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RESUMEN

Introduccion: El cancer es una de las principales causas de muerte en el mundo.
En el cancer infantil, el rol que cumplen los padres y madres es esencial en el
cuidado, atravesando dificiles momentos en un continuo de adaptacion. Es relevante
visibilizar sus experiencias para otorgar cuidados de Enfermeria integrales y eficaces
en colaboracién multidisciplinaria. Objetivo: Analizar la experiencia de padres y
madres que cuidan un(a) nifio(a) en tratamiento oncoldgico curativo. Material y
método: Estudio cualitativo fenomenoldgico, basado en el Modelo de Adaptacién de
Callista Roy. Mediante muestreo intencionado participaron padres y madres que
cuidan un(a) nifio(a) en tratamiento oncoldgico curativo. Se efectuaron siete
entrevistas en profundidad, alcanzando saturacion tedrica. Se realizé analisis de
contenido basado en Bardin con apoyo de ATLAS.ti 25. Resultados: De los relatos
de padres y madres enfrentados al desgastante estimulo de cuidar un(a) hijo(a) con
cancer en tratamiento emergieron 5 familias tematicas, que develan las experiencias
de los padres en el Ambito sociolaboral; Emocional; Dinamica de familia nuclear;
Experiencia personal intrahospitalaria de padres/madres y Redes de apoyo
extrahospitalarias incluyendo familiares, equipo de salud, padres y madres
companieros/as de experiencia y corporaciones de ayuda informales. Conclusiones:
Los hallazgos evidencian una realidad forjada por la resiliencia y miedo permanente,
lo que, gracias al apoyo de la familia propia y la de otros nifios con cancer, de
instancias voluntarias y del equipo de salud en que el profesional de Enfermeria
participa activamente, les permitié adaptarse utilizando los diferentes modos de
adaptacion del Modelo de Adaptacion de Roy

Palabras Clave: Cancer Infantil, Enfermeria, Padres, Madres, Experiencias de Vida.
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ABSTRACT

Introduction: Cancer is one of the leading causes of death worldwide. In childhood
cancer, the role of parents is essential in caregiving, navigating difficult times in a
continuous process of adaptation. It is important to make their experiences visible in
order to provide comprehensive and effective nursing care through multidisciplinary
collaboration. Objective: To analyze the experiences of parents caring for a child
undergoing curative cancer treatment. Materials and methods: A qualitative
phenomenological study, based on Callista Roy's Adaptation Model. Parents
participated through purposive sampling, caring for a child undergoing curative cancer
treatment. Seven in-depth interviews were conducted, reaching theoretical saturation.
A content analysis based on Bardin's framework was conducted using ATLAS.ti 25.
Results: From the narratives of parents facing the exhausting challenge of caring for
a child with cancer undergoing treatment, five thematic families emerged, revealing the
parents' experiences in the socio-labor sphere; the emotional sphere; nuclear family
dynamics; the parents' personal experiences within the hospital; and extra-hospital
support networks, including family members, the healthcare team, fellow parents, and
informal support groups. Conclusions: The findings demonstrate a reality shaped by
resilience and constant fear, which, thanks to the support of their own families and
those of other children with cancer, volunteer organizations, and the healthcare team
in which the nursing professional actively participates, allowed them to adapt using the

different adaptation modes of Roy's Adaptation Model.

Keywords: Childhood Cancer, Nursing, Fathers, Mothers, Life Experiences



PRE-REFLEXIVO

Es comun escuchar entre estudiantes y profesionales de la salud que no han
incursionado en el area de Oncopediatria que les “da miedo” o “da pena” cuidar
nifos/as con cancer. Particularmente, en algun momento del pregrado también lo
pensé previo a la experiencia clinica, sin embargo, una vez iniciado mi internado en
este servicio fue una de las mejores decisiones que pude haber tomado. Durante
dicha experiencia, tuve la fortuna de aprender de un gran equipo de trabajo, de
padres y madres y, sobre todo, de los nifios, nifias y adolescentes que fueron mis
mejores maestros. Esta fue una experiencia que me marcé profundamente por lo
que quise relevar el tema ya que existian areas que no estaban del todo resueltas,
en especial para los padres y madres, a veces viajaban de muy lejos a diario o
tenian que arrendar en la ciudad, tenian mas hijos/as que debian dejar al cuidado
de otros familiares, mas las preocupaciones de la vida misma y especialmente sobre
la evolucion de su hijo/a que cursa una enfermedad que en general de tan solo oirla
les generaba temor. Dado que los tramientos Oncopediatricos son de larga duracion
el tiempo, retornando cada ciertas semanas para la administracion de
quimioterapias segun protocolo, se generan lazos con estos padres y madres llenos
de dudas y esperanza, es mas, ahi no te nombran como la “Enfermera” sino que te

dicen carinosamente “tia”. Dentro de nuestro rol debes otorgar cuidados de
Enfermeria también a la familia, donde la educacion es vital especialmente sobre
los cuidados al alta que deben realizar en el hogar mientras deben volver a la
proxima quimioterapia. Por otra parte, también es fundamental contener, escuchar
y darse un tiempo a diario de saber cdmo se encuentra con la situacion que estan
viviendo. Si bien existen algunas politicas publicas en nuestro pais que son de
ayuda para estos padres y madres, aun existen areas desconocidas en sus
experiencias. Es por lo anterior que este estudio se orienté a profundizar en las

experiencias de padres y madres al cuidado de un nifio/a en tratamiento oncoldgico.



1. INTRODUCCION

El cancer es una de las principales causas de mortalidad en las Américas y
se proyecta que aumentara hasta los 6 millones en 2040 (1).

En Chile, entre los afios 1990 y 2015 la mortalidad por tumores ocupo el primer
lugar en personas de 50 afos en adelante. A nivel regional, destaca que enlas
regiones Arica y Parinacota, Tarapaca, Antofagasta, Maule, Biobio, Los Lagos,
Aysén la mortalidad por tumores también obtuvo el primer lugar en dicho periodo.
Ademas, se proyectaba al afio 2020 al cancer como primera causa de muerte en
el pais (2). Asimismo, en el ranking de muertes y afos de vida ajustados por
discapacidad segun patologias entre 2009 y 2019 en Chile, sefiala un cambio a nivel

epidemioldgico situando al cancer en el primer lugar (3).

Por otra parte, segun la informacion proporcionada por el Departamento de
Estadisticas e Informacién de Salud, la segunda causa de muerte corresponde a

tumores o neoplasias, con 28.453 fallecidos el afio 2022 (4).

En América Latina y el Caribe, se estima que al menos 29.000 nifias, nifios
y adolescentes menores de 19 afos resultaran afectados por cancer anualmente.
De ellos, cerca de 10.000 falleceran a causa de esta enfermedad. En los paises
de ingresos altos, mas del 80% de los nifios afectados de cancer se curan, pero
en muchos paises de ingresos medianos y bajos la tasa de curacion es de
aproximadamente el 20% (5).

Dado el aumento del cancer infantil, el Ministerio de Salud Chileno (MINSAL)
ha formulado estrategias para el diagndstico precoz y tratamiento estandarizado.
Sumado al Programa Infantil de Drogas Antineoplasicas (PINDA) gestado en el afio
1984 y a la incorporacion del cancer en menores de 15 afios en el Régimen de
Garantias Explicitas en Salud (GES) en el afio 2005, se promulgd en marzo 2024 el
primer Plan Nacional de Cancer Infantoadolescente 2023-2028, englobando todas
las etapas del proceso de esta enfermedad desde la sospecha, confirmacion,



tratamiento, seguimiento, rehabilitacion y cuidados paliativos oncoldgicos (6).

El cancer infantil es una enfermedad que cambia por completo la vida del
nifo afectado, como la de sus padres, familiares y entorno mas cercano, dado que
irrumpe en las familias sobre todo en su bagaje vital, psicologico y social, siendo
un elemento desestabilizador para la familia (7). Es una experiencia devastadora
para todo el sistema familiar, como pocos eventos de la vida tan alejados de la rutina
familiar. Esto es particularmente desafiante para los padres que se enfrentan a la
posible fatalidad de la enfermedad, asi como al conflicto en el cuidado emocional y
a las exigencias practicas. El tratamiento agudo del nifio requiere hospitalizaciones
frecuentes, procedimientos invasivos y, segun el tipo decancer, una combinacion de

cirugia, quimioterapia y radioterapia (8,9,10).

En relacion a las politicas publicas que mitigan de cierta manera el efecto en
estos padres y madres desde el ambito laboral, esta la Ley SANNA, que es un
seguro obligatorio para los padres y madres trabajadores de nifios y nifias afectados
por una condicion grave de salud, para que puedan ausentarse justificadamente de
su trabajo durante un tiempo determinado, con el objeto de prestarles atencion,
acompanamiento o cuidado personal, recibiendo durante ese periodo un subsidio

que reemplace total o parcialmente su remuneracion o renta mensual (11).

Dentro de las condiciones graves de salud incluidas en la Ley SANNA
(articulo 7° de la Ley N° 21.063) esta el cancer y los tratamientos destinados al alivio
del dolor y cuidados paliativos por cancer avanzado, el trasplante de 6rgano sélido
y de progenitores, hematopoyético, la fase o estado terminal de la vida donde no es
posible la recuperacion de la salud y el accidente grave con riesgo demuerte, o
secuela funcional grave y permanente. En los primeros tres casos, la cobertura
corresponde a nifios, nifias y jovenes mayores de un afio y menores de 18 anos,

mientras que la cuarta condicion se extiende solamente hasta los 15 afios (12).



Por otra parte, el Ministerio de Desarrollo Social el afio 2017 implemento el
Programa Red Local de Apoyos y Cuidados. El programa contribuye a que las
personas en situacion de dependencia funcional moderada o severa mantengan o
mejoren el desarrollo de las actividades basicas y situaciones de la vida diaria, y
que las personas cuidadoras principales mantengan o disminuyan su nivel de
sobrecarga. En su estrategia, este programa integra acciones en el ambito del
hogar, a través de la comunidad o de instituciones publicas o privadas que proveen
servicios de cuidados y/o apoyo, siendo una contribucién al desarrollo de politicas
publicas orientadas a los hogares que presenten este tipo de necesidad. Sin
embargo, el programa es administrado por los Municipios y actualmente se ejecuta
en 90 comunas del pais (de 346 en total), con acceso asociado a cupos limitados y
dirigido solamente a personas que pertenecen al tramo del 60% mas vulnerable y
que tengan declarada dependencia moderada o severa, segun el Registro Social de

Hogares (13)



2. PROBLEMATIZACION

Debido a que falta visibilidad a nivel local de las experiencias de ser padre o
madre al cuidado de un(a) nifio(a) en tratamiento oncoldgico curativo, es relevante

conocer, plasmar y visibilizar sus experiencias.

La justificacion disciplinar se centra en generar conocimiento desde la
perspectiva Enfermera sobre las experiencias de padres y madres que cuidan un(a)
nifio(a) en tratamiento oncoldgico curativo. Por otra parte, desde el ambito
metodoldgico, se busca conocer dichas experiencias a través de una perspectiva
humana, centrada en la persona, con una metodologia clara, estructurada y
cientificamente valida. Respecto a lo académico, estimular e impulsar a que se
investigue mas sobre la tematica y finalmente desde lo social, visibilizar el
fendbmeno, abrir la oportunidad a futuras intervenciones, politicas publicas y que se
generen estrategias de cuidado para las familias afectadas.

En base a lo expuesto, se planted la siguiente pregunta de Investigacion: ; Como es
la experiencia de ser padre o madre al cuidado de un(a) nifio(a) en tratamiento

oncoldgico curativo?



3. MARCO REFERENCIAL

3.1 ESTADO DEL ARTE

En la busqueda de la literatura, se utilizaron descriptores, es decir, las palabras
claves de la pregunta de investigacion contenidas en los diccionarios DeCS y
MeSH, para espafiol, inglés y portugués. Estos fueron: Experiencias de vida; Life
change events; Acontecimentos que mudam a vida; Padres; Parents; Pais;

Cancer; Neoplasms; Cancer.; Nifio; Child; Crianca.

Los descriptores seleccionados para la busqueda, en primer lugar fue
experiencias de vida, life change events (en inglés), acontecimentos que mudam a
vida (en portugués). En segundo lugar, el descriptor padres, parents (inglés) y pais
(portugués). Posteriormente, el descriptor nifio, child (inglés) y crianga (portugués).

Finalmente, el descriptor cancer, en inglés neoplasms y en portugués cancer.

La estrategia de busqueda empleada utilizé el operador booleano AND,
guedando finalmente al espaiol “experiencias de vida AND padres AND nifio AND
cancer”, en inglés “life change events AND parents AND child AND neoplasms” y en
portugués “acontecimentos que mudam a vida AND pais AND crianga AND

neoplasias”.

Las bases de datos utilizadas durante el mes de Octubre y Noviembre 2022
fueron siete: Biblioteca Virtual en Salud (BVS), PubMed, Web of Science (WOS),
Scopus, Cinahl/Ebsco, Ciberindex y Scielo.

Los criterios de inclusidon seleccionados, en primera instancia, se considerd
que la publicacion de los estudios fuera dentro de los ultimos cinco anos. En lo que
respecta al contenido de los articulos, la tematica abordada debiese estar enfocada
solamente en padres y madres de nifilos o nifas en tratamiento oncoldgico de

caracter curativo. Ademas, estudios que pudiesen generar aporte desde una mirada
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cuantitativa o cualitativa a la revision integrativa en lo relativo a la experiencia,
sentimientos o vivencia de estos padres y madres de nifios en tratamiento

oncologico curativo.

Por otra parte, los criterios de exclusién considerados fueron estudios en los
cuales se expusiera la vivencia de padres y madres, en las cuales sus hijos o hijas
hayan fallecido de cancer o que los nifilos y niflas se encontraran en tratamiento

oncoldgico paliativo, ademas de que los cuidadores no fueran padres ni madres.

Los filtros utilizados fueron articulos publicados dentro de los ultimos 5 afos,

que se encontraran con texto completo y en idioma inglés, espafiol y portugués.

En la base de datos de la Biblioteca Virtual en Salud (BVS), se utilizé la
busqueda en espafiol “experiencias de vida AND padres AND nifio AND cancer”.
Esta arrojé 89 articulos, al utilizar los filtros de articulos publicados en los ultimos 5
afnos, texto completo, idioma inglés, espanol y portugués se obtuvieron 21 articulos.
Posteriormente, se procedio a la lectura critica de los titulos, quedando 7 articulos
seleccionados y tras su lectura critica aplicando los criterios de inclusion y exclusion,
finalmente se seleccionaron 3 estudios. Dichos articulos se guardaron en EndNote
Web.

La busqueda realizada en la base de datos PubMed, fue realizada con la
estrategia de busqueda en inglés “life change events AND parents AND child AND
neoplasms”, arrojando 124 articulos. Al aplicar los filtros de los ultimos 5 afios, texto
completo e idiomas inglés, espariol y portugués, se obtuvieron 5 articulos. Posterior
a la lectura critica de los titulos, quedaron finalmente 2 articulos seleccionados, los
cuales se leyeron criticamente, se aplicaron criterios restantes de inclusion y
exclusién y fueron guardados en EndNote Web. Un articulo se encontraba

duplicado, quedando seleccionado 1 articulo.



En la base de datos Scopus, se utilizé la estrategia de busqueda en inglés “life
change events AND parents AND child AND neoplasms”, en la cual se obtuvo 194
estudios. Al aplicar los filtros de los ultimos 5 anos, texto completo e idioma inglés
solamente ya que no permitia la opcion de espafiol o portugués, se obtuvieron 11
articulos. Tras la lectura de titulos y lectura critica de los articulos, aplicando el resto
de los criterios de inclusion y exclusion, fueron seleccionados y guardados en
EndNot Web 3 estudios. Sin embargo, también se encontraban duplicados por lo
que no se considerd ningun articulo de esta base de datos, ya que los articulos

estaban contenidos en las anteriores bases de datos.

La busqueda en la base de datos Web of Science (WoS), fue en inglés con la
estrategia “life change events AND parents AND child AND neoplasms”. Dicha
busqueda arroj6 145 articulos. Tras aplicar los filtros, ultimos 5 afios, texto completo
e idiomas inglés, espainol y portugués, se obtuvieron 27 articulos. Posteriormente,
fueron leidos los titulos y articulos criticamente, ademas de aplicar los criterios de
inclusion y de exclusién, fueron seleccionados 3 estudios,los cuales se guardaron
en EndNote Web. Finalmente, se seleccionaron 0 articulos, ya que se encontraban

duplicados en las bases de datos mencionadas anteriormente.

En la base de datos Cinahl/EBSCO, también fue utilizada la estrategia de
busqueda “life change events AND parents AND child AND neoplasms”, obteniendo
42 articulos. Al aplicar los filtros de ultimos 5 anos, texto completo e idioma inglés,
ya que no contenia la opcion de espanol ni portugués, quedaron 3 articulos los
cuales se guardaron en EndNote Web. De estos, fueron leidos los titulos y los
articulos completos criticamente, quedando seleccionados 2 articulos ya que uno
contenia el criterio de exclusion de nifios en cuidados paliativos. Por otra parte, los
dos articulos que habian sido seleccionados se encontraban duplicados en las

bases de datos mencionadas anteriormente, quedando O articulos.



En la base de datos Ciberindex se buscd segun la estrategia “experiencias
de vida AND padres AND nifio AND cancer”, obteniendo 4 articulos. Tras aplicar los
filtros de los ultimos 5 afos, en idioma espariol, portugués o inglés y texto completo,
se obtuvo 1 articulo. Tras la lectura critica del titulo, se descarté ya que contenia el
criterio de exclusion de nifos en cuidados paliativos. Finalmente quedaron 0

articulos.

La busqueda realizada en la base de datos Scielo, fue realizada en los tres
idiomas, espanol, portugués e inglés. Primero, se busco al espafol con la estrategia
“‘experiencias de vida AND padres AND nifio AND cancer”. Al no obtener resultados,
se procedié a buscar en portugués con la estrategia de busqueda “acontecimentos
que mudam a vida AND pais AND crianga AND neoplasias”, sin embargo, tampoco
se obtuvo resultados. Finalmente, se utilizé la estrategia de busqueda en inglés “life
change events AND parents AND child AND neoplasms”, pero tampoco se obtuvo

ningun estudio, quedando 0 articulos.

A continuacion, se presentan los estudios seleccionados que abordan
experiencias de padres y madres que cuidan un(a) nifio(a) en tratamiento

oncoldgico curativo.

El estudio de Marrero C, en el 2022 desarrollado en Espafia, tuvo por objetivo
reflexionar, con apoyo de busqueda bibliografica, sobre las experiencias y
sentimientos que presentan los padres con nifios que sufren de cancer. Dentro de
los resultados, se encontré que los padres presentan sentimientos negativos como
aturdimiento, ansiedad, angustia, temor o incertidumbre y que asocian la palabra
cancer inevitablemente a una pérdida. Pero ademas los padres también manifiestan
tener sentimientos de esperanza durante todo el proceso de la enfermedad.
Concluyen que la relacién profesional-padre-nifio, debe ser cercana y mas
humanizada (14).

Cox T, en el 2018, desarrollé un estudio en Australia, cuyo objetivo fue

examinar las experiencias de cuidadores durante el diagndstico de cancer de su hijo



y el periodo de tratamiento temprano. Los resultados mostraron que el concepto
central de neo-normalidad se desarrolld para abarcar experienciasde los cuidadores
durante el diagndstico y el tratamiento de cancer de su hijo. El analisis de los datos
identifico distinciones entre las fases: La fase de diagndstico fue experiencia de vida;
caracterizada por la conmocién, la abrupta pérdida de control, certeza en la
capacidad de proteger a su hijo y la dependencia de la intervencién clinica. La fase
de tratamiento fue un proceso de convertirse en cuidador de un nifio con cancer,
con nuevas definiciones de normalidad vy practicas en torno al cuidado del nifio y
la atencion médica, trabajando con clinicos con la esperanza de la remision de su
hijo (15).

Polita N, Alvarenga W, Leite A, et al. en el 2018 realizaron un estudio en Brasil,
que tuvo por objetivo sintetizar e interpretar resultados y conclusiones de
investigaciones cualitativas sobre la experiencia del padre en el cuidado de un hijo
con cancer. Los resultados arrojaron que el cancer infantil impone numerosas
repercusiones en la vida cotidiana del padre, especialmente relacionadas con el
estigma de la enfermedad, el miedo a lo desconocido y el rol social y familiar. Ante
la enfermedad y la necesidad de cuidado del hijo, el padre busca restablecer la
normalidad en la familia y transita entre comportamientos hegemdnicamente

masculinizantes y practicas culturalmente reconocidas como femeninas (9).

Silva-Rodrigues F, Bernardo C, Alvarenga W, et al. en el 2019 desarrollaron
un estudio en Brasil, que tuvo por objetivo describir las experiencias de los padres
de niflos y adolescentes con leucemia en la transicién de la atencion hospitalaria a
la domiciliaria. Como resultado, la categoria central fue “El regreso a casa:
apropiarse de una nueva realidad”, compuesta por tres subcategorias: aprension
con la nueva realidad del cuidado; impacto inmediato de los cambios; e
implementacion del plan de orientacion. La transicion al hogar significé que los

padres tuvieron que adaptarse a la nueva y compleja realidad del cuidado (16).



3.2 MARCO TEORICO

3.2.1 MODELO DE ADAPTACION DE ROY

El modelo de enfermeria que sustenta el presente estudio y en el cual se
basé para responder las interrogantes expuestas, es el Modelo de Adaptacién de
Callista Roy (Roy Adaptation Model (RAM) en inglés) cuyo propdsito se centra en
como una persona en diversas situaciones, es capaz o no de adaptarse (17). Se da
por sentado el supuesto que padres y madres durante el relato de sus experiencias
van a expresar de alguna manera una adaptacion a su situacion, siendo ello lo que
el modelo tedrico permitiria develar, por lo que en la discusién se han considerado
todos los aspectos del modelo que permitieran explicar los resultados.

Roy utilizé la teoria de adaptacion de Harry Helson como fuente tedrica en la
formulacién de su modelo. Esta refiere que las respuestas de adaptacién son
producto del estimulo recibido y el nivel de adaptacién, en el cual el estimulo es un
factor que causa una respuesta. Existirian tres tipos de estimulos y la combinacién
entre ellos componen el nivel de adaptacion, estos son: estimulos focales (se
presentan ante el individuo), estimulos contextuales (resto de estimulos presentes,
que colaboran al efecto de los estimulos focales) y estimulos residuales (los
factores del entorno en el cual su efecto no queda claro en una determinada
situacion) (18).

Sor Callista también incorporé en su modelo la definicion de sistema de la
teoria general de los sistemas de Rapoport, la cual considera a la persona como
un sistema de adaptacion. Luego de basarse en la teoria de adaptacion de Helson
como principal fuente, Roy profundizé su modelo con los conceptos de Harry y la
teoria de Dohrenwend, Lazarus, Mechanic y Selye. Tras haber desarrollado su
modelo, Sister Callista lo present6 como marco para la practica, investigacion y

formacién en Enfermeria (19).

Metaparadigma
Enfermeria: Segun Roy, es una profesion dedicada a la atencidn sanitaria y

centrada en los procesos humanos vitales, otorgando importancia a la promocién
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de la salud de individuos, familias, grupos y sociedad en general. La define como
la ciencia y practica que amplia la capacidad de adaptacion y mejora la
transformacion del entorno, identificando las actividades de la Enfermeria centradas
en el andlisis de la conducta y de los estimulos que influyen en la adaptacion. Roy
sefala que el objetivo de las Enfermeras es mejorar el nivel de adaptacion de los
individuos y grupos de personas en cada uno de los cuatro modos de adaptacioén, y
asi contribuir a tener una buena salud, una buena calidad de vida y a morir con
dignidad. La Enfermeria cumple un papel unico, dado que facilita la adaptacion al
analizar el comportamiento de los cuatro modos de adaptacion y de los factores que
influyen en ella y al intervenir en el fomento de la capacidad de adaptacion, ademas

de mejorar las interacciones con el entorno (19).

Persona: Roy sefala que las personas son sistemas holisticos y adaptables.
Como todo sistema adaptable, el sistema humano se define como un todo, con
partes que funcionan como una sola unidad para un propésito en concreto. Los
sistemas humanos comprenden a las personas como individuos y como grupos,
incluidas familia, organizaciones, comunidades y sociedad en general. A pesar de
la gran diversidad existente entre las personas, se unen en un mismo destino, es
decir, los sistemas humanos tienen capacidad para pensar y sentir, y se basan en
la conciencia y en el significado, por lo que se ajustan de manera adecuada a los
cambios que se producen en el entorno y, a su vez, influyen en el mismo entorno
(19).

Salud: En un principio Roy definié que la salud es el estado y el proceso de
ser y de convertir la persona en un ser integrado y completo. Es un reflejo de la
adaptacion, es decir, es la interrelacion de la persona y su entorno. Luego refirié que
la salud se interpreta como un proceso en el que puede coexistir con la enfermedad,
ya que no consiste en liberarse de la muerte, enfermedades, infelicidad y estrés,
sino que es la capacidad de combatirlos del mejor modo posible, que, ademas, se
mantiene la salud mientras las personas se adaptan. Al mismo tiempo que las
personas reaccionan ante los estimulos, tienen libertad para reaccionar ante otros
estimulos. La energia liberada en los intentos sin éxito de combatir los estimulos es

capaz de promover una mejora de la salud (19).
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Entorno: Roy define que el entorno es el conjunto de todas las condiciones,
circunstancias e influencias del desarrollo y de la conducta de las personas y de
los grupos, con una consideracion especial a la relacion entre los recursos del
hombre y de la tierra, donde se incluyen los estimulos focales, contextuales y
residuales, siendo el entorno cambiante quien empuja a la persona a reaccionar
para adaptarse. Entonces, el entorno es la aportacion a la persona de un sistema
de adaptacion que engloba tanto factores internos como externos, que pueden ser
insignificantes o relevantes, negativos o positivos. No obstante, un cambio en el
entorno requiere de un aumento de energia para lograr adaptarse a la nueva
situacion. Los factores que llegan del entorno e influyen sobre las personas se

clasifican en estimulos focales, contextuales y residuales (19).

Respecto a las afirmaciones tedricas del Modelo de Adaptacién de Roy, el
metaparadigma expuesto esta relacionado con la base de su modelo, centrado en
el concepto de adaptaciéon de la persona. Esta es un ser que busca constantemente
estimulos en su entorno, los cuales afectan su reaccion, que puede ser o no eficaz.
En caso de serlo, da paso a la adaptacion. Las respuestas de adaptacion eficaces
son las que fomentan la integridad y ayudan a la persona a conseguir el objetivo de
adaptarse, entendida ésta como la supervivencia, crecimiento, reproduccion, control
sobre las cosas y transformaciones que sufre la personay el entorno. Por otra parte,
las respuestas ineficaces son las que no consiguen o amenazan los objetivos de
adaptacion. La Enfermeria tiene como unico propdsito ayudar a las personas en su
esfuerzo por adaptarse a tener bajo control el entorno, obteniendo la consecucién
de un optimo nivel de bienestar para la persona. Como sistema vital abierto que es,
la persona recibe estimulos del ambiente y de si misma. El nivel de adaptacion
esta determinado por el conjunto de efectos que producen los estimulos focales,
contextuales y residuales, consiguiendo la adaptacion cuando la persona reacciona
de modo positivo ante los cambios que se producen en su entorno. Esta respuesta
de adaptacion estimula la integridad de la persona, lo que conduce a tener una
buena salud. Por otro lado, las reacciones ineficaces ante los estimulos interrumpen

la integridad de la persona.
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En el modelo de Roy hay dos subsistemas relacionados entre si, estos son
el subsistema de procesos primarios, funcionales o de control (compuesto por el
regulador y el relacionador) y el subsistema secundario y de efectos (compuesto por
los cuatro modos de adaptacion: necesidades fisioldgicas, autoestima, funcion del
rol e interdependencia). Roy considera que tanto el subsistema regulador y
subsistema relacionador son métodos de afrontamiento, dado que el regulador por
medio del modo de adaptacién fisiolégico reacciona automaticamente mediante
procesos de afrontamiento neuronales, quimicos y endocrinos. Por lo demas, el
subsistema relacionador, gracias a los modos de adaptacion de la autoestima,
interdependencia y la funcidn del rol, reacciona por medio de los canales cognitivos
y emocionales: tales como el procesamiento de la informacion sensorial, el
aprendizaje, el criterio y las emociones. La percepcidn de la persona enlaza al
regulador con el relacionador y esa entrada de informacion en el regulador se

transforma en percepciones, siendo la percepcién un proceso del relacionador (19).

Figura 1: La persona vista como un Sistema de Adaptacion.
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Fuente: Marriner T. Modelos y teorias de enfermeria. Madrid: Elsevier; 2011, 7ma ed. P. 335-356 (19).
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La persona vista como un todo, esta compuesta por seis subsistemas — el
Regulador, el Relacionador y los cuatro Modos de Adaptacién — relacionados entre
si para formar un complejo sistema cuyo propdsito es la adaptacion. Los cuatro
modos de adaptacion ofrecen la forma o aportan pruebas de las actividades del

Relacionador y del Regulador.

Figura 2: Diagrama en el que se representan los sistemas de adaptacion humanos.
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Fuente: Marriner T. Modelos y teorias de enfermeria. Madrid: Elsevier; 2011, 7ma ed. P. 335-356 (19).

Las relaciones existentes entre los cuatro modos de adaptacion tienen lugar
cuando los estimulos internos y externos influyen en mas de un modo de adaptacion;
cuando hay un comportamiento negativo en mas de un modo o cuando un modo de

adaptacion se convierte en un estimulo focal, contextual o residual para otro modo.

Las reacciones ante los estimulos se desarrollan por medio de los modos de
adaptacién. El modo de adaptacion fisiolégico-fisico se centra en la forma en quelos
seres reaccionan ante su entorno por medio de procesos fisiolégicos con el fin de
cubrir las necesidades basicas de respirar, alimentarse, eliminar, moverse,
descansar y protegerse. El autoconcepto del grupo se centra en la necesidad de

saber quién es uno mismo y como se debe actuar en la sociedad. Roy define el
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concepto de autoestima de uno mismo como el conjunto de creencias y sentimientos
que un individuo tiene de si mismo en un momento determinado. El autoconcepto
individual se compone del yo fisico (el aspecto fisico y la imagen del cuerpo) y del
yo personal (la coherencia y el ideal de uno mismo, y la identidad moral, ética y
espiritual). El modo de adaptacion de la funcién del rol describe los roles primarios,
secundarios y terciarios que desempefia el individuo en la sociedad. El rol describe
las expectativas que se tienen de cdmo actuara unindividuo frente a otro. El modo de
adaptaciéon de la interdependencia trata sobre las interacciones de la gente en la
sociedad. La principal labor del modo de adaptacion de la interdependencia en las
personas es dar y recibir amor, respeto y valores. Los componentes mas importantes
del modelo de adaptacidon de la interdependencia son las personas mas cercanas
(pareja, hijos, amigos y Dios) y su sistema de apoyo social. El propdsito de estos
cuatro modos de adaptacion esconseguir la integridad fisiolégica, psicologica y
social. Las proposiciones relacionadas entre los subsistemas del relacionador y del

regulador unen los sistemas de los modos de adaptacion.
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3.2.2 PERSPECTIVA DE LA FENOMENOLOGIA SOCIAL BASADA EN
ALFRED SHUTZ

En la sistematizacion sobre la aplicabilidad del método cualitativo, se identifica
a la fenomenologia en la busqueda de la comprension interpretativa del fenbmeno,
desvelar sentidos y significados de la vida cotidiana. Es la comprension de tales
fendbmenos develados en las investigaciones cualitativas aplicadas al campo de la
enfermeria, donde se utiliza como eje tedrico-filosoéficola estructura conceptual de

la fenomenologia (20).

La fenomenologia por su enfoque descriptivo riguroso ofrece un método
adecuado para acceder a los fendmenos de la experiencia humana, en tanto es
interpretativa da la nocion de que las personas interpretan o atribuyen significados
a sus experiencias como seres humanos y, por estar fundamentada en la

comprensién permite entender las experiencias (21).

La fenomenologia interpretativa o hermenéutica, busca comprender e
interpretar al ser “persona”, como experiencia concreta y como sujeto consciente
(22).

El uso en salud y enfermeria de la fenomenologia como filosofia y método de
investigacion cualitativa, permite desvelar fenomenos complejos del cuidado. Los
seres humanos estan inmersos en diversos fendmenos del cuidado que pueden
ser comprendidos a través de las experiencias vividas en diversos escenarios,
permitiendo en esta investigacion interpretar los discursos obtenidos de las
entrevistas en profundidad sobre como es la vivencia de ser padre o madre al
cuidado de un(a) nifio(a) en tratamiento oncolégico curativo, con la finalidad de
conocer la experiencia que tienen los padres y madres que cuidan un(a) nifio(a)
en tratamiento oncoldgico curativo, para posteriormente describirlas, determinar

los conceptos develados de sus experiencias y analizarlas (23).
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Por este motivo se selecciond la fenomenologia de Schitz, dado que
proporciona un método sistematico que permite comprender el sentido de la accion
humana para la explicacion de los procesos sociales (24). Propone una ciencia
social comprensiva, teniendo de base el lugar que ocupa el mundo de la vida
cotidiana como expresion de los procesos intersubjetivos de los sujetos, en la cual
su preocupacion por comprender las formas de las relaciones en el mundo de la

vida constituye una herramienta valiosa para explorar lo cotidiano (25).

El enfoque fenomenoldgico de Shitz, explica su teoria engranando varios
conceptos: mundo de vida, situacion biografica, acervo de conocimientos,
intersubjetividad, accion social, tipificacion y motivo para, con el objeto de dar una

mejor comprension de los fendmenos (26).

El mundo cotidiano o mundo de la vida cotidiana, es definido por Schitz como
el ambito de la realidad (27). Es el lugar o escenario donde la persona actua, a la
vez que lo modifica; de esta forma, es la escena de la accion social. Este espacio
no es privado, en él también existen otras personas, de las que se asume poseen
la misma conciencia, por lo que este mundo cotidiano no es personal, sino
intersubjetivo, ya que “se construye considerando al otro y en interaccion con el
otro (28).

La situacion biografica Shitz la definid como la forma en que cada persona
se situa en el mundo cotidiano, producto de las formas culturales e historicas que
lo preceden y transmiten sus padres. De esta manera se interpreta el mundo
cotidiano con filtros propios como lo son los intereses, motivos, deseos,

aspiraciones, compromisos religiosos e ideoldgicos (28).

Shitz sefala que el acervo de conocimiento se determina por la situacion
biografica y es posible entenderlo como el acumulo de saberes procedente de sus
experiencias, los que son transmitidos por los individuos que lo anteceden y le
suceden y le permiten entender, desenvolverse y dan significado a nuevas
experiencias en el mundo de la vida de manera subjetiva (27, 28).
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Alfred Schitz en relacion con la intersubjetividad, refiere que el mundo de la
vida es un espacio subjetivo, en cuanto se entrega significado a las cosas desde
su situacion biografica y acervo de conocimiento. Sin embargo, en este mundo
existen otros yo, que, de la misma forma, poseen su subjetividad. Por lo tanto, el
mundo cotidiano es inminentemente intersubjetivo, debido a que, en la relacion con
otros, existe una vinculacion de influencias y tareas comunes, logrando una
comprensién del otro y el otro alcanza una comprension del yo (29); es asi que
puede considerarse una precondicion de la vida social y de la relacién de

convivencia (28).

Respecto a la accion social, Schitz la define como toda accién consciente,
en tanto implica una intencionalidad, diferenciandola de la conducta, que es
inconsciente. Establece que es la relacion entre dos sujetos, creando un significado
subjetivo. En la medida en que los significados individuales van contextualizandose

en la relacion intersubjetiva, va configurandose un sentidosocial (30).

El concepto tipificacion, Shuitz lo define como el acervo de conocimiento que
permite darle familiaridad a los objetos que existen en el mundo cotidiano,
permitiendo clasificarlos de acuerdo con sus caracteristicas y, de esta forma,

generalizar los conceptos (29).

Finalmente, el motivo para, Shitz lo define desde dos conjuntos diferentes de
conceptos. Por una parte, esta el motivo para, el cual es subjetivo y se refiere ala
motivacion para proyectar un acto en el futuro. Por otro lado, se encuentra el
motivo por qué, el cual es referido al contexto las experiencias pasadas y presentes

que explican la accidn, entendido como el acto a futuro (30).
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3.3 MARCO CONCEPTUAL

3.3.1 Cancer

El concepto cancer segun los Descriptores en Ciencias de la Salud, es
sinbnimo de la palabra clave neoplasia y se define como crecimiento anormal y
nuevo de tejido. Las neoplasias malignas muestran un mayor grado de anaplasia y
tienen la propiedad de invasion y metastasis comparados con las neoplasias

benignas (31).

Cancer es un término amplio utilizado para aludir a un conjunto de
enfermedades que se pueden originar en casi cualquier 6rgano o tejido del cuerpo
cuando células anormales crecen de forma descontrolada, sobrepasan sus limites
habituales e invaden partes adyacentes del cuerpo y/o se propagan a otros 6rganos.
Este ultimo proceso se denomina metastasis, y es una importante causa de
defuncidon por cancer. Otros términos comunes para designar el cancer son

neoplasia y tumor maligno (32).

El cancer es la principal causa de muerte en todo el mundo, el afio 2020 se
atribuyeron a esta enfermedad casi 10 millones de defunciones (33).

En la actualidad, el cancer es la segunda causa de muerte a nivel nacional,
sin embargo, en algunas regiones del pais ya es la primera, superando a las causas
relacionadas con el sistema circulatorio. Se proyecta que durante el préximo

decenio se instale como la principal causa de muerte en Chile (34).

El cancer en Chile tiene un impacto econédmico de mas de 2.100 millones
de ddlares al afo, lo que representa casi 1% del producto interno bruto del pais. El

gasto directo per capita fue de 47 ddlares (35).

A nivel nacional, la Estrategia Nacional de Salud (ENS) en el periodo del 2011
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al 2020 propone diversos objetivos estratégicos relacionados al cancer,
promoviendo factores protectores, disminuyendo habitos y conductas de riesgo,
reforzando ambientes saludables y prevencion en las distintas etapas de la
enfermedad y a lo largo del ciclo de vida. Estos con el fin de lograr la meta de reducir
en un 5% la tasa de mortalidad por cancer, meta que en la evaluacion de final de
periodo de la Encuesta Nacional de Salud 2020 si bien tuvo un gran avance, no se

logro alcanzar (36).

El cancer infantil, se presenta entre el nacimiento y los 15 afios de edad. Es
poco frecuente y puede ser distinto del cancer presentado en adultos, esto se
debe a su origen, diseminacion, modo de tratamiento y su respuesta (37).

En Chile la enfermedad maligna infantil mas frecuente, corresponde a la
Leucemia Aguda, con una tasa de incidencia de 4,5 por cada 100 mil menores de
15 anos, seguida por los tumores del Sistema Nervioso Central con 2,3 por cada
100 mil menores de 15 afios y los Linfomas con 1,6 por cada 100 mil menores de
15 anos (38).

La leucemia es una enfermedad maligna que afecta la médula 6sea y la
composiciéon de la sangre (39). Los linfomas corresponden a la infiltracion por
células neoplasicas del tejido linfoide y los tumores sodlidos corresponden a la
presencia de una masa solida formada por células neoplasicas, de diferentes tipos
histolégicos (40).

Segun los datos RENCI (Resultados del Segundo Informe del Registro
Nacional de Cancer Infantil), en Chile el cancer infantil es la segunda causa de
muerte en los nifios y nifias de 5 a 14 afos. Por otra parte, se esperaba que el
total de casos nuevos anuales llegarian aproximadamente a 500 eventos en nifios
de 0 a 14 afnos (39).

En relacion con la sobrevida del cancer infantil, continuando con los datos

RENCI, de los 2.584 casos incidentes del quinquenio 2012-2016, fueron analizados
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para sobrevida 2.578 casos; de ellos un 73,5% sobrevive a los 5 afios del
diagndstico; presentando los nifios mayor sobrevida que las nifias, alcanzando un
74,5% y 72,3% de sobrevida respectivamente; sin embargo, esta diferencia no es
estadisticamente significativa (p-value: 0,3343). En relacion con los grupos de edad;
el andlisis al afio de sobrevida el grupo que presenta mejor sobrevida son los nifios
de 10 a 14 anos; mientras que al analisis de sobrevida a los 5 afos el grupo de edad
que presenta mejor sobrevida es el de 0 a 4 afos. Este informe evidencia el
diagnostico en promedio de 516,8 nuevos casos de cancer pediatrico anualmente;
un total de 2.584 casos diagnosticados en todo el periodo analizado (1.411 nifios y
1.173 nifias) y una tasa de incidencia de 139,4 por 1 millén de menores de 15 anos

en ambos sexos (40).

3.3.2 Cuidadores

El cuidador o cuidadora en el diccionario de la Real Academia Espanola, se

define como una persona que cuida (41).

El concepto de cuidadores segun los Descriptores en Ciencias de la Salud,
son personas que cuidan a quienes necesitan supervision o asistencia por
enfermedad o discapacidad. Pueden brindar los cuidados en la casa, en un
hospital o en una institucién. Aunque los cuidadores incluyen al personal médico
entrenado, enfermeros y demas personal de salud, el concepto también se refiere
a padres, esposos u otros miembros de la familia, amigos, maestros, trabajadores

sociales, compafieros pacientes, entre otros (42).

Los cuidadores informales no son profesionales ni técnicos que llevan a cabo
la tarea de cuidar a personas enfermas, siendo la formacion la principal diferencia
con los profesionales de Enfermeria, ya que los enfermeros son instruidos
especialmente en la tarea de cuidar, recibiendo una amplia formacionuniversitaria
(43).

Debido a la edad, etapa del desarrollo y condiciones propias de la patologia,
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el nilo con cancer necesita de un acompafiamiento continuo y cuidados
especializados, situaciéon por la que se requiere de un cuidador familiar (44).

En la edad pediatrica, los padres son sus cuidadores principales, los cuales
son representados principalmente por la madre (45).
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4. OBJETIVOS GENERAL Y ESPECIFICOS

4.1 Objetivo general:

Analizar la experiencia que tienen los padres y madres que cuidan un(a)

nifio(a) en tratamiento oncoldgico curativo.

4.2 Objetivos especificos:

1. Conocer las experiencias de los padres y madres que cuidan un(a) nifio(a)
entratamiento oncoldgico curativo.

2. Describir la experiencia de los padres y madres que cuidan un(a) nifio(a) en
tratamiento oncoldgico curativo.

3. Plantear los principales conceptos que emergen de la experiencia de los

padres y madres que cuidan un(a) nifio(a) entratamiento oncolégico curativo.
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5. METODOLOGIA

5.1 Tipo de estudio y disefio:

Estudio cualitativo interpretativo, con enfoque fenomenoldgico. El estudio es
de disefio cualitativo, dado que el objeto investigado son las experiencias
proporcionadas por padres y madres que cuidan un(a) nifio(a) en tratamiento
oncologico curativo, por lo que no predomina la cuantificacion datos, sino
comprender holisticamente el fendmeno estudiado (46). Para ello, se utilizaron los

lineamientos de la fenomenologia social propuesta por Alfred Shitz.

5.2 Marco Muestral

5.2.1 Poblacioén

Padres y Madres que cuidan un(a) nifio(a) en tratamiento oncoldgico curativo,
en el servicio de Oncohematologia Pediatrica Ambulatoria, del Hospital Guillermo
Grant Benavente de Concepcion.

5.2.2 Muestra

Se realizdé un muestreo por conveniencia hasta lograr la saturacion de los
discursos, es decir, hasta que las personas que participaron del estudio no
aportaran mas informacion acerca del fendmeno estudiado (47), obteniendo un total
de siete participantes, 2 hombres y 5 mujeres, siendo uno de los varones esposo
de una de las 5 mujeres. Todos los nifios estaban en distintas fases del tratamiento
oncolégico curativo ambulatorio, unos en el inicio y otros ya finalizandolo. Se
incluyeron en orden de recepcion los padres y madres de niflos(as) en tratamiento
oncologico curativo en el Hospital Guillermo Grant Benavente. Vale recalcar que
ninguno/a de las siete personas rechazo6 o abandono su participacion en el estudio.
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5.2.3 Criterios de inclusion

Padres y madres (pudiendo ser ambos) mayores de 18 afos de nifios(as) en
tratamiento oncolégico de caracter curativo que se atiendan en el servicio de
Oncohematologia Pediatrica Ambulatoria del Hospital Guillermo Grant Benavente,

cuyas edades sean menor a 15 afios.

5.2.4 Criterios de exclusion

Padres y madres de nifios(as) en tratamiento oncolégico de caracter
paliativo.

Padres y madres de nifios(as) en tratamiento oncolégico de recaida.

Cuidadores(as) no padres ni madres de nifios(as) en tratamiento oncolégico
curativo.

Padres y madres con presencia de patologias o condiciones psicologicas

graves que puedan afectar su participacion o vulnerabilidad.

5.3 Procedimientoy Técnicas de recoleccion de informacion

Posterior al envio de carta de intencion (Anexo N°1) al servicio de
Oncohematologia Pediatrica, la solicitud y carta de apoyo (Anexo N°2 y N°5) y
autorizacion de los Comité Etico-Cientificos (Anexos N°3, N°4, N°6 y N°7), para la
recoleccion de los datos, se contdé con el apoyo de una Enfermera clinica,
funcionaria del servicio de Oncohematologia Pediatrica quien fue el enlace para
invitar a participar a los padres y madres. Se elabor6 un afiche (Anexo N°8) ad hoc
que contenia la invitacion a participar en el estudio, ademas del correo y teléfono de
la investigadora principal. Estos afiches se ubicaron estratégicamente en el servicio
a fin de motivar a los padres y madres a ser parte de este estudio.

De esta manera, los padres y madres pudieron contactar a la investigadora
principal para coordinar fecha, hora y lugar de la entrevista en profundidad, el cual

fue elegido por los y las participantes. Tras la firma del consentimiento informado
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(Anexo N°9), se realizaron las entrevistas en profundidad como técnica de
recoleccion de informacién seleccionada para lograr los objetivos planteados (48).
Las entrevistas en profundidad fueron desarrolladas por la investigadora principal,
asegurandose que el participante estuviera en lugar privado, contando con toda la
privacidad y confidencialidad. Todas fueron realizadas via online mediante la
plataforma Zoom, entre los meses de octubre y diciembre del afno 2025. Fue
realizada solo una entrevista en profundidad por participante. La duracion promedio
de las entrevistas en profundidad fue de 30 minutos y de acuerdo con la capacidad
de la persona participante para entregar su experiencia o necesidad de expresarla

1

a la investigadora. La pregunta norteadora realizada fue “;Cémo ha sido su
experiencia de ser padre o madre al cuidado de un(a) nifio(a) en tratamiento
oncologico curativo?” (Anexo N°10 Guion Tematico). Ademas, se utilizaron técnicas
complementarias en entrevista: observacion directa (al momento de la entrevista y
de revisar la grabacion), notas de campo (al momento de la entrevista y de revisar
la grabacion), grabacion de voz en dispositivo electrénico exclusivo para la
investigacion (teléfono movil). Las grabaciones de las entrevistas quedaron
guardadas en el computador de la investigadora principal, en la cual cada grabacién
fue nombrada bajo cddigos y acceso a estas con contrasefia, que solamente la
investigadora principal conoce. Las entrevistas en profundidad concluyeron una vez
alcanzado el nivel de saturacién de la informacion, sucediendo esto en la quinta
entrevista y posteriormente se corroboré con dos entrevistas confirmatorias,
llegando a un total de siete discursos. Se entiende que se ha llegado a un punto de
saturacion cuando el investigador (que recoge al mismo tiempo que analiza la
informacion) entiende que los nuevos datos comienzan a hacer repetitivos y dejan

de aportar informacion novedosa (49).

A fin de validar la veracidad de lo transcrito, se le envié por correo al
participante la entrevista digitalizada para confirmar que lo transcrito es exactamente
lo que se quiso decir. Este proceso corresponde a triangulacion de la informacién,

para evitar el sesgo del investigador (48).
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5.4 Procesamiento y analisis de los datos

Se utilizé como metodologia de analisis el analisis de contenido propuesto
por Bardin (50), el cual se compone de las siguientes fases:
A) Registro: En esta fase, se buscoé definir las categorias de contenido que fueron
objeto de analisis. Se clasifico la informacion presente en la unidad de analisis
seleccionada con respecto a los objetivos planteados en la investigacion. Este proceso
implicé la identificacion y delimitacién de las areas tematicas relevantes para asegurar
una clasificacion precisa y pertinente de la informacién recopilada. “El proceso de
registro es un procedimiento por el que cada unidad de registro es codificada y descrita
de forma analizable”.
B) Codificacion: El objetivo fue registrar de manera éptima la informacion proveniente
de las unidades de andlisis, organizandola en las diversas categorias previamente
definidas en la seccion anterior. “La codificacion seria el proceso por el cual los datos
brutos son sistematicamente transformados y clasificados en categorias”.
C) Categorizacion: La categorizacion se define como “un proceso por el que el
investigador aplica unas reglas de sistematizacion para captar mejor el contenido de
su corpus y consiste en aplicar a una unidad de registro un criterio de variabilidad,
sistematizandolo (subdividiendo) en una serie de categorias y clasificando cada
unidad en una de esas categorias”.

D) Inferencias y analisis de datos: En esta fase, se llevd a cabo la agrupacion de

datos obtenidos durante la investigacion para realizar el analisis. Esto permitio llegar

a conclusiones alineadas con los objetivos iniciales planteados.

Una vez realizada cada entrevista, los discursos fueron transcritos
inmediatamente al programa Microsoft Word. Se organizaron las transcripciones
para clasificar su contenido, etiquetando fragmentos que aludian a las familias
tematicas determinadas o emergentes segun lo encontrado, para posterior
agrupacion de fragmentos segun categorias y subcategorias de analisis, que fueron
debidamente descritas e interpretadas con perspectiva fenomenoldgica vy, a la luz
del modelo de adaptacion de Roy, respondiendo a las interrogantes del estudio. Se
utilizé el programa ATLAS.ti 25 para complementar el analisis de los discursos. Para
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garantizar el rigor de la investigacion, se realizé triangulacién de investigadores lo
cual significo la participacion de un segundo investigador en el analisis de los datos,
en este caso se tratd de profesora guia quien realizo la triangulacion en el analisis
de los discursos. La validez del estudio se reforz6 mediante la estrategia de
devolucion a los participantes, esto permitié contrastar y confirmar la veracidad del
contenido de las entrevistas. De los siete participantes, todos aceptaron revisar la
transcripcion de su entrevista. Del mismo modo, todos expresaron su total
conformidad con el contenido, sefalando que la transcripcidn representaba

fielmente lo que habian querido expresar (49).

5.5 ASPECTOS ETICOS INVOLUCRADOS:

Esta investigacion cautela los aspectos éticos mediante la aplicacion de los
ocho principios éticos de Ezequiel Emanuel (51).

En cuanto a la asociacion colaborativa de este estudio, se cont6 con el apoyo
de la jefatura de Oncohematologia Pediatrica, quien reconocia la importancia de
este trabajo en los padres, madres y sus hijos(as) a su cuidado, las comunidades
oncopediatricas y el sistema de salud. Se recibié apoyo del jefe de servicio de
Oncohematologia Pediatrica mediante una carta de apoyo (Anexo N°2 y N°5).
Ademas, se integré a una Enfermera clinica del servicio, en la primera instancia para

contactar a los padres y madres.

El valor social de este estudio se justifico al considerar como antecedente las
serias consecuencias que posee el cancer infantil a nivel familiar, especialmente en
el rol de padre y madre, tales como los serios efectos emocionales y sociales que
les predisponen a ser vulnerable emocionalmente, por lo que se considerd cualquier
indicio de alteracion a salud mental que requiriese oportuna derivacion. Este estudio
contribuye a visibilizar en profundidad las experiencias de padres y madres que
cuidan nifios/as en tratamiento oncoldgico curativo a nivel de un hospital de regién
altamente complejo, lo que podria aportar a mejorar los cuidados de Enfermeria
integrales focalizados y generar estrategias a nivel de equipo interdisciplinario en

ayuda de una mejor calidad de vida para los padres y madres (7,8,9,10).
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Esta investigacién cumplié con todos los criterios de validez cientifica.
Contempla una metodologia clara, un problema de investigacion bien definido y
fundamentado, se establecido un método de trabajo que garantizo la obtencion de
resultados validos para responder a cada uno de los objetivos de la investigacion,
posee criterios de inclusion y exclusion, el método de muestreo fue hasta lograr la

saturacion y se especifico la forma en que se analiz6 la informacion (53).

En relacion con la seleccidn equitativa de los sujetos se asegur6é que los
participantes incluidos en esta investigacion fueron invitados por razones
netamente vinculadas al objetivo de estudio. Los participantes que cumplieran
criterios de inclusion se les ofrecio la posibilidad de participar. La seleccion de
sujetos fue disefiada para reducir al minimo los riesgos, a la vez que se maximicen
los beneficios sociales y cientificos de los resultados de la investigacion (51). Cabe
destacar que se eligié a padres y madres, ya que, conforme al rol, su participacion
es una parte indispensable de la pediatria. El objetivo del acompafiamiento de
padres y madres es garantizar que tengan un nivel 6ptimo de participacion en el
cuidado de su hijo/a hospitalizado/a, permitiendo que desempefien un papel activo

en el cuidado infantil y que estén juntos durante el proceso de hospitalizacion (52).

En cuanto a la proporcion favorable riesgo-beneficio, los beneficios fueron
que las personas participantes tuvieron la oportunidad de contar con alguien externo
al servicio para expresar sus sentimientos. Con respecto a los riesgos, se procuré
que los riesgos potenciales fuesen minimizados, los beneficios potenciales
maximizados, y que los beneficios excediesen los riesgos asumidos. Se estimoé
como riesgo de esta investigacion posibles reacciones psicoemocionales que
pudiesen experimentar los participantes durante la entrevista en profundidad. En
caso de que este hecho ocurriese y un participante estuviera afectado, la
investigadora principal otorgaria primeros auxilios psicologicos y contencion, junto
con la posibilidad de derivarle a atencion psicolégica a la red de salud segun sea su
seguro de salud (FONASA, ISAPRE u otras como FF. AA) para obtener una

evaluacion especializada en caso de requerirla. También, como tercera opcion se
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recurriria a la consejeria de la psicologa del servicio. Lo anterior no fue necesario.

Con relacion a la evaluacion independiente, esta investigacion fue sometida
a evaluacion y aprobacién secuencialmente de los siguientes comités: Comité
Etico Cientifico de la Facultad de Enfermeria; Comité de Etica, Bioética y
Bioseguridad de la Vicerrectoria de Investigacion y Desarrollo de la Universidad de
Concepcioén; Unidad de Investigacion y Desarrollo Clinico del Hospital Guillermo
Grant Benavente y del Comité Etico Cientifico del Servicio de Salud Concepcion
(Anexos N°3, N°4, N°6 y N°7). Se esperd la aprobacion de cada una de estas
instancias para continuar el proceso de evaluacién (53). La invitacion a los
participantes fue mediante afiches (Anexo N°8) ubicados en lugares estratégicos del
servicio de Oncohematologia Pediatrica, garantizando desde el primer momento en
que la voluntad de participar fuese a través de estos, los cuales no se encontraron
en lugares expuestos del servicio resguardando la privacidad. Una vez que los
participantes accedieron y contactaron via correo electronico o telefénica a la
investigadora principal, se les explicd en qué consistia el estudio y su participacion.
Ademas, se les informd que para participardebian otorgar su Consentimiento
Informado (Anexo N°9), el cual se explicd en que consistia verbalmente y por escrito,
con posterior firma, del participante, ministro de Fe y la investigadora principal. Los
participantes estaban en todo su derecho de realizar consultas con respecto a
cualquier aspecto durante todo el desarrollo de la investigacion.

La investigacion contempld el respeto a los sujetos inscritos asegurando que
cada participante estuviera en conocimiento de participar voluntariamente de esta

investigacion y cambiar de opinidn en cualquier momento.

La privacidad de los sujetos fue respetada resguardando que las entrevistas
fuesen individuales y realizadas en un lugar privado. Toda informacion obtenida
desde los participantes sera resguardada por la investigadora principal, quien
procurara una adecuada gestién de los datos, respetando la confidencialidad de
quienes participen. La informacion esta resguardada en el computador de la
investigadora en una carpeta con clave, en la cual cada uno de los participantes
esta codificado. El computador que contiene la informacion confidencial se
resguardara en las dependencias de su domicilio por un plazo maximo de 15 anos
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contando desde la publicacion de los resultados de la Investigacion, resguardando
confidencialidad segun lo dispuesto en Ley 20.120 (54) y 20.584 (55). Una vez
concluido el estudio, se remitira informe de resultados a Unidad de Investigacion y
Desarrollo Clinico del hospital y al CEC del Servicio de Salud Concepcion. Ademas,
los participantes seran informados de los resultados del estudio via correo
electronico con un plazo maximo de 90 dias. De igual manera, estos seran
difundidos en el Servicio de Oncohematologia Pediatrica en forma anoniminizada y
a traveés de una publicacion cientifica, asi como también a la Unidad de Investigacion
del Hospital. Por lo demas, se destaca que los datos de la presente investigaciéon
fueron analizados netamente por la investigadora principal y su profesora guia de

tesis.
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6. RESULTADOS

6.1 Tabla N° 1: Caractizacion de los participantes.
CODIGO DEL EDAD SEXO | NIVEL OCUPACION ESTADO PREVISION | NUMERO DIAGNOSTICO EDAD | ETAPA ACTUAL TIEMPO TRANSCURRIDOD
PARTICIPANTE | (ANOS) EDUCATIVO MARITAL | DE SALUD | DE ONCOLOGICO DEL DEL DE CONFIRMACION
HIJOS/AS DEL NINCV/A NINO/A | TRATAMIENTO DE | DIAGNOSTICA A LA
NINO/A ENTREVISTA
E01 37ANOS | F MEDIA CUIDADORA Y SOLTERA | FONASA 4 SARCOMA DE 14HO | EN ETAPADE 14 MESES
COMPLETA TRABAJADORA PARTES BLANDAS | 3 EXAMENES
DEPENDIENTE MESES | IMAGENOLOGICO
3 PARAFIN DE
TRATAMIENTOY
EVENTUAL ALTA
E02 32 ANOS | M SUPERIOR CUIDADOR 1 LEUCEMIA 4 PROTOCOLO 1B 3MESES
COMPLETA (LEY SANNA) CASADO FOMNASA LINFOBLASTICA ANOS
AGUDA [LLA)
ED3 47TANOS [ F SUPERIOR CUIDADORA SOLTERA | FOMASA 1 LEUCEMIA 9 MANTENCION 24 MESES
COMPLETA (LEY SANMA) LINFOBLASTICA ANOS
AGUDA (LLA)
ED4 35 AH0S | F SUPERIOR | CUIDADORAY | SOLTERA | FONASA |2 LINFOMA DE 10 SEMANA DE 3MESES
COMPLETA | TRABAJADORA HODGKIN ANOS | DESCANSO
INDEPENDIENTE POST 3°CICLO DE
QUIMIOTERAFIA.
E05 37 ANOS | F SUPERIOR CUIDADORA CASADA FONASA 3 LEUCEMIA 5 SEMANADE & MESES
COMPLETA (LEY SANMA) PROMIELOCITICA | ANOS | CONSOLIDACION
AGUDA (LP&)
E0B 39 AHOS | M MEDIA CUIDADOR Y CASADO FOMASA 3 LEUCEMIA 5 SEMANADE 6 MESES
COMPLETA TRABAJADOR PROMIELOCITICA | ANOS | CONSOLIDACION
INDEPENDIENTE AGUDA (LPA)
EO07 35AHOS | F SUPERIOR CUIDADORA CASADA FOMASA 2 SARCOMA DE 5. MANTENCION 24 MESES
COMPLETA CESANTE PARTES BLANDAS | ANOS

Fuente: Elaboracion propia. Experiencias de padres y madres que cuidan un(a) nifio(a) en tratamiento

oncoldégico curativo, 2026.

6.2 Familias tematicas y subcategorias.

Luego de realizadas las entrevistas en profundidad, la muestra quedo

constituida por 7 personas, 2 padres y 5 madres de nifios(as) que respondieron la

entrevista en profundidad relacionada a su experiencia de cuidar un(a) nifio(a) en

tratamiento oncoldgico curativo. Tras el analisis de los discursos, emergieron 5

familias tematicas con 19 subcategorias en total, que abordan distintos aspectos de

esta experiencia, lo que se expone en la Tabla N° 2:
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Tabla N° 2: Familias tematicas y subcategorias contenidas.

FAMILIAS TEMATICAS SUBCATEGORIAS CONTENIDAS

A_ Ambito sociolaboral de padres/madres. 1. Mecesidad de trasladarse asociado
al diagnostico y/o tratamiento.

2. Afectacion econdmica asociada ala

patologia.

Situacion laboral de padre/madre.

Aumento de Fe.

Pérdida de Fe.

Miedo a la muerte.

Miedo a la recidiva.

Percepcion de falta de apoyo frente

a la muerte de hijo/a.

Fortaleza del hijo/a.

10. Paternidad/Maternidad con
hermanos/as.

11. Paternidad/Maternidad con  hijo/a
(nicofa.

B. Ambito emocional de padres/madres.

PH> ORI

w

C. Dinamica de familia nuclear.

D. Experiencia personal intrahospitalaria de 12. Impacto del diagnostico.

padres/madres. 13. Enfrentando el tratamiento actual.

14. Vivir el presente.

15. Apoyo enfre padres y madres del
Servicio de Oncopediatria.

16. Relacion con el equipo de salud.
17. Conexion con Corporaciones vy
Voluntariados intrahospitalarios.

E. Redes de apoyo extrahospitalarias. 18. Apoyo de seres queridos.
19. Corporaciones extrahospitalarias.

Fuente: Elaboracion propia. Experiencias de padres y madres que cuidan un(a) nifio(a) en tratamiento
oncoldégico curativo, 2026.

A continuacion, se describe y analiza cada una de las familias tematicas

resultantes del estudio:
A. Ambito sociolaboral de padres/madres.

La familia tematica Ambito sociolaboral de padres/madres agrupa experiencias
en las cuales se evidencia que tanto padres como madres, ven afectado este aspecto
debido al diagnostico y/o tratamiento de su hijo/a, tanto por el cambio generado en el
ambito laboral respecto al salario 0 a disminucién de su permanencia en el mismo por
permisos Y licencias, como por los costes no contemplados debido a los viajes a la

capital y/o Concepcidn. A partir del analisis esta familia tematica se clasificé en tres
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subcategorias: Necesidad de trasladarse asociado al diagndstico y/o tratamiento;
Afectacion econdmica asociada a la patologia y Situacién laboral de padre/madre,

evidenciado en el diagrama a continuacion:

Diagrama N°1: Familia temética A: “Ambito sociolaboral de padres/madres” y

Subcategorias:

Ambito sociolaboral de

padres/madres
> Necesidad de > Afectacion (> Situacion laboral de
trasladarse asociado economica asociada padre/madre
al diagnostico y/o a la patologia

tratamiento

Fuente: Elaboracion propia. Experiencias de padres y madres que cuidan un(a) nifio(a) en tratamiento
oncoldégico curativo, 2026.

La subcategoria “Necesidad de trasladarse asociado al diagndstico y/o
tratamiento”. Fue una experiencia vivida por cada uno/a de los/las participantes, dada
la necesidad de atenciones intrahospitalarias en Concepcion, con derivacion al
momento del diagndstico a la ciudad de Santiago. Por otra parte, también hubo padres
y madres que, si bien vivian en comunas o ciudades de distintas provincias de la
region o de regiones aledanas, también debian viajar a Concepcion para las
atenciones diagnosticas o de tratamiento de sus hijos/as con el equipo
Oncopediatrico. Esto se vio evidenciado en los distintos relatos: “A las dos semanas
nos fuimos para el Regional, después del Regional nos fuimos al Calvo Mackenna, la
biopsia, el resultado de la biopsia, ya el catéter y empezamos el tratamiento aqui en
el Hospital Regional”...“Nos separamos no mas porque tuve que viajar a Santiago, su
hermanito era mas chiquitito, requeria de mi atencion, entonces ellas sabian entender
que su hermano me requeria mas que ellas, sin desvalorizar el aprecio que ellas
también me requerian” (E01) ; “Mi esposo nos va a dejar a Nacimiento, como a las
6:10 llegamos alla. Nos subimos al auto de mi hermano y ahi nos vamos nos vamos

a Concepcion para estar alla a las 8” (E03) y “Bueno, nosotros somos de Chillan, hacia
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la cordillera, entonces para nosotros fue un cambio rotundo tener que irnos para
Concepcion” (E07).

En cuanto a la subcategoria “Afectacién econémica asociada a la patologia”,
los relatos muestran perjuicios econdémicos no esperados en la economia familiar,
asociados al diagnostico/tratamiento de la patologia de su hijo/a, tal como se refleja
en los siguientes fragmentos: “Hicieron dos beneficios, mi hermana me hizo 200
completos para venderlos y con eso me pude costear mis gastos cuando estuve en
Santiago, porque igual era un gasto que no estaba en el bolsillo” (E01). “También en
lo economico, estar yendo, viniendo. Eh, cuando paso esto, yo renuncié, yo soy TENS
y yo aca trabajaba cuidando un abuelito que también tenia Alzheimer, pero yo no
trabajaba con contrato. Entonces ganaba un buen sueldo y de la nada si tuve que
renunciar y estabamos con un puro sueldo y teniamos que estar alla” ... “Entonces
tuvimos que estar pagando como estos departamentos diarios, no, nuestro
presupuesto se fue a las pailas con todo. Entonces, todo eso, por supuesto, que

conlleva problemas de pareja” (EQ7).

La subcategoria “Situacion laboral de padre/madre”, aborda experiencias
relativas a distintas realidades laborales de las y los participantes en relacion a los
ausentismos generados por el estado de salud de sus hijos/as, sin estar exentos de
dificultades. Ello se observa en el siguiente fragmento de la entrevista: “Yo estaba con
licencia prenatal, postnatal perddn eeh, no era plata que llega, no es plata segura que
llega todos los meses, se atrasa mucho la licencia, y gracias a eso pude costearme,
para tener para mis nifias”, “La empresa mia también me ayudé mucho dejandome a
mi como cuidadora de mi hijo y yo lo cuido aqui en mi casa y ellos me pagan mi sueldo
normalmente.... Eso es una ayuda importantisima, ninguna licencia me avalaba asi
que eso me ayudo bastante” (E01), o en lo descrito en la entrevista (E03): “Estuvo
media enfermita la guatita, asi que hoy dia ya no pude salir a trabajar tampoco, pero
con mi con mis licencias anteriores, tengo tantas vacaciones que la verdad es que me
me dieron la opcién de tomarmelas como y cuando necesitara. Asi que avisé ayer y
hoy dia en la mariana avisé que no podia, eh, hoy dia ya amanecié mejor, pero tenia

que ver que amaneciera bien, eh, y no sacarla temprano ni nada’.
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B. Ambito emocional de padres/madres.

Esta familia tematica Ambito emocional de padres/madres, agrupa distintas
percepciones de padres y madres en relacion a sus emociones, sentimientos y
pensamientos ante la experiencia de cumplir el rol de cuidadores/as de sus hijos/as,
dando cuenta del sufrimiento y dolor que les genera la situacion de salud de sus
nifios/as, que en consecuencia modifica la Fe, ya sea fortaleciéndola o debilitandola,
ademas de sentir diversos miedos especialmente a la muerte. Cinco subcategorias
integran esta familia tematica: Aumento de Fe; Pérdida de Fe; Miedo a la muerte;
Miedo a la recidiva y Percepcion de falta de apoyo frente a la muerte de hijo/a, tal

como se muestra en el siguiente diagrama:

Diagrama N°2: Familia temética B: “Ambito emocional de padres/madres” y sus 5

Subcategorias:

Ambito emocional
de padres/madres

> Aumento > Pérdida de > Miedoala > Miedoala > Percepcion
de Fe Fe muerte recidiva de falta de
apoyo
frente a la
muerte de
hijo/a

Fuente: Elaboracion propia. Experiencias de padres y madres que cuidan un(a) nifio(a) en tratamiento

oncoldgico curativo, 2026.

Respecto a la subcategoria “Aumento de Fe”, los relatos evidencian la
intervencidn de la espiritualidad en las y los participantes en el contexto de las
patologias oncoldgicas que cursan sus hijos/as, especialmente la religiosidad, siendo
recurrente la mencion de Dios en este proceso y como les ha sido de ayuda durante
las distintas etapas del proceso. Esto se vio reflejado en los siguientes relatos:
“Nosotros lo vemos mas por el lado de la palabra de Dios. Nosotros, como digo, somos
cristianos. Eh, nosotros este proceso que estamos viviendo, nos hemos aferrado

mucho a Dios y para nosotros eh, que en un principio fue algo muy doloroso cuando
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supimos la noticia, también nos ha servido para aferrarnos mucho a Dios eh en con
tanta oracion, clamando” (E02). Asimismo, otro testimonio relata: “Si Dios lo permite
va a ser la ultima el ultimo mielograma, y de fin de tratamiento. Y estamos con toda la
Fe de que asi va a ser” (E03), o también: “Desde un momento, asi como que como le
digo vi todo oscuro, pero después con mi esposo conversamos y nosotros creemos
mucho en Dios, y nosotros como que oramos y le entregamos al Sefior asi y que le
hiciera su voluntad porque nosotros en esta enfermedad ni en otras que son complejas
uno no puede hacer nada humanamente. Obviamente creer en los doctores y como
le digo que nosotros creemos en Dios y eso nos ayudé mucho, mucho, mucho hasta
el dia de hoy” (E0S).

La subcategoria “Pérdida de Fe”, surge en contraste a la anterior, puesto que
en algunas vivencias de quienes participan de la entrevista, refieren que la Fe se ve
disminuida e incluso lo sienten como un castigo, como mencionan los siguientes
relatos: “La Fe recae cuando hay un nifio muy mal, vemos situaciones ahi que no
queremos ver, cuando escuchamos que un nifio partio, ahi es donde la Fe nuestra
recae nuevamente y ahi entendemos todo, ahi entendemos todo, lo fuerte que es estar
ahi, lo que ellos pasan” (E01). También en EQ7: “Hablo con otras mamitas oncoldgicas
y todas como que sentimos en algun momento culpa. Pensamos que algo hicimos mal
como mamas... yo decia quizas en el embarazo hice algo mal, quizas cuando él nacio
hice algo mal, quizas su alimentacion no era la mejor. Em, uno como que se cuestiona
muchas cosas... Uno va incluso mas alla y yo decia qué hice mal en mi vida para que
Dios me esté castigando de esta manera, porque yo sentia que era casi un castigo

para mi’ .-

La subcategoria “Miedo a la muerte” se convirtié en un sentimiento transversal
a los relatos de padres y las madres al momento de conocer el diagnostico oncolégico
de sus hijos/as, asociandolo automaticamente a la muerte, tal como se muestra en los
siguientes fragmentos: “Vi de todo, desde el miedo mas chiquitito hasta el miedo mas
grande que los pensamientos cochinos que uno se los pasa en la mente, uno no
quiere, pero se nos vienen igual a la mente” (E01); “Obviamente uno relaciona a la
enfermedad como con muerte, por lo menos a mi me paso eso” (E06) y “Desde el dia

uno en que nos dan la noticia, para uno es fuerte, porque por supuesto, cuando uno
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escucha la palabra cancer, uno solo lo asocia a cosas malas. Yo cuando me dijeron
que mi hijo tenia cancer y que este tumor era maligno, yo lo unico que pensaba es
que mi hijo se iba a morir. No habia otro pensamiento en mi cabeza” ... “El miedo, el

terror de perder a mi hijo era lo que me volvia loca” (EQ7).

En relacion a la subcategoria “Miedo a la recidiva®, los fragmentos dan cuenta
del miedo, emocion experimentada por padres y madres ante la posibilidad de
reaparicion de cancer, tras haberse encontrado en remisién, como se evidencia en el
siguiente relato de la entrevista E01: “Si, por eso le digo yo con miedo de que las
quimios no funcionen o que pasen muchas mas cosas como al inicio pasaron eh,
ahora mas tranquila totalmente y con el miedo no mas que vuelva”. También en la
entrevistada E03: “Ahora estamos en el proceso de que dejo de tomar sus remedios
y estamos en unas semanas de descanso en donde el corazén sufre parece que aun

mas, como el primer dia pensando en y pidiendo en que todo salga bien’.

La subcategoria “Percepcién de falta de apoyo frente a la muerte de hijo/a”,
nace de la experiencia de padres y madres en el servicio Oncopediatrico, en contexto
de hospitalizacion de sus hijos/as. Los padres/madres expresan empatia vy
preocupacion por los otros padres y madres con quienes compartieron y cuyos
hijos/as fallecieron a causa del cancer. Pero luego expresan un relato de desamparo:
“Pero el nifio parte y las mamas quedan solas. Las mamas quedan solas, quedan con
una depresion horrible, con una falta de apoyo que no lo tienen, no lo tienen y después
la respuesta que pueden darle es que mientras estan ahi van a tener el apoyo.
Entonces igual, yo creo que el tratamiento deberia continuar para las mamas que
sufren esta pérdida....Hay mamitas que han querido quitarse la vida porque no
aguantan, no tienen el apoyo, o agarran la droga como de consuelo para olvidarse de
esa pena, entonces son malas decisiones que estan tomando por falta de apoyo, que
lamentablemente mientras terminen su periodo como paciente mientras no sean
paciente no tienen mas apoyo y eso es lo unico malo que tiene este proceso...No
dejarlas de lado porque como le digo, estando ahi tenemos todo el apoyo, todo, todo,
todo, seria muy malagradecida al decirle pasa esto y esto otro, no, esta todo el amor,
el carifio, la disponibilidad ellos hacen bien sus cosas, pero yo eso es lo que veria mas

por ejemplo mamas cuando parten sus nifios darle mas apoyo a las mamas porque
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quedan al aire. Quedan al aire y ahi estando al aire hay mamitas que toman malas
decisiones” (E01). Este sentimiento de necesidad de ayuda fue expresado por
algunos/as entrevistados/as, mientras transcurria la entrevista: “Muchas gracias por
tomar en cuenta nuestra experiencia” (E01); “Usted me esta haciendo un bien a mi
porque puedo expresar mis emociones, lo que siento...Aunque no lo crea, me esta
sirviendo como de terapia, como de desahogo igual de mis emociones” (E04) y
“Gracias a ustedes también por lo que hacen, porque ya desde el hecho que uno
piensa que vamos a estar ayudando a otras mamitas, que quizas mas adelante
también van a pasar por esto, eeeh, es algo grato, es como decir, por ultimo, pasé por

esto que fue tan dificil, pero estoy ayudando a alguna mamita de alguna otra manera”.
C. Dinamica de familia nuclear.

En cuanto a la familia tematica Dinamica de familia nuclear, agrupa relatos que
permiten conocer las experiencias respecto a la paternidad y maternidad bajo el
cuidado de un nifio/a en tratamiento oncoldgico curativo y las distintas dinamicas
familiares, ya sea con hijo/a unico/a, o dos o mas hijos. Dichas experiencias suelen
ser similares en los relatos de quienes participaron, verbalizando sentimientos de
tristeza, dolor y sufrimiento, ademas de resiliencia, independiente de la cantidad de
hijos/as. Ademas, destaca que cada padre y madre realza la fortaleza de sus nifos/as,
de quienes se expresan con orgullo y admiracién. Esta familia tematica la conforman
tres subcategorias: La Fortaleza del hijo/a; la Paternidad/Maternidad con hermanos/as
y la Paternidad/Maternidad con hijo/a unico/a, conceptualizadas en el siguiente

diagrama:

Diagrama N°3: Familia tematica C: “Dinamica de familia nuclear” y sus 3

Subcategorias:

39



Dinamica de familia
nuclear

{> Fortaleza del hijo/a {> Paternidad/Maternidad {> Paternidad/Maternidad
con hermanos/as con hijo/a Unico/a

Fuente: Elaboracion propia. Experiencias de padres y madres que cuidan un(a) nifio(a) en tratamiento

oncoldgico curativo, 2026.

Respecto a la subcategoria “Fortaleza del hijo/a”, los relatos permiten
comprender la experiencia percibida de padres y madres mientras cumplen su rol de
cuidadores/as, enfatizando sentimientos de admiracion y orgullo ante la resiliencia de
sus nifios/as durante el transcurso del tratamiento, ademas de como el animo y estado
de salud de sus hijos/as influye directamente en su propio estado animico, tal como
se evidencia en los siguientes fragmentos: “Pero ahora verlo a él de todo esos
procedimientos que paso y ver lo fuerte que es, eso a una la tiene mas tranquila, y
€S0 nos recarga a nosotros como mama, de energia...Es un nifio que ni siquiera se le
notaria que le falta la mitad de una piernecita, porque tiene mucha energia el nifio,
hace de todo, se sube arriba del sillon, se baja, se sube arriba de la silla, se sube
arriba de la mesa en la Onco” (E01); “Igual ha madurado en el tema de alla mismo en
el en el hospital, ya esta mas acostumbrado también en este tiempo como al principio,
asi que bien, bien. Un nifio muy alegre, tiene su genio como todo nifio, pero al menos
a nosotros nos hace muy feliz” (E02)y “Gracias a Dios que mi hijo es super fuerte.
Que a pesar de todo lo traumatico, de tantas biopsias, de tantas cosas que tiene que
vivir semanalmente, pues él siempre tiene la disposicion que es muy fuerte, valiente.

Y bueno, ahi nos damos fuerza unos con otros, el me da a mi, yo le doy a él” (E04).

La subcategoria “Paternidad/Maternidad con hermanos/as”, agrupa relatos que
evidencian diversas experiencias y aprendizajes de la paternidad o maternidad
cuidando a su hijo/a en tratamiento oncologico y a los/las demas hijos/as. Por un lado,
emergen relatos de resiliencia, optimismo, fortaleza y orgullo por el rol cumplido,
ademas de haber generado mayor apego con su hijo/a en tratamiento. Por otra parte,
también surgen fragmentos que manifiestan sentir dolor, tristeza y sufrimiento durante

el proceso, especialmente culpa por estar menos tiempo presentes para sus otros/as
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hijos/as. Esto se observa en los siguientes testimonios: “Uno con sus hijos al final se
vuelve una mujer fuerte, guerrera, luchadora, es como que hace un complemento a
todas esas palabras uno porque uno saca fuerza donde no le tiene para que sus hijos
la vean bien y poder salir adelante porque es una enfermedad si bien es compleja” ...
“Uno como que piensa en un solo objetivo. Por ejemplo, en este caso, ya, netamente,
la mejoria era de nuestro hijo. Entonces, como que uno Se, no Sé, pues se
complementa mas, porque obviamente tiene que fortalecerse el uno al otro, entonces,
aun nos ha servido en muchas areas de nuestra vida, aparte de ser un poco mas
empaticos, sensibilizar... Cuando uno esta ahi, es otra cosa. El vivirlo es mucho mas
fuerte de, obviamente, uno verlo a través de una pantalla, porque ahi uno ve de cerca
muchas cosas, muchas realidades que uno las ve ajenas a uno, y uno jamas piensa
qué te puede ocurrir, porque uno ve a sus hijos sanos, llenos de vida” (E05); “Tenemos
una guagua, una hija chica con mi esposa, mi esposa le ha tocado cuidarla a ella...
Entonces, obviamente yo con él me he afiatado mas de lo que era... He estado mas
con él en momentos complicados, entre comillas del, he estado con él ahi, y
obviamente he tratado de hacer lo mejor posible para cuidarle, para estar con él, para
lo que me necesite ahi tratar de, dentro de mis posibilidades, de ayudarlo...Si antes
lo queria ahora lo quiero mas todavia” (E06) y “Es dificil en todo sentido, es dificil
como familia, como esposa, como pareja, como mama. Mi hijo hasta el dia de hoy me
cuestiona, mi hijo grande que lo dejamos muy solo, y me duele el alma cuando me
dice eso, porque es como que yo digo ;qué hacia? ;qué hacia yo en ese momento
como mama para poder estar, asi como un pulpito con manos para todos lados?... y
yo sabia que mi hijo era mas grande, que estaba bien, pero claro, hoy en dia digo
quizas tuve que haber venido mas, quizas tuve que haber venido dos o tres veces a
la semana, haber viajado en bus, quizas no era tan lejos... Ser mama de un nifio con
cancer es algo muy fuerte, pero también, también son cosas buenas que uno
aprende...Ser una mama oncoldgica significa tener un tremendo corazon, porque uno
habla desde el dolor. Entonces, yo digo, uno como que no sé si se vuelve mas sabia,
pero cuando uno como mama tiene un hijo enfermo y pasa el dolor que uno pasa, el
sufrimiento de verdad es que uno aprende a pensar las cosas de una manera distinta
y a ser mejor persona... Es como la lucha, la resiliencia, la fuerza de salir adelante

con nuestros nifios. Es como una lucha de querer, pero con toda la fuerza, es como
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estar nadando contra la corriente y una, aunque esta agotada, cansada, lo sigue
haciendo” (EQ7).

En relacion a “Paternidad/Maternidad con hijo/a unico/a”, se observa en los
relatos percepciones de la vivencia de su propia maternidad y paternidad en marco de
la patologia oncoldgica de su hijo/a. No se presenta mayor diferencia con subcategoria
anterior en cuanto a relatos de autopercepcion del rol en resiliencia, optimismo,
fortaleza, orgullo y haber generado mayor apego con su hijo/a. Por otra parte, los
fragmentos también mencionan la vivencia de sentir dolor, tristeza y sufrimiento
durante el proceso. Esto se evidencia en los siguientes testimonios: “Uno, claro, trata
como como papa de ser fuerte para el hijo, pero a veces uno queda ahi también en el
limbo de la tristeza”... “Estuvo 14 dias hospitalizado y después se viene a la casa,
pero en la casa era él llegaba en el sillon y ahi estaba eh todo el dia durmiendo,
durmiendo y como estaba con los corticoides tambien despertaba con hambre, comia,
comia, comia, dormia, comia y él estaba literalmente echado en el sillon y eso uno
como papa acostumbrado era a su hijo que salta, que juega, eh, era penoso’...
“También me ha servido para armar un lazo de mas apego, porque cuando él nacio
yo no trabajaba aqui. Estuve mucho tiempo, como los ocho o nueve primeros meses
que él nacio, yo trabajaba fuera y eso hizo que se apegara un poquito mas a la mama
y, y jugaba a veces conmigo, pero después con en estos en estos meses eh los tres
hemos sido super unidos, hemos estado los tres super juntos”... “Con mi esposa lo
hemos tratado de llevar en el sentido de que mira, va a estar hospitalizado, vamos a
poder ver peliculas, vamos a poder jugar, vamos a poder hacer cosas que tratando de
buscarle a él para que él se sienta comodo en el hospital. Si mal que mal son dias que
va a estar en cama, literalmente, que no puede hacer mucho mas y nosotros tratamos
de hacer que él se sienta bien tambien” (E02) y “Siento que eh tuve que sacar fuerzas
de las que uno no tiene, de las que ya no quedan. Eh y también me siento orgullosa
de mi por haber soportado todo eso” ... “Entonces, eso a nosotras las dos nos unio,
pero mucho, mucho, mucho, mucho. Ahora son, o sea, no se€, pues si antes éramos
muy mama e hija porque siempre el papa trabajando y llegaba solo en las noches,
ahora es aun mas fuerte” ... “Cuando se le cayo su pelito y se pelo, que ahi nos

pelamos todos, yo también me pelé” ... “(E03).
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D. Experiencia personal intrahospitalaria de padres/madres.

En relacion a la familia tematica Experiencia personal intrahospitalaria de
padres/madres, recoge las experiencias, percepciones y reflexiones de padres y
madres en relacion al ambiente generado dentro del hospital, tanto al inicio del
diagndstico como en el presente. Dentro de dichas vivencias, destaca el apoyo
generado entre mismos padres y madres, con el equipo de salud de Oncopediatria,
con corporaciones y voluntariados. Contiene las subcategorias: Impacto del
diagnostico; Enfrentando el tratamiento actual; Vivir el presente; Apoyo entre padres y
madres del Servicio de Oncopediatria; la Relacion con el equipo de salud y Conexion
con Corporaciones y Voluntariados intrahospitalarios, tal como se muestra en el

diagrama a continuacion:

Diagrama N°4: Familia tematica: “Experiencia personal intrahospitalaria de

padres/madres” y sus 6 Subcategorias:

Experiencia personal
intrahospitalaria de padres/

madres
O Impacto (> Enfrentando > Vivirel > Apoyo entre {> Relacioncon = > Conexion con
del el presente padres y madres el equipo de Corporaciones y
diagnostico tratamiento del servicio de salud Voluntariados
actual oncopediatria intrahospitalarios

Fuente: Elaboracion propia. Experiencias de padres y madres que cuidan un(a) nifio(a) en tratamiento
oncoldgico curativo, 2026.

En cuanto a la subcategoria “Impacto del diagnéstico”, devela experiencias de
tristeza, dolor y el impacto profundo que generé en padres y madres el momento de
conocer el diagndstico de cancer de sus hijos/as, como se evidencia en los siguientes
relatos: “Pasamos a un cancer que era algo impensado, era algo terrible, era eh
cuando me dijeron pensé que me moria” (E03); “Bueno, para el comienzo obviamente
el saber es como, como que me vendaron los 0jos en un momento, sentia como que

era todo negro, asi como que como que vivia, pero no estaba en esta tierra pero no
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estaba” (E05); “Yo creo que cuando uno de primera, cuando sabe el diagndéstico, yo
creo que es lo mas dificil y doloroso que hemos vivido con, yo creo que con mi esposa,
mi hija mayor, fue como la noticia, como complicada cuando la recibimos” (E06) y “Yo
lo tnico que me acuerdo es que yo como que se me cayeron, Como que se me cortaron
mis rodillas y me cai al suelo y yo lloré, lloré, lloré, lloré y no podia creer que estaba
pasando por esto”..."Pasé por momentos muy malos, muy oscuros, no Sé, recuerdo
como mas de un mes que lloraba de dia, lloraba de noche, me bafiaba llorando,
cocinaba llorando y uno tiene que seguir funcionando porque no puede uno parar.
Entonces, era, era muy dificil sobrellevar algo asi y era como que estaba todo como
en stand by a mi alrededor, como que sentia que pasaba el tiempo, pero yo sentia
como que estaba en pausa” (E07).

La subcategoria “Enfrentando el tratamiento actual”, evidencia experiencia de
afrontamiento, resignacion, sentimientos de esperanza y optimismo frente al
tratamiento oncolégico actual de sus hijos/as en los relatos, tales como: “Es muy fuerte
la experiencia, pero a pesar de todo salimos aprendiendo mucho...La experiencia no
es bonita, pero si es bonito también aprender... Y mas feliz hoy dia, justo hoy dia que
recibi la noticia que el 18 le entregan su protesis, asi que bien” (E01); “Desde un
principio fue terrible y ahora, gracias a Dios, estamos bien” (E02); “No puedo decir que
ha sido una experiencia bonita, pero dentro de todo lo malo ha sido bueno para
nosotros. Hemos Avanzado bien” (E03); “Me acaban de entregar un resultado que
sali6 todo negativo en los examenes, entonces eso para mi, es gratificante. A lo mejor
todo el sacrificio que uno hace de ir, de volver, de quedarse, de ir, vale la pena” (E05)
y “Estamos en mantencién y con toda la Fe de que va a salir bien. Y ahora como mas

fuerte pienso yo, mas fuerte, como poniéndole el pecho a las balas” (EQ7).

La subcategoria “Vivir el presente”, muestra relatos en relacién a la vivencia del
aprendizaje de enfocarse en el dia a dia, lo que en consecuencia les ha generado
mayor bienestar ante el variable cuadro de salud de sus hijos/as que no les permite
planificar. Esto se ve reflejado en los fragmentos: “Pero mientras tanto disfrutar con
alegria, con amor, vivir cada momento con él, no perderme nada...Vivir el proceso con
él tranquilito, feliz, disfrutarlo, a lo que vino él a este mundo, a dar y a recibir amor”

(EO01); “Siento que me ha dado muy buenos resultados el vivir el dia a dia, no buscar
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en internet nada y estar ahi confiado en Dios. Vivir el proceso, mi proceso si” (E05) y
“Siempre yo planificaba todo y desde que pasé6 esto, mi vida ya no la pude planificar
mas, porque yo hoy en dia vivo el dia a dia. Yo no sé si mafiana va a estar bien, si la
otra semana va a estar con sus defensas bajas. No planifico mi vida, espero que pase
nada mas y de repente, no se, ahora, ahora soy de decir ya, no sé, tengo un problema,
quizas va a estar enfermo la otra semana, mi esposo va a estar en el norte, mi papa
no va a poder ayudarme...Pero ya como que no me jodo la cabeza tanto pensando
en antes, digo ya llega el momento, de alguna manera solucionamos. Como que
aprendi eso en este camino, porque finalmente aca uno no puede planificar el dia a
dia” (E07).

La subcategoria “Apoyo entre padres y madres del Servicio de Oncopediatria”,
recoge relatos que evidencian experiencias de empatia, contencién emocional,
comprensiéon y apoyo mutuo entre padres y madres del servicio, tal como se observa
en los testimonios: “Yo le digo a ella no te despreocupes de tus hijos, nadie esta
minimizando tu dolor, pero sé mas fuerte para él, para el que te queda aqui en tierra,
disfratalo, riete, juega, hace muchas cosas como que te quedaron pendiente con él o
cosas hacias con él y te hacian feliz, hazla con él ahora, pero no te desgastes, no lo
llores o si quieres llorar lloralo, bota toda esa angustia que tu tienes pero no te quedes
con esa angustia aqui porque al final te va a hacer mal a ti y va a hacer que tomes
malas decisiones y no, todos tus hijos valen lo mismo y cada momento que pasaste
con él lo viviste y eso guardalo para ti. Disfruta, disfruta a tu otro hijo que tienes aca,
no lo dejes solo” (E01); “Como que le daria un mensaje a los papas de los que estamos
pasando esta situacion, que tengan fe y confianza en el Serior y que piensen siempre
positivo...Entonces, como que le daria ese mensaje a los papas, que confien en el
Serior, con sus hijos, que le entreguen su hijo al Sefior y que uno puede salir adelante
de estas cosas feas, saca cosas muy hermosas, porque lo que yo le decia yo, ahi yo
conoci gente muy linda, como de un corazoén muy bueno en oncologia” (E02) y “Sale
una mamita de adentro, se iba a subir al ascensor, mal, destrozada. Y uno se da
cuenta altiro que era una mamita nueva. Y yo como que la miré, pero estaba tan mal,
sabe, que yo la miro y ella como con su mirada me pedia un abrazo pero a gritos. Y
yo lo unico que le dije ;te puedo abrazar? Me dijo si, me abrazo, sabe que fue un

abrazo yo creo que eterno, un abrazo que la sostuvo, que necesitaba tanto esa
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contencion esa mamita en ese momento. Y, mmm, y yo le dije todo lo mismo que a mi
me dijeron quiza en algiin momento cuando llegué, eh, se lo dije a ella confia en Dios,
confia que tu hijo esta en buenas manos, este es un buen lugar, tu hijo va a estar bien.
Eh, yo también tenia el mismo miedo que tu. Yo sé lo que tu estas pensando ahora,
que tu hijo se va a morir, porque yo todo lo que tu estas pensando, yo ya lo pasé. Pero
mira, hoy en dia mi hijo esta bien, estamos saliendo adelante, confia, intenta no tener
miedo, intenta no pensar cosas negativas porque eso te hace mas mal... Ahi también
uno como mamita, por ejemplo, que digo que la familia oncolégica somos todas asi.
Por ejemplo, yo llegué con mucho miedo, con mucho susto, y hubo una mamita que
me dio una palabra de aliento, que me apoyo y después paso el tiempo y también me
toc6 a mi darla” (E07).

En relacién a la subcategoria “Relacién con el equipo de salud”, los relatos
reflejan las experiencias de padres y madres con el equipo de salud, las cuales
exponen sentimientos de gratitud hacia el personal que compone el servicio
Oncopediatrico. Este personal formaria parte de las redes de apoyo de padres y
madres, con caracteristicas de empatia, vocacion, trato cercano y humanizado. Ello
se evidencia en los siguientes fragmentos: “Onco es un amor, uno llega con miedo,
con mucha incertidumbre, pero el amor que la Enfermera, las TENS, los doctores, las
mamitas le entregamos a los nifios es grande y eso también nos cura a nosotros...
Hay mamitas que a veces no tienen con quién desahogarse y nos desahogamos con
las mismas tias que estan ahi o con las mismas TENS, Enfermeras... Todas saben mi
historia de ahi y saben lo feliz que yo me siento ahi porque yo voy a una vez a la
semana ahora, pero es tan bonito como reciben” (E01); “Siento que estamos rodeados
por pura gente buena, bonita, bonita en el sentido de que tienen un corazén
maravilloso, desde los médicos hasta las tias que barren, desde los guardias, o sea,
el trato es maravilloso... Nunca hemos tenido ningun problema... Responden todas
las preguntas, eh ante dudas, estando en casa eh, uno acude igual por teléfono, como
sea, y ahi estan” (E03); “Uno jamas se va a olvidar de las tias que estuvieron ahi, que
como fueron con su hijo, yo al menos uno jamas se va a olvidar de esas cosas, porque
el estar ahi, es fuerte estar ahi, como le digo, y que las tias, no sé, te entregan tanto
amor, tanto carifio, y es lindo eso, cuando uno esta pasando un momento complicado,

que la gente se preocupe de ti, se siente eso, ese carifio verdadero (E05) y “Agregar
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el carifio y el agradecimiento que uno tiene con las tias, con todas las que uno conoce,
hasta con usted cuando la conoci. Porque uno lo que mas necesita en este camino es
como comprension y contencion. Entonces, uno esta como muy sensible ante todo y
se agradece tanto que por ejemplo las tias sean como son, porque alla son todas las
tias un amor, son preocupadas con los nifios, en ambulatorio, en hospitalizado, las
tias que uno conoce, eh, abajo, Enfermeras, Psicbloga... Entonces, mmm, eso, como
pensar que uno de repente dice si, hoy gracias a ustedes para atenderlo, pero uno de
verdad les tiene carifio... Hay un tio arriba que se llama tio... Que lo queremos tanto,
que nosotros cuando lo vemos como que corremos a abrazarlo. Es como
agradecimiento con el personal de salud, la garra que ponen y, y toda la pasion,
porque de verdad que es una vocacion tremenda poder estar con nifios que tienen

cancery, y ser parte de la familia de uno” (EQ7).

La subcategoria “Conexién con Corporaciones y Voluntariados
intrahospitalarios”, da cuenta del apreciado rol para padres y madres de las
Corporaciones y Voluntariados existentes al interior del hospital, las cuales dan apoyo,
contencion emocional e inclusive otorgando alimentacién en las mananas los dias de
tratamiento. Los/las participantes les perciben como red de apoyo dentro del hospital
generando sentimiento de gratitud, tal como refleja el testimonio: “Hay mamitas que
se levantan a las 4 de la mafiana, vienen de diferentes partes de Conce, de la region
del Biobio, algunas de Chillan, Nuble y llegan aqui a estar a las 8-9 de la mafiana. Ahi
esta el carrito de Circulo de Amor esperandonos con un cafecito... Pancito, galleta,
esperando el desayuno a nosotros y el abrazo, el abrazo, ese carifio que lo que nos
llena el alma” ... “Es tan importante esta red de apoyo que recibimos de las
corporaciones, fundaciones, que a veces hasta un cuaderno, algo o lo mas simple
algo para pintar y ellos son felices... Todas esas fundaciones a una la consideran para
todo. Si hay una actividad que se va a hacer ahi estamos todas invitadas, todos, todos
los nifios ahi estan invitados. No hay nifios que se queden atras y si no estan en
contacto, tratan de buscar el contacto o avisele a esta mamita que venga, que se
presente, que vaya” (E01). O también: “Las tias que vienen de fundaciones... Que uno
las ve todo el tiempo y uno se siente tan segura cuando estan ellas, como que uno

siente el apoyo” (EQ7).
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E. Redes de apoyo extrahospitalarias.

Finalmente, la familia tematica Redes de apoyo extrahospitalarias, engloba
vivencias de padres/madres haciendo referencia a la importancia de las redes de
apoyo emocional externas al hospital ante el proceso oncoldgico de sus hijos/as, que
incluye familiares y amistades, como corporaciones que otorgan apoyo econémico
indirecto. Esta constituida por 2 subcategorias: El Apoyo de seres queridos y las

Corporaciones extrahospitalarias, conceptualizadas en el diagrama siguiente:

Diagrama N°5: Familia tematica: “Redes de apoyo extrahospitalarias” y sus 2

Subcategorias:

Redes de apoyo
extrahospitalarias

> Apoyo de seres {> Corporaciones
queridos Extrahospitalarias

Fuente: Elaboracion propia. Experiencias de padres y madres que cuidan un(a) nifio(a) en tratamiento
oncoldgico curativo, 2026.

La subcategoria “Apoyo de seres queridos” evidencid en los testimonios la
importancia de las redes de apoyo de seres queridos en forma transversal en el
proceso experienciado por padres y madres. Destaca el apoyo presente o ausente de
familiares directos, extendidos y amistades de sexo femenino, tal como se refleja en
los siguientes fragmentos: “Yo sali mas tranquila, quedaban con una amiga aqui en
mi casa que ellas me las cuido las 24 horas muy agradecida con ellas, pero gracias a
Dios tuve el apoyo social de mis amigas y hermanas” (E01); “Y también tenemos el
apoyo de nuestra familia, de nuestros padres que estan cerca, que nos ayudan, que
son como nuestro tanto mis papas como mis suegros han sido un apoyo fundamental
en este proceso, sobre todo emocional” (E02); “Mas que todo en mi situacion, como

pueden entender, como extranjera, careciendo de familia, de apoyo, ;me entienden?
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Entonces es como se complica mas la situacion” (E04) y “El apoyo obviamente de mi
familia que ha sido incondicional, eso también para uno es muy importante tener redes
de apoyo y en este caso cuento con mi mama, mi papa que ellos siempre estan ahi al
100% ayudandonos en todo, apoyandonos, y algunos hermanos de mi esposo,
entonces eso igual y para qué decir la comunidad en general es que hemos tenido
mucho apoyo de mucha gente que han solidarizado con nuestro dolor por decirlo asi...
Siento que igual ha sido como llevadera dentro de todo, porque como le vuelvo a
repetir, tengo esas redes de apoyo entonces para uno la hacen como mas liviana la
carga”. (E05)

La subcategoria “Corporaciones extrahospitalarias”, hace mencién a la vivencia
de poder contar con corporaciones externas al hospital que otorgan alojamiento a
padres y madres oriundos de otros lugares de Concepcion al inicio del diagnédstico
oncolégico de sus hijos/as, evidenciado por los testimonios: “De un principio nos
dieron alojamiento...a los dos, pero ya una vez que dan el alta, ya no es para los
dos...” (EO7) y “También bueno conocimos las fundaciones, pero no hemos entrado
mas alla” (E02).
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7. DISCUSION

Primeramente, se hara el analisis en base al Modelo de Enfermeria utilizado en

este estudio, el de Adaptacion de Callista Roy.

Figura 2: Diagrama del Modelo de Adaptacion de Callista Roy
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Fuente: Marriner T. Modelos y teorias de Enfermeria. Madrid: Elsevier; 2011, 7ma ed. P. 335-356 (19).

En este diagrama se representan los sistemas de adaptacion humanos segun
el Modelo de Adaptacién de Callista Roy, el cual se centra en como una persona en
diversas situaciones es capaz o no de adaptarse (17), El individuo enfrentado a los
estimulos de su entorno, pone en marcha diferentes procesos de enfrentamiento
para adaptarse, la cual puede ser o no eficaz. En caso de serlo, da paso a la
adaptacion. Las respuestas de adaptacion eficaces son las que fomentan la
integridad y ayudan a la persona aconseguir el objetivo de adaptarse, entendida ésta
como la supervivencia, crecimiento, reproduccién, control sobre las cosas y
transformaciones que sufre la persona y el entorno. Por otra parte, las respuestas
ineficaces no consiguen o amenazan los objetivos de adaptacion (18).

Esta respuesta de adaptacion estimula la integridad de la persona, lo que

conduce a tener una buena salud. Por otro lado, las reacciones ineficaces ante los
estimulos interrumpen la integridad de la persona (19).

La persona vista como un todo, se enfrenta a los estimulos a través de cuatro
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Efectores o Modos de Adaptacién. EI modo de adaptacion fisioldgico reacciona
automaticamente mediante procesos de afrontamiento neuronales, quimicos y
endocrinos. El subsistema relacionador, gracias a los modos de adaptacion del
autoconcepto, interdependencia y la funcion del rol, reacciona por medio del canales
cognitivos y emocionales, como el procesamiento de la informaciéon sensorial, el

aprendizaje, el criterio y las emociones.

Los hallazgos del presente estudio desde la perspectiva del Modelo de
Adaptacion de Callista Roy (19), evidencian que cada modo de adaptacion o efector
esta relacionado con las cinco familias tematicas identificadas en los resultados,
vinculandolas directamente con algunas de las subcategorias vivenciadas por cada
padre o madre participante.

El contexto oncoldgico que cursa el/la hijo/a, corresponderia a los estimulos,
focales, contextuales y/o residuales, que reciben los padres y a los cuales se
enfrentan a través de los cuatro modos de adaptacion o efectores) (18),
estableciendo las reacciones de cada padre o madre, en respuesta ante dichos

estimulos determinando asi su nivel de adaptacion.

En relacion con el modo de adaptacion Fisioldgico-fisico, se evidencia que en
las cinco familias tematicas relativas a la experiencia de padres y madres, se
describen distintas reacciones fisioldgicas con el entorno ante el contexto de cuidar
un(a) nifio(a) en tratamiento oncoldgico curativo. En la Familia tematica A (Ambito
sociolaboral de padres/madres), se identifica en la subcategoria “Necesidad de
trasladarse asociado al diagnostico y/o tratamiento”, en el testimonio de EO1: “E/
estrés iba a estar porque nadie queria estar en el hospital, pero una angustia de
dejar a mis nifias mas solas”, estableciendo el hecho que viajar a otra ciudad generé
estrés y angustia, asociado a las respuestas fisioldégicas por los sentimientos
generados. También, se identifica en la subcategoria “Afectacion econdmica
asociada a la patologia”, en el fragmento de EQ7: “También en lo econémico, estar
yendo, viniendo... Entonces tuvimos que estar pagando como estos departamentos
diarios, no, nuestro presupuesto se fue a las pailas con todo, entonces, todo eso,
por supuesto, que conlleva problemas de pareja”, lo cual se refleja obviamente en
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aspecto fisidlogicos tales como ansiedad, tristeza y preocupacion. Respecto a la
Familia tematica B (Ambito emocional de padres/madres), el efector Fisioldgico-
fisico se identifica tanto en las subcategorias “Aumento de Fe” como en “Pérdida de
Fe”, tal como relatan los discursos: “Desde un momento asi como que como le digo
vi todo oscuro, pero después con mi esposo conversamos y nosotros creemos
mucho en Dios” (E05) y “Uno va incluso mas alla y yo decia qué hice mal en mi vida
para que Dios me esté castigando de esta manera, porque yo sentia que era casi
un castigo para mi” (E07). En ambos casos, en las vivencias se identifica malestar
emocional referido (ansiedad), tanto por “ver todo oscuro”, como por “sentir que era
casi un castigo”. También este efector esta presente en las subcategorias “Miedo a
la muerte” en palabras de EQ7: “El miedo, el terror de perder a mi hijo era lo que me
volvia loca” y en “Miedo a la recidiva” referido por EO1: “Con el miedo no mas que
vuelva”. EI miedo como elemento estresante afecta indudablemente la forma de
reaccionar ante las circunstancias vitales, afectando la salud mental de los padres.
El miedo también puede afectar la no expresion de las emociones, tal como lo
menciona E04: “Usted me esta haciendo un bien a mi porque puedo expresar mis
emociones, lo que siento...Aunque no lo crea, me esta sirviendo como de terapia,
como de desahogo igual de mis emociones”. También es posible identificar este
modo de adaptacién Fisiologico en las subcategorias “Paternidad/Maternidad con
hermanos/as” y “Paternidad/Maternidad con hijo/a unica, en palabras de EO7: “Es
como la lucha, la resiliencia, la fuerza de salir adelante con nuestros nifios. Es como
una lucha de querer, pero con toda la fuerza, es como estar nadando contra la
corriente y una, aunque esta agotada, cansada, lo sigue haciendo”y en el fragmento
de EO02: “Uno, claro, trata como como papa de ser fuerte para el hijo, pero a veces
uno queda ahi también en el limbo de la tristeza”. En la Familia tematica D
(Experiencia personal intrahospitalaria de padres/madres), se aprecia claramente
en la subcategoria “Impacto del diagndstico”, en el relato de EQ7 quien manifiesta
una experiencia fisioldgica amplia ante el diagndstico: “Yo lo unico que me acuerdo
€s que yo como que se me cayeron, como que se me cortaron mis rodillas y me cai
al suelo y yo lloré, lloré, lloré, lloré y no podia creer que estaba pasando por esto”.
En contraste, se relaciona también con la subcategoria “Enfrentando el tratamiento

actual’, en palabras de EO1: “Feliz hoy dia, justo hoy dia que recibi la noticia que el
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18 le entregan su protesis, asi que bien”. De igual modo, se encuentra en
concordancia con la subcategoria “Vivir el presente”, evidenciado también por EO1:
“Pero mientras tanto disfrutar con alegria, con amor, vivir cada momento con él, no
perderme nada...Vivir el proceso con él tranquilito, feliz”. Por otra parte, en la
subcategoria “Apoyo entre padres y madres del Servicio de Oncopediatria”, la
experiencia de emociones de temor, se vincula con este modo de adaptacion en el
relato de EQ7: “Por ejemplo, yo llegqué con mucho miedo, con mucho susto”, al igual
que en la subcategoria “Relacion con el equipo de salud” en el fragmento de EO1:
“Onco es un amor, uno llega con miedo, con mucha incertidumbre, pero el amor que
la Enfermera, las TENS, los doctores, las mamitas le entregamos a los nifios es
grande y eso también nos cura a nosotros... Todas saben mi historia de ahi y saben
lo feliz que yo me siento ahi porque yo voy a una vez a la semana ahora, pero es
tan bonito como reciben”. Por ultimo, en esta familia tematica, se vincula el modo de
adaptacién Fisiolégico-fisico con la subcategoria: “Conexién con Corporaciones y
Voluntariados intrahospitalarios”, reflejado en el fragmento: “Esperando el desayuno
a nosotros y el abrazo, el abrazo, ese carifio que lo que nos llena el alma” (EO1).
Finalmente, la Familia tematica E (Redes de apoyo extrahospitalarias), se vincula al
presente efector mediante la subcategoria “Apoyo de seres queridos”, evidenciado
por la experiencia fisiologica generada en el testimonio de E05: “Hemos tenido
mucho apoyo de mucha gente que han solidarizado con nuestro dolor por decirlo
asi. Siento que igual ha sido como llevadera dentro de todo, porque como le vuelvo
a repetir, tengo esas redes de apoyo entonces para uno la hacen como mas liviana

la carga’.

Respecto al modo de adaptacion de Autoconcepto, planteado por Roy, tanto
en el de grupo centrado en la necesidad de saber quién es uno mismo y como se
debe actuar en la sociedad, como el individual del yo fisico (el aspecto fisico y la
imagen del cuerpo) y del yo personal (la coherencia y el ideal de uno mismo, y la
identidad moral, ética y espiritual (19), se vinculan con cada una de las categorias
planteadas. En la Familia teméatica A (Ambito sociolaboral de padres/madres), se
evidencia mediante la subcategoria “Situacién laboral de padre/madre”, en el
testimonio de EO7: “Yo soy TENS y yo aca trabajaba cuidando un abuelito”, en el
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cual la participante se identifica como técnico profesional de la salud, indicando que
forma parte de la fuerza activa laboral. Por otra parte, la Familia tematica B (Ambito
emocional de padres/madres) también se encuentra en concordancia con el efector
del autoconcepto ante la identidad espiritual reflejada, tanto en las subcategoria
“‘Aumento de Fe” como en la “Pérdida de Fe”, visibilizado en los testimonios: “Eh,
nosotros este proceso que estamos viviendo, nos hemos aferrado mucho a Dios y
para nosotros eh, que en un principio fue algo muy doloroso cuando supimos la
noticia, también nos ha servido para aferrarnos mucho a Dios eh en con tanta
oracion, clamando” (E02); o por el contrario, “La Fe decae cuando hay un nifio muy
mal, vemos situaciones ahi que no queremos ver, cuando escuchamos que un nifio
partio, ahi es donde la Fe nuestra decae nuevamente” (EO1). También, se visualiza
en las subcategorias “Miedo a la muerte” y “Miedo a la recidiva”, en la cual las
participantes vinculan el efector del autoconcepto frente sus vivencias, como EQ7:
“Desde el dia uno en que nos dan la noticia, para uno es fuerte, porque por supuesto,
cuando uno escucha la palabra cancer, uno solo lo asocia a cosas malas. Yo cuando
me dijeron que mi hijo tenia cancer y que este tumor era maligno, yo lo tnico que
pensaba es que mi hijo se iba a morir. No habia otro pensamiento en mi cabeza”y
de EO03: “Ahora estamos en el proceso de que dejo de tomar sus remedios y estamos
en unas semanas de descanso en donde el corazén sufre parece que aun mas como
el primer dia pensando en y pidiendo en que todo salga bien”. Ademas, la
subcategoria “Percepcion de falta de apoyo frente a la muerte de hijo/a”, el modo de
adaptacion del autoconcepto se visibiliza en el testimonio de EO1, quien se
autodenominaria: “Seria muy malagradecida al decirle pasa esto y esto otro”. De
igual modo, en el relato: “Desde el hecho que uno piensa que vamos a estar
ayudando a otras mamitas, que quizas mas adelante tambien van a pasar por esto,
eeeh, es algo grato” (EQ7). La Familia tematica C (Dinamica de familia nuclear), en
las subcategorias ‘Fortaleza del hijo/a”, mediante el fragmento de EO1, verbaliza
“Eso nos recarga a nosotros como mama de energia”, lo cual esta en concordancia
con el modo de adaptacion del autoconcepto al percibirse como madre y que su rol
la recarga de energia. Lo mismo sucede en la subcategoria “Paternidad/Maternidad
con hermanos/as”, en el cual el fragmento de EQS refiere: “Uno con sus hijos al final
se vuelve una mujer fuerte, guerrera, luchadora(E05)” y en EQ7: “Ser una mama
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oncolbégica significa tener un tremendo corazén, porque uno habla desde el dolor.
Entonces, yo digo, uno como que no sé si se vuelve mas sabia”. De igual modo en
la subcategoria “Paternidad/Maternidad con hijo/a unico/a”, evidenciado en los
relatos de EQ3: “Eh y también me siento orgullosa de mi por haber soportado todo
eso”, “Cuando se le cayo su pelito y se peld, que ahi nos pelamos todos, yo también
me pelé”. En este ultimo, el modo de adaptacion del autoconcepto es evidentemente
fisico ante la experiencia del cambio de imagen de raparse la cabeza en apoyo de
su hija. En la Familia tematica D (Experiencia personal intrahospitalaria de
padres/madres), el efector del autoconcepto se vincula con la subcategoria:
“Impacto del diagndstico”, en el relato de cdmo se autopercibié la madre al conocer
el diagnostico de cancer de su hijo: “Para el comienzo obviamente el saber es como,
como que me vendaron los 0jos en un momento, sentia como que era todo negro,
asi como que como que vivia, pero no estaba en esta tierra” (E05). En contraste,
también se vincula este efector con la subcategoria “Enfrentando el tratamiento
actual’, en palabras de EQ7: “Y ahora como mas fuerte pienso yo, mas fuerte, como
poniéndole el pecho a las balas” De igual modo en la subcategoria “Vivir el
presente”, tal como lo refleja el relato: “Ahora soy de decir ya, no sé, tengo un
problema, quizas va a estar enfermo la otra semana, mi esposo va a estar en el
norte, mi papa no va a poder ayudarme...Pero ya como que no me jodo la cabeza
tanto pensando en antes(EQ07). También en la subcategoria “Apoyo entre padres y
madres del Servicio de Oncopediatria” mencionado en E02: “Uno puede salir
adelante de estas cosas feas, saca cosas muy hermosas, porque lo que yo le decia
yo, ahi yo conoci gente muy linda” (E02). Continuando con esta categoria, también
se vincula el modo de adaptacion de autoconcepto con la subcategoria “Relacién
con el equipo de salud”, ante el relato de EQ7: “Uno esta como muy sensible ante
todo y se agradece tanto que por ejemplo las tias sean como son” y también en la
subcategoria “Conexion con Corporaciones y Voluntariados intrahospitalarios”, en
la cual en el fragmento la madre se autopercibe apreciada por este grupo humano:
“Todas esas fundaciones a una la consideran para todo” (E01). Finalmente, en la
Familia tematica E (Redes de apoyo extrahospitalarias), se encuentra concordancia
con este efector, en la subcategoria “Apoyo de seres queridos”, evidenciado en el

relato: “Mas que todo en mi situacion, como pueden entender, como extranjera,
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careciendo de familia, de apoyo, ;me entienden?” (E04).

En el tercer efector, el modo de adaptacion de la Funcion del Rol definido por
Callista, que describe los roles primarios, secundarios y terciarios que desempena
el individuo en la sociedad y las expectativas que se tienen de cdmo actuara un
individuo frente a otro, se aprecia vinculacién con las cinco categorias (18). En la
Familia tematica A (Ambito sociolaboral de padres/madres), la subcategoria:
“‘Necesidad de trasladarse asociado al diagnostico y/o tratamiento”, es
concordante con el efector de la funcién del rol, en este caso identificado en el
fragmento de EO1, quien describe su experiencia debido a los viajes en su rol de
madre cuidadora de un hijo con cancer: “Nos separamos no mas porque tuve que
viajar a Santiago, su hermanito era mas chiquitito, requeria de mi atencion,
entonces ellas sabian entender que su hermano me requeria mas que ellas, sin
desvalorizar el aprecio que ellas también me requerian”. De igual modo en la
subcategoria “Afectacion economica asociada a la patologia®, en el cual se
evidencia este modo de adaptacion: “Cuando paso esto, yo renuncié, yo soy TENS
y yo aca trabajaba cuidando un abuelito que también tenia Alzheimer, pero yo no
trabajaba con contrato. Entonces ganaba un buen sueldo y de la nada si tuve que
renunciar y estabamos con un puro sueldo y teniamos que estar alla” (E07). Al
igual que en la subcategoria “Situacion laboral de padre/madre”, en el fragmento
de EO1: “Yo estaba con licencia prenatal, postnatal perdén eeh, no era plata que
llega, no es plata segura que llega todos los meses, se atrasa mucho la licencia”.
La Familia tematica B (Ambito emocional de los padres), concuerda con el modo
de adaptacion en funcion del rol, tanto en la subcategoria “Aumento de Fe”, como
en la subcategoria “Pérdida de Fe”. Por un lado, en el rol de cristiano y por otro en
el rol de madre: “Nosotros lo vemos mas por el lado del de la palabra de Dios.
Nosotros, como digo, somos cristianos” (E02) y “Pensamos que algo hicimos mal
como mamas” (E07), respectivamente. También en la subcategoria: “Miedo a la
muerte”, evidenciado en el relato “Cuando me dijeron que mi hijo tenia cancer y
que este tumor era maligno, yo lo tnico que pensaba es que mi hijo se iba a morir”
(EO07) y del mismo modo en la subcategoria “Miedo a la recidiva”, en el fragmento
de EO3: “Ahora estamos en el proceso de que dejo de tomar sus remedios y
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estamos en unas semanas de descanso en donde el corazon sufre parece que aun
mas como el primer dia pensando en y pidiendo en que todo salga bien”. De igual
manera la subcategoria “Percepcion de falta de apoyo frente a la muerte de hijo/a”,
en el rol de mama perteneciente al servicio Oncopediatrico, en palabras de EO1:
“Yo creo que el tratamiento deberia continuar para las mamas que sufren esta
pérdida”. En esta categoria se relaciona este efector con el relato: “Porque ya
desde el hecho que uno piensa que vamos a estar ayudando a otras mamitas, que
quizas mas adelante también van a pasar por esto” (EO7). La Familia tematica C
(Dinamica de familia nuclear), se vincula con el modo de adaptacion de funcién del
rol en la subcategoria “Fortaleza del hijo/a”, visibilizado en el rol de padre en
fragmento E02: “lgual ha madurado en el tema de alla mismo en el en el hospital,
ya esta mas acostumbrado también en este tiempo como al principio, asi que bien,
bien. Un nifio muy alegre, tiene su genio como todo nirio, pero al menos a nosotros
nos hace muy feliz”. También en subcategoria “Paternidad/Maternidad con
hermanos/as”, tal como menciona EQ7: “Es dificil en todo sentido, es dificil como
familia, como esposa, como pareja, como mama. Mi hijo hasta el dia de hoy me
cuestiona, mi hijo grande que lo dejamos muy solo, y me duele el alma cuando me
dice eso, porque es como que yo digo ¢;qué hacia? ;qué hacia yo en ese momento
como mama para poder estar, asi como un pulpito con manos para todos lados?...
y yo sabia que mi hijo era mas grande, que estaba bien, pero claro, hoy en dia digo
quizas tuve que haber venido mas, quizas tuve que haber venido dos o tres veces
a la semana, haber viajado en bus, quizas no era tan lejos... Ser mama de un nifio
con cancer es algo muy fuerte, pero también, también son cosas buenas que uno
aprende...(EQ07). De igual manera con la subcategoria: “Paternidad/Maternidad
con hijo/a unico/a”, visibilizado en el rol paternal del relato de E02: “También me
ha servido para armar un lazo de mas apego, porque cuando él nacié yo no
trabajaba aqui. Estuve mucho tiempo, como los ocho o nueve primeros meses que
él nacio, yo trabajaba fuera y eso hizo que se apegara un poquito mas a la mama
y, y jugaba a veces conmigo, pero después en estos meses eh los tres hemos sido
super unidos, hemos estado los tres super juntos”. La Familia tematica D
(Experiencia personal intrahospitalaria de padres/madres), se vincula con el modo
de adaptacion de la Funcidn del Rol en la subcategoria “Impacto del diagndstico”,
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reflejandose en la experiencia del rol materno en EQ7: “Pasé por momentos muy
malos, muy oscuros, no sé, recuerdo como mas de un mes que lloraba de dia,
lloraba de noche, me bariaba llorando, cocinaba llorando y uno tiene que seguir
funcionando porque no puede uno parar. Entonces, era, era muy dificil sobrellevar
algo asi y era como que estaba todo como en stand by a mi alrededor, como que
sentia que pasaba el tiempo, pero yo sentia como que estaba en pausa”. De igual
modo en la subcategoria “Enfrentando el tratamiento actual”, en el fragmento EQG:
“Yo creo que cuando uno de primera, cuando sabe el diagndstico, yo creo que es
lo mas dificil y doloroso que hemos vivido con, yo creo que con mi esposa, mi hija
mayor, fue como la noticia, como complicada cuando la recibimos”. También en la
subcategoria “Vivir el presente” en palabras de la participante: “No planifico mi
vida, espero que pase nada mas y de repente, no sé, ahora, ahora soy de decir ya,
no sé, tengo un problema, quizas va a estar enfermo la otra semana, mi esposo va
a estar en el norte, mi papa no va a poder ayudarme” (E07). En esta familia
tematica, el efector se vincula también con la subcategoria “Apoyo entre padres y
madres del Servicio de Oncopediatria”, en el modo de adaptacion en funcién del
rol en el relato del rol de madre perteneciente al servicio Oncopediatrico y como
cristiana: “Le daria un mensaje a los papas de los que estamos pasando esta
situacion, que tengan Fe y confianza en el Sefior y que piensen siempre
positivo...Entonces, como que les daria ese mensaje a los papas” (E02). Al igual
que la subcategoria “Relacion con el Equipo de salud”, reflejado en el relato de
EO1: “Hay mamitas que a veces no tienen con quién desahogarse y nos
desahogamos con las mismas tias que estan ahi”. De igual manera en la
subcategoria “Conexion con Corporaciones y Voluntariados intrahospitalarios”, en
palabras de la misma participante: “Todas esas fundaciones a una la consideran
para todo. Si hay una actividad que se va a hacer ahi estamos todas invitadas,
todos, todos los nifios ahi estan invitados. No hay nifios que se queden atras y si
no estan en contacto, tratan de buscar el contacto o avisele a esta mamita que
venga, que se presente, que vaya” (E01). La ultima Familia tematica vinculada a
este efector es la E (Redes de apoyo extrahospitalarias), esta en concordancia con
la subcategoria “Apoyo de seres queridos” expresado en el relato: “Y también
tenemos el apoyo de nuestra familia, de nuestros padres que estan cerca, que nos
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ayudan, que son como nuestro tanto mis papas como mis suegros han sido un

apoyo fundamental en este proceso, sobre todo emocional” (E02).

Por ultimo, el modo de adaptacion de Interdependencia, el cual trata sobre
las interacciones de las personas en la sociedad, cuyos componentes mas
importantes son las personas mas cercanas (pareja, hijos, amigos y Dios) y su
sistema de apoyo social, el cual dar y recibe amor, respeto y valores, ademas de
estar compuesto por las personas mas cercanas (pareja, hijos, amigos y Dios) y su
sistema de apoyo social (18), se aprecia claramente la vinculacién con las cinco
familias tematicas de este estudio. La Familia tematica A (Ambito sociolaboral de
padres/madres), lo refleja mediante la subcategoria “Necesidad de trasladarse
asociado al diagndstico y/o tratamiento”, evidenciando el apoyo incondicional de
esposo Yy hermano en los viajes de tratamiento de cancer de su hijo en el relato: “Mi
esposo nos va a dejar a Nacimiento, como a las 6:10 llegamos alla. Nos subimos al
auto de mi hermano y ahi nos vamos a Concepcion para estar alla a las 8” (E03).
Igualmente, en la subcategoria “Afectacién econdmica asociada a la patologia”, en
el siguiente fragmento se aprecia la interrelacion con su familia: “Hicieron dos
beneficios, mi hermana me hizo 200 completos para venderlos y con eso me pude
costear mis gastos (E01). Lo mismo con la subcategoria “Situacion laboral de
padre/madre”, en que se identifica apoyo e interdependencia por parte de su lugar
de trabajo: “La empresa mia también me ayudé mucho dejandome a mi como
cuidadora de mi hijo y yo lo cuido aqui en mi casa y ellos me pagan mi sueldo
normalmente.... Eso es una ayuda importantisima, ninguna licencia me avalaba asi
que eso me ayudd bastante” (E01). La Familia tematica B (Ambito emocional de
padres/madres), estd en concordancia con este efector, evidenciado en la
subcategoria “Aumento de Fe”, tal como se evidencia en relato de E05: “Desde un
momento, asi como que como le digo vi todo oscuro, pero después con mi esposo
conversamos y nosotros creemos mucho en Dios, y nosotros como que oramos y le
entregamos a ofro sefior asi y que le hiciera su voluntad porque nosotros en esta
enfermedad ni en otras que son complejas uno no puede hacer nada humanamente.
Obviamente creer en los doctores y como le digo que nosotros creemos en Dios y
eso nos ayudé mucho, mucho, mucho hasta el dia de hoy” (E05). También la
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subcategoria “Miedo a la muerte”, en el relato “Vi de todo, desde el miedo mas
chiquitito hasta el miedo mas grande que los pensamientos cochinos que uno se los
pasa en la mente, uno no quiere, pero se nos vienen igual a la mente” (EO1). De
igual modo, la subcategoria “Miedo a la recidiva”, evidenciado en el fragmento de
E03: “Ahora estamos en el proceso de que dejo de tomar sus remedios y estamos
en unas semanas de descanso en donde el corazén sufre parece que aun mas como
el primer dia pensando en y pidiendo en que todo salga bien”. Lo mismo con la
subcategoria “Percepcion de falta de apoyo frente a la muerte de hijo/a”, visibilizado
en palabras de EO1: “El nifio parte y las mamas quedan solas. Las mamas quedan
solas, quedan con una depresion horrible, con una falta de apoyo que no lo tienen,
no lo tienen y después la respuesta que pueden darle es que mientras estan ahi van
a tener el apoyo. Entonces igual, yo creo que el tratamiento deberia continuar para
las mamas que sufren esta pérdida”. De igual manera en el fragmento de EO1:
“Muchas gracias por tomar en cuenta nuestra experiencia”, en el cual expresa
gratitud por considerar sus experiencias. En la Familia tematica C (Dinamica de
familia nuclear), de manera transversal se vincula con este efector, dado que hace
referencias a la experiencia de padres y madres en relaciéon con sus vinculos mas
profundos de cada participante. Las subcategorias que forman parte de esta
relacion son “Fortaleza del hijo/a”, evidenciado en el relato de EO1: “Pero ahora verlo
a él de todos esos procedimientos que paso y ver lo fuerte que es, eso a una la tiene
mas tranquila, y eso nos recarga a nosotros como mama de energia’. Al igual que
en las subcategorias de “Paternidad/Maternidad con hermanos/as” vy
“Paternidad/Maternidad con hijo/a unico/a”, reflejado en los fragmentos: “He estado
con él ahi, y obviamente he tratado de hacer lo mejor posible para cuidarle, para
estar con él, para lo que me necesite ahi tratar de, dentro de mis posibilidades, de
ayudarlo...Si antes lo queria ahora lo quiero mas todavia” (E06) y “Con mi esposa
lo hemos tratado de llevar en el sentido de que mira, va a estar hospitalizado, vamos
a poder ver peliculas, vamos a poder jugar, vamos a poder hacer cosas que tratando
de buscarle a él para que él se sienta comodo en el hospital. Si mal que mal son
dias que va a estar en cama, literalmente, que no puede hacer mucho mas y
nosotros tratamos de hacer que él se sienta bien también” (E02), respectivamente.
En la Familia tematica D (Experiencia personal intrahospitalaria de padres/madres),
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se encuentra en concordancia con el efector tanto en las subcategorias “Impacto
del diagndstico”, como en la subcategoria “Enfrentando el tratamiento actual’,
reflejado en palabras de participantes: “Yo creo que cuando uno de primera, cuando
sabe el diagnostico, yo creo que es lo mas dificil y doloroso que hemos vivido con,
yo creo que con mi esposa, mi hija mayor, fue como la noticia, como complicada
cuando la recibimos” (E06) y “La experiencia no es bonita, pero si es bonito también
aprender... Y mas feliz hoy dia, justo hoy dia que recibi la noticia que el 18 le
entregan su protesis, asi que bien” (E01). También la subcategoria “Vivir el
presente”, expresado por EO1: “Vivir el proceso con él tranquilito, feliz, disfrutarlo, a
lo que vino él a este mundo, a dar y a recibir amor”y la subcategoria “Apoyo entre
padres y madres del Servicio de Oncopediatria”, reflejado en el fragmento de EO7:
“Hubo una mamita que me dio una palabra de aliento, que me apoyd y despuées
paso el tiempo y también me tocé a mi darla”. Del mismo modo se vincula este
efector con la subcategoria “Relacion con el equipo de salud”, en el que el modo de
adaptacion de interdependencia se refleja transversalmente en los relatos que
conforman esta subcategoria, como por ejemplo el referido por EOQ7: “Es como
agradecimiento con el personal de salud, la garra que ponen y, y toda la pasion,
porque de verdad que es una vocacion tremenda poder estar con nifios que tienen
cancery, y ser parte de la familia de uno”. Terminando esta familia tematica en la
subcategoria “Conexiones con Corporaciones y Voluntariados intrahospitalarios”
evidencia el efector de interdependencia, reflejado en el fragmento: “Las tias que
vienen de fundaciones... Que uno las ve todo el tiempo y uno se siente tan segura
cuando estan ellas, como que uno siente el apoyo” (E07). La Familia tematica E
(Redes de apoyo extrahospitalarias), refleja fielmente el modo de adaptacion de la
Interdependencia, especialmente por medio de la subcategoria “Apoyo de seres
queridos”, evidenciado en palabras de la participante en E05: “El apoyo obviamente
de mi familia que ha sido incondicional, eso también para uno es muy importante
tener redes de apoyo y en este caso cuento con mi mama, mi papa que ellos siempre
estan ahi al 100% ayudandonos en todo, apoyandonos”. Al igual que la subcategoria
“Corporaciones extrahospitalarias”, en donde se refleja en relato: “De un principio
nos dieron alojamiento...a los dos, pero ya una vez que dan el alta, ya no es para
los dos...” (EQ7).
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Al contrastar los resultados de la presente investigacion con resultados de
otros estudios realizados en esta tematica, destaca un articulo publicado el afio
2023, en el que Concha, C. et al. (56) a través de una investigacién fenomenologica
con el propdsito de comprender el significado que atribuyen los padres y madres a
la experiencia de estar junto a su hijo hospitalizado en una unidad de oncologia de
un hospital publico de Chile, mediante entrevistas en profundidad, encontré que:
La experiencia de hospitalizacion significé “Cambiar la vida de un dia para otro”,
conformado por las categorias “Cuando te dan el diagndstico se te derrumba el
mundo”, que contiene momentos dificiles como la hospitalizacién en que reciben
el diagndstico, los momentos en que el hijo/a sufre, las situaciones de riesgo vital,
el cansancio de las madres y padres y los cambios que afectan a la familia, se
relaciona especificamente con las familias B “Ambito Emocional de padres y
madres” y la familia D “Experiencia personal intrahospitalaria de padres/madres”
del presente estudio. La subcategoria “Recibir una luz de ayuda durante la
hospitalizacién”, que describe la importancia de un espacio fisico tranquilo, de un
equipo de salud con un trato carifioso y de compartir experiencias con otras madres
y padres, se relaciona especialmente también con la categoria D “Experiencia
personal intrahospitalaria de padres/madres” del presente estudio. En relacion con
el significado de la experiencia de hospitalizacion, arrojé el mismo resultado con el
presente estudio en la categoria “Experiencia personal intrahospitalaria de
padres/madres”, especialmente en la subcategoria “Impacto del diagnéstico”, en
el cual también se relatan experiencias de “Cambiar la vida de un dia para otro” y
los sentimientos similares asociados a la tristeza y cansancio. Ademas, la misma
categoria mencionada “Recibir una luz de ayuda durante la hospitalizacion”, se
puede relacionar de igual modo con el presente estudio en las subcategorias
“Relacion con el equipo de Salud” y “Apoyo entre padres y madres del servicio de
Oncopediatria”, dado que las experiencias relatadas en ambos estudios se
asemejan con el estudio citado, al hacer énfasis a la experiencia positiva en
relacion al trato del equipo de salud hacia padres, madres y sus hijos/as, al igual
que con otros/as padres y madres.

El estudio de Marrero C, en el 2022 contiene resultados muy similares al
presente estudio tales como que los padres presentan sentimientos negativos
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como aturdimiento, ansiedad, angustia, temor o incertidumbre y que asocian la

palabra cancer inevitablemente a una pérdida (14).

Otro estudio publicado por Silva, I. et al. EI 2019 en Brasil (16), estudio
cualitativamente las experiencias de los cuidadores familiares de nifios y
adolescentes con cancer. Si bien incluyd a cuidadores y no solamente padres o
madres, y no solo nifios/as, sino que también adolescentes, arrojo resultados
similares. Silva identifica la categoria “Mujeres cuidadoras relatan cambios en sus
rutinas de vida después de que los familiares iniciaron el tratamiento contra el
cancer’, la cual se relaciona con la subcategoria “Vivir el presente”, especialmente
por la alteracién de rutinas e imposibilidad de planificarse como lo hacian
habitualmente antes. También identificé la categoria “Principales dificultades
enfrentadas por las cuidadoras en el proceso de cuidar del nifio y del adolescente
con cancer’, resultados que se asemejan al presente estudio, con la familia
tematica “Experiencia personal intrahospitalaria de padres/madres”, en las
subcategorias “Apoyo entre padres y madres del servicio de Oncopediatria”,
“‘Enfrentando el tratamiento actual” e “Impacto del diagnéstico”. Asi también en
este mismo estudio de Silva, la categoria “Dinamica de familia nuclear”, junto a las
subcategorias “Paternidad/Maternidad con hermanos/as” y
“Paternidad/Maternidad con hijo/a unico/a”, son similares al presente estudio en la

familia: “Experiencia personal intrahospitalaria de padres/madres

Cox T, en el 2018 (15) examind las experiencias de cuidadores durante el
diagndstico de cancer de su hijo y el periodo de tratamiento temprano, donde la
fase de diagnéstico fue una experiencia de vida caracterizada por la conmocion, la
abrupta pérdida de control, certeza en la capacidad de proteger a su hijo y la
dependencia de la intervencion clinica, muy similar a lo identificado en este
estudio, es especial con la Familia Tematica “Experiencia personal intrahospitalaria
de padres/madres, principalmente con sus subcategorias: Impacto del diagnéstico;
Enfrentando el tratamiento actual; Vivir el presente; Apoyo entre padres y madres

del Servicio de Oncopediatria y Relacion con el equipo de salud.
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8. CONCLUSIONES

El presente estudio cualitativo ha permitido develar el sentido y significado de
la vida cotidiana de la experiencia humana de los padres y madres que cuidan un(a)
nino(a) en tratamiento oncologico curativo del Servicio de Oncohematologia
Pediatrica, en tanto ellos interpretan y atribuyen significados a sus experiencias. El
objetivo general de conocer la experiencia que tienen los padres y madres que cuidan
un(a) nifo(a) en tratamiento oncoldgico curativo pudo ser logrado a través de la
realizacion de entrevistas en profundidad a 7 participantes, siendo 2 padres y 5

madres.

Los resultados evidencian que el diagnostico de cancer actua como un estimulo
focal devastador que afecta profundamente a la familia, exigiéndoles el transito por un
proceso de adaptacion que incluye todas las dimensiones del ser humano.

Del analisis de los discursos de los 7 padres/madres, emergieron 5 familias
tematicas principales, las cuales develan experiencias acerca del ambito sociolaboral,
emocional, espiritual y familiar nuclear, que se ven afectados al ser padres y madres
de nifos/as en tratamiento oncoldgico, incluyendo en sus relatos el reconocimiento

como redes de apoyo a la familia y las corporaciones de ayuda no formales.

Los hallazgos de esta investigacién evidencian una realidad forjada por la
resiliencia, el miedo permanente, el apoyo tanto de su familia, de las familias de otros
nifios con cancer, del equipo de salud y de otras instancias voluntarias. En el ambito
sociolaboral, se evidencia un gran golpe a la economia de las familias, donde los
traslados desde ciudades cercanas hasta la capital regional o nacional representan
un cambio en la dinamica familiar diaria y un desgaste alto del presupuesto familiar.
En el ambito emocional, el significado de la experiencia va alternando entre el aumento
de la Fe a modo de refugio y la pérdida de esta ante el sufrimiento ajeno, coexistiendo
en todo momento con el miedo a la muerte y a la recidiva de la enfermedad. Ademas
de la presencia de preocupacion y percepcion de desamparo hacia otros padres y
madres del servicio cuyos hijos/as han fallecido. En la dinamica de familia nuclear,
destaca la fortaleza de sus hijos/as, lo cual les genera mayor bienestar. También, la
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paternidad y maternidad ejercida en este contexto, les genera mayor apego y mejora
el vinculo con su hijo/a, sin embargo, provoca distanciamiento con sus otros hijos/as

sanos/as.

En la experiencia intrahospitalaria, al momento del diagndstico el sufrimiento y
sentimientos de tristeza es transversal, sin embargo, a medida que avanza el
tratamiento los padres y madres van enfrentdndolo con mayor resignacion vy
tranquilidad, enfatizando vivir sélo el presente ante imposibilidad de planificarse por
cuadro de hijo/a. Del mismo modo, resalta la importancia de los vinculos generados
intramuralmente en el servicio de Oncohematologia Pediatrica, especialmente con el
equipo de salud, voluntariados, corporaciones y con otros/as padres y madres, los
cuales son identificados como apoyos competentes que disminuyen sus miedo y
preocupaciones. Asimismo, identifican valiosas redes de apoyo fuera del ambito

intrahospitalario, tales como su familia, amistades y corporaciones externas.

Con respecto al marco tedrico utilizado, constituyd un aporte importante para
concluir como los padres/madres, enfrentados a un desgastante estimulo como es
cuidar a un niflo en tratamiento oncolégico curativo, lograban adaptarse utilizando sus
diferentes modos de adaptacion, ratificando lo sefialado por Roy que la Enfermeria
tiene como principal propésito asistir a las personas en su esfuerzo por adaptarse a
tener bajo control el contexto, ayudando a obtener la consecucién de un éptimo nivel

de bienestar para la persona.
También es posible concluir lo siguiente:

- El estrés emocional se puede llegar a traducir en malestar fisico y agotamiento
ante la incertidumbre diaria y todo lo que implica el tratamiento para intentar
lograr la curacioén del nifio.

- Laidentidad de los y las participantes se autodefine como “luchador/a”, aunque,
en algunos casos, presenten sentimientos de culpa, especialmente hacia sus
hijos/as sanos/as mientras ellos/ellas deben acudir a largas jornadas en el
hospital con su hijo/a con cancer.

- El rol de cuidador/a se vuelve maxima prioridad, de tal manera que el trabajo u

ocupacion pase a un segundo plano como también le sucede al cuidado
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personal, todo esto con la finalidad de que se pueda “seguir funcionando” por
y para su hijo/a enfermo/a.

- El hospital se convierte en un escenario donde el apoyo del equipo de salud,
percibido como una “familia” con “vocacion tremenda”, los voluntariados y
corporaciones, ademas del apoyo mutuo entre padres y madres con “abrazos
que sostienen”, son una red de apoyo esencial para mantener la integridad.

- Este Modelo tedrico ayuda a comprender en profundidad el rol del profesional
de Enfermeria como un profesional que integra un equipo interdisciplinario,
equipo que debe estar abocado por un lado al tratamiento y cuidado de
nifos(as) en su necesidad de lograr remision de esta patologia, asi como
también estar dispuesto a apoyar las complejas necesidades de atencion
biosociocultural y espiritual que presentan los padres y madres durante el

periodo que enfrentan esta enfermedad.

Finalmente, como sugerencia para futuras investigaciones, es importante y
necesario estudiar estrategias de prevencion secundaria en salud mental enfocadas
en padres, madres u otro tipo de cuidadores/as y hermanos/as de nifios, nifas y
adolescentes en distintos tipos de tratamiento para el cancer, incorporando cuidados
al final de la vida. Ademas, de profundizar en los protocolos de acompanamiento de
padres y madres que han sufrido la pérdida de un(a) hijo(a) a causa del cancer,
especialmente lo referido a la continuidad de la atencién extrahospitalaria. Por ultimo,
se recomienda estudiar estrategias que fortalezcan las politicas publicas como la Ley
SANNA, para cubrir de manera mas efectiva las contingencias econémicas de todas

las familias con un proceso oncolégico.
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9. LIMITACIONES DEL ESTUDIO

Para dar inicio al proceso de recoleccidén de informacion, si bien los padres y
madres tenian excelente disposicion, deseaban formar parte del estudio y estaban
muy comprometidos a participar, resultd muy complejo poder llevar a cabo las
entrevistas, debido a que se debid reagendar al menos tres o mas veces a cada uno/a,
dadas las caracteristicas del contexto que estaban viviendo, por lo que el tiempo

estimado de esta etapa tardé mas de lo planificado.
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11. ANEXOS

Anexo N°1. Carta de solicitud de apoyo al jefe de Servicio de
Oncohematologia Pediatrica.
Concepcidn, 02 de diciembre 2024
Sra.
Dra. Paola Olate Mellado
Jefa del Servicio
Oncohematologia Pediatrica
Hospital Guillermo Grant Benavente
PRESENTE

Estimada Dra. Olate:

Junto con saludarla me es grato comunicar a usted que me encuentro
realizando mi proyecto de tesis de Magister en Enfermeria de la Facultad de
Enfermeria de la Universidad de Concepcion titulado “Experiencias de padres y
madres que cuidan un(a) nifio(a) en tratamiento oncoldgico curativo”.

El motivo de esta carta, es solicitar vuestro apoyo para llevar a cabo este estudio
en vuestro servicio para lo cual lo adjunto, informandole que esta siendo
tramitada su evaluacién por el Comité Etico Cientifico de Facultad de
Enfermeria, Universidad de Concepcién, mas el Comité Etica, Bioética y
Bioseguridad de la Vicerrectoria de Investigacion, Universidad de Concepcion
para luego ser evaluado por Comité Etico Cientifico Servicio de Salud
Concepcidn.

Agradeciendo su apoyo, me despido atentamente.

Al

Daniela Roxana Gacitua Sanzana
Enfermera Universidad de Concepcion
Alumna Tesista del Programa de Magister en Enfermeria

Facultad de Enfermeria, Universidad de Concepcion.
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Anexo N°2. Carta de respuesta solicitud de apoyo al jefe de Servicio de

Oncohematologia Pediatrica.
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Anexo N°3. Resolucion CEC Facultad de Enfermeria, Universidad de
Concepcion.

; FACULTAD DE
Universidad de Concepeitn  ENFERMERIA
FACULTAD DE ENFERMERIA T e

Concepeidn 26 julio 2024
Ref: Resolucion N*1§-24
Srta. Daniela Gacitda Sanzana
Investigadora Responsable

Presente,

Estimada Investigadora:

Junto con saludar, nos permitimos informar a usted que el Comité Etico Cientifico
{CEC) de la Facultad de Enfermeria, integrade por los académicos Ménica Burgos M.,
Patricia Cid H., y Luis Luengo M., ha revisado la segunda versidn del proyecto de
investigacidn “EXPERIENMCIAS DE PADRES Y MADRES QUE CUIDAN UN{A)
NINO{A) EN TRATAMIENTO ONCOLOGICO CURATIVO™,

El proyecto es aprobade, debiendo continuar con las otras instancias de evaluacidn
élica cientifica. Sin embargo, se solicita considerar para posteriores revisiones lo siguicnie;

- Considerar envio de cara a jefs de unidad de investigacion vy desarrollo clinico
perteneciente al Hespital Guillerino Grant Benavente.

- Valor social, profundizar en la fundamentacion.

- Para el punto d en cuanto a los objetivos solo se diferencian en los verbos (conocer v
deseribir)

= Revisar lo referente a los beneficios para el participante.

- Revizar redaccidn de riesgos asociados a la participacidn en el consentimiento informado,
it <,

Atentamenie,

Facultad Enfermeria
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Anexo N°4. Certificado de Aprobacion Etica (CEBB N° 3032-2025).

Comil de Etica, Bioética y Bioseguridad T: PEAN 200 — btilmbnd
Vicerreciona da Investigacidn v Desarmolio

Universidad de Cancepeitn

Concepdon, 11 de junio 2025,
CEBB N° 3032-2025

CERTIFICADO

£l Comité de Etica, Bioética y Bioseguridad de la Vicerrectoria de Investigacicn y Desarmollo de la
Universidad de Concepcicn ha revisado el proyecto titulado “Experiencias de padres y madres
que cuidan unfa) nino{a) en tratamiento oncologico curativo”, presentado como propuesta de
investigacion al programa de Magister en Enfermeria por |a investigadora responsable Daniela
Roxana Gacitia Sanzana y bajo la guia de |a Dra. Olivia Inés Sanhueza Alvarado del Departamento
del adulto y Adulto Mayor de la Facultad de Enfermeria de la Universidad de Concepcign.

£l Comité de Etica, Bioética y Bioseguridad de la Vicerrectoria de Investigacion y Desarrollo de la
Universidad de Concepcidn, considera que e proyects observa los derechos asegurados en la
Dedaracion Universal de los Derechos Humanios, los derechos v prindipios de la Declaracion
Universal sobre Bioética y Derechos Humanos, las Mormas Eticas de la Organizacin
Panamericana de la Salud para Investigaciones con Sujetos Humanos, la Convencidn sobre los
Derechos del Mifio, la Constitucion de la Republica de chile, la Ley N2 20120 "Sobre la
Investigacidn Cientifica en el Ser Humang, su Genoma y Prohibe la Clonacidn Humana" y la Lay N°
19628 "Sobre Proteccion de la Vida Privada". Asi tambieén, siguio las mdicaciones para la
confeccicn del Consentimiento Informado en estudios con personas, formuladas por el Comité
Asesor de Bioética FONDECYT/CONICYT y adoptadas por la Agencia Nacional de Investigacian
Desarrollo - ANID del Ministerio de Ciencia, Tecnologia, Conocimiento & Innovacion del
de Chile.

£l Comité de Etica, Bioética v Bioseguridad de |a Vicerrectoria de Investigacidn y Desarrollo.d

Universidad de Concepcion, en un examen oritico y sistematico de la ejecucion prevista el

presente Proyecto, con base en el dossier presentado por la Investigadora Responsable, constatd
las actividades comprometidas sin advertir faltas a los estandares eticos v de bioseguridad
pertinentes a la investigacion propuesta en |a Inea de estudio.

En conclusion, el proyecto titulado “Experiendcias de padres y madres que cuidan unfa) ninc{a)
en tratamiento cncologico curativo”, presentade como propuesta de investigacion al programa

de Magister en Enfermeria por la investigadora responsable Daniela Roxana Gacibla Sanzana, no
1
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Camza Corcapcitn
Edfisiz Errprel el Conomnaian
. Canlls 180C — Comen T
Comité de Ftica, Binéfica y Bioseguridad T PS40 200N - it
Vicerrectona de Investigacidn y Desarmalio
Universidad de Concepcidn

presenta, a la fecha, elementos transgresores a las pautas éticas y bioéticas rectoras de nuestra
Institucion Universitaria, ni @ los princpios éticos establecidos en la Dedaradon de Singapur sobre
la Integridad en la Investigacion, asi como a las normas adoptadas y formalizadas respectivaments
por la Agencia Macional de Investigacion y Desarrollo.

Este Comité concluye que |a revision a la cual fue sometido, proporciont una base suficiente para
conferir el presente certificado.
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Anexo N°5. Carta de respaldo del jefe de Servicio o sitio para la presentacion
de proyecto al CEC SS Concepcion.

UMIDAD E

¥ DESARROLLO
clmico

CARTA DE RESPALDO DEL JEFE DE SERVICID O SITIO PARA
LA PRESENTACION DE PROYECTO AL CEC 55 CONCERCION

Concepcida, 05 dé junio 2025

Dr. Melson Pérez Teran
Presidente Comish Etien Clentifics
Servicio de Salud Conoapeitn
FRESENTE

REF: Carta Apoyo Presentacion Proyecto de Investigacicén

Estimada Dr. Malson Pérez:

En mi calidad de Jede de Servicio de Oncchemastalogia Pedidirica, declaro conocer &l
profocolofproyects de investigacidn Bulada: *Experiencias de padres y madnes qua cuidan unig)
nifaie] en ratemients onooldgico curative” ¥ aus documentos anexces, ol cual auloizo para que sea
presantado a evaluaciin ! eprabacidn por el CEC por la Sria. Daniefa Roxana Gacilia Sanzana,

4 esle respecioc

Sin atro particular, saluda atentamenta a Lsted,

Cerlifico que la Sria. Dansela Roxena Gactia Sanzana fene |a sxperiancia y conocimianios
necesanas para se al Invesligador Respansable de este proyecto de invesfigaciin,

Declaro que & Investigador Resparsable Sane kb competanca suficante para asumir lss
tarees inherentes & esta funciin

Carlilico que este prolocolniproyecto na confraviens las quias de busnas practices vigandes
£ BEhe Sarvicio,

Declaro que exisle infrassinaciura ¥ recursos humanos que pemilen desarmoliar esta
profocalaiproyecha,

En consecuencs, doy el apayo para la malizacion de dicho pratocaleprovecis en nuestre
Senvicio ¥ estoy de acuerds 8 que sea presenlado al Comité Efico Cientifico pare su
revisitnizprabackin

b

N’y |

Dra. Pacls Olats Melf:
Jeéa del Servicia Oncohematologia Pedidtrica
Haospital Gullerma Grant Benasente
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Anexo N°6. Resolucion CEC Servicio de Salud Concepcién.

009506 16.09.2025

uhmﬁ RAESTIGACK Y W DESARBIULO CLINKD RESOLUCION EXENTA N%
INT, N 1031 DOR

CONCEPCION,

 mme

Reselucitn M¥1600, 2005 de la Controlaria General de la Repiblica,

DFL 173005 Minsal.

D5 140,/ 2004 Minsal

DS 38,/ 2005 Minsal.

Foes. 752,/ 2006 Minsal

Cadigo Sanitario actualizade [DFL N 725, Udma medificacién: 03-0CT-2023)

7. Decreto Supremo N* 3 de 2010 del Ministerio de Salud “Aprueba Reglaments del Sistema
Macional de Contrel de los Productos Farmactuticas de Use Humane”, Ultima modificacitn:
21-AGOM20E0

8. Ley N° 19428, “Sobre proteccién de la vida privada, 15 de agosto de 1999, Ulbima
madificacidn: 10=MOV-2022,

. Ley N® 20120 “Sohre In investigacidn cientifica en &l ser humano, su gencim, ¥ prohibs la
clorscitn humana®, de fecha 22 de septiembre de 2006,

10. Decreto Supremo N* 114 - Reglaments de Ley N* 20,120, Ultima modificacitn: 14-ENE-2013
(Decreto N 50),

11. Dwecreto Supremo N® 1284 del Minisberio de Salud, de fecha 18 de diciembre de 2014,
“Aprueba Norma Técrica N 173 sobre Buenas Pricticas de Marufactura (BFM) para
productes farmacéutoos destinados al uso en imvestigaciones cientificas en seres humanoes™,

12, Ly WN® 20850 de fecha 01 de jundo de 2015, “Crea un sistema de proteccién financiera para
diagnisticos v tratamisntos de alto costo ¥ rinde homenage pastame a Don Lais Ricarte Sate
Ga.'l.l.l:sns'. Ulima modificacin: 25-ENE-2016.

13, Ley M® 20584 de fecha 13 de abril de 2012, "Regula los derechos v deberes que tenen las
personas en relacitn con acciones vinculadas & su atencién en sakud”, Uldma medificacidn:
E-MAY-2024

14 Ley N 200724 de focha 30 de enero de 2014, “Modifica el Cédige Sanitatio en Materia de
Regulacién de Farmacizs y Medicamentos”, Versién: Undca - 14-FEB-2014.

15, Decreto Exento WN® 48 del !?dg;epﬁ:mhred.cm!'delh{h\iﬂeriudeﬁahm;ﬂpmm Merma
Técnica N* 208 para &l almacenamiento y transporte de medicamentos refrigerades ¥
congelades, Ulima modificacian: 21-5EP-2020,

16. Reselacicm N* 441 del 13 de bebrere de 2002 del Irstituto de Sakud Pablica (I5F), “Establece
¥ actualiza ] process de notificacitin de eventos adverses coarrides an ersayos clindcos que
e desarrollan en Chile®,

17. Resaluchin N° 351 del Ministerio de Salud que “Aprueba Norma General Téenica N* 14,
sobre Sistema Maclonal de Farmacovigilancia de productos farmecéuticed de wse humanc”,
del 20 de junio de 2012

18, Resolucidn W 460 de fecha 30 de enero de 2015 del nstitubo de Sabad Pdblica, " Aprucha
Gula de Buenas Préctiens Clinicas elaborada por ¢l Dopartamento Agencia Nacional de
miedicatmentos del Irstitnute de Salad Pablica®.

19. Reschacién N* 5151 del Institute de Salud Piblica, * Actualiza Guia para la autorizaziin ¥
contrel del use de productas farmacéuticos en imvestigacidn cientifica®,. del 30 de diclembre
de 2014,

20, Resclacidn N* 5174 del Institute de Salud Pablica, “Acrualiza Guia de Inspeccidn de
Estudics Clinicos Parmacolégicos™, del 30 de dicembre de 2016

. Resolucién Exenta N® 403 de fecha 11 de julie de 2013, " Aprueba Merma General Técnica N?
0151 sobre Extindares de Acreditacion de los Comitds Eticos Clentificos”,

22 Resoluskin N® 153 de fecha 26 de febearo de 2016 (Modifica la Resalucién Exenta N* 403 dal

11 de julie de 2013, mediante 1a cual se aprobd ks Norma General Técndca N° 151 sabre

Estindares de Acreditacidn de los Comibés Eticos Clantifices).
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I3, Resolucidn Exenta B® A 27 del 02 de junie de 2020 del Irstnibo de Saled Pablica de Chile
que “Aprueba guia para el adecuado almacenamients de los productes farmacéuticos
wtilizados en investigadién cientfica”™.

24. Lay N 21,331 de fecha del 11 de mayo del 2021 “Del reconccimients y profeccitn de los
dereches de [as personas en [a atencidn de salud m:nl:l"..ﬁn.'n:.l Wersidn: 11-MAY-2021

25. Resolucidn Exenta M* 00273 del 11 de febrens de 2022, que Aproeba Guia Téonbca "Otorga
Lineambenios y Owientacidn para la Realizacion de Estadios Clinicos con Productos
Blpdégices”.

26, Fesahuciin Exenta N™ 00173 del 28 de enero de 2024, que Aproeba “Guia de Corsideraciones
Generales para Estudios Clindeos”™.

27, Lay M*Z1.256 de fecha 02 de septiembre del 2020, “Crea la Ley Naconal del Cancer, que rinde
Homenaje Postamo al Dector Clandio Mora®, Ultima medificscion: 13 de febrero del 2024,

28. Decreto MN® 42 del Minsterio de salud con fecha del 06 de abril del 2021 - Reglamento de la
Lay Maclcnal del Chncer

29. Res. Exenta S5.C. W° 00452 04.022025

CONSIDERANDC:

Chae, de acirerdo a los antecedentes aportados por el Investigador Principal EU Daniela Gacitaa v
acta de aprobacidn emanada por el Comlité Exeo Clentifice del Servicio de Salad Cencepcitn, cédige
CECvSECE-ﬂ‘?-?EWn:F@:thnLMd.:Ecpﬁemhmdﬂ 2025,

Chae, por las rarpones expaestas, y en ase de mis fscultades, dicto ba siguisnbe:

RESUELV(C:

Mutarizar I realizacidn del Estudio Clindeo ttulade “Experiencia de padres ¥ madres que coidan
unfa) ndftofa) mwmnw curativo™ en gl prhzlGuLDﬂ:anmthnmbL

Daléguese la faculiad establecida en ol Are. 11° de 1a Lay 20,120 que se concede al Dinector del Centro
o establectmients en que se desarrolla la nvestigacitn, en el sentido de firmar les Consentimientos

Informades ¥ actuar como Mindstro de Fe, Jefe Servicie Oncchematelogian Pedidtrica, sélo en lo
referente al Estudio Clinico,

“ANOTESE ¥ COMUNIQUESE", -~

Saaimbanie
Instresni: BRI, Dusitla Gacinis
SO/RE

MamisTRG o

Jube Cr_ Dl Cilentir .;'_ ey

Iek Berritio Cmosbormatolopts Podiisicn
Cifitira de Pacte




Anexo N°7. Carta de compromiso Investigadora responsable con UIDC.

UMNIDAD DE

INVESTIGACION Wargin N1
T DESARROLLD Marzo 2025
CLIMICD

CARTA COMPROMISO DEL/A INVESTIGADOR/A RESPONSAEBLE CON LA UNIDAD
DE INVESTIGACION ¥ DESARROLLD CLINICO

HOSFITAL DR, GUILLERMO GRANT BEMAYENTE

Estimadeo(a) investigador{a):

En primer lugar, be felicitamas por haber obtenido la autorizacidn para el inicio de su
proyecio de investigacién, y esperames que los datos que obtenga puedan ser utilizacdos
para majorar ka calided del cuidedo que brinda a sus pacientes, También le invitamos a
difundir &l conacimienio, tama en instancias centificas come hacka la comunidad, para
acercar la cencia de calidad a las parsondas.

Queremos recondarte que la responsabilidad que adgquiers al hacerse cargo de un estudio
&5 imporante, En este senbdo, &3 necesars que firme la siguisnte Carta de Compromisa,
dande figuran los compramizos inherentes al investigador'a responsable de un proyecto:

1} Es responsabibdad de los investigadores conocar y considarar |a normativa legal
vigente al momente de disefiar un estudio de inesbgacidn gue invalucre pergonas.

2) Siuwn proyecio fuera cancelado o suspendida en cualquier etapa de su desarrallo, el
investigador responsable tiene la cbligacidn de informar a la UIDC las causas de
suspension del proyecho.

3} Es obligacidn de los investigadores repaortar anualmente a la WIDG el esfado de
avance del estudio, su re- aprobacion o su cierme, va sea por cumplimiants de plazos
dal estudic o por motives generados por el Comité de Etica Clentifico del Servicio
de Salud Concepeidn (CEC-S5C).

4) Las actividades de imestigacion de los protocclos de estudio $dlo podran iniciargs
una vez s2 cugnte con un acla de aprobacién del CEC-S5C y con la aulorizacién
par parte del Director del HGGEB. a través de una resclecion. De lo contrarno, se
estard incumpliends con la normativa institucional y legal vigente.
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UNIDAD DE |
INVESTIGACION Wiarsidn WU
Y DESARROLLO Marzo 2028

CLINICD

CARTA COMPROMISO DEL/A INVESTIGADORIA RESPONSABLE CON LA UNIDAD

DE INVESTIGACION ¥ DESARROLLO CLINICD

HOSPITAL DR, GUILLERMO GRANT BENAVENTE

=)

B)

7

&)

En caso de requerr de aplicacidn de Consentimiento Informada (Cl), s& debe
garantizar qua & procedimiento & lleve a cabo de tal forma que promueva la
autonomia del suelo, asegurdndose que éste logre entender la informacién
respecto de la imvestigacion, sus riesgos v probables beneficios. Bl formularic de Cl
que se use debe ser la version aprobade y timbrada por el CEC-S5C, v su aplicaciin
debe ser realizada por quien tenga esta atribucdn sagln la asignacion de funciones.

El Investigador Principal (IP) s &l investinador responsablea y es quien debe informar
a la WD si el estudio ha sido presentado en alyln congreso, jomada o curso, y i
ha sido publicado en alguna revista de difusian centifica.

El IF y su equips de investigacion deben estar dispuesios a acudir a reunicnes
solicitadas por la UIDC para evaluar 1a ejacucidn dal estudio.

En caso de clerre de estudio o de que éste confinde por mas de un afio desde su
aprobacidn, la UIDC se reserva el derecho de citar &l P para presentar los
resultados dal mismo, con el fin de desarrallar estralegias locales de mejora en la
atencidn clinica de los pacientas,

Nombre Investigador Responsable: EL. Danigla Gacilda

Titulo de la Investigacldn: “Experiencia de pedres y madres gue cuidan un{a) nifia(a) en
tratamienio oncoldgico curative”

Fecha: 22-08-2025

Firma 3,
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Anexo N°8. Afiche de invitacion a participar del estudio.

Invitacion a participar en el estudio titulado:

EXPERIENCIAS DE PADRES Y MADRES QUE

CUIDAN UN(A) NINO(A) EN TRATAMIENTO
ONCOLOGICO CURATIVO

Programa de Magister en Enfermeria de
de la Universidad de Concepcion

Investigadora principal:
Daniela Roxana Gacitia Sanzana
dgacitua@udec.cl
Teléfono: 98282022

Le invitamos a participar en el estudio titulado
“Experiencias de padres y madres que cuidan un(a)
nifo(a) en tratamiento oncolégico curativo”,
dirigido a padres y madres que estén

enfrentando esta situacion.

Programa de Magister en Enfermeria

de la Universidad de Concepcion
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Anexo N°9. Consentimiento Informado para participar en el estudio.

§ [

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PADRES ¥ MADRES

iw s @

e
b

TCEpLAE

Titulo del proyecto de investigacion: Experiencias de padres v madres que cuidan
unfa) nifio(a) en tralamiento oncoldgico curativa.

Investigadora Responsable: Sria, Damela Gacitia Sanzana, Enfermera, Estudiants
Tesista del Programa de Magister en Enfesmeria, Facultad de Enfermedia,
Universidad de Concepcion, teléfono de contacto 8B2822022 comeo electrémico

Profesora guia: Dra. Olivia Sanhueze Alvarado, Enfermera Frofesora Titular de la
Facultad de Enfermaria de la Universidad de Concepcidn.

Fuente de Financiamianto: Autofinanciado.
Asociacion colaborativa: Senacio de Oncahematologia Pedidtiica, HGGE

Objetivo de la investigacion

Conocer |3 expenencia que tienen los padres v madees que cuidan wna)
nifiojal en tratamiento oncoldgics curative, con el propésito de wvisibilizar sus
expanencas o que podria conkribuir a mejorar los cuidados de enfarmeria integrales
focalizados ¥ generar estrategias a nivel de equipo inferdisciplinario en ayuda de una
mgjor calidad de vida para los padres y madoes.

Descripcign de la participacion
Si usted acepta parlicipar en 2 estudio, se l2 soliclara lo siguienie

- Coordinar con 13 mvestigadora responsabde la fecha, hora y lugar de la
andrevista, y firmar al consentimiento mformade

- La entrevista s& realizara en un lugar privade, fuera del hospital, en el espacio
donde usted se sienta mas codmodoia. Tambidn podid optar por hacerda de manera
onling @ través de Zoom, la cual tendrd 1 hora de duracidn aproximadanants,

- Cada participante tendrd solo una enfrevisia an profundidad. Durante alla, la
investigadora grabard el audio con su celular v tomara notas en una libreta, Después,
recibira por cormen electrénico la transcripeidn de la entrévista para que confirme que
reflefa figlmsents o que usted dijo.

- En cada stapa recibwrd mfermacion ¢fara v confard con el apoyo del equipo
investigador para resolver cualguier duda o iInguisdud

Pagina 1 de 4
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Beneflclos esperados

Al participar, estard ayudando a conocer y dar visibilidad a la experiencia de
madres y padres gue cuidan a unia) nifin{a) en tratamienio oncolégico curativo. Este
podria contribuir a mejorar los cuidados de enfermeria y a generar nuevas estrateglias
e apoyo desde un equipo interdisciplinario, buscando una mejor calidad de vida para
las familas.

Ademas, esta enfrevista puede ser una oporfunidad para expresar sUs
pensamientos y sentimiontes, alviar carga emocional, sentirse escuchadefa y contar
con un espacio de confencidn. Si es necesaro, también podrd ser denvadela a un
prafesional de |a salud.

Ricagos potenciales

Durante la entrevista podrian Suige emodionés o recusrdos gque resulten
dificlles o doloroses. Esto podria generarie malestar emocional o hacerle santir
vulnerabde. En ese caso, se ke brindara apoyo mmedialo, con primeros auxilios
paicaidaloos & b requiers, y Se evaluard la necesidad de derivar a un prefesional de
salud para su cuidado.

Para & resquards de su informacidn, log dalos se geshonardn mediante
técnicas de codificacidn andnimas para profeger su identidad.

Confidencialidad y proteccion de datos

Teda la informacén recopilada serd dopuesta para los fines especificos del
estudio v exclusives de la investigacion propuesta,

Accederan a la  informacidn  recopilada  dnicamente |la  Investigadora
responsable ¥ su pralesomna guia.

La informacidn serd tralada de forma confidencial, de acuerdo con la normativa
legal vigenia, resguardando los aspecios aticos y bioatices del estudio.

Loz resultedos de la investigacidn, basados en los datos analzades a partir del
estudio que incluye su paricipacion, podrian ser divulgados en pubficaciones
académicas o conferencias, pere sin inclulr informacidn que permita identificane,

Todos los datos obtenidos con su panicipacion serdn custodiados por la
imestigadora responsable v almacenados de manera codificada en una carpata con
confraselia em su computador personal localizado en su domiclio duranie un periods
e 15 afios v postericrments eliminados de forma dafinitiva por ella misma.

TEN T ._.'_-'
Nl Sep. 2
Pogina 2 de 4 “eppa”
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Derechos del parficipants

Su participacion en este estedio as completamenta fibre y voluntasia.

Usted tiene derecho a rechazar paricipar Sin consecuencias negativas.

En ¢l caso que decida paricipar, tiene derecho a:

{i) Retirarse del estudic en cualguer momento sin necesidad de fustificar su
decigidn

{iiy Bolicitar eliminacidn de los datos recopiladas hasta el momento de su reting,

fii} Solicitar informacidn y obtengr della investigador’a responsable la
confirmacsdn acerca de & sus datos persenales estén siendo tratados por éliella, ¥
acceder a ellos en su caso,

{iv} Solicitar y obtener del invesligador responsable que modifiqgue o complate
suUs datos personalés, cuando esfos sean bratades por élella, y sean inexacios
dasactualizados o incompletes.

Su desision de paricipar o mo parbcipar no afectara su relagidn con la
institucidn {o institucionas) involucradas en la investigacion, ni con la investigadora
respongabie yio con el equipo de investigacidn,

Costos
Su parlicipacion en esbe estudio no significard ningln costo para wsbed,

Compensacion

Este estudio no contempa ningun fips de compensacion por su participacibn
an gl

Preguntas y contacto

Si tiene preguntas relacionadas con la investigackn o con el estudio gue
contempla su participacebn, podrd comunicarse con Daniela Gacitia Sangana, a su
dirgceion electrdmica institucional: dgacitua@udec.cl o al ndmera 982822037

Para |las preguntas refacionadas con 0§ derechos como sujete de investigacion
relacionadas oon el estudio de investigacidn, puede contaclarss Unicamente con el
Comité Etieo Cientifics del Servicio de Saled Concepcian (Comité revisor del estudio),
ubicado an Ay, Roosevel 1582 (Edif, Ex Traumatoldgics), Concepcidn, al teléfono 41 -
3270867

Para preguntas acenca del estudio, tambien podra contactar al Comité da Etica,
Biodtica y Biosegurdad de la Faculted de Enfermeria de la Unsiversidad de
Concepcion, Dra. Maritza EspineZa Venegas, a la  direccidn  electrénica
mespinoz@udec.cl o a la Presidenta de Comité de Efica, Bioética v Bioseguridad da la
Universidad de Concepeidn, Dra, Sandra Saldivia Bérguaz, a la direccién electrénica
cebbifudec.cl

Si decade participar ded estudio. se le solicita que asi ko exprese con su fi ""\\
la declaracidn de consentimients, a continuacian 7
]

Eomirg
gy o
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DECLARACION DE CONSENTIMIENTO /00 (¢

He leido y comprendido la informacién propercienada en este dasumento.

He tenido la aporunidad de realizar preguntas sobre el estudio que se realiza en
&l marco de la investigacion, |as cuales han sido respondidas satisfactodamanta.

Comprendo que mi pariapacidn es libre y woluntaria y que puedo reevaluar mi
participacidn y retirarme en cualguier momento sin necesidad de justificar mi decisian
ni Sufrir consecuencias negativas.

Autarizo a la investigadora responsable & usar los datos obtenidos para los

propdsitas del estudic en ¢ marcs de la investigaciin informada ¥ la publicacion de log
resultades en los rmnos planteados antenarmeante,

Al firmar este documento no renunciard @ ningln derecho que me asista,
Ademds, recibind una copia firmade de este, en el presente acto.

Declare mi consentimiento para parlicipar ¢n este estedio baje los Mrminos
antariorrnents descritos,

Mombre delf de |a Participante Firma del! de la Paricipanie Fecha
Mombore de quien toma Firrma g qusen toma Fecha
Coansentimianto Informado Consantimients Informado

Momibre dedf de ka Minisiro de Fe Firma dell de la Ministro de Fe

Pagina 4 dod Veraidn 2.0

88



Anexo N°10. Guion Tematico.

Guion Tematico Entrevista en Profundidad

Participantes

-1 investigadora.

-1 entrevistado (a).

Materiales -1 grabadora para audios de entrevista.
-1 libreta y lapiz para tomar notas de campo.
Lugar -Segun lo convenido con entrevistado (a).

Tiempo estimado

-60 minutos.

Presentacion

-Investigadora recibe a participante, le agradece
su asistencia y se hace lectura de consentimiento
informado, recalcando confidencialidad de
entrevista. Con documento firmado se procede a

iniciar entrevista.

-Se resuelven y aclaran dudas que tenga

entrevistado en cuanto a su participacion.

Inicio entrevista

-Se le sefala a la persona que se comenzara a

grabar y escribir anotaciones.

-Se enciende la grabadora y se comienza la

entrevista.

-Se realiza registro de la hora de inicio.
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Cuerpo de

entrevista

-Se comienza con preguntas relacionadas con el

nacimiento del nifio.

-Luego de esta primera parte, se presenta la
pregunta norteadora: Coémo ha sido su
experiencia de ser padre o madre al cuidado de

un niflo/a en tratamiento oncologico curativo?

-Se realizaran sub-preguntas:

¢, Qué ha significado para usted ser padre/madre

de un nifio/a en tratamiento oncoldgico curativo?

¢, Como ha sido su vida de ser padre/madre de un

nifio/a en tratamiento oncoldgico curativo?

Cierre de entrevista

-Se agradece la participacidn del entrevistado/a.

-Se le consulta si desea comentar algo mas vy si

tiene alguna duda antes de finalizar.

-Se le informa que, una vez transcrita la
entrevista, se le enviara por via correo electrénico
0 en reunid virtual (segun preferencia del
participante) para que pueda corroborar que el
contenido transcrito esta acorde a lo que quiso

expresar.

-Se le deja correo electronico de investigadora:
dgacitua@udec.cl, para consultas o dudas que

puedan surgir.
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Anexo N°11. Plan de trabajo.

CARTA
GANTT

Sep
23

Oct
23-
Dic
24

En
25

Feh
25

Ma
25

Ab
25

May
25

Jun
25

Jul
25

Ag
25

Sep
25

Oct
25

Nov
25

Dic
25

En
20

Feb
26

Ma
20

Defensa Proyecto
de Tesis

Preparacion  del
proyecto,
enfrevista con
asociacion
colaborativa,
envio y
aprobacion  de
Comités de Etica:
1.CEC FAC. ENF.
UDEC.

2 .CEBB-VRID
UDEC.

J.UIDC HGGE.
4 CEC-35C.

Recoleccion  de
infarmacion:
Entrevistas en
profundidad.

Transcripcion

discursos W
analisis de
contenido.
Discusian y
Conclusian.
Realizacion

informe final.

Presentacion  de
borrador de Tesis.

Defensa de Tesis

Devalucion de
resuliades a

participantes.
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“Por el desarrollo libre del espiritu”.
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