a las creencias erróneas sobre la patología al suponer que esta es 
una fuente posible de contagio, o al considerar la posibilidad de ser sujeto 
de demandas económicas por parte del cuidador y la familia. También hay 
quienes se alejan para protegerse a sí mismo del estado de extrema aflicción 
por la condición de salud del niño con cáncer 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 hogar de vivir en privado su sufrimiento, su desconcierto, su deses-
peranza o porque no están dispuestos a compartir con nadie su dolorosa 
situación, 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 dinámica social se combinan el aislamiento activo dado por las múlti-
ples ocupaciones del cuidador familiar, con el aislamiento pasivo experimen-
tado al percibir o sentir el alejamiento de los demás (145).

De acuerdo a lo anterior, el significado del sentido de soledad del cuidador 
familiar se interpreta desde una mecánica colectiva que integra formas im-
perceptibles, paulatinas, crecientes y progresivas con fuertes conexiones a 
la protección de los intereses de los otros por encima de los intereses de sí 
mismo; esto demarca una ruptura severa de las redes de relacionamiento 
social del cuidador. Sin embargo, no todo es negativo, pues en el ámbito 
social de manera sincrónica se tejen otras formas de fortalecimiento a las 
redes sociales de apoyo al cuidador, las cuales emergen tras la creación de 
nuevos círculos y contextos propios del manejo de la enfermedad. 

En estos escenarios emergentes, los cuidadores familiares, al igual los niños 
con cáncer, inician ciclos de nuevas relaciones sociales en torno a la vivencia 
de la enfermedad con los trabajadores y profesionales del sector salud, los 
familiares y cuidadores de otros enfermos en similar condición; ambientes 
donde son considerados como pares e integralmente comprendidos. El nue-
vo grupo de apoyo social está formado por personas con comportamientos 
y actitudes empáticas, con las cuales no se sienten limitados o tratados de 
forma diferente (allí nadie es un “pobrecito”, “nadie evita o esquiva la mira-
da”, “son luchadores, guerreros, o sobrevivientes “ porque todos están en la 
misma situación sin importar edad, sexo, condición económica o identidad 
racial;  todos son pacientes o cuidadores que acuden en busca de ayuda 
profesional por un problema de salud común en uno de los miembros de su 
familia. 

La interacción en este contexto de pares se constituye en un elemento clave 
al permitir en el cuidador recargar energías, tras 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 condición y desde 
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esta perspectiva están dispuestos a ayudarse; 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 
contribuyen con la satisfacción de las necesidades de ayuda psicosocial del 
cuidador familiar. Por ello, se podría comprender cómo los cuidadores ad-
quieren en ese círculo social un reconocimiento importante al contribuir con 
el nuevo cuidador o cuidadora familiar en la disponibilidad de canales cons-
tructivos de expresión de sus miedos, emociones y vivencias. Ello, disminuye 
las probabilidades de desarrollar algunas morbilidades físicas o psicológicas 
producto 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 reconstrucción de sus soportes familiares y comunitarias, 
lo cual implica rodearse de personas fuertes, con actitudes positivas y moti-
vacionales compartiendo los mismos problemas, demostrando una sincera y 
desinteresada voluntad de ayuda afectiva, psicológica, social y emocional al 
cuidador. Al encontrar este tipo de sostén en los otros cuidadores, la ayuda 
económica, en caso de ser necesaria, quedan reservadas a la familia, sopor-
te igual de importante porque el aspecto financiero es un factor fundamen-
tal para garantizar el acceso a las oportunidades 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 núcleo familiar inmediato del cui-
dador, y por ende del paciente, se afectan desde lo afectivo con emociones 
y sentimientos cargados de miedo frente lo desconocido, esencialmente ante 
la muerte inminente del menor. Otra modificación identificada son las for-
mas de relacionarse entre sí. Con la entrega del padre/madre cuidador al 
niño con cáncer los otros hijos (si existen), e incluso la pareja del cuidador, 
tienden a sentirse solos, abandonados, relegados a un segundo plano y se 
perciben con muy poco o ningún valor para sus padres, dando espacio a 
diversas situaciones de reclamo por la atención y el cuidado trayendo con-
sigo en algunas oportunidades los conflictos intrafamiliares. El cuidador al 
interior de la familia se convierte entonces en un conyugue y madre/padre 
ausente, porque las actividades cotidianas realizadas antes del diagnóstico 
de cáncer en su hijo, se excluyen para concentrar su atención y esfuerzos en 
cuidar al menor enfermo (146).
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El cáncer adquiere un significado de “problema” al transformar las relacio-
nes familiares como consecuencia de los cambios profundos en los estilos 
de vida, la comunicación truncada en el hogar, ausencia de los padres, 
incertidumbre generada por la enfermedad y sobre todo por la decisión de 
dejar a un lado las necesidades e intereses propios y los de cada miembro 
de la familia para garantizar la atención del hijo con cáncer (147). Todo lo 
anterior ocasiona trastornos a las familias como separación, distanciamiento 
o ruptura de los lazos afectivos familiares. 

Cuando las relaciones y lazos al interior de la familia se mantienen sólidos, 
la familia es la primera línea 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 dinámica familiar (148).  
Por esta razón, las familias necesitan de un acompañamiento especial y 
continúo durante todo el proceso del tratamiento, de lo contrario se abren 
posibilidades para potenciar procesos conflictivos a nivel de sus miembros, 
derivada de la presión ejercida por el diagnóstico de cáncer, que puede 
constituirse en un factor desestabilizador para la familia (148).  La apari-
ción del cáncer es una vivencia devastadora y agobiante capaz de romper 
el equilibrio y la armonía familiar, aunque estas tengan bases afectivas, 
sociales y económicas sólidas.

La dimensión social también enmarca otras dinámicas o procesos positivos 
para el cuidador y la familia de los niños con cáncer. Entre estas se mencio-
nan la presencia de personas y colectivos, junto con redes u organizaciones 
altruistas que se encuentran dispuestas a ayudar al paciente, al cuidador 
y su familia, brindándoles acompañamiento psicológico y en algunos casos 
dándoles elementos de dotación y pautas necesarias para el cuidado efi-
ciente y efectivo del paciente que en muchas ocasiones el cuidador no puede 
adquirir por sí mismo. 

Existe una visión sesgada para algunos de estos cooperantes externos del 
grupo familiar y social por cuanto consideran que solo el paciente es quien 
necesita ayuda, rompiendo la diada cuidador-sujeto de cuidados. Desde 
esta visión se pueden descuidar aspectos relevantes como el estado emo-
cional del cuidador o la satisfacción de algunos mínimos vitales para ellos, 
como es el caso de la escucha activa y otras necesidades básicas. En el mar-
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co de este proceso, los grupos de apoyo deben considerar cómo la pobreza 
multidimensional limita las condiciones económicas necesarias para asumir 
los costos del tratamiento del niño con cáncer, pues solo las necesidades de 
movilización entre sitios para citas, consultas, evaluaciones y tratamientos 
son una carga onerosa para quienes en muchas ocasiones carecen de dinero 
para alimentos, ropa, medicamentos, entre otros elementos básicos para la 
supervivencia. 

Es de interés reconocer cómo la dimensión económica se afecta indepen-
diente del estrato social de las familias, indudablemente guardando las 
proporciones, porque las personas con ingresos altos son menos vulnerables 
financieramente. Sin embargo, un hijo con cáncer significa un aumento de 
los egresos o gastos promedios del hogar, inclusive muchas veces supera las 
entradas percibidas mensualmente, específicamente en el caso de las perso-
nas en condición de pobreza multidimensional; situación que incrementa los 
niveles de tensión y estrés en el cuidador (149). 

Los gastos de índole monetaria de los cuidadores al desplazarse a las ci-
tas para diagnóstico, control, tratamientos, evaluaciones por distintos tera-
peutas y trámites, para reclamar medicamentos, la adquisición de dietas 
especiales debido a la supresión de algunos alimentos, comprar enseres e 
insumos indispensables para el cuidado del menor y costos de manutención 
mientras el niño se encuentra hospitalizado, son entre otros parte de los 
egresos asumidos por los padres de niños con cáncer. Incurrir en estos gastos 
que nunca se planearon ni se pensaron remotamente, afecta las finanzas de 
cualquier familia, incluso hasta de aquellas con mejor situación económica. 

Dependiendo del acceso a las formas de tratamiento requeridas, según la 
patología oncológica del niño o adolescente, existen casos donde los cuida-
dores deben trasladarse de municipio e incluso de departamento para reci-
bir atención oportuna. Aquí los costos se incrementan exponencialmente por 
lo cual realizan prestamos económicos, venden su casa, electrodomésticos o 
como último recurso acuden a la caridad de su comunidad, situación 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 económico de los demás. Todo obliga muchas veces al cuidador 
familiar a ejercer cierta forma de mendicidad entre sus familiares, amigos, 
vecinos, conocidos y hasta desconocidos; estas situaciones se identificaron 
con mayor frecuencia en los núcleos familiares monoparentales, es decir 
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aquellas familias formadas por padre o madre soltera. 

La situación económica en el hogar se complejiza cuando es el cuidador en 
sí mismo el proveedor del hogar, pues, las demandas de tiempo de las ac-
tividades intra domiciliarias y extra domiciliarias de generación de ingresos 
limitan y muchas veces impide la continuidad de la actividad laboral del 
cuidador antes del diagnóstico de cáncer de su hijo. Tales inconsistencias de 
tiempo lo llevan a renunciar o a ser despedido de su trabajo. 

Estos hechos en la dimensión económica inducen a fuertes y drásticos cam-
bios en la dinámica de la familia: si existen otros hijos dependientes del 
cuidador estos deberán trasladarse a convivir con algún pariente y serán 
los parientes quienes asuman la responsabilidad de sostenerlo económica-
mente. También puede ocurrir que los parientes asuman la manutención de 
la familia del niño con cáncer, cuyo padre o madre está desempleado. En 
cualquiera de las dos circunstancias la familia del niño, y en especial el cui-
dador familiar principal, queda en medio de insuficiencias e insatisfacciones 
materiales con respecto a las necesidades básicas, agravadas por los costos 
en el cuidado del niño con cáncer. 

Estas condiciones de limitación económica producen efectos negativos en 
las relaciones al interior de la familia, o sea se tornan tensas y complejas, 
generando conflictos o discusiones asociados usualmente por actitudes de 
los miembros de las familias, quienes aprovechan para recriminar al cuida-
dor su culpabilidad 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 cierto tipo alimentos o de 
elementos de uso diario, suspensión de los servicios públicos, aumento del 
número y monto de las deudas, inasistencia a la escuela o suspensión de 
los estudios debido a carencias económicas, e incluso situaciones en las que 
es complejo cubrir las necesidades de vestido, diversión y ocio, entre otras 
tantas limitaciones (150, 151).

Para el caso de los hogares constituidos por ambos padres laboralmente 
activos, se presentan dificultades de relación por causas de índole económi-
ca cuando uno de los miembros de la pareja de padres debe posponer sus 
intereses laborales para dedicarse al cuidado del niño con cáncer; situación 
que puede desarrollarse de manera concertada o por el contrario puede sur-
gir en medio de tensiones al asumir la decisión sobre quién debe abandonar 
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el trabajo. Aunque los impactos económicos en comparación con los casos 
anteriores sean menores, en el hogar se requiere reestructurar algunas prác-
ticas o actividades de todos los miembros de la familia con miras a disminuir 
los gastos, para así tener disponibilidad económica y cubrir lo necesario en 
el tratamiento del menor. De todas formas, existe cierto grado de incerti-
dumbre, resentimientos e incluso sentimientos de culpabilidad de los padres 
del niño enfermo por las nuevas y poco transformables dificultades para 
satisfacer las demandas y exigencias del resto de miembros de la familia.
En cualquiera de estos escenarios, también puede presentarse el apoyo eco-
nómico de una tercera persona, quien por lo general es un miembro de la 
familia extendida de cualquiera de los padres, que presenta mejores condi-
ciones económicas y está dispuesto a realizar algunos aportes financieros o 
materiales en aras de equilibrar los gastos y mantener unas mínimas condi-
ciones de vida en el hogar. Esta medida de asistencia económica o material, 
aunque es fundamental para brindar al cuidador familiar cierto grado de 
tranquilidad por las condiciones experimentadas con los otros miembros de 
su familia, redunda en sentimientos de vergüenza (figura de importancia 
que en ciertas clasificaciones  se le entiende como miembro del grupo de 
apoyo, pero también es reconocido como un cuidador de apoyo, pues  está 
atento a las necesidades básicas de cuidado, dispone de sus recursos para 
la atención y cuidados del paciente e incluso labora con mayor denuedo 
para brindar apoyo financiero al cuidador familiar principal,  quien satisface 
de forma directa el cuidado del niño con cáncer). 

También se encuentran situaciones donde el cuidador familiar principal pre-
vio al diagnóstico de cáncer de su hijo, tenía expectativas referentes con 
avanzar en su formación académica o hacia la obtención de una certifica-
ción para laborar en el sector formal de la economía. Sin embargo, debido 
a la dedicación de tiempo completo requerida para cuidar al niño con 
cáncer, el cuidador debe postergar su capacitación o cualificación, lo cual 
en sí mismo representa una pérdida de oportunidad laboral significativa 
para el crecimiento profesional y un obstáculo en sus proyectos de vida y 
por supuesto en las posibilidades de mejorar las condiciones económicas de 
su familia (152). 

Es de especial significación que, aunque todas estas situaciones de la dimen-
sión económica son realidades tangibles entre los cuidadores, usualmente 
estos no se arrepienten de haber tomado la decisión de dedicar su tiempo, 
esfuerzo y energía al cuidado de su hijo, porque para ellos la calidad de 
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vida, el bienestar físico y emocional, la afectividad compartida, el apoyo 
incondicional brindado para la recuperación de la salud (e inclusive contri-
buir a una muerte digna, rodearlo de amor, afecto y ternura al final de su 
partida) no es un sacrificio. O sea, el simple hecho de “poder estar ahí” al 
lado su hijo(a) y que este pueda tener la certeza de contar con un padre/
madre/cuidador en todo momento es lo importante. Lo anterior es suficiente 
para que los cuidadores familiares se sienten satisfechos con los logros con-
cernientes al cuidado de su hijo diagnosticado con cáncer, y eso representa 
“todo” para ellos en ese período de su vida.

Concluyendo este último apartado, tener un hijo con cáncer y asumir el rol 
de cuidador familiar primario puede ser significado a partir de los cambios, 
las transformaciones personales, de la vida, de la dinámica familiar, como 
también a partir de las limitaciones económicas y materiales del cuidador y 
su familia al momento de enfrentar la enfermedad. En efecto, el alcance de 
ser cuidador de un niño con cáncer afecta la dimensión del desarrollo perso-
nal, limitando la autonomía y autosuficiencia para el logro de la satisfacción 
de las necesidades humanas, pues el rol de cuidador familiar involucra un 
punto de inflexión tras impedir la realización laboral y profesional de la per-
sona que ejerce el rol de cuidador familiar principal. 

En el siguiente gráfico se evidencia algunos de los cambios socioeconómicos 
que se presentan en la vida de los pacientes, sus cuidadores y sus familias a 
partir del diagnóstico de cáncer: 
Gráfico 3. Transformación socioeconómica

Fuente: elaboración propia 
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3.1.4 MI FE SE FORTALECE 

La espiritualidad 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 generalizada errónea de entender 
este concepto solo como religión, sin embargo, la espiritualidad la trascien-
de, la supera. Es una mezcla de dos componentes o elementos: la religión 
y la forma de vida reguladora de la existencia, configurándose como un 
aspecto presente en los seres humanos en todo momento de la vida a tra-
vés del cual se otorgan y construyen significados de las experiencias vividas 
(153).

Lo espiritual es una de las primeras dimensiones de la vida que se altera, 
pues cuando los padres son informados del diagnóstico de cáncer de su hijo, 
una de las reacciones espontáneas surge en ese momento cuando empiezan 
a cuestionar a Dios o al ente superior, con preguntas tales como ¿por qué 
a mi hijo?, ¿qué he hecho yo para que castigues a mi hijo de esa forma? o 
¿qué penitencia estamos pagando? En este primer momento crítico la espiri-
tualidad es tanto debilitada como fortalecida; la debilidad ocurre cuando se 
entiende la enfermedad del hijo desde la religiosidad como castigo. Pero así 
mismo desde lo verdaderamente espiritual el padre/madre/cuidador fami-
liar aborda el diagnóstico como una prueba de su fe; es por ello cuando ese 
paso común de la búsqueda de respuestas es la expresión de la esperanza 
de comprender el designio o el propósito oculto tras el diagnóstico. 

Esta contraparte espiritual está incluso contenida en el proceso de duelo 
tendiente a la aceptación de la enfermedad (y de la muerte). La etapa 
indica cómo la persona al cuestionar y/o negociar con Dios intenta encon-
trar explicaciones a su situación, pero al escasear las respuestas o no com-
prender la intencionalidad o propósito celestial, el cuidador adquiere 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 decepción y la molestia generada tras 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 padecimiento de una enfermedad tan compleja e 
intimidante como el cáncer. 

Cuando el cuidador logra estabilizar sus emociones y calmarse (no hay una 
temporalidad predeterminada para ello), apelando a la fe acude ante Dios 
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(llamado también Yahvé, Jehová, Dios Padre, Dios de los Ejércitos, Señor y 
demás 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 preocupados por el sufrimiento del niño con cáncer acuden para 
pedir no solo la sanación, sino fortaleza para resistir el dolor, para afrontar 
las dificultades asociadas a la enfermedad, ofreciendo en agradecimiento 
algunos sacrificios personales además de sus oraciones y fidelidad; a veces 
algunos cuidadores ofrecen su salud y su vida a cambio de la sanación de 
su hijo. 

A partir de ese segundo encuentro, la espiritualidad expresada a través 
de la firmeza de la fe no solo se fortalece, sino que también aumenta en 
el cuidador familiar. Con esta misma fuerza se robustece su carácter, su 
capacidad de tolerar, de dar; le permite confiar en los profesionales de la 
salud como instrumentos de Dios pues tienen la firme convicción frente a la 
sanación de su hijo y la esperanza de retornar al pasado donde no existía 
el dolor y el sufrimiento.

Desde lo espiritual, la fe se considera como la fuerza no perceptible capaz 
de lograr cambios en la vida de las personas, es el origen primario de las 
transformaciones personales propuestas en párrafos anteriores. Por ello, du-
rante las fases de diagnóstico y tratamiento del cáncer en el niño, es común 
evidenciar cómo los cuidadores familiares se encuentran aferrados a la fe, 
la misma que en su juicio religioso los hará dignos de recibir la sanación y el 
milagro anhelado. La fe en el marco de la espiritualidad y de la religiosidad 
se convierten entonces en un refugio, una protección fuente de su fortaleza 
y dinamismo. A la par les permite apaciguar las emociones y controlar los 
sentimientos negativos que con frecuencia agobiaban al cuidador.

En medio de este proceso, el cuidador busca la forma de aumentar su 
relación con Dios, acrecentando también su esperanza, por lo que decide 
interactuar con sus pares cuidadores, creando grupos de oración canaliza-
dores de los deseos de sanidad y felicidad para sus seres queridos. Además, 
como parte de este rasgo de espiritualidad los cuidadores se apoyan en los 
guías o líderes religiosos que hacen presencia o frecuentan las instituciones 
de salud llevando paz y tranquilidad a través de una oración de salvación. 
En esta dinámica colectiva el conjunto de cuidadores familiares presentes en 
el recinto realizan ejercicios de conversión espiritual e involucran a la familia 
en las nuevas transiciones para consolidar sus prácticas místicas y realizar 
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promesas en pro de la recuperación de la salud (o la preservación de la vida 
según sea la situación) del niño con cáncer.

Pero esta no es una condición afín a todos (aunque sí a la mayoría) por 
cuanto algunos cuidadores familiares, ante la eventualidad de la confir-
mación del diagnóstico del cáncer en un niño o ante la falta de respuesta 
de este al tratamiento, se debilitan e incluso pierden la fe y entran en una 
dolorosa fase de negación 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 espiritual y la confianza en un propósito divino no tiene más 
alternativa que sufrir ante el progresivo deterioro del estado general del 
niño.  Los cuidadores familiares en esta fase se sienten no solo defraudados 
sino perdidos, lo cual agudiza su sufrimiento. Lo anterior evidencia cómo los 
vínculos religiosos tienden a afectarse y variar dependiendo no solo de la 
trayectoria de la enfermedad, sino también de la dimensión de la espiritua-
lidad previa a la condición de salud del hijo.  

Existen otros casos donde ciertos cuidadores no tienen la oportunidad de 
contar con las redes de apoyo espiritual construidas en torno a la fe porque 
poseen una condición materialista de la vida. Estos cuidadores atraviesan 
el proceso de cuidar al niño o adolescente sintiéndose solos todo el tiempo 
y percibiéndose como diferentes a los demás cuidadores. Aquel grupo de 
individuos en general prefieren aliviar la tensión y el estrés que significa ser 
el cuidador primario de su hijo a través de actividades demandantes de su 
fuerza y energía física, y en situaciones de necesidad acuden preferiblemen-
te al uso de medicación para el control de sus emociones. 

En el otro extremo, están los cuidadores familiares más aferrados a su fe y 
en completo dominio de las experiencias y creencias religiosas. Este colecti-
vo confía en que mediante las declaraciones de fe lograrán hacer realidad 
la esperanza de ver a su hijo “declarado libre de células cancerígenas”. La 
intensidad espiritual y la fe depositada en ello es inagotable y a prueba de 
todo, permitiéndoles no solo tener motivos para sobrevivir a la experiencia 
(incluso de la pérdida del hijo) sino desarrollar capacidades de convocato-
ria al invitar a los demás cuidadores familiares a no desfallecer en la fe ante 
la compleja y dolorosa vivencia de tener un hijo con cáncer.

Partiendo de las experiencias en el plano religioso, los cuidadores represen-
tan el cáncer como una prueba de un ser superior que podrá ser superada 
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con fe y cambios en los modos de vida. Así mismo, como una oportunidad 
para comprender el sufrimiento de los otros y así ayudarles a través de la fe 
y de los círculos de apoyo religioso. 

Desde el componente existencial, los cuidadores familiares de niños con cán-
cer logran ver una realidad antes desconocida o ignorada. De ahí, en el 
marco de la espiritualidad fundamentada en la fe emprenden un camino 
de crecimiento espiritual que se acompaña del autodescubrimiento personal 
mediante la exploración de su propia esencia para así lograr la conexión 
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 obstáculos propios de la enfermedad del 
sujeto de cuidado (153).

En términos generales, las transformaciones en el cuidador familiar princi-
pal de un niño con cáncer están orientadas a pensar, analizar y entender 
la situación experimentada, a mejorar su ser, a aprender de los errores del 
pasado y comprender cómo su vida se reestructura para hacer de él o ella 
un ser humano más fuerte, una persona con capacidades de afrontamiento 
ante los cambios en sus planes y las expectativas de su proyecto de vida. A 
partir de algunos resultados sobre el tema es de interés comprender cómo 
tras culminar el proceso de adaptación al cuidado (o de las necesidades de 
cuidados en caso del fallecimiento del paciente oncológico) la dimensión 
espiritual termina fortalecida, lo cual se evidencia en la autopercepción de 
su propia calidad de vida y la complacencia personal ante el proceso. Ello 
terminar por ser una condición satisfactoria para el incremento de autoesti-
ma cuando al identificar el grado de fortaleza desarrollado ante la situación 
de enfermedad surgen sentimientos de valía y estima personal (154).

Y en realidad la fe y la espiritualidad son dimensiones importantes en el 
proceso de construcción del ser de un cuidador familiar de un niño con 
cáncer. O sea, la espiritualidad a través de la fe constituye el fundamento 
del valor, de la paciencia y sienta las bases para el conocimiento como 
parte de las habilidades del cuidado. Se asume desde la representación del 
cuidador como símbolo de un acto espiritual, un acto puro de fe, de amor, 
de confianza en la capacidad propia de ayudar al otro como alguien con 
necesidades y demanda de atenciones y cuidados personales, aunque esto 
signifique cambios o trasformaciones en los modos, estilos y calidad de vida 
habituales antes del diagnóstico 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 perdón propio y la reconciliación consigo mismo y con los 
demás (155, 156). La fuerza de lo espiritual modifica hábitos y estilos de vida 
y le permite al cuidador ostentar niveles superiores de energía para abor-
dar las acciones del cuidado, domésticas y personales, activando de buena 
forma los niveles de sobrecarga y mejorando el bienestar emocional como 
soporte de alivio del estrés físico y mental tras el diagnóstico de cáncer en 
su niño, desde una perspectiva de aprendizaje y desarrollo (142).

En definitiva, el cáncer en un niño, según la perspectiva de los participantes 
del estudio, podría representar una oportunidad de crecimiento, de encon-
trarse a sí 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 ocasión para desarrollar capacidades de apoyo y ayuda 
entre los propios y foráneos. Sin embargo, la mayor significación del cuidado 
a un niño con cáncer es la oportunidad de crecimiento personal y espiritual a 
partir del dolor y las emociones que genera esta triste y penosa experiencia. 

El gráfico organiza las principales características de la dimensión espiritual 
en torno a un diagnóstico de cáncer:

Gráfico 4. Mi fe se fortalece

Fuente: elaboración propia
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3.2 OCEANO DE SENTIMIENTOS 

Los sentimientos se conectan con la capacidad de las personas de estar 
conscientes de sí mismas y de su relación con el entorno. Estos también 
se consideran como todas aquellas experiencias del sujeto al percibir las 
emociones, mentalizarlas y otorgarles matices con diversos grados de com-
promiso ante la situación o hecho presentado (155). Los sentimientos logran 
fusionar el yo interior con la situación circundante, porque a partir de estos 
se origina el encuentro afectivo con la realidad del sujeto, por tanto, son 
una mezcla indisoluble entre la capacidad interpretativa de las personas, el 
mundo exterior y las formas de respuestas a determinadas emociones. 

Es de interés especificar la diferencia entre sentimientos y emociones. Los 
sentimientos se encuentran más cercanos al “yo” y las emociones son reac-
ciones biológicas ante los estímulos y como tal pertenecen al “cuerpo vivido”, 
a las respuestas asociadas a las percepciones orientadas por mecanismos 
neurofisiológicos. Por eso, los sentimientos que se alimentan de emociones 
poseen en sí mismos un referente de la experiencia vivida por el “yo”, llegán-
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 más ligados al 
“yo” 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 
sentimientos se puede entender y definir si las personas sienten felicidad, 
tristeza o sufrimiento; los sentimientos muestran la esencia del íntimo sentir 
del sujeto, de su yo. Entretanto las sensaciones no informan específicamente 
sobre cómo se siente el “yo”, sino acerca de la capacidad con la cual reciben, 
procesan y responden a la información externa como la temperatura, 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 posición consciente los modos cómo 
estos asumen las emociones frente a un hijo enfermo de cáncer; porque los 
sentimientos son un ejercicio cognitivo para comprender como un todo inte-
grado las intrínsecas relaciones entre la mente y el cuerpo. Esta comprensión 
de los sentimientos del cuidador amerita el análisis de los denominados 
sentimientos de fondo y de aquellos que se generan tras las percepciones 
mentales que están profundamente arraigados al ser. Por lo tanto, no se en-
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cuentran ligados a estados emocionales transitorios, pasajeros o superfluos 
(155).

Entre los sentimientos profundos se abordarán aquellos que señalan la re-
lación con la familia, el amor filial y las condiciones derivadas de estos. En-
tre ellos, se encuentran los sentimientos de aceptación, rechazo, confianza, 
respeto, sentimientos auto percibidos por los hijos en la relación filial. Desde 
la perspectiva del padre, el sentimiento de amor profundo le permite dejar 
de pensar en sí mismo para verse proyectado en el otro, lo cual conduce a 
una cadena de actitudes donde la generosidad y la entrega son eslabones 
indispensables y aspectos fundamentales que se hacen visibles en la relación 
de los padres/cuidadores familiares con un hijo enfermo. En el vínculo afec-
tivo emerge una condición de entrega generosa sin esperar nada a cambio 
(157).

Los sentimientos y la afectividad se vuelcan con afán y hasta con ansiedad 
en el cuidado del niño con cáncer. Es este mismo sentimiento el que ayuda a 
los miembros de la familia a controlar y sobrellevar las situaciones en busca 
de mantener al máximo la calma y la tranquilidad como era lo acostumbra-
do, o también crear espacios y ambientes íntimos para adoptar las nuevas 
rutinas requeridas en ocasión del tratamiento. El cuidado que realiza el cui-
dador familiar en general obedece a las características del sentimiento de 
amor incondicional, proveedor diligente, constante, marcado por la perma-
nente preocupación por mejorar, dirigir y controlar las situaciones negativas 
o esperadas por la condición 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 ejemplo, estableció 
como punto de análisis cómo al momento de ejercer el cuidado el cuidador 
inicia un proceso perceptivo donde se considera a sí mismo una unidad inte-
grativa del yo, el universo y todo lo que envuelve el acto de cuidar, co-evo-
lucionando a la par del sujeto de cuidados (31).

Una de las categorías abordadas en este estudio correspondió a “sentimien-
tos frente al acto de cuidar a un hijo con de cáncer”. Las respuestas permi-
tieron la construcción de tres subcategorías: la primera relacionada con la 
inmensidad del sentimiento vivido por los cuidadores: “algo dentro de sí que 
no cabe en su cuerpo”, línea discursiva integrada por la subcategoría: “senti-
mientos gigantes sin espacio en el cuerpo vivido”, y otra línea de análisis se 

U
N

IDAD
 3:  CO

N
TEXTO

  IN
TERPRETATIVO

     CU
IDAD

O
 Y AM

O
R                         



102

centró en los sentimientos experimentados por los cuidadores ante su batalla 
permanente con la muerte. La subcategoría se tituló “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 niño con cáncer (Ver figura1).
Figura 1. Sentimientos frente al acto de cuidar a un hijo con cáncer 

 

Fuente: elaboración propia
 
3.2.1 SENTIMIENTOS GIGANTES SIN ESPACIO EN 
EL CUERPO VIVIDO

Esta subcategoría se refiere a los sentimientos del cuidador familiar de niños 
y adolescentes con cáncer. La interpretación se realiza a partir de la lectura 
de las expresiones semánticas de los participantes del estudio, quienes coin-
ciden en creer que este tipo de experiencias genera un sentimiento inmenso 
tan grande como un océano sin posibilidad de caber en el cuerpo vivido. 
Los cuidadores conciben este sentimiento como algo sin precedentes 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 más grande que yo”, “este dolor no me cabe 
en el cuerpo”.

Develar los sentimientos de un cuidador de niños y adolescente con cáncer 
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 
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inmensidad del mismo y por la discordancia con el tamaño corporal huma-
no. Desde esta vivencia, el sentimiento puede dañar, provocar impotencia, 
rabia, desilusión, miedo e incertidumbre. A partir del lenguaje corporal los 
principales elementos observados correspondieron a la mirada perdida en el 
vacío, llanto espasmódico, lágrimas abundantes, movimiento incontrolable 
en manos y piernas, entre otros, todos ellos indicativos de alteración de la 
integridad mental, como muestras físicas de ansiedad.

Las anteriores circunstancias promovieron la realización de actividades de 
terapia de contacto físico, ofreciendo a los cuidadores la oportunidad de 
hacer catarsis de las emociones contenidas. Tras identificar el deseo de es-
tos de querer aferrarse a alguien y compartir sus sentimientos acerca de la 
enfermedad oncológica 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 situación sin control, capaz de agobiar todo su ser.

El cuidador familiar del paciente oncopediátrico experimenta sentimientos 
de impotencia y frustración, así se evidencia en sus expresiones: “no sé qué 
hacer, estoy en un callejón sin salida, me siento impotente” (J-01). Este tipo 
de sentimientos es común entre los cuidadores familiares porque desde lo 
expresado por autores como Amador, Puello y Valencia (158), los cuidadores 
familiares de un niño con cáncer no logran comprender las razones por las 
cuales sus hijos padecen una enfermedad con potencial para acabar con su 
vida o ,en el mejor de los casos, si el niño sobrevive deberá sufrir y soportar 
los efectos adversos del tratamiento que en general abarcan una serie de 
síntomas desagradables con capacidad para alterar su dinamismo personal, 
su ámbito infantil y hasta su imagen corporal. 

La emoción de impotencia surge de anticiparse al hecho de cómo el pe-
queño cuerpo de “su” hijo será sometido a tratamientos invasivos. Dicha 
conciencia hace aún más insoportable la situación tras el diagnóstico, pues, 
de hecho los participantes expresan su anhelo por evitarle a su hijo pasar 
por esas situaciones, particularmente por el malestar, dolor y el sufrimiento, 
emociones y sentimientos experimentados por el cuidador como si fuesen 
ellos mismos. Mas, deben permitir el tratamiento, (autorizarlo expresamen-
te) precisamente para conservar la esperanza que el estado de salud inicial 
de su hijo volverá a recuperarse. 
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“…Cuando le quitan (…) le duele; cada vez que le cambio de posición, eso me 
da a mí un dolor en el alma” (A02). 

“… ¿Sabes lo que sientes tú cuando escuchas a tu hijo llorar por dolor?, ¿sa-
bes lo que se siente aquí en el pecho cuando el médico no sabe cómo com-
poner la verdad?” (M018).

“… es la incertidumbre de la vida, de tenerla y no tenerla...”
“…Mira, uno no sabe a lo que se enfrentan, tú escuchas que el cáncer es esto 
o que es lo otro, pero no tienes ni idea de todo por lo que uno tiene que 
pasar” 
(M018).

“Como mujer dejas de sentirte importante para tú pareja, para ti misma, 
para qué verte en un espejo y solo notar el dolor de tú alma” 
(L020).

La familia en general siente la pérdida de control sobre sus vidas; pero en 
particular siente cómo la vida de su hijo se va desvaneciendo ante la impo-
tencia de no poder hacer nada para ayudarlo, aferrándose a Dios y al equi-
po de profesionales para recuperar el rumbo de su existencia, especialmente 
aquella ruta o camino lleno de proyectos de vida personales y familiares 
navegando en un solo norte, que dejaron atrás para seguir solo la meta de 
recuperación de la salud de su hijo. 

Los demás propósitos de los miembros de la familia pasan a un segundo 
plano porque “nada es más importante”, ni los logros académicos de los de-
más hijos, ni el ascenso del padre o la consecución de un nuevo empleo, el 
acceso a la universidad, el nacimiento de un sobrino. Es decir, todo transcu-
rre de forma inadvertida, sin emociones gratificantes, porque, aunque sean 
aspectos positivos, la felicidad no tiene cabida en una familia con experien-
cias de cáncer; sentir felicidad o alegría es casi un sentimiento de culpa, 
entendido como traicionar al miembro de la familia enfermo con cáncer: 

“… aunque las cosas que pasan son buenas, a mí me haría feliz es que ella 
recobrara la salud” A02; 
“…mi hijo mayor pasó en la universidad, seño, por un momento fui feliz, pero 
me acordé del niño y enseguida pienso cómo puedo estar contenta con mi 
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otro hijo con cáncer y toda esa alegría se fue” (R03).

Desde esta perspectiva, los cuidadores familiares de pacientes pediátricos 
con cáncer ofrecen su cuidado a un ser en sufrimiento, a un ser que no 
merece estar en esa situación; la necesidad guía al cuidador a aprender y 
desaprender en relación con los aspectos de bienestar de su paciente, por-
que cuando se cuida de los otros se aprende de las propias experiencias y se 
crece en el conocimiento y comprensión de sí mismo y del sujeto de cuidado. 
En esta transición el cuidador amoroso debe deponerse a sí mismo, activar 
su autodeterminación para controlar y contener sus emociones, a la par de 
la búsqueda de mejores formas para identificar y seleccionar los valores, 
técnicas y estrategias que apoyarán a su hijo y harán parte integral de su 
experiencia como cuidador familiar.

En esta situación, las familias comprenden progresivamente los cambios 
en su dinámica y hacen conciencia ante la idea que nada volverá a ser 
igual tras esta experiencia, porque este tipo de eventos suele durar meses 
e incluso años hasta su resolución final. Las familias de un niño con cáncer 
se reorganizan mientras la madre cuida, el padre (si está en el hogar, o 
si responde por su responsabilidad) debe asumir totalmente la provisión 
económica del hogar, o esta es reemplazada por otro familiar. Los abuelos 
integran el grupo de cuidadores porque podrían asumir el rol de cuidador 
de los otros miembros familiares (o del niño enfermo cuando ninguno de 
los padres logra desarrollar las habilidades del cuidado o requiere relevos) 
y los hermanos del niño 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 cariño en el poco tiempo disponible del padre/madre 
cuidador familiar (157).

En los hermanos se acumulan más responsabilidades de las habituales por-
que se les carga del deber de acatar normas por sí mismos sin el apoyo/
control de los padres, siendo esta su forma de ayudar; deben colaborar eco-
nómicamente, reduciendo el número y frecuencia de solicitudes económicas 
o incluso trabajar para aportar dinero a los gastos del hogar. Así mismo de-
ben responder por sus deberes escolares solos, inclusive tomar la alternativa 
de vestirse y organizarse porque generalmente 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 extrañan 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 extraños y distantes. 

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

La segunda subcategoría abordada durante el trabajo de campo se cons-
truyó a partir de diversas representaciones de los sentimientos acerca de la 
proximidad de la muerte que prevén o anticipan con mucho temor; pero la 
enfrentan con valor y decisión. Por una parte, los cuidadores experimentan 
miedo constante de perder a sus hijos, pensamientos recurrentes cuando se 
está ante la muerte, aflorando en ellos la incertidumbre porque los cuidado-
res en contacto con sus pares en los ambientes clínicos acumulan experien-
cias y guardan información de otros casos en los cuales el cáncer considera-
do “el enemigo” no hace distinción de edad, raza o posición económica 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 posibilidad de pensar en la muerte de su hijo; 
los padres/cuidadores familiares como ya se ha dicho antes están aferra-
dos con toda su fe y con la espiritualidad a flor de piel a la esperanza que 
su hijo sobreviva. Esta vivencia dual de certeza-incertidumbre permanente, 
cargada de sufrimiento e impotencia, es un desafío que deber ser superado 
para poder garantizar a sus hijos que todo estará bien, para infundirles la 
confianza y seguridad de sus padres/cuidadores, como se puede observar 
en sus relatos:   

 “… Mi hijo me decía: mamá recuerda que yo no quiero morir, tú sabes que yo 
no quiero morir, el cáncer mata muchas personas, tú tienes que hacer algo 
para que no me mate a mí…” 
(J01).

“Muchos se han salvado, pero ¿cómo puedo saber si mi hijo será uno de esos 
casos? pero, aunque mi corazón y mi mente estén llenos de sufrimiento, du-
das y preocupaciones, tengo que hacerme la fuerte delante de él…”  
(R08). 

““¿Sabes qué se siente cuando el paciente de la habitación del lado no re-
gresa más?, 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 días sin saber si ese va a ser el último, es 
la incertidumbre de la vida, de tenerla y no saber hasta cuando...” (M018).

Los sentimientos del cuidador están cargados de temor e incertidumbre 
cuyas intensidades varían a la par de los cambios en el estado de salud 
del niño, es decir, en los avances o retrocesos del menor. Las vivencias de 
salud mental que se encuentran frecuentemente entre los cuidadores son 
el temor, la desesperanza e incertidumbre. Aun así y a pesar de todo, esto 
no les infunde cobardía, todo lo contrario, en forma general los miedos y 
temores en los cuidadores se transforman en valor para afrontar, ayudar y 
cambiar lo imposible, en esperanzas para salir victoriosos de la enfermedad 
o en fortaleza para enfrentar las arremetidas del cáncer que equiparan con 
los avances “de la muerte” debido a la relación cáncer-muerte analizada en 
capítulos anteriores.

En tal sentido el niño está “luchando por su vida” en conjunto con su cuida-
dor, quienes sienten cada pequeño asomo de mejoría, cada cambio por im-
perceptible que sea como una victoria; ambos sujetos en el acto del cuidado 
se funden en uno solo luchando en una batalla por la vida. El giro favorable 
en la condición de salud del niño genera en el cuidador familiar fuertes sen-
timientos de gratitud hacia todos aquellos involucrados en el proceso. En los 
relatos es usual identificar el eterno agradecimiento a Dios, a ese ser que 
los fortalece en la espiritualidad, porque cuando se da una mejoría en el 
niño, la influencia de los sentimientos positivos sobre la integridad física del 
cuidador se visibiliza, se produce un respiro para los encargados del cuidado 
quienes visualizan en medio del dolor y la desesperanza rayos de esperanza. 
Lo anterior se extrae e ilustra de algunas expresiones como las siguientes:  

“Cuando se pasa por una experiencia de cáncer, aprendes a valorar a tú 
familia, a las personas, a entender mejor a tus amigos, a disfrutar de los 
pequeños detalles y los momentos de felicidad que te da la vida” (E012).

“El cáncer es malo, pero vivir esta experiencia te cambia. Creo que los pa-
dres que vivimos esto somos elegidos por nuestro Padre Celestial para ser 
testimonio vivo de que Él existe, si uno conoce de Dios y lo tiene en su 
corazón todo es diferente, se aumentan las esperanzas y la fuerzas para 
sobrellevar el cáncer” 
(C016).
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“Todo pasa por algo. Mi familia estaba destruida, pero cuando el niño en-
fermó, todos nos unimos y comprendimos que teníamos que estar juntos, que 
debíamos valorarnos y querernos más, quizás fue una prueba o un castigo 
de Dios para que nos uniéramos” (Y019).

Los sentimientos de esperanza y gratitud son las principales respuestas hu-
manas ante la percepción de haber logrado ganar una batalla o un triunfo 
definitivo al vencer la muerte. Los cuidadores enfatizan que después de esta 
experiencia, las expectativas y prioridades de la vida cambian para siempre, 
porque cuando han enfrentado cara a cara la posibilidad de la muerte de 
un familiar se toman decisiones de coyuntura para mejorar la calidad de sus 
vidas, para disfrutar más de la familia, para sortear los afanes del día a día 
sin presiones indebidas o innecesarias, carentes de sentido ante la presencia 
de cáncer en un miembro de la familia (159).

El cuidador familiar aprende de su hijo y cómo 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, significa poder encontrar-
le sentido a su existencia, valorarla y disfrutarla con la misma firmeza con 
la que se enfrentó 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, aunque simultáneamente también coexista en 
ellos mucho temor al futuro. 

Estar en esta batalla por la vida permite al cuidador familiar ser cada vez 
más consciente de la condición mortal de los humanos, prepararse y pre-
parar progresivamente a los familiares cercanos para la muerte. Es así 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 vida, 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: “pero me da miedo que mi hijo muera, porque perdería una gran 
parte de mí y quedaría vacía”. 

Los cuidadores familiares se fortalecen interiormente, construyen una versión 
mejorada de sí mismos, logran mejorar el autoconcepto y con ello su propia 
valía al identificarse como seres potenciales para desarrollar capacidades 
y habilidades para la vida. Los padres comprenden la necesidad de conti-
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nuar avanzando en el proceso de ser cada día una mejor persona y a dar 
mayor valor a lo afectivo como eje central de sus motivaciones: “soy mejor 
mamá ahora que antes del cáncer”, “soy mejor persona, antes era egoísta, le 
dedicaba casi todo el tiempo a mi trabajo, ya no, ahora estoy más con mi 
familia”, “nunca pensé ser capaz de mantenerme tantas horas sin dormir”. La 
experiencia de ser madre/padre de un hijo con cáncer transforma y renueva 
al cuidador, ayuda a identificar sus potenciales y a desarrollarlas en pro de 
la unidad familiar; revaloriza el afecto y estimula la posibilidad de conser-
var la unión familiar por encima de todo (privaciones económicas, trabajo, 
cansancio), dando relevancia al acompañamiento y a las demostraciones de 
amor y ternura.

Para el cuidador familiar, haber sido fuerte durante tanto tiempo, resistido 
el dolor y haber sobrepuesto el bienestar y tranquilidad de su hijo con cán-
cer por encima de sí mismo, hace que en él surja una experiencia renovada, 
de vitalidad y dinamismo. Padecer, sobrevivir y resistir la experiencia de hijo 
con cáncer 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 espiritual 
renovado, más solidario, responsable, comprensivo y justo consigo mismo y 
con los demás con mejor disposición y actitud para disfrutar y permitir el 
sano disfrute de cada día y cada momento de sus vidas.

3.2.3 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. Así, la persona cuando vive en 
interacción con los demás 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 partícipes activos de la acción social efectiva. 

Dentro de la fenomenología, se inscribe el concepto clave de acción social, 
el cual se interpreta a partir del entendimiento entre el hombre y el medio, 
pues se asume como entorno social aquel espacio integrador de todo lo que 
existe, donde además se logran las conexiones entre las personas y el am-
biente. Frente a ello, las experiencias de los unos alimentan las de los otros 
(observadores o participantes) a partir de fenómenos fruto de las interrela-
ciones o conexiones entre los seres humanos con los elementos del universo. 
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Es importante comprender cómo las experiencias humanas se convierten en 
derrotero para socializar su trayectoria de vida y para compartirlas con los 
otros o aquellas necesitadas de este tipo de saberes porque atraviesan por 
situaciones semejantes. 

En este punto, las vivencias de un cuidador familiar se podrían interpretar 
desde diferentes ángulos, porque en su conjunto todas estas experiencias 
e historias de vida se comparten y se construyen en colectivo, por ende, 
podrían tener efectos en el sentido de la experiencia de los unos como ba-
ses para el aprendizaje 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, especialmente cuando se es cuidador familiar de un niño con cáncer. 
Para abordarlo desde una perspectiva integral se incluyó el análisis de las 
interpretaciones del apoyo social del cuidador familiar.

Las subcategorías identificadas comprenden el apoyo percibido por el cui-
dador a nivel familiar, comunitario y social. En el ámbito de la familia, se 
pudo establecer cómo el apoyo familiar favorece el fortalecimiento de los 
lazos de unión y afecto; tanto en la familia nuclear como en la familia exten-
sa. De manera unísona y consensuada (a pesar de las divergencias) estos se 
tornan más comprensivos, expresivos y se unen en torno a la problemática 
del niño.

Entre los miembros de la familia se evidencian sentimientos de solidaridad 
tendientes a la búsqueda de caminos para brindar el apoyo a pesar de las 
limitaciones económicas o pobreza; los familiares garantizan la ayuda ma-
terial permanente al padre/madre/cuidador familiar sea con dinero, con el 
aporte de alimentos o con trabajo supliendo las labores del hogar. Sin em-
bargo, para las familias procedentes de ambientes rurales o de municipios 
distantes a la ciudad en donde está hospitalizado el niño, la situación se 
torna más difícil, sobre todo porque las condiciones de vida de la mayoría se 
dan en contextos de pobreza limitando la interacción familiar activa porque 
los niños son trasladados a la capital en compañía de la madre o padre/
cuidador. Por lo general el resto de los miembros de la familia (abuelos, tíos, 
hermanos, primos) permanecen en las zonas rurales o cascos urbanos de 
otros municipios y no visitan al niño(a) o adolescente por tener dificultades 
económicas para su desplazamiento. 
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A continuación, se presentan algunas expresiones a modo de ilustración: 

“La familia lo es todo cuando se vive esta situación, gracias a Dios hemos 
tenido el apoyo, el cariño y el ánimo que da la familia”
(P011).

“Todo fuera mucho más fácil si nuestra familia viviera aquí en Montería, 
porque vivir en otros municipios es difícil, la familia no puede venir porque 
el costo de los transportes es elevado, en ocasiones no tengo ni para comer 
y no tengo a nadie que me ayude a cuidar a mi hijo durante la hospitaliza-
ción” 
(J01).

“Es difícil enfrentar el cáncer cuando no tienes recursos económicos, 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 Montería, vivimos de la caridad 
de las enfermeras, médicos y personas de buen corazón que nos ayudan, 
pero esto no debiera ser así” 
(M018).

Si bien los cuidadores familiares de niños hospitalizados para el tratamiento 
del cáncer se apoyan psicológica y espiritualmente entre sí, las expresiones 
de los cuidadores aquí seleccionados también evidencian otros aspectos re-
lacionados con la carencia de oportunidades para el descanso del cuidador 
procedente de la zona rural. Así mismo, mencionan las privaciones del cui-
dador durante la hospitalización por falta de recursos económicos, porque 
los demás cuidadores por sus propias limitaciones económicas no pueden 
satisfacer las necesidades materiales del cuidador familiar que se encuentra 
en la capital sin el apoyo de su familia.

En estos casos la comunidad cercana a la familia se muestra preocupada 
por el niño o niña con cáncer al punto de ofrecer o de organizar actividades 
destinadas a recoger dádivas y recolectas para contribuir con los gastos del 
cuidador familiar en el sitio del tratamiento. Ante estas circunstancias desde 
las zonas distantes se destaca la participación activa de los miembros de 
la comunidad educativa, especialmente de maestros y compañeros de es-
tudios, quienes envían cartas y tarjetas a los niños para motivarlos y darles 
ánimo para que sigan adelante con su proyecto de vida. Inclusive muchas 
veces hacen llegar los avances educativos con asignación de tareas, pero 
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desafortunadamente esto no se da con todos los docentes ni en todas las 
escuelas. 

En este sentido, el sistema educativo no favorece la continuidad escolar de 
los menores de 18 años con enfermedad oncológica. La razón: aun cuando 
existe la “obligación en cabeza del Ministerio de Educación Nacional de 
reglamentar lo relativo al Apoyo Académico Especial en las instituciones 
prestadoras de servicios de salud”², para los menores con cáncer y desde 
el año 2010 se creó la Ley 1384³ relacionada con aulas hospitalarias públi-
cas o privadas; realmente este apoyo no se está garantizando. Al respecto 
Sánchez (160) señala que en Colombia la implementación de las aulas 
hospitalarias o la pedagogía hospitalaria ha sido lenta y deficiente, pues 
en el país funcionan “aproximadamente 10 aulas Hospitalarias, pero solo en 
Bogotá se está trabajando educación formal certificada por la Secretaría 
de Educación”. En forma general no existen programas alternos como aulas 
multigrados o convenios entre instituciones educativas y de salud garantes 
del trato diferencial para el niño hospitalizado cuando de su acceso a la 
educación, formación académica y socialización se trate.

Como ya se ha mencionó en otros apartes, en el momento que los niños, 
niñas y adolescentes tienen una patología oncológica y deben ausentarse 
para realizarse exámenes diagnósticos o recibir tratamiento, lo cual no les 
resta la condición de niño, y mucho menos de estudiante, haciéndose nece-
sario convocar la atención de los organismos gubernamentales. Ello, para el 
análisis de esta situación con miras a la organización del sistema educativo 
y a la formación y cualificación de profesores en pedagogía hospitalaria 
para contribuir a la permanencia del niño en las escuelas, de forma tal que 
los escolares puedan continuar vinculados en su ausencia, estando al día 
con sus tareas, o permitir su incorporación académica luego de terminar su 
tratamiento. 

Las expresiones que ilustran son:

²Ministerio de Educación 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 población menor de 18 años. Título I.

³Congreso de la República. 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 colegio es importante para el niño, pero cuando estos tratamientos son 
largos, la mayoría de los profesores olvidan al niño y no se preocupan por-
que siga con su aprendizaje. Todos te echan en el saco del olvido”
 (D04).

 “Da mucha tristeza saber que ni el Gobierno, ni los rectores ni los maestros 
de las escuelas se preocupan para que los niños con cáncer sigan apren-
diendo así sea un poquito cuando están enfermos. No entienden que para 
ellos seguir estudiando es muy importante, no quieren dejar las escuela ni los 
amigos, además estar en contacto con el colegio los mantiene ilusionados y 
alegres” 
(J01). 

“Los vecinos son tu otra familia. Siempre he sentido el apoyo de ellos, me 
envían cosas a la clínica, me llaman, cuando al niño le empezó el cáncer 
ellos me ayudaban llevando los cuadernos al colegio para las tareas, pero 
como pasó tanto tiempo ya el niño no entendía y no tenía quien le explica-
ra, entonces nos retiramos. Esta experiencia te permite conocer a todas las 
personas que te rodean”
 (C016).

La percepción 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 diagnóstico de cáncer. De este modo, se limita la posibili-
dad que las madres puedan seguir participando en otros ámbitos de la vida 
cotidiana; esto aumenta su aislamiento social por diversas vías. Además, 
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 así lo confirman: 

“Cuando te dedicas a cuidar a tu hijo enfermo, pierdes toda tu vida. No 
existe una institución del Estado que venga y te pregunte qué necesitas, no 
solo lo económico sino ese apoyo emocional que uno necesita” 
(A013).

“Cuando la gente es tan pobre como nosotros el gobierno y la EPS no solo 
debe darle el tratamiento al niño, 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” (M018).

“Pierdes el valor como trabajadora, porque ninguna empresa va a esperar 
que tú hijo mejore para contratarte nuevamente, al principio todos se soli-
darizan, pero cuando pasa el tiempo es como si tú nombre desapareciera”
 (L020).

Ante estas consideraciones y vivencias se requiere mayor participación de 
los agentes sociales que brindan orientación para involucrar a los cuidado-
res en facetas desconocidas por ellos. Entregar apoyo psicosocial no solo a 
los niños con cáncer sino también a los cuidadores para contribuir con su 
estabilidad emocional, incentivar la conservación de los puestos de trabajo y 
la inclusión laboral de los adultos involucrados en el cuidado, así mismo ga-
rantizar que los niños en condición de enfermedad mantengan el vínculo con 
la escuela y se les permita culminar su año lectivo, esto favorecería la salud 
mental del paciente oncológico y disminuiría los índices de deserción escolar.

Los sentimientos y emociones de los cuidadores surgen según la trayectoria 
del cáncer, pues, los resultados permiten analizar el esbozo de un amplio 
espectro de sentimientos que nacen en cada etapa de esta vivencia. Es así 
como se identifica en un primer momento durante la sospecha clínica y el 
proceso de antesala al diagnóstico experiencias de angustia, conmoción y 
negación de los cuidadores familiares hacia la búsqueda de opciones ten-
dientes a desvirtuar la posible enfermedad. Tras el diagnóstico confirmado 
el cuidador experimenta el sentimiento de miedo ante la muerte y el dolor 
anticipado por la partida de su ser amado, entre otros; también la tristeza 
ocupa un lugar significativo en este momento del proceso. 

El avance y control sobre la enfermedad y el tratamiento ocasionan múlti-
ples cambios mientras el cuidador experimenta sensaciones de querer apren-
der más 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 dimensión 
económica generan otros sentimientos de miedo pues los gastos crecientes 
producen el temor de convertirse en un peso para la familia, frustraciones 
acompañadas por la desesperación y angustia al sentir la insatisfacción de 
todas las necesidades del enfermo (161).

Quizás resulte paradójico pero los cuidadores expresan en medio de su 
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desolación sentimientos de desesperanza, miedo, dolor, tristeza y todo lo 
malo cuanto les ha sucedido con la aparición del cáncer de sus hijos, pero 
a la par experimentan crecimiento y mayor acercamiento a Dios. Es decir, 
han aprendido a valorar cada día de la vida de su hijo y expresan cómo 
esta vivencia aumentó su fortaleza, su fe, su capacidad de dar y expresar 
amor; han conocido buenas personas, nuevos amigos, así como también han 
sentido la solidaridad y el apoyo de algunos familiares, vecinos, personal de 
salud e incluso de personas desconocidas.
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Unidad 4
Lecciones

Aprendidas
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La experiencia investigativa permitió consolidar desde el enfoque cualita-
tivo fenomenológico las vivencias de los cuidadores familiares de niños con 
cáncer a partir de los significados, sentimientos y el apoyo social percibido 
por los cuidadores. Los hallazgos visibilizan la existencia de diversas formas 
para abordar la relación cuidadora familiar – sujeto de cuidado (paciente 
oncológico pediátrico). El texto no pretende agotar todo lo construido sobre 
este tema, es solo una forma académica de sintetizar el aprendizaje y las 
lecciones aprendidas desde el ser, hacer y sentir como cuidador familiar de 
niños, niñas y adolescentes con cáncer. Estos resultados compilados son un 
tributo para aquellos cuidadores familiares que en medio de su sufrimien-
to, tristeza e incertidumbre compartieron sus experiencias para servir de 
referentes a otros padres cuando inician este recorrido, como también a los 
profesionales de la salud del área oncológica que deseen profundizar en el 
tópico acerca de las vivencias, sentimientos y emociones de los cuidadores 
familiares.

El desarrollo de este libro, además de ser un reconocimiento a la labor 
amorosa, incondicional, abnegada y silenciosa de los cuidadores familiares,  
a la vez es una forma de expresar respeto y admiración por la valentía, 
entereza y fortaleza por la manera en que los enfermos oncológicos pediá-
tricos asumen su afectación física y psicológica, igualmente es un tributo al 
trabajo maravilloso de los profesionales de la salud que brindan un cuidado 
de calidad, humanizado, impregnado de consideración y cariño. Así mismo, 
se espera motivar a los profesionales de enfermería a continuar brindando 
un cuidado con conocimiento científico, pero ante todo acompañado del 
afecto, la ternura, paciencia, sensibilidad y comprensión hacia los pacientes 
y sus cuidadores.

Las lecciones aprendidas se presentan en varias líneas: cuidador y las fases 
emocionales por donde se transita desde el momento de recibir el diagnós-
tico, el apoyo social percibido por estos y el papel de la familia en la cons-
trucción de habilidades y conocimientos para el cuidado.  

4.1 LECCIÓN CUIDADORES 
La definición universal de cuidador lo ubica como la persona que presta 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 padre/madre si bien ayuda 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 espontánea, a partir de la potenciación de las 
condiciones de personalidad y carácter que le permiten desarrollar las ha-
bilidades y conocimientos requeridos para responder a las expectativas de 
cuidado del otro, esté o no esté preparado para hacerlo. Por consiguiente, 
el cuidador familiar se concibe como un ser excepcional que trasciende la 
figura parental, siendo un sujeto con capacidad de autocontrol emocional, 
de aprendizajes activos sobre la marcha y con potenciales para transferir un 
conocimiento solidario desde, por y para aquellas personas con necesidades 
particulares de cuidado.

La lección 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 varía en función de a quién cuida, qué hace, nivel de 
participación, lugar del cuidado y vínculo con la persona cuidada formando 
una variedad conceptual representada en cuidador informal, cuidador fami-
liar o cuidador familiar principal. 

En el marco de esta investigación, se concibió al cuidador familiar como la 
persona del ambiente familiar (padre/madre, tíos/abuelos) a cargo de los 
cuidados personales directos del sujeto de cuidados; aquel acompañante 
fiel, atento y solidario con las necesidades de cuidado, afectivas sociales y 
educativas del niño con cáncer. Este cuidador en el ejercicio de su rol aporta 
de manera significativa a la recuperación de la salud del sujeto de cuidado; 
el vínculo afectivo establecido entre el cuidador y quien recibe el cuidado 
permite la oferta de una atención responsable, afectuosa y abnegada, en 
la búsqueda permanente del bienestar y la tranquilidad 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 tam-
bién el alivio de las situaciones en las que se encuentra el menor debido al 
tratamiento oncológico. 

Hasta este punto, se estaría ubicando al cuidador en una esfera mística, 
como un ángel guardián de su sujeto de cuidados, como un ser con ca-
pacidades para transmitir calma, paz y tranquilidad al niño 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. 



119

Se destaca en este cuidador del niño con cáncer la capacidad, actitud y 
disposición personal para dejar todo, incluso dejar de ser. Este cuidador es 
una persona que por su hijo(a) soporta con estoicismo privaciones, hambre, 
sueño, cansancio, hasta dolores físicos y emocionales, porque anula e ignora 
el sentir en su corporeidad para poder continuar con el acompañamiento 
responsable, amoroso y sereno, aunque internamente tenga tristezas, can-
sancio y desconsuelo. 

El ejercicio del rol de cuidador familiar de un niño con cáncer (más que con 
cualquier otro sujeto de cuidados) obliga a modificar entre quienes lo cuidan 
sus modos y estilos de vida en pro de brindar calidad de vida al niño enfer-
mo; dispone todo su ser para cumplir su labor sin importar cuanto demore 
el proceso. Por ello, sería lógico suponer que esta entrega al niño 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 así el cuidador logra iniciar una cruzada 
consolidando en algunas ocasiones la colaboración de todos e integrando 
la dinámica familiar en la recuperación de la salud de su allegado enfermo.

Bajo el liderazgo imperceptible y tácito del cuidador los demás miembros 
de la familia adoptan nuevos roles, asumen responsabilidades, aprenden 
habilidades para colaborar frente al cuidado; los cuidadores viven, sienten 
y hasta padecen el desarrollo de la enfermedad en el día a día. Esto, sirve 
de fundamento para identificar comportamientos que ameritan de acciones 
terapéuticas y no terapéuticas con el fin de garantizar al niño seguridad, 
confianza, tranquilidad y bienestar durante todo el proceso de recuperación 
de su salud o de su declive. 

El acto de cuidar no es lineal, antes, por el contrario, es dinámico y suele 
transformarse a la par de los episodios de mejoría o las nuevas alteraciones 
del estado de salud del niño, niña o adolescente. Las etapas de adaptación 
al cuidado parten de una negación y shock emocional, mientras que la fase 
de negación es superada rápidamente, adoptando actitudes y propósitos 
claros con miras a mitigar el temor 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 
propósito de salvar la vida o recuperar el bienestar del hijo (a) con cáncer. 
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Paralelo a estos procesos surgen las estrategias de afrontamiento, estra-
tegias que inducen al cuidador hacia la satisfacción de la necesidad de 
información sobre el tipo de cáncer, su tratamiento y pronóstico; sienten ne-
cesidad de estar instruidos para tratar de calmar la impotencia producida 
por la situación de enfermedad y vulnerabilidad de su hijo. A diferencia de 
las personas con rol de cuidador en la familia, se encuentran otros miembros 
que ante el diagnóstico de cáncer optan por manifestar su sufrimiento al 
considerar esta como una situación injusta para su familiar. En estas perso-
nas sin habilidades de cuidado surgen y se expresan sentimientos de ira, ra-
bia y dolor que, aunque son respuestas normales ante la situación, 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 abuelos, tías, o hermanos mayores 
asumen el cuidado del niño con cáncer supliendo el rol de cuidador padre o 
cuidador madre a quien le correspondía ejercer este papel.

La última fase en el proceso de ser un cuidador familiar se fundamenta en 
la readaptación o reorganización que se presenta de manera coincidente, al 
parecer, con los avances del tratamiento instaurado en materia de control 
sobre la enfermedad. Aquí los nuevos cuidadores construyen y reconstruyen 
sus aprendizajes y experiencias, pues, en ese momento el cuidador de niños 
con cáncer gana para sí mismo seguridad y confianza, la misma aprobación 
y confianza concedida por el resto de la familia al autorizarle de manera 
tácita o implícita la facultad para continuar brindando los cuidados.

Sin embargo, 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, aflicción e impotencia cuando lo 
necesario para el niño no depende de ellos y el cuidado se retrasa. Para el 
cuidador familiar cada día es un nuevo comienzo en el cual dispondrán de 
pocos espacios para sí mismo buscando siempre el bienestar del sujeto de 
cuidado. Así, el cuidador va desarrollando de forma progresiva habilidades 
para superar inconvenientes y avanzar en las diferentes fases y niveles del 
cuidado. 

4.2 LECCIÓN EL PAPEL DE 
LA FAMILIA 
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El papel de la familia es clave en la recuperación de la salud del niño con 
cáncer. Desde esta perspectiva, el cuidado de la salud en la familia del niño 
o adolescente con cáncer se conceptualiza en el sujeto enfermo como figura 
central del cuidado. Y en efecto, el rol de la familia en el cuidado es funda-
mental, si bien la familia entiende la diferencia de sano/enfermo también 
intenta mantener una “normalidad” sostenida en las relaciones con el niño o 
adolescente con cáncer, mas, esos intentos se ven frustrados por la misma 
dinámica del cuidado en cuanto a nuevos horarios, rutinas para medicación 
y cambios en los patrones dietéticos. La normalidad no podrá recuperarse 
de la forma previamente percibida, sino que transita a una nueva norma-
lidad en las relaciones intrafamiliares en donde se prioriza la inversión del 
dinero en pro de las necesidades del cuidado.

Desde esta mirada, se contempla un enfoque en donde los sujetos y sus fa-
milias son concebidos como un todo, y ese todo se adapta a unas dinámicas 
internas 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 núcleo familiar como for-
ma interna de apoyar al cuidador familiar principal. El papel de la familia 
del niño con cáncer es un rol activo-afectivo, íntegro, integral e integrador 
incluso en las familias más disfuncionales, las cuales muchas veces se trans-
forman en núcleos de apoyo ante el diagnóstico de cáncer de uno de sus 
miembros más jóvenes.

La familia es un espacio de amor, relación y de relajación, donde las normas 
sociales se suavizan y ese “estar en familia” indica usualmente que se está 
en un ambiente cálido, 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 nutre el cuidado interno a partir del establecimiento de interac-
ciones entre los miembros activos de los diversos niveles de la sociedad, en 
beneficio de los componentes de la salud y condiciones de vida requeridas 
para la conservación o recuperación de la salud de quienes lo ameritan 
(162). 
Los cuidadores familiares, de manera natural y tácita, son reconocidos como 
líderes en el cuidado a nivel familiar. Además, sus opiniones son considera-
das relevantes para el resto de miembros de la familia y también aportan 
elementos en la comprensión del sentido de las actitudes y vivencias del 
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integrante 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 resolución de esta enfermedad.

Por supuesto, esta tesis no es un planteamiento novedoso por cuanto Wat-
son abordó el cuidado auténtico, particularmente basado en las relaciones 
de confianza y ayuda bajo los supuestos que la relación del cuidado va más 
allá de dominar el quehacer basado en la experticia, técnicas y protocolos. 
Porque el cuidado integral se expresa, en el caso del cuidador familiar del 
niño/adolescente con cáncer, en la habilidad de ofrecer un cuidado humano 
ontológico, integrado a la capacidad de reflexionar para generar miradas 
distintas sobre las vivencias compartidas, vivencias que marcan para siem-
pre y de modo definitivo la vida de ambos sujetos. 

Bajo estas argumentaciones, enfermería en el área de salud familiar debe 
ser un filtro comunitario fortalecedor de las dinámicas de apoyo entre los 
grupos familiares con el ambiente exterior. Por tanto, el profesional de en-
fermería ha de concebir al cuidador como un sujeto cuya acción de cuidado 
lo transforma en un cuidador que también requiere atención; debe ver en 
las familias con niños enfermos de cáncer un grupo humano que se adapta 
y asume nuevos retos, estando dispuesto a probar nuevos mecanismos para 
ayudar en el proceso de recuperar la salud y satisfacción de las necesidades 
de su familiar, integrando este aspecto en la planeación de sus cuidados 
formales.

4.3 LECCIÓN APOYO SOCIAL 
En los pacientes oncológicos coexiste el dolor, la incertidumbre y el miedo, 
sentimientos demandantes de apoyo social de todas las personas presentes 
en la vida de los afectados por la patología. Luego de conocerse la situación 
de enfermedad, el vínculo 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 fusión de seres que los hace unirse en “un 
nosotros” donde los padecimientos del uno inciden de manera simultánea en 
el otro, consolidando un solo ser, unidos para dar la batalla y hacer frente 
al cáncer. En este punto no hay espacio para la mirada de lástima, pues la 
visión está en la necesidad de comprender las vivencias y superar las situa-
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ciones que enfrentan diariamente, con el único propósito de transformar la 
realidad en oportunidades de bienestar para el niño enfermo en los escena-
rios clínico y familiar.

La entrega del cuidador para suplir las necesidades del niño con cáncer 
induce al abandono no intencional de los lazos sociales. En este punto los 
cuidadores familiares se muestran distantes y sin ninguna posibilidad de 
interconexión en el plano de las vivencias humanas con las personas de su 
entorno social. Es válido hacer la salvedad que el apoyo social hace referen-
cia a interacciones entre sujetos para el disfrute emocional o aquellas mani-
festaciones de ayudas materiales o de apoyos más tangibles como realizar 
parte de las tareas o ayudar a resolver los problemas en la cotidianidad del 
cuidador.

Un apoyo social informal que los nuevos cuidadores consideran valioso es el 
de los guías espirituales o religiosos porque estas personas suelen avivar su 
fe y conducirlos al reencuentro con Dios. Esto los ayuda a ganar y fortalecer 
su esperanza en la recuperación de la salud e inclusive contribuye a com-
prender las condiciones y el modo de actuar cuando el cáncer avanza hacia 
etapas terminales. Este soporte social en la dimensión espiritual fortalece al 
cuidador renovando sus energías.

Otro respaldo social informal importante y significativo para los cuidado-
res encontrado en los ambientes institucionales (clínicas, hospitales, centros 
diagnósticos o de terapia) son las acciones de los pares-cuidadores en cuan-
to a solucionar dudas sobre los progresos y manejos de ciertas situaciones. 
Así, los otros cuidadores comparten las vivencias de ser un cuidador, sus 
logros, sus experiencias exitosas y no exitosas, permitiendo un avance seguro 
en su rol de cuidador.

En otro eje de los apoyos sociales están los soportes proporcionados por 
la red social formal constituidas por profesionales de diferentes áreas que, 
aunque 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 farmacológicos y no 
farmacológicos en casa. Con este trabajo profesional se resuelve en gran 
medida el sentimiento de impotencia del cuidador ante la enfermedad, tal 
como lo señalan las observaciones realizadas por Norbeck y Tilden (163).
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4.4 LECCIÓN APOYO DEL 
PERSONAL DE SALUD
El rol del profesional de salud es uno de los aspectos de mayor trascenden-
cia en la recuperación de la salud integral del paciente oncológico pediá-
trico y fundamental para fortalecer las competencias de sus cuidadores. Así 
mismo, para la diada enfermo–cuidador cobra valor cuando el personal 
de salud brinda atención humanística, cálida, sencilla, con un lenguaje en-
tendible, que dediquen palabras o expresiones de afecto, se pongan en su 
lugar, en su situación económica y en su entorno con el propósito de brindar 
una atención que vaya más allá de efectuar procedimientos mecánicos o 
científicos. Fuera de ello, es necesario intervenir y curar los dolores o la en-
fermedad física, aliviar los sufrimientos emocionales, espirituales o “del alma” 
para hacer menos compleja y dolorosa la difícil situación del enfermo y de 
sus familiares. 

Esta lección de aprendizaje en ningún momento puede interpretarse como 
una queja o insatisfacción de los cuidadores hacia los médicos, enfermeras y 
personal de salud que los cuidó y actualmente los atiende. Por el contrario, 
los cuidadores familiares expresaron sentimientos de gratitud hacia ellos, 
afirmaron que la mayoría fueron amables, les explicaban con detenimiento, 
con afecto, les enseñaban y orientaban sobre su enfermedad y sus cuidados. 
Lo exteriorizaron en sus expresiones así:  
						    
“La mayoría son buenos, pero, fuera mejor si todos se portaran de esa ma-
nera, desde los porteros hasta los profesionales” 
(A-02).

“Uno puede estar muy asustado o nervioso, pero cuando las enfermeras 
jefas y los médicos nos explican con paciencia, sonríen y nos dan ánimo, nos 
llega el alma al cuerpo, toda mejora enseguida, aquí nos tratan con mucho 
cariño” 
(C-016). 

“El trato que nos dan aquí es excelente, las jefes son muy buenas nos tratan 
con cariño y se preocupan mucho por los niños y por nosotras” 
(Y019). 
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Teniendo en cuenta las manifestaciones y argumentos sobre cómo ven y 
cómo 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 atención sensible, cálida, respetuosa, afectuosa y 
comprensiva con el paciente y con su familia.  

Con base en la investigación y la evidencia científica, las instituciones de 
salud deberían incluir dentro de sus acciones la resignificación del concepto 
de cuidador desde la perspectiva de sujetos de cuidado. Ello, porque al fi-
nal también ameritan cuidados especiales que, desde el sector formal y las 
áreas ambulatorias, clínicas, administrativas, los profesionales de enferme-
ría, medicina y psicología, entre otros, han de potenciar el apoyo social edu-
cando, orientando y estableciendo medidas para proporcionar condiciones 
de bienestar al cuidador familiar que está solo, sin apoyos externos en los 
momentos de hospitalización del niño con cáncer.

De manera específica, enfermería podría aportar a partir de su saber dis-
ciplinar la dotación de herramientas y habilidades al nuevo cuidador para 
contribuir con la transformación de los esquemas construidos con antelación. 
Esto, situará a los niños con cáncer y a sus cuidadores familiares como suje-
tos activos en el marco del acto de cuidado integral, haciendo enriquecedo-
ra la oportunidad de compartir una misma experiencia, a saber: el cuidado 
al niño con patología oncológica. 

Desde la perspectiva de las autoras, enfermería adopta un compromiso 
frente a la creación de relaciones sujetas al tiempo que, según Schütz, se-
ría generar acciones y condiciones para la experimentación de un cuidado 
conjunto, compartido, donde cada uno tiene sus propias responsabilidades 
y colabora al mismo tiempo por el bienestar del niño o adolescente con 
cáncer. Con la estrategia, se estaría abriendo la posibilidad que el cuidador 
familiar, con la ayuda del profesional de enfermería, oriente sus acciones 
hacia las metas de cuidado institucional, trascendiendo paralelamente al 
bienestar de los otros miembros de su familia.

4.5 LECCIÓN ROL DEL 
PROFESIONAL DE ENFERMERÍA
De manera especial en este acápite se hará énfasis en la importancia del 
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rol del profesional de enfermería, por cuanto sus cuidados son fundamen-
tales en la valoración, tratamiento y recuperación del paciente oncológico 
pediátrico y como apoyo esencial para los cuidadores familiares. El cuidado 
enfermero trasciende la aplicación de los conocimientos científicos en las 
actividades asistenciales clínicas y ambulatorias, porque está sustentado en 
una filosofía humanista, tal como señalaba la teorista Virginia Henderson 
al afirmar que “cuidar es ponerse en el lugar del otro, es ocupar la piel del 
otro” (162). 
Para poder entender en su real magnitud el dolor, la angustia, la esperan-
za, la fe o las carencias del paciente y su familia, esta filosofía humanista 
debe ir acompañada de un pensamiento reflexivo y analítico, permeado por 
el conocimiento de las necesidades de salud y de la realidad social, cultu-
ral y económica del binomio paciente-familia. En este sentido, es relevante 
anotar que el acto del cuidado demanda de una comunicación asertiva 
en un clima de respeto y afecto con la diada sujeto de cuidado - cuidador 
familiar, tras establecer una comunicación humana profunda y plena entre 
enfermera – paciente, bajo los parámetros de tener tiempo disponible para 
ello. Pero lamentablemente, tal como lo señalan Ramírez y Müggenburg, las 
cargas de trabajo excesivo, la realización de procedimientos asistenciales y 
administrativos han desplazado el lugar de las relaciones interpersonales 
efectivas (164). Sin embargo, aunque el cuidado se oferte en medio de una 
multiplicidad de responsabilidades y compromisos, es “el personal de enfer-
mería quien permanece las 24 horas al cuidado de los pacientes, brindando 
asistencia de naturaleza biológica, técnica, psicológica, social, espiritual y 
las relaciones personales sustentan la realización de sus actividades” (164). 
Así mismo, diversos autores señalan que es importante fortalecer estos espa-
cios y vínculos, por cuanto “la relación personal tiene un efecto terapéutico” 
(165, 166, 32} especialmente si se considera el abordaje de los pacientes 
oncológicos desde la inclusión familiar y entorno social de manera integral. 
Aunque la disponibilidad de tiempo se considera una limitante, “hay estudios 
que demuestran que las enfermeras de oncología tienen gran capacidad de 
comunicación, desempeñan un papel fundamental que afecta positivamente 
la satisfacción del paciente, la adhesión terapéutica y los resultados clínicos 
globales” (167). Otros autores resaltan la figura de enfermería en el personal 
de salud, indicando que “el enfermero se destacó como el profesional con 
más aproximación, vinculación y atención de las necesidades del niño/fami-
lia” (167). Las evidencias exploradas se constituyen en un factor motivador 
de reflexión y compromiso del profesional de enfermería para seguir ofer-
tando a los pacientes oncológicos y a sus cuidadores una atención integral, 
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humanizada y sensible, teniendo en cuenta que este grupo poblacional ex-
perimenta secuelas físicas y psicológicas causantes de fragilidad emocional 
en el cuidador, provocando episodios de tristeza, desmotivación, frustración, 
ansiedad y/o depresión. Por ello, el profesional de enfermería debe aplicar 
su conocimiento impregnado de paciencia, comprensión y ternura para es-
tablecer vínculos y estrategias que ayuden a los niños, adolescentes y cuida-
dores a desarrollar un afrontamiento positivo de la enfermedad (168) y un 
manejo adecuado. 

A partir del quehacer profesional de enfermería, es relevante intervenir tam-
bién al cuidador familiar, proporcionándole educación y consejería que fa-
cilite su transición en el proceso y adquiera las capacidades para asumir de 
manera asertiva el cuidado de su hijo enfermo. Es tal la trascendencia de 
la labor del equipo enfermero para el desempeño de los cuidadores, que 
diversos investigadores señalan cómo desde la intervención de enfermería 
se trasciende y facilita la transición en el rol de cuidador, aumentando sus 
competencias para el cuidado (168). Igualmente se generan otros efectos 
positivos en el cuidador familiar, a saber: disminución del malestar emocio-
nal y de la carga física y mejora en la funcionalidad familiar (168). 

El profesional enfermero, en cualquier escenario donde se desempeñe (edu-
cativo, empresarial, clínico, comunitario o investigativo), debe tener presente 
que la acción dirigida al sujeto de cuidado va más allá de lo anatómico 
funcional; engloba lo personal, social, y espiritual (164). A la vez debe  re-
cordar su irrenunciable naturaleza educadora, por la cual siempre estará 
educando de manera incidental o planeada, en consecuencia, la educación 
es una estrategia esencial que persistentemente debe acompañar las inter-
venciones de enfermería. En el proceso salud-enfermedad se requiere efec-
tuar actividades pedagógicas encaminadas a desarrollar en el ser humano 
acciones que contribuyan a la promoción y mantenimiento de su salud, a la 
prevención, tratamiento y rehabilitación de la enfermedad, al autocuidado 
de sí mismo y al cuidado de los demás a nivel personal, familiar, comunita-
rio, institucional o empresarial.

En el marco de la institucionalidad, el profesional de enfermería y el cui-
dador familiar son vistos en pro de un mismo logro que es el bienestar del 
niño con cáncer. Por eso, entre ellos debe mediar el reconocimiento mutuo, 
compartir y complementar las oportunidades de sus experiencias, logrando 
reconocer e interactuar plenamente de lado a lado con el asociado, estando 
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en la capacidad de revivir la relación “nosotros cuidadores” en la salvaguar-
da de las vivencias compartidas (121).  

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

Por último, queremos con estas lecciones aprendidas enviar un mensaje de 
motivación a los cuidadores profesionales en el marco de sus funciones de 
cuidado, las cuales deben garantizarse desde la perspectiva integral y de 
calidad, pero al mismo tiempo queremos visibilizar la figura del cuidador 
familiar de forma tal que el cuidado permee y trascienda a la diada pa-
ciente-cuidador. En esta lógica, la apuesta es continuar haciendo una labor 
humanística que aborde una atención física, mental y espiritual de nuestros 
sujetos de cuidados, quienes están inmersos en una realidad contextual (eco-
nómica, cultural y social) que no podemos ignorar. 
Desde enfermería, se convoca a la construcción colectiva de perspectivas 
que ayuden a percibir a los cuidadores informales familiares como seres 
vulnerables, frágiles, ávidos de comprensión, educación y afecto. También 
queremos con esta lección aprendida contribuir al reconocimiento de la her-
mosa, valiosa y digna profesión de enfermería.
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