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RESUMEN

La  presente investigacion cientifica de naturaleza cualitativa,
abordada con enfoque metodolégico de estudio de caso, denominada
“Viviendo un tiempo de oscuridad: Cancer de un hijo”, estuvo sustentada bajo
la teoria de Martha Roggers, tuvo como objetivos conocer, Comprender y
analizar las vivencias de las madres de nifios oncoldgicos. La muestra se
determiné con la técnica de saturacidn, entrevistindose a 15 madres en
diferentes oportunidades, a las cuales se les aplicé una entrevista abierta a
profundidad con tres preguntas orientadoras, considerando en todo
momento los criterios de rigor ético y cientifico durante el desarrollo de las
mismas. Asimismo el referencial tedrico, estuvo basado en los conceptos de
vivencias, madre, nifiez y cancer infantil; con el sustento de autores como
Lopez Ibor, JJ y Lopez Ibor, A: (1994); Scharfetter, entre otros, los cuales
permitieron entender con claridad la teméatica correspondiente. Asi mismo
los anélisis se realizaron mediante el empleo del analisis Tematico,
obteniéndose las siguientes categorias: Reaccion de incredulidad y negaciéon
ante el diagnostico, Vivencias de la madre frente a la enfermedad oncologica
de su hijo, Viviendo un duelo anticipado y finalmente: La espiritualidad de la
madre del nifio con enfermedad oncologica.

Palabras Claves: Vivencia, madre, nifiez, cancer infantil.
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ABSTRACT

The present scientific research of a qualitative nature, dealt with
methodological approach to case study, called "Living in a time of darkness:
Cancer of a son. ", was supported under the theory of Martha Roggers, had as
its objectives know, understand and analyze the experiences of mothers of
children oncology. The sample was determined using the technique of
saturation, we interviewed 15 mothers in different opportunities, to which
they are applied to an open interview depth with three guiding questions,
considering each time the criteria for ethical and scientific rigor in the
development of the same.

Also the theoretical, was based on the concepts of experiences, mother,
children and childhood cancer; with the livelihoods of authors as Lopez Ibor,
JJ and Loépez Ibor, TO: (1994); Scharfetter, among others, which provided a
good understanding with clarity the appropriate subject. Well same analyzes
were performed with the use of the thematic analysis, obtaining the following
categories: Reaction of disbelief and denial before the diagnosis, experiences
of the mother in front of the oncological disease of her son, living a
anticipated mourning and finally: the spirituality of the mother of the child

with cancer illness.

Key Words: Experience, mother, children, childhood cancer.
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INTRODUCCION

Actualmente el cancer es un problema de salud publica importante a
nivel mundial; sin duda alguna es un término al que se le atribuye una serie
de significados y se relaciona intimamente con la muerte; Es cierto que esta
enfermedad con el pasar del tiempo ha ido culminando con la vida de muchos
seres humanos, pero también es necesario mencionar que no todo acaba con
el diagnostico de cancer en una persona, sino que también en la actualidad
existe una mayor supervivencia en personas con esta enfermedad, debido a
los avances de la ciencia, que permiten brindar un oportuno tratamiento para

las personas que la padecen.

Asi mismo el s6lo mencionar la palabra cdncer provoca reacciones de
miedo y angustia en las personas, ya que esta enfermedad es asociada con la
muerte y el sufrimiento y es considerada como una enfermedad crénica que
amenaza la vida y ademas simboliza lo desconocido , lo peligroso, el
sufrimiento , el dolor, la culpa, el caos y la ansiedad; y se considera que
cuando la persona que padece el cadncer es un niflo, todas estas reacciones
emocionales pueden ser mas intensas para los familiares, siendo méas
afectada en algunos casos la madre, ya que es ella quien se dedica en la
mayoria de casos al cuidado y crianza de los hijos?, por lo que los nifios son
seres indefensos, dependientes y vulnerables a problemas que afectan y

marcan las diferentes dimensiones de su vida:.

Segin el Instituto Nacional de enfermedades neoplasicas (INEN)
2012, considera que aproximadamente 650 nifios al afio son detectados con
algin tipo de cancer en el Perti y las posibilidades de curarse son
satisfactorias si se detecta a tiempo la enfermedad. Ademas indica que el

primer cancer diagnosticado en ninos es la leucemia linfatica aguda y



Mieloide aguda, luego estan los linfomas Hodgkin y no Hodgkin. En tanto en
paises con alta tecnologia y muy desarrollados se diagnostican tumores
cerebrales. Y en tal sentido considera que el cancer infantil afecta no solo al

nifo sino también a su familia, amigos y a su entornoz=.

Es por ello que se toma en especial consideracion a la madre, quién al
ser comunicada del diagnostico de cancer de su hijo pasa por un estado de
impacto emocional, pasa a vivir un tiempo de temor, que representa un
tiempo de oscuridad, en el cual lo que sucedera en el momento siguiente es
una incognita, debido a que tener un hijo con céncer significa vivir con un
nifio gravemente enfermo y estar bajo la amenaza permanente de la pérdida
del mismo. Resulta importante mencionar que frente a la situacién de un
nifio con cancer, surgen vivencias que alteran el bienestar emocional de la
madre, tales como la incertidumbre, el estrés y la ansiedad, a pesar que en
algunos casos la enfermedad esté controlada.

En tal sentido se convierte en la situacién mas temerosa por la que la madre
se haya enfrentado, siente que la vida se termina para ella, se desespera,

grita, llora, todo ello conllevando en algunos casos a la depresion.

De alli que la investigadora consider6 importante tener conocimiento
acerca de lo vivido por las madres que tienen un hijo con diagndstico de
cancer, ya que las vivencias son como una puerta de enlace la cual nos
permitié conocer e ingresar en el espacio interior de aquellas madres,
logrando asi comprender y adoptar una posicion humana frente a la dificil

vivencias que ellas experimentan.

Segun el Instituto Nacional de Estadisticas e Informatica(INEID)y el
UNICEF, consideran a la nifiez como uno de los grupos mas vulnerables y

representa el 38% del total de la poblacion peruana y consideran que para el
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aflo 2020 estas cifras iran en aumento. En tal sentido, es importante
considerar los datos estadisticos del cancer en nifios, es por ello que se toma
en cuenta datos obtenidos por el departamento de Epidemiologia y
estadistica del cancer el INEN, en un en su ultimo reporte que abarca desde
febrero 2011 hasta febrero 2012, donde toman en cuenta las edades de 0 a 10
afnos y criterios de consulta externa, consultas repetidas y de primera vez y
finalmente reingresos y continuidad, todo ello da como resultado a nivel
nacional de un total de 14.12%, este resultado representa el porcentaje de

cancer infantils.

Asi mismo la Asociacion Americana contra el cancer, considera que en
la actualidad el cancer es la segunda causa de muerte en ninos después de los
5 anos de edad, asi mismo las estadisticas muestran que cada ano mas de
160,000 ninos son diagnosticados con cancer en el mundo, el 80% de los
pacientes viven en paises desarrollados, 3 de cada 4 nifios con cancer
sobreviven al menos 5 afios después de ser diagnosticados, gracias al
progreso del diagnostico y tratamiento de esta enfermedad. Asi mismo en los
paises en vias de desarrollo como el Pert, mas de la mitad de los nifios

diagnosticados con cancer tiene altas probabilidades de morirs.

De igual manera es importante tomar en cuenta los datos a nivel local.
Como los del Hospital Nacional Almanzor Aguinaga Asenjo Essalud de la
ciudad de Chiclayo, se ha obtenido en los seis meses tltimos del afio 2011, a
24 personas hospitalizadas por esta enfermedad, dentro de los grupos
etareos encontramos : adultos jovenes 41.6%, el 33.3% adultos mayores, el
20.8% son ninos y el 4.1% adolescentes. Se estima que para afios posteriores

las cifras aumentarans.
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Teniendo en cuenta las cifras que representan el cancer infantil, es que
nace la idea de realizar un trabajo de investigacion que se enfoque no en la
patologia misma, sino en las vivencias que genera esta enfermedad en las
madres de los nifios que la padecen, ya que como se observan en los datos
estadisticos, son cifras que cada vez se van incrementando y se considera que

para anos posteriores estas seran mas elevadas.

De igual manera otro de los pilares que motiv) a la investigadora a la
realizacion de esta investigacion fue la experiencia vivida durante las
practicas hospitalarias realizadas en el Hospital Almanzor Aguinaga Asenjo
de la ciudad de Chiclayo, donde se encuentran casos de madres que tienen
hospitalizados a sus hijos recibiendo tratamiento para el cAncer, donde se les
observdé en todo momento con fascie de preocupacion y pendiente de las

necesidades de sus hijos.

Frente a todo lo planteado la investigadora se vio involucrada en esta
realidad y ademas del impacto de las estadisticas en relaciébn a esta
enfermedad en los nifios, fue lo que me llevo a formular la siguiente
interrogante de investigacion: écuéles son las vivencias de las madres de
nifios con diagnostico de cancer? , De tal manera se tuvo como finalidad
comprender, analizar e identificar cuéles son las vivencias de las madres al
tener un hijo con un diagnéstico de cancer, que involucra el temor,

desesperanza y en algunos casos la muerte.

Por la importancia que encierra este fendmeno vivencias de las madres
de nifios con cancer, y ademéas porque la profesion de Enfermeria es quien
cuida de la persona en forma integral, es que se pretendi6 que mediante los
resultados de esta investigacion se considere en todo momento a las personas

como un ser Holistico y Pandimensional. Ademas este estudio es importante
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para que el profesional de enfermeria pueda otorgar un cuidado integral a las
personas y asi mismo conocer cuales son los iniciadores de cambios
reveladores en el transcurso de sus vidas y que dejan huellas, tal como es la
enfermedad de cancer en un hijo. Asi mismo con esta investigacion se
pretende fomentar un trato mas humanizado por parte del personal de salud
de dicho servicio, brindando un cuidado personalizado, holistico y
multidisciplinario hacia las madres. Sumado a lo descrito anteriormente, el
desarrollo de esta investigacion es relevante ya que va ha permitir guiar y
orientar a futuras investigaciones que se hagan respecto al objeto de estudio
descrito en la presente investigacion, y los hallazgos encontrados serviran
para que se haga transferencia de los mismos a una realidad parecida a la del

estudio realizado.
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CAPITULO I: MARCO TEORICO CONCEPTUAL
1.1. ANTECEDENTES

A nivel internacional se encontr6 como antecedente las siguientes
investigaciones:“Viviendo con el cancer de un hijo” Autor: Castillo, E; Esta
investigacion de tipo cualitativa bajo el enfoque fenomenologico, tuvo como
objetivo conocer los sentimientos, las expectativas y las preocupaciones
cotidianas de los padres y las madres. Este estudio se realiz6 con 22 padres y
madres de nifios (as) con leucemia, que se encuentran hospitalizados en el

hospital El Bosque en California.

Asi mismo la autora concluye en que: Inicialmente, padres y madres
sintieron que el cancer era una catastrofe que ponia fin a su mundo pero poco
a poco aprendieron a vivir con una enfermedad “conocida pero traicionera”.
La experiencia con la enfermedad fue diferente para padres y madres. Las
relaciones entre padres y madres fueron afectadas tanto positivas como
negativamente por la enfermedad.

Los resultados obtenidos fueron: A partir del momento que el oncélogo les
comunico el diagnoéstico ellas y ellos iniciaron un proceso continuo para
aprender a vivir con la enfermedad de sus hijos (as) como parte integral de
sus vidas. Se obtuvieron dos categorias: “Mi mundo se ha terminado” —
respuesta inicial al diagnostico y como tultima categoria: “Saliendo del

laberinto” — recuperacién del mundo perdidos.

Otro de los trabajos encontrados fue: “Ser Madre De Un Nifio Con
Cancer: Construyendo La Relacién”, Autor: Luciana Moreira, L/Margaret, A.
Esta investigacion cualitativa, estuvo guiado por el interaccionismo
interpretativo, la cual tuvo como objetivo comprender la experiencia de ser
madre de un nifio con cancer. Para ello se cont6 con la participacion de siete

madres cuyos hijos se encontraban recibiendo tratamiento de cancer, donde
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se les realiz6 entrevistas semiestructuradas. De dichas entrevistas se
obtuvieron dos grandes categorias: vivir el tiempo de la enfermedad, vivir el
tiempo de lucha por la vida del nino.

Los resultados obtenidos revelaron que el papel de madre es construido en
una conjugacion entre dos temas: Vivir el tiempo de la enfermedad, que
representa una inspeccion de la madre consigo misma y vivir una situacion
de incertidumbre inherente a la enfermedad y la necesidad de alejar la
amenaza de la muerte; Vivir el tiempo de lucha por la vida del nino, que
representa la dimension de los comportamientos de la madre para construir

su papel’.

A nivel nacional se encontr6 la siguiente investigacion: “Vivencias de los
padres de nifios con Leucemia” Autor: Varas Ponce, L. Trujillo - Pert En este
estudio se abord6 el método cualitativo fenomenologico, con el objetivo de
identificar, comprender y analizar las vivencias de los padres de nifios con
leucemia. Las categorias extraidas influyen: Fe en Dios, Sufrimiento frente a
la enfermedad, inseguridad de la vida del nifo (a), resistencia a aceptar la
enfermedad y la muerte como algo inminente, temor a la muerte, sentimiento
de culpabilidad, dandose fuerza ellos mismos, sentimiento de vacio y soledad,

esperanza, preocupacion en el aspecto econémico.

Como resultado se obtuvo que todos los participantes identificaran las
dos primeras categorias en todo momento de la investigacion.En las madres
se identifican sentimientos de tristeza, impotencia, angustia, y rechazo a la
enfermedad y al tratamiento, aspectos que van cambiando segun va
avanzando el proceso de enfermedad del hijo e intentan adaptarse a la
situacions.A nivel local no se han encontrado trabajos de investigacion que

guarden relacion con la que se esta desarrollando.
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1.2.- BASES TEORICO- CONCEPTUALES

La investigacion estuvo sustentada en la teérica Martha Roggers, con
su teoria el Cuidado Humano Unitario, que reconoce en primer lugar a la
persona como un ser Humano Unitario, que es mas grande que la suma de
sus partes y diferentes de esta, induciéndonos a brindar un cuidado holistico
en las personas. En tal sentido, en la presente investigacion no se valoro6 la
enfermedad en particular, sino por el contrario se tomo6 en cuenta y valor6
las vivencias, que comprendan cambios emocionales, conductuales,
espirituales, entre otros, que trae consigo esta enfermedad, asi como lo
plantea la te6rica desde una visién pandimensional, la enfermera hace uso de
la ciencia, del arte que la caracteriza, teniendo como guia que enfermeria es
una profesion que tiene por objetivo el de promover la salud y el bienestar de

toda persona, sea cual sea su contexto.

Asi mismo Martha Roggers adopta a la persona como un sistema
abierto, un campo de energia que no cesa de cambiar. Tomando en cuenta lo
que menciona la tedrica de enfermeria, es que concebimos que se reconoce a
la persona, no en sus diferentes dimensiones como lo son la: biologicas,
psicologicas, sociales, espirituales; Sino por el contrario se considera a la
persona como un todo, un campo irreducible de energia que se caracteriza
por dimensiones diferentes de las otras personas y es més que la suma de sus

parteso.

Es asi que las vivencias de las madres se valoraron desde una vision
integral, teniendo en cuenta en todo momento, el entorno que actua
constantemente sobre ellas, considerando su campo de energia, que Martha
Roggers, lo define como el motor motivador que es lo que los impulsa a salir

adelante a pesar de la dificil situacién de vida que les toco vivir.



16

Finalmente la teérica describe el entorno como un sistema abierto y
campo de energia en cambio continuo; Y manifiesta que es por ello que la
persona y entorno estid en interaccion constante y en cambio simultaneo.
Relacionando la investigaciéon con lo descrito por la teorica, es que se tomo en
cuenta a las madres como el sistema abierto, que estan vulnerables a sufrir
cambios de acuerdo a las vivencias que experimenta, en este caso es la de
tener a un hijo con una enfermedad de cancer, ya que dicha situacién provoca

alteraciones de diversa indole en la vida de la madre

Para que la investigadora establezca un contacto directo y
comprension del fendmeno de estudio resulto necesario describir y abordar el
término “VIVENCIAS”, que es definida como una actitud intelectual que
semanticamente comparte dos predicados esenciales que adornan dicha
postura: primero se considera como algo que se sabe por que lo que ha
experimentado el sujeto personalmente, a diferencia de la simple noticia u
objeto de un relato; y segundo se considera como algo que se ha sabido de
manera experiencial debido a que deja una huella mas o menos imborrable y

se mantiene activa a pesar de la sucesion de acontecimientosto.

En tal sentido se considera que vivenciar es tanto convertir el hecho en
si, es un dato histoérico y personal. Se refiere en si al sujeto en cuestiéon, a una
manera de sentir y sentirse entre las realidades que se adquieren a través de
la vida, una peculiar significacion personal, se puede decir entonces que la
vivencia unifica el percibir, sentir y actuar personal, que presupone una
realidad de un mundo que trasciende de todo horizonte sensible. Las
vivencias son un ahora concreto, no desaparece con un presente, por una

parte se convierte en memoria experiencial®.
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Estas experiencias pueden ser intencionales, las cuales son las que se
suscitan en el hombre por las distintas relaciones significativas conscientes,
inteligentes y espirituales que éste establece con los objetos de la realidad. Se
trata de vivencias que de alguna manera exigen, para su surgimiento en el
interior del hombre, la presencia intrinsecamente importante de los objetos
de la realidad; Asi mismo agrega que existen vivencias no intencionales y
considera que estas no surgen en el hombre propiamente por las relaciones
significativas que éste establece con los objetos de la realidad, sino que son

causadas, provocadas, ocasionadas psiquicamente en él:=.

De acuerdo a lo detallado por diversos autores sobre el término
vivencias, la investigadora adopta para la presente investigacién que las
vivencias son una experiencia propia de lo vivido que no se puede transmitir
de una persona a otra y esta queda impregnada de cualquier manera en lo
maés profundo de cada ser y se ven reflejadas en las reacciones, emociones y
sentimientos de la persona. Ya que son como una puerta de enlace que

permiten conocer e inmiscuirse en el espacio interno de cada persona.

Asi mismo las concebimos como fenémenos especificos de las
personas, las cuales asi mismo consideramos que se desarrollan con la
participacién consciente o inconsciente de la persona misma, incorporandose
a la personalidad de la persona que las experimenta y permite a los seres
humanos experimentarse a si mismos como sujetos de ellas. De igual forma
la abordamos como una experiencia vivida, y que se trata de algo subjetivo,
interior que cursa a nivel personal y en que el protagonista es el propio

individuo que recibe esta mudanza interna.

En relacion a las vivencias de madres de ninos con cancer, estas son

definidas como aquellas que surgen ante las situaciones de peligro, y es
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frecuentes que sean vivencias como: el miedo, siendo este un estado interno y
subjetivo por el que surgen ante las situaciones de peligros; Es por ello que
en la investigacion consideramos que para una madre el vivenciar la
enfermedad de cancer en un hijo es quizd una de las situaciones mas
desconcertantes que ha tenido que vivir, ya que durante todo el proceso de la
enfermedad la madre esta ante la amenaza de perder a su hijo, es por ello

que frente a este peligro la madre reacciona en el sentido de autoproteccion.

Resulta importante mencionar, que siendo el sujeto de estudio de la
presente investigacion: las madres, es que resulta importante hacer una
distincion entre la mujer y el varén, enfatizando en el aspecto que la mujer
suele ser con mucha frecuencia mucho més acentuada y se demuestra
manifestindose por medio de caricias y palabras. Y dicha acentuacion y
sentir es mayor, probablemente cuando ella es madre, cuando lleva en su
vientre a un hijo y a partir de ello florece el verdadero sentir del amor y este

no se pierde hasta que la mujer fallezca:4.

Asi también este verdadero sentir del amor es denominado “sentido
de vida”, este es otorgado por la existencia de los hijos; ya que sin duda
alguna las primeras en enterarse que viene alguien en el camino es la mujer.
Las madres son quienes mejor saben tratar aun hijo cuando llora, cuando
pide algo que no acaba de ser claro, cuando muestra indiferencia o suefio, o

cuando dibuja una sonrisa contagiosa y bruscass.

Por lo definido, en la presente investigacion se concluye que ser madre
es un privilegio de la mujer, ya que ella con su amor inmenso, ternura y
dedicacion permite el desarrollo de la vida de un ser humano tan

dependiente e indefenso, dotado de defectos y virtudes; ella reluce todo su
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sentido de amor cuando es madre y este es un camino largo que cada mujer
recorre y conoce unica y exclusivamente, mientras disfruta el placer de estar

junto a sus hijos.

Asi también la investigadora considera que ser madre no termina con
los primeros dias, ni las primeras semanas, ni los primeros meses o anos. A
pesar de que el tiempo pase un hijo queda marcado de un modo muy
profundo y esos primeros contactos que se establecen son con su madre. Y es
ella quien en todo momento se encuentra al lado de los hijos, y esto es atin
mayor cuando el hijo sufre de alguna enfermedad oncoldgica que afecta todas
las dimensiones de su ser y altera de alguna manera u otra las dimensiones de
la persona que la padece. En el caso de estudio son los nifios que padecen de
una enfermedad oncolodgica, quiénes actualmente se encuentra atravesando

una etapa de mucha importancia como es la nifiez.

Es por ello que es importante abordar el significado de NINEZ,
definida, como un periodo que abarca desde los 4 hasta los 11 afios de edad, el
nifio antes de entrar en esta etapa, viene de realizar su aprendizaje en un
medio ambiente poco o nada estructurado, donde anteriormente
experimentaba por si mismo. Asi también el autor manifiesta que el nifio a
partir de los cuatros afios ingresa al colegio y alli encontrarad espacios

especificos que le permitan desarrollarse en determinadas actividades.

Por otro lado se considera que los nifios de 5 a 6 afios manifiestan
tensiones que llegan a su maximo limite consideradas las “tormentas
emocionales”, expresiones que incluyen gritos, rabietas y a veces hasta querer
golpear a sus padres. Ademas a los nifios de esta edad también los caracteriza
la falta de tolerancia, los celos, la competencia y envidia hacia sus

companeros, esto se debe a que estan pasando de ser el centro del universo a
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tener una proyeccion y vivencia mayor hacia el medio que lo rodea, lo que les

genera inseguridad.

Al final de esta etapa han adquirido la capacidad de desarrollar
periodos mas largos de atencién y disfrutan mas de las actividades de grupo,
y esto les genera sentimientos de seguridad. Asi mismo el nifio Durante esta
etapa siente ansiedad por el futuro, temor a perder el afecto y ser castigado,
asi mismo se presentan las preguntas sexuales6.Asi mismo se considera que
a medida que avanza la edad, el nifio aprende a querer mas a las personas y
posee mas control de si mismas. Y de los 7 a 9 afnos posee una mayor

capacidad de autocontrol.

Asi también hace se referencia que entre estas edades el nifio posee
sentimientos, que ain pueden ser intensos, pero el nifio ya se halla en
condiciones de expresarlos de diferente manera; por otro lado entre las
edades de 9 a los 12 anos el nifio ya posee madurez en las emociones y esto se
expresa en aceptar que los demés también tienen necesidades y derechos. Asi
mismo este nivel de madurez le permite manejar adecuadamente vivencias
importantes como lo es el aprendizaje. Asi también durante esta etapa se
producen cambios significativos y un evidente desarrollo de su madurez ano

a anov.

De acuerdo a lo descrito sobre la nifez, la investigadora concluye que
esta etapa es la mas importante de todo el camino del hombre, ya que es aqui
donde se forjan los cimientos para una buena autoestima y personalidad de la
persona. Asi mismo concebimos que durante esta etapa se adquieren
habilidades cognitivas y se fortalece el proceso de socializaciéon, y se

caracterizan por el anhelo de conocer y logar propositos, por la admiracion
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hacia las personas mayores como los maestros y sus padres u otras personas

adultas que se encuentran a su alrededor.

Segun la psicologia del desarrollo, el mayor riesgo en esta etapa es
que el nifio se perciba como incapaz o que experimente el fracaso en forma
sistematica, ya que esto va dando lugar a la apariciéon de sentimientos de
inferioridad, los cuales van consolidandose como eje central de su
personalidad, ya que los hitos centrales de esta etapa, son el desarrollo del

autoconcepto y la autoestima del nifo.

En tal sentido se hace mencién que durante esta etapa existe un gran
aumento de las relaciones interpersonales del nifio; los grupos de amistad se
caracterizan por ser del mismo sexo. Entre los escolares pequenos: 6 y 7 afos,
hay mayor énfasis en la cooperacion mutua, lo que implica dar y tomar, pero
que todavia esta al servicio de intereses propios. Por otro lado en los escolares
mayores: 8 a 10 aflos, la amistad se caracteriza por relaciones mas intimas,
mutuamente compartidas, en las que hay una relacion de compromiso, y que

en ocasiones se vuelven posesivas y demandan exclusividad:s.

Resulta importante mencionar que todo este proceso de crecimiento y
desarrollo, del nifio se puede ver interrumpido por diferentes causas, las
cuales influyen directamente en la vida de la persona que la padece y su
entorno mas cercano, uno de dichos factores puede ser una enfermedad
oncologica, como es el caso de la presente investigacion. Para la American
Cancer Society (ASC), el cancer es un término utilizado para describir mas de
trescientas enfermedades diferentes caracterizadas por la proliferacion
descontrolada de células anormales de caracter maligno que afectan a la
persona y cuyo crecimiento, de no ser detenido o controlado, invade, desplaza

y destruye, localmente y a distancia otros tejidos sanos .
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Segin la Organizacion de la salud (OMS) sus altas tasas de incidencia y
mortalidad demuestran que es un problema de salud publica a escala
mundial. Es por ello que se toma en cuenta que a nivel internacional el
cancer es la segunda causa de muerte mientras que en latinoamérica, el
cancer es la tercera causa de muerte, pero no por que las tasas sean menores
sino por las elevadas tasas de enfermedades infecciosas ya controladas en

paises del primer mundo.

Asi también aporta que la incidencia mundial del cancer se elevara de
10 a 15 millones de casos para el afio 2020 y la mortalidad subira de 6 a 10
millones. Segtin la OMS, para el 2005 el cancer fue la cuarta causa de muerte
en el Perd, teniendo un 18.4% de mortalidad y han proyectado que para el
2030 este porcentaje subira a 22.9% convirtiéndose en la segunda causa de
muerte a nivel nacional.Asi mismo considera que cuando esta enfermedad se
presenta en nifnos, este se convierte en un proceso que se produce con mucha
mayor rapidez que en los adultos. Esto se debe a que las células tumorales
suelen ser embrionarias e inmaduras, y por lo tanto de crecimiento mas

rapido y agresivo.

Es por ello que resultd necesario conocer de manera més especifica las
tasas de tipos de cancer mas frecuentes en la infancia a nivel internacional,
tomando como referencia datos de Estados Unidos, donde el cancer mas
frecuente en la nifiez es leucemia linfatica aguda (LLA) seguida por el
neuroblastoma, el linfoma no hodgkin, el tumor de wilms, retinoblastoma y
sarcoma de Ewing 2°. A nivel nacional, el registro de cancer en la cuidad de
lima de los afios 2007 — 2010, es la neoplasia maligna: la leucemia. A su vez,
el tumor solido maés frecuente en los nifios es el tumor cerebral y los tumores

del sistema nervioso central, seguido por los linfomas, el retinoblastoma, los
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sarcomas de tejidos blandos, los tumores 6seos, el tumor de Wilms y el

hepatoblastomaz.

Para la presente investigacion el término cancer, se considera como
una enfermedad, en la que existe un crecimiento descontrolado de las células
de un tejido determinado, dando lugar a una masa tumoral. Y esta
enfermedad considerandola mas alla del punto de vista patologico, el aspecto
psicologico y la manera en la que esta enfermedad puede cambiar la vida de
las personas que la padecen y a las de su entorno, dando lugar a vivencias
nuevas que llegan a cambiarles la vida por completo. Tal asi es el caso de
aquellas madres de los nifios que padecen de dicha enfermedad; ya que el
cancer en los ninos tiene caracteristicas particulares que lo distinguen del

cancer en los adultos.

Consideramos que el diagnostico es vivido de modo diferente por la
comprension de la enfermedad, mas atin en la madre, y el tratamiento tiene
un fuerte impacto psicologico por implicar tantos cambios en el hogar y la

vida diaria de las mismas y del resto de la familia del nifio que la padece.
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CAPITULO II: MARCO METODOLOGICO
2.1. TIPO DE INVESTIGACION:

La presente investigacion realizada fue de tipo cualitativa, siendo esta
considerada como un estudio de la calidad de las actividades, relaciones,
escritos, medios, materiales e instrumentos en una determinada situacion o
problema, la misma procura lograr una descripcién holistica, asi también este

tipo de investigacion se encarga de captar la parte subjetiva de las personasz2,

Esto significa que por medio de este tipo de investigaciéon se intenta
analizar exhaustivamente con sumo detalle un asunto o actividad en
particular. Es por ello que la investigadora adopt6 este tipo de investigacion
por que ofrece técnicas especializadas para obtener respuestas a fondo de lo
que las personas piensan y sienten logrando de esta forma comprender la
situacion por la que atraviesan dichas personas. En tal sentido, este tipo de
investigaciéon ayuda a obtener detalles complejos de algunos fen6menos tales

como vivencias, sentimientos, procesos de pensamientos y emociones?3,

Por tal motivo la investigadora decidi6 que la presente investigacion:
viviendo un tiempo de oscuridad: cancer de un hijo, Chiclayo 2012, ya que lo
que se pretende es ahondar en las vivencias de las madres y asi mismo por
que nos permiti6 comprender la realidad del sujeto de estudio: Las madres,
considerando el contexto en que se encuentra, y de esa forma interpretar los

significados otorgados por las madres.

2.2.- METODO DE INVESTIGACION:

El método que se utiliz6 en esta investigacion fue el estudio de caso. El

cual es descrito por Polit, como un método que permite profundizar de una
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sola entidad o de una serie reducida de entidades; asi mismo en este tipo de
metodologia se estudia s6lo un acontecimiento, proceso, persona, unidad de

la organizacion u objeto.

Del mismo sentido considera que el objetivo de los estudios de caso
son determinar la dinAmica de por qué el individuo piensa, se comporta o se
desarrolla de una manera particular y considera que la maxima prioridad de
un estudio de caso, es generar conocimientos sobre el caso especifico, estos
estudios sirven para examinar fen6menos que no se han estudiado con el

debido rigor2,

Para la presente investigacion resulté significativo el abordaje de
estudio de caso, ya que permiti6 a la investigadora conocer intima y
profundamente las vivencias, de los sujetos de estudio.

En tal sentido, identificado el fenomeno “Vivencias de madres de nifios
oncologicos”, se siguid una secuencia de fases que se realizan en estos tipos
de estudios. Cuyas etapas son basicas y constituyen los momentos cruciales
de los estudios de caso: Una abierta o exploratoria, la segunda, maéas
sistematica en términos de recoleccion de datos y la tercera de analisis e
interpretacion de datos y la elaboracion del informe, estas tres fases se
enfatizan y se sobreponen en diferentes momentos, siendo dificil precisar el

limite que los separa.

El primer momento es la etapa abierta o exploratoria, es donde se
especificaron los puntos criticos, de establecer los contactos iniciales para
entrar en el campo, localizar a los informantes y fuentes de datos que seran

fundamentales para la definicién mas precisa del objeto de investigacion.
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Asi en el presente estudio se llevd a cabo como primer paso la
obtencion de la lista de los participantes y las direcciones de los mismos,
considerando que son madres que tienen a nifios en etapa escolar con
diagnostico de cancer, luego se realizaron algunas visitas al escenario el cual
en esta oportunidad, fueron cada una de las casas de las madres que tenian a
sus hijos con esta enfermedad, en donde se realiz6 la respectiva presentacion
de la investigadora, se les explico acerca de la investigacion a realizar y previa
aceptacion se les solicité una firma para el consentimiento y poder asi iniciar

con las entrevistas.

El segundo momento es la etapa de delimitaciéon del estudio consiste
en la recoleccion de la informacién, utilizando instrumentos y técnicas
variadas, su eleccion es determinada por las caracteristicas propias del objeto
estudiado- En la presente investigacion se utiliz6 la entrevista abierta a
profundidad lo que permitio la recoleccion de los datos que permiten formar
al objeto de estudio y de esa manera analizar y comprender de una mejor
manera las vivencias de las madres. El tercer momento esta compuesto por el
andlisis sistematico y la elaboracion del informe, el que consiste en la
elaboracion del informe final previo analisis de la informacion?.En esta fase
se procedid a sistematizar la informaciéon con todo lo recopilado de los
informantes. Se utiliz6 un lenguaje sencillo y narrativo a fin de tornarla

disponible y accesible a los interesados.

2.3.- SUJETOS DE LA INVESTIGACION:

Los sujetos de investigaciéon lo constituyeron las madres que tienen
nifios con diagnostico de cancer. De igual manera los criterios de inclusién
para la participaciéon estuvieron relacionados con las caracteristicas

propuestas para los sujetos de investigacion, es decir que fueron madres
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ldcidas y orientadas en tiempo, espacio y persona, con capacidad de decidir,
sus edades oscilaban entre los que tenian hijos entre las edades de 4 a 10
anos, madres que se encontraban el a 35 anos de edad, de las proceso de la
enfermedad de sus hijos y sobre todo que 15 madres que participaron en la
investigacion: 02 eran madres solteras y las otras 13 contaban con el apoyo de
una pareja. Asi mismo resaltamos que las madres que participaron en las

entrevistas, actuaron sin ningun tipo de presion o sugestion.

Por ende se excluyeron a familiares cercanos que se encontraban
cuidando a los nifios, asi como también aquellas madres que no acepten
participar en el estudio o que padezcan de alguna enfermedad mental que
delimite un aporte a la investigacion.En la presente investigacion se trat6 de
proteger en todo momento la identidad de los sujetos de la investigacién,

para ello se utilizaron nombres falsos.

2.4.- ESCENARIO DE LA INVESTIGACION:

El escenario para el desarrollo de esta investigacion fueron en las casas,
en aquellas madres que eran naturales de la ciudad de Chiclayo y en otras
situaciones, las entrevistas se realizaron en los cuartos o pensiones que
alquilaban las madres que eran de ciudades de otros departamentos del Per.
Asi mismo mencionamos que algunas madres fueron captadas en el
consultorio de hematologia del Hospital Nacional Almanzor Aguinaga Asenjo
de la ciudad de Chiclayo, asi mismo ellas nos brindaron algunos datos de
otras madres que también tenian un hijo entre las edades de 4 a 11 afios con

un diagnostico de cancer, facilitAndonos asi la busqueda de los casos.
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2.5.- PROCEDIMIENTO PARA LA RECOLECCION DE DATOS

El instrumento para la recoleccién de datos que se emple6 fue una
entrevista abierta a profundidad. La cual es definida como la conversacién,
comunicacion y didlogo directo que se realiza entre dos personas, con el
proposito de captar informaciones, conocimientos y aptitudes, reacciones,
experiencias, etc. Ademas se considera un medio flexible y abierto, su orden,
contenido, profundidad y formulacion se encuentran por entero en manos del

investigador .

En tal sentido es que la investigadora consider6 ademas de la
entrevista, utilizar la observacién como un medio para recolectar informacién
no verbal como los gestos que presenten los sujetos de estudio y
complementarla con la informacion verbal que ellos ofrezcan.

Para la recoleccion de datos, se hizo uso de un MP3, para la grabacion
pertinente, con el fin de obtener de una manera mas precisa, clara y acertada
la informacioén de las madres, asimismo se tuvo en cuenta la comunicaciéon no
verbal, que podian dar aporte a la investigacién, como gestos, muecas e

incluso en la mayoria de veces el llanto.

La entrevista dur6 aproximadamente media hora con cada madre que
se. Para esto se coordin6 previamente la fecha y la hora en el que se realizara
la entrevista, las cuales se dieron en lugares tranquilos y sin distractores
externos. Asi mismo, se promovié un trato amable en todo momento y se
brindé la confianza necesaria para poder regresar a verificar los datos
durante el procesamiento de los mismos y verificar si la interpretaciéon que se
dio por parte de la investigadora, fue lo que realmente quisieron dar a

conocer los sujetos de estudio.
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2.6.- ANALISIS DE LOS RESULTADOS

El analisis mediante el cual fueron procesados todos los datos en esta
investigacion fue el analisis de contenido. Esta técnica estd destinada a
formular, a partir de ciertos datos, inferencias reproducibles y validas que

puedan aplicarse a su contexto.

La investigadora adopt6 el analisis de contenido tematico, ya que el
mismo permitié centrar la atenciéon, no en el contenido mismo de los
discursos obtenidos, sino por el contrario, en algo que se encuentra en
relacion, con lo cual el texto funciona. Al aplicar este tipo de analisis
tematico, va ha permitir la obtencion de categorias; y para ello es necesario
seguir un proceso de 5 pasos, donde primero el investigador revisa los relatos
escritos y oye las grabaciones de las entrevistas repetidamente, y después
con la actitud de reflexionar acerca de la situacién vivida para comprender lo
que pasa. Asi también menciona que esto es una condiciéon previa: el
esfuerzo de sumergirse mentalmente del modo més intenso posible, en la

realidad encontrada.

Para el desarrollo y obtencién de las categorias, durante este proceso,
se tomo en consideracion lo descrito anteriormente; ya que una vez obtenidos
los discursos de las madres, en un primer momento se transcribieron y en

repetidas veces fueron escuchados dichos discursos.

Ademas este proceso sigue 5 pasos indispensables, los cuales dieron como
resultado la obtencion de las categorias; este proceso consta de los siguientes
pasos: primero transcribir la informacién protocolar, este criterio aplicado a
nuestra investigaciéon, se llevo a cabo mediante la transcripcion de las

entrevistas y grabaciones; como segundo paso se divide los contenidos en
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porciones o unidades tematicos que expresan una idea o concepto central;
como tercer paso se categoriza, es decir se clasifica, conceptualiza o codifica
mediante un término o expresidon breve que sean claras e inequivocas ; como
cuarto paso es determinar subcategorias o propiedades significativas, las
cuales tienen por finalidad generar la definicibon de cada categoria y
finalmente se agruparan las categorias de acuerdo a su naturaleza y

contenido?s.

Todo lo mencionado sirvié a la investigadora como guia para realizar
el cuadro de anélisis para obtener las categorias y subcategorias,
transcribiendo en primer lugar los discursos de las madres en su lenguaje
natural, finalmente en cada uno de los discursos obtenidos se buscé una
relacién de uno con otro para formar de esa manera una categoria, previa

codificacion de los mismos.

2.7.- CRITERIOS DE RIGOR ETICO

La condicion de persona es el fundamento ontologico- real que
sustenta y da validez a los principios tedricos de la bioética personalista. Son
cuatro los principios de la ética personalista que respaldan nuestra

investigacion y de los cuales tres son considerados y aplicables a la misma.

Se determina que durante el desarrollo de la investigacion hay que hacer uso
de los criterios a considerar, como el principio de inviolabilidad de la vida
humana: donde se considera en todo momento el respeto a la vida, es un
valor absoluto que hay que respetar siempre, implica que todas las
dimensiones de la persona humana se integran y expresan la dignidad
personal. Tales dimensiones nunca pueden ser utilizadas como medio para

un fin distinto a ella misma.
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Por lo citado anteriormente lo que se pretendi6 en la presente
investigacion, fue de mantener en todo momento el respeto a la dignidad de
cada una de las madres participantes del estudio, entendiendo que son seres
humanos con sus propios sentimientos, considerandolas como seres tinicos e
irrepetibles, distintos uno de otros y sobre todo tratando de no poner en
riesgo la vida de las madres en algin momento de la investigacion. Asi
también se toma en cuenta el principio de libertad y responsabilidad, el cual
denota a la persona de su uso pleno de la libertad, al decidir sobre la
intervencion a realizar y responsable de su decision; decision que debe
tomar en base a un conocimiento racional de los hechos y desde su propia
libertad tiene a la vez la responsabilidad de que su eleccion esté en

consonancia con su propia dignidad y con lo que él es.

En la presente investigacion se otorgd pleno uso de su libertad y
voluntad a las madres que decidieron participar en el estudio a realizar.
Desde el primer contacto con ellas se les explic6 y dio a conocer de qué se
trataba la investigacion y se respeté el hecho de formar parte o no de la
misma, asumiendo la responsabilidad de ser participe de esta investigacion y
eleccion con la firma del consentimiento informado. Asi mismo la
investigadora asumi6 la responsabilidad de cuidar y no revelar la informaciéon
que se proporcionara por las madres, teniendo en todo momento de la
investigacion que dicha informacién solo serd brindada para fines de

investigacion y no para otros.

Finalmente se considera el principio de socializacién y subsidiariedad,
el cual determina que cada persona debe realizarse a si misma, participando
en la realizacion del bien comun, la vida y la salud de cada uno, no s6lo son
bienes personales, sino también bienes sociales, la comunidad debe ayudar

mayormente al mas necesitado, pero esta no debe sustituir al individuo si no
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es necesario®. A través del presente estudio se respeta la singularidad de la
persona, atendiendo sus necesidades, sin sustituirle su capacidad de decidir y
actuar, Por lo que todas las respuestas emitidas por las entrevistadas son

validas.

2.8.- CRITERIOS DE RIGOR CIENTIFICO

En esta parte de la investigacion se contemplaron todos aquellos
aspectos que daran confiabilidad al presente estudio, para ello se consideran
los criterios de rigor cientifico de Morse, donde estipula que la
confidencialidad es guardar en secreto y reserva la informacion recolectada.
Debido a esto por ningin motivo los secretos y la informacion que se
obtuvieron durante las entrevistas con lo sujetos de investigacion fueron

hechos publicos o comentados en alguna oportunidad.

Asi también se toma en consideracion la credibilidad, donde se refiere
a que la informacién que se obtenga una vez realizadas las entrevistas sera
siempre verdadera. Refiriéndose de esta manera también a la veracidad de
los resultados del trabajo de investigacion. La credibilidad, se logra cuando el
investigador, a través de observaciones y conversaciones prolongadas con los
participantes del estudio, recolecta informacién que produce hallazgos y
luego éstos son reconocidos por los informantes como una verdadera

aproximacion sobre lo que ellos piensan y sienten.

Es por ello que siempre se tuvo en cuenta el valor de la verdad en la
realizacion de la investigacion.Registrandose cada uno de los discursos tal
cual fueron mencionados por los participantes, posterior a ellos fueron
transcritos y reflejados en el estudio. En tal sentido de igual manera se

determina la confirmabilidad, la cual se refiere a la neutralidad de las
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interpretaciones a analisis de la informacion, que se logra cuando otro
investigador original y llega a unos hallazgos similares. Ademas se refiere a la
forma en la cual un investigador puede seguir la pista, o ruta, de lo que hizo

otro.

La investigadora trasmitié la objetividad y rectitud de la informacion
recolectada en todo momento de la investigacion. Asimismo una vez
finalizado el trabajo de investigacion, este puede servir como inquietud para
otros estudiantes de enfermeria y realizar un estudio similar en otras
poblaciones con el fin de examinar y evaluar la realidad de comunidades
semejantes. De esa manera el presente estudio puede servir de referencia o

guia para otros con una tematica similar.

Finalmente se describe la transferibilidad, que se refiere a la
posibilidad de generalizar los resultados a la poblaciéon de la cual se ha
estudiado una parte ¢» En el caso de la investigacion cualitativa solo se
pueden hacer ciertas inferencias légicas sobre situaciones o poblaciones que
son similares a las estudiadas. Por ende en este tipo de estudios no se puede
hablar de generalizacion de los hallazgos obtenidos, sino por el contario se
hable de transferabilidad, siendo esta una forma en que los resultados
obtenidos sean llevados a una realidad semejante y sirva de guia o referencia

para otros estudios realizadosse.
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CAPITULO III: ANALISIS Y DISCUSION DE DATOS

Los datos obtenidos a través de las entrevistas abiertas a profundidad,
fueron procesados mediante un analisis de contenidos tematico, el cual
permite ordenar un gran volumen de informacién de modo que sea posible
sintetizarla, interpretarla y darla a conocer.

Este tipo de anélisis cualitativo va permitir la obtencion de categorias,
que permitiran conocer cuales son las Vivencias de las madres de nifos
oncologicos. Una vez realizado el anélisis e interpretacion de las entrevistas
emergen 4 grandes categorias con sus respectivas subcategorias.

1.  REACCION DE INCREDULIDAD Y NEGACION ANTE EL
DIAGNOSTICO
1.1.- Miedo a lo desconocido.
1.2.- Resistencia ha aceptar la enfermedad
1.3.- Sentimiento de culpa
2. VIVENCIAS DE LA MADRE FRENTE A LA ENFERMEDAD
ONCOLOGICA DE SU HIJO
2.1.- Vivenciando la estancia hospitalaria: Adaptacion al nuevo hogar
2.2.- Abandono y adopcién de nuevos roles
2.3.- El nifio enfermo como eje principal
3. LA ESPIRITUALIDAD DE LA MADRE DEL NINO CON
ENFERMEDAD ONCOLOGICA
3.1.- Entrega a Dios o Fe en Dios
3.2.- Resignacion ante la enfermedad
4. VIVIENDO UN DUELO ANTICIPADO
4.1.-La muerte como algo inminente

4.2.- Miedo a la muerte
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Dando inicio a la identificacion, analisis y discusion de los datos obtenidos en
la presente investigacion, consideramos que las vivencias de la madre de un
nifio con enfermedad oncolégica es sumamente devastador, debido a que es
ella quien esta desde el inicio de la vida de su hijo. Cuando un hijo es
diagnosticado con cancer la madre y el entorno familiar del nifio cambia, la
dindmica familiar a la que se estaba acostumbrado se ve alterada y es preciso

adoptar y renunciar a cosas a las que se estaba acostumbrado.

Es necesario enfatizar que el cancer crea instantdneamente una crisis
en la vida de toda la familia, principalmente en la vida de una madre, quién
es considerada como el eje de la estructura familiar. Ella pasa a vivir un
tiempo de temor, que representa un tiempo de oscuridad, en el cual no sabe
que sucedera al dia siguiente, siendo esto siempre una incégnita para ella.
Todo ello origina gran sufrimiento y una sensacién de impotencia al ver a su
hijo sufrir, surgiendo en ella ideas y cosas que le gustaria hacer para aliviar el

sufrimiento de su hijo, aunque quiza algunas de ellas no estén a su alcance.

Asimismo desde el diagnéstico en adelante muchos sucesos estan fuera
de control, por la mente de la madre y de toda la familia de los nifios con
enfermedades que amenazan la vida. El cancer altera el contexto de los
recuerdos familiares y roba algunos de los placeres de la nifiez, agobiando
con imégenes de la experiencia de la enfermedad. La sensibilidad ante el
impacto de las enfermedades cronicas sobre el desarrollo ayuda a los médicos
y enfermeras a proporcionar a sus pacientes guia y planificaciéon de cuidados
de manera que todos ellos satisfagan las demandas de este grupo etareo y
sobre todo brindar apoyo a las madres de estos nifios, de una manera
multidisciplinaria, ya que son ellas quienes estan en todo momento al lado
del nifio enfermo. Por lo que se considera relevante conocer las Vivencias de

Madres de Nifios oncologicos, describiéndose con mas profundidad mediante
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la descripcion de las categorias presentadas. De los discursos obtenidos se

obtuvieron las siguientes categorias, descritas a continuacion:

1.-REACCION DE INCREDULIDAD Y NEGACION ANTE EL
DIAGNOSTICO.

La reaccion comun de las madres ante el diagnostico de la enfermedad
de su hijo es de una gran conmocién que se manifiesta en respuestas de
incredulidad y negacion. Estas reacciones van unidas a sentimientos de
angustia, hostilidad, autocensura, culpa, apatia. En tal sentido resulta
importante abordar la definicién de estas respuestas emocionales que surgen
en las personas en situaciones que involucran el temor de perder algo o
alguien importante en sus vidas. Es por ello que la incredulidad es definida
como algo que se cree que no tiene existencia o que carece de veracidads’. Asi
mismo se conceptualiza como la dificultad para creer facilmente algo que esta

ocurriendo en la realidads:.

Por otro lado la incredulidad también se considera desde el punto de
vista psicolégico como un mecanismo de defensa que consiste en enfrentarse
a los conflictos negando su existencia o su relacion o relevancia con el sujeto,
rechazando aquellos aspectos de la realidad que se consideran desagradables.
Por lo tanto individuo al enfrentarse a conflictos emocionales y amenazas de
origen interno o externo, responde a ellos negandose a reconocer algunos
aspectos dolorosos de la realidad externa o de las experiencias subjetivas que
son manifiestos para los demass2. Del mismo sentido, la incredulidad y la
negacion van de la mano como primeras respuestas emocionales de la madre
al enterarse del diagnostico de su hijo, siendo necesario ahondar en el
significado de negacién, pero desde un punto de vista psicolégico; definida

por Sigmund Freud como un mecanismo de defensa que ejerce una persona
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inconscientemente para evitar aceptar o dar cuenta de la realidad que

circunstancialmente se vivess.

Para la investigadora el término resignacion es considerado como una
respuesta emocional que se observa en las personas que se encuentran en
situaciones de crisis, que representan el peligro, actuando esta respuesta
como un mecanismo de defensa, que en muchas ocasiones permite ir

tolerando de manera pausada y lenta una situacién que es dificil de aceptarla.

Asi mismo la negacién la adoptamos como una respuesta emocional
mediante el cual una persona reniega de la realidad porque la misma le
genera algan tipo de conflicto interno, sufrimiento, angustia o dolor.

Tal es el caso de las madres que tienen nifios con enfermedades oncologicas,
quienes responden ante el informe del diagnostico con incredulidad y
negacion ante la situacién actual de sus hijos.

Por lo contrastado con la literatura y de acuerdo a la recoleccion de datos de
las entrevistas realizadas se ve evidenciado en los siguientes discursos

emitidos por las madres:

“...me dijeron que le sacara andalisis por el sequro a mi hijito y cuando me
dijeron los resultados no lo creia y por eso decidimos ir con mi esposo a
buscar otra opinién de un doctor particular.” Inés

“Yo me preguntaba porque mi hijo tenia cancer si anteriormente le hice
tantos andalisis y no salia nada, por eso era imposible creer que mi hijo
padecia de cancer... yo me resistia a aceptar que mi hijo tenia esa
enfermedad.” Maria

“solita yo me echaba la culpa, no lo creia, no creia que mi hijita tenia
cancer, una nifia aparentemente tan sana, cuando nos dieron el diagnostico
era como para no creerlo.” Tatiana
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A través de los discursos emitidos por los sujetos de investigacion es que
podemos considerar la incredulidad como una respuesta ante el impacto
emocional y por ende como una respuesta inherente a la madre. Y por ello en
algunas ocasiones se piensa que el laboratorio ha cometido algin error o si
los resultados fueron confundidos y conlleva frecuentemente a que se buscan
opiniones diferentes en otros centros diagnosticos, buscando asi evadir lo que

ya fue confirmado.

En los discursos anteriormente mencionados, se puede evidenciar
notablemente que es comudn que en las madres exista como primera reaccion
ante el diagnostico de su hijo la incredulidad y negacion frente a la
enfermedad, ya que como ellas lo manifiestan, nunca se esperaron que sus
hijos tuvieran una enfermedad como el cancer, la cual genera en todos los
ambitos cierta expectativa y malestar en los miembros de la familia y esto es

aun mayor en la madre.

Consideramos que la reaccion de la madre al enfrentarse a la
enfermedad por primera vez, fue de gran impacto, de acuerdo con lo relatado
por las madres cuidadoras de las ninas y nifios con céancer, lo cual generd
diferentes sentimientos en cada uno de sus integrantes, siendo estas mucho
mas intensas en la madre quien se encuentra en continuo cuidado de los hijos
y mas aun cuando aparentemente sus hijos se encontraban saludables. El
inicio del proceso de la enfermedad fue para todas las madres, muy dificil, ya

que es una situacion muy complicada a la cual nadie espera enfrentarse.

1.1.- Miedo a lo Desconocido.

Una de las vivencias mas comunes en las madres de nifios oncologicos

es el miedo a los desconocido; siendo el miedo definido como una
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perturbacién del estado de 4nimo, en el que se pierde la confianza en los
propios recursos para afrontar situaciones concretas, que son percibidas
como peligrosas para el sujeto34. Asi también es considerado como un estado
de perturbacion y sentimiento negativo producido por un peligro presente e

inminente, los cuales implican sentimientos desagradables3s.

Es también un recelo o aprensiéon que alguien tiene de que le suceda
algo contrario a lo que desea. Caracterizado por un intenso sentimiento
habitualmente desagradable, provocado por la percepcion de un peligro, real
o supuesto, presente, futuro o incluso pasado. Es una emocion primaria que

se deriva de la aversion natural al riesgo o la amenazas3s.

Para la investigadora el miedo es adoptado como un estado de animo
de conmocién del ser, ante la expectativa de la posible pérdida de alguien
valioso, como la de un hijo. Este temor es diferente en cada miembro de la
familia, pero en la madre suele ser mayor, ya que es comun que sea ella
quien esté al cuidado de los hijos. Es por ello que suponemos que esta
emocion surge ante inminente amenaza de perder al hijo. Dicha emocion en
muchas ocasiones es mayor cuando no se cuenta con una informaciéon
oportuna y acertada acerca del problema. Por tal motivo podemos ver que la
literatura guarda similitud con la realidad encontrada, mediante los discursos

hechos por las madres entrevistadas:

“...stempre nosotros vinculabamos al cancer con la muerte, pero realmente no
sabiamos en concreto que significaba, pero después el doctor nos explicé y nos
hizo entender que las cosas no eran como nosotros creiamos, pero siempre esta
ese miedo a lo que vendrad mads adelante” Juana

“A veces no sabemos como amanecerd manana, porque con el cancer nunca se
sabe, siempre nos tiene en la incertidumbre, es una enfermedad traicionera”
Maria
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“...yo me preguntaba porque si yo siempre veia bien a mi nina y realmente no
conocia muy bien sobre la leucemia, siempre cuando decian cancer yo pensaba
en la muerte, pero ahora sé que no es ast, aunque le soy sincera, siempre existe
ese miedo a lo que sucedera después, ya que esto es algo nuevo para nosotros”
Mercedes

“Fue realmente muy dificil enfrentarnos a esta situacion, sin conocer nada
practicamente de la leucemia, al tratamiento y a todo lo que nos esperaba,
nunca en nuestra familia habia pasado algo asi” Inés

En los discursos se evidencia que para la mayoria de las madres
siempre esta en cada momento el miedo a lo que contintia, al mafiana, ya que
se presume que el cancer es una enfermedad traicionera, en la cual nunca se
sabe lo que pasard mas adelante. Asitenemos que para las madres el miedo
estara  presente durante todo el proceso de la enfermedad, por ello
consideramos que es normal cierta perturbacién al enfrentarse a
acontecimientos desconocidos cuyos resultados no se pueden controlar. Esto
se puede evidenciar en los siguientes enunciados hechos por las madres

entrevistadas:

“Cuando me dijeron que mi hijita tenia cancer senti muchas cosas sobre todo,
miedo porque no sabia mucho acerca de la leucemia y lo primero que decia es
que mi hijo se me iba a morir, yo siempre estuve a su cuidado y ahora lo
dejamos en las manos de los médicos para que salven la vida de mi hija... ”
Cielo

Para las mujeres participantes en este estudio refieren que el inicio del
proceso de la enfermedad fue para todas las madres muy dificil, ya que es una
situacion muy complicada y desconocida la cual nadie espera enfrentarse. Es
comun que siempre exista miedo y preocupacion acerca de lo que pasara el
nino durante el tratamiento y la forma en que los efectos del tratamiento
tendran sobre el cuerpo y autoestima del nifio. El miedo al tratamiento

intensivo, a un futuro incierto y a lo desconocido es algo natural.
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1.2.- Resistencia a aceptar la enfermedad

Ante la comunicacién del diagnostico es comun que la madre se
pregunte “¢Por qué mi hijo?”, “éporque a él?”, generandose una resistencia a
aceptar que su hijo estd padeciendo de tal enfermedad. La resistencia
psicolégica que se genera en la madre es definida como una postura de
oposicion frecuentemente, donde se menciona que determinada situacién no

puede estar sucediendo a su hijo3.

Asi mismo la resistencia es considerada como la accion o efecto en
este caso a creer o aceptar algo, de igual forma es una oposicién de creer o
hacer determinada accion. Ademas es una forma de oponerse a ciertas
situaciones que estan fuera de nuestros intereses. En este caso las madres,
quienes son las que en la mayoria de veces se resisten a creer lo que el médico
les comunica acerca de la enfermedad de su hijo, ya que jamas una madre
estara preparada para escuchar que su hijo tiene una enfermedad que atenta

contra su vidass.

La investigadora adopta el término resistencia como la postura que
adopta la persona que persona para aceptar algo que realmente esta pasando.
Asi mismo la consideramos que esta conducta depende del estado de 4nimo y
la fuerza psicolégica que tenga la persona. Siendo esta comtn en las madres
que tienen hijos con una enfermedad oncologica, a las cuales les resulta
imposible creer al momento del diagnostico que sus hijos presenten tal
enfermedad. Lo descrito segin la literatura, se pudo evidenciar en los

enunciados de las madres entrevistadas:

“Yo me enteré de la enfermedad de mi nifia en el mes de abril, el médico me lo
dijo, y desde ese momento yo no quise aceptar que ella tenia Leucemia, yo no
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sabia qué hacer, me hacia tantas preguntas y en repetidas ocasiones no creia
que mi hija tenga leucemia, decia quiza se equivocaron en sus resultados...”
Ruth

“Al momento de su diagnéstico sentia un dolor muy grande en mi corazén
porque nunca me imaginé esto, yo no lo queria creer cuando me dijeron el
diagnostico, por un momento no queria saber nada al respecto pero mis
familiares y el médico me hicieron entender que era importante que Yo
estuviera tranquila para poder ayudar a mi hijo en todo lo que le tocaba vivir.”
Jeny
Cabe mencionar que las mujeres participantes en este estudio
manifestaron que al momento del diagnoéstico se les vienen muchas cosas a la
mente, como cascadas se inician y formulan preguntas como ¢Por qué a mi
hijo? ¢Por qué si lo vi tan sano? y no encontraban respuestas a su
problematica. Viéndose envueltas en un laberinto que seglin ellas les
resultaba dificil de aceptarlo e imposible de salir. Lo mencionado lo podemos

contrastar mediante los discursos emitidos por las madres entrevistadas:

“Fue pues para mi un momento muy desesperante, muy dificil aceptar eso... Yo
decia Diosito éporque a mi hijo? , Porque mi hijo tenia cancer, fue casi
imposible aceptar que mi hijito padecia de esa enfermedad...” Doris

1.3.- Sentimiento de Culpa

Es comin que las madres que tienen un hijo con una enfermedad
como el cancer presenten sentimiento de culpa, siendo definido este
sentimiento como el caso del malestar y perturbaciéon interior que
experimenta la conciencia ante la deficiencia de determinados actos morales,

siendo este influenciado por diversos factores personales, sociales, etc4o.

Asi mismo segun la Sociedad Americana contra en cancer, considera
que la madre tiene la gran labor de proteger a su hijo de todo peligro y

cuando le ocurre algo que involucra peligro o la posible pérdida del mismo es
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cuando surge ese sentimiento de culpa y puede que cuestionen qué pudieron
haber hecho que caus6 que su hijo padezca esta enfermedad que pone en
peligro su vida. Piensan que podria ser que estan pagando quiza por faltas
pasadas y algunas veces se preguntan si hicieron o dejaron de hacer algo
durante su embarazo que pudo haber hecho para que su hijo padezca de
cancer. Ademaés la reconoce como una emociéon universal e innata del ser
humano y esta brota cuando sentimos que no cumplimos nuestras

expectativas o las de otra persona 4.

Asi mismo se considera que el sentimiento de culpa brota cuando
sentimos que no cumplimos nuestras expectativas o las de otra persona y
ademas se denota que forma parte del aprendizaje y el desarrollo personal42.
Para la presente investigacion el sentimiento de culpa es abordado como un
vivencia universal en el ser humano, que alguna vez en nuestra vida la hemos
sentido, la cual hace que las personas nos reprochemos algo que creemos no
haber hecho bien. Sentimos que de una manera u otra nosotros aportamos
para que tal cosa que ocurriera, cosas que consideramos perturbadoras de
acuerdo a nuestros intereses. Lo descrito segun la literatura lo podemos
evidenciar en los discursos de las entrevistas realizadas a los sujetos de

investigacion:

“Cuando me dio la noticia yo en un momento dije voy a ser fuerte y resistir
todo, pero no pude y me desespere me echaba la culpa a mi misma por la
enfermedad de mi hijo fue algo horrible, yo decia porque a mi me tocé vivir
esto. Quiza he cometido algun error en mi vida y Dios me estd haciendo pagar
de alguna forma o a veces pienso en que falle como madre, o porque no me di
cuenta a tiempo” Doris

“Solita yo me echaba la culpa, a veces me preguntaba si es que era mi culpa, o
quiza yo inconscientemente provoque esta enfermedad en mi hijita”. Tatiana

“cuando me dieron el diagnostico me echaba la culpa yo misma, decia Dios
mio en que falle, derrepente en su alimentacién, pero los médicos me dijeron
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que no era culpa de uno sino la naturaleza, el destino que sea asi” Ruth

“Algunas veces me preguntaba éporque? Cual era la causa de todo esto, quiza
yo misma tenia la culpa por no haberme dado cuenta a tiempo, o quiza falle en
algo, me hacia tantas preguntas” Jeny

En estos discursos podemos identificar que es comin que las madres
se sientan culpables por la enfermedad que padecen sus hijos, tratan de
buscar una explicacién a tanta desgracia; Considerando que es ella la persona
que mayor tiempo pasa con ellos, ellas suelen sentirse culpables por no haber
prestado suficiente atencién a algin sintoma que presentaba su hijo y

haberlo pasado desapercibido.

Estos discursos a su vez nos permiten ver que las madres entrevistadas
ponen de manifiesto su inquietud acerca de que si ellas pudieron haber hecho
que caus6 que su hijo padezca esta enfermedad que pone en peligro su vida.
Es por ello que resulta importante el rol de la enfermera cuando exista o se
evidencien sentimientos de culpa en la madre. Para que se coordine con otros
profesionales de la salud como un psicologo quien ayude a la madre a
despejar y tratar de sobrellevar la situacion; ya que los sentimientos de culpa
muchas veces distraen a la madre de las nuevas tareas y situaciones que tiene
que afrontar con su hijo que padece de cancer. De igual manera esto se

evidencio en los discursos emitidos en las entrevistas hechas a las madres:

“sentia colera conmigo misma al no haberme dado cuenta quiza a tiempo, no
sabia que pensar en ese momento, Yo me echaba la culpa” Lucy

“Todos los sentimientos se me juntaron, por otro lado sentia culpa, decia

quizd durante mi embarazo algo me afecto que no me di cuenta’Silvia

Segtn los discursos y contrastando con la literatura, se puede percibir
que las madres expresan y reflejan una vez mas la basqueda de culpabilidad,

algunas veces se preguntan si hicieron o dejaron de hacer algo durante el
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embarazo que pudo haber hecho la diferencia. A si mismo consideran
sentirse culpables por no haber prestado suficiente atencion a los sintomas

que presentaban sus hijos.

2.- VIVENCIAS DE LA MADRE FRENTE A LA ENFERMEDAD
ONCOLOGICA DE SU HIJO

Cuando un nino padece de cancer, la vida deja de ser la misma para el
y sus familias, en especial para las madres, ya que les lleva a experimentar
perdidas y cambios y los lleva a vivir en una situacion de permanente
expectativa. Por ende se genera un impacto para la madre, padre, cuidadores
y familia en general. Se considera que a partir del momento en que las
madres y los padres conocen el diagndstico de sus hijos, vivencian e inician
un proceso que los lleva a aprender a vivir con la enfermedad como parte de

su cotidianidad.

Es por ello necesario abordar el término vivencias, la cual es
conceptualizada desde el punto de vista psicolégico como el hecho,
experiencia que con participacion consciente o inconsciente del sujeto se
incorpora a su realidad. Por lo descrito es que se considera que para las
madres que tienen un hijo con un diagnoéstico de cancer después de la
aparicion de la enfermedad la vida ya no es la misma+. Por otro lado las
vivencias son descritas como aquella experiencia que una persona vive en su
vida y que de alguna manera entra a formar parte de su caracter y
personalidad y nos dejard un aprendizaje revelador+. Ademas, supone la
posibilidad de adquirir conocimientos y también habilidades que sin dudas
enriqueceran a la persona, porque siempre tras una vivencia quedara

registrada una informacion que en el futuro deja un mensaje+.
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Para la investigadora el término vivencias, es entendido como una
puerta de enlace que permite ver lo mas hondo de los sentimientos de las
personas. Ademas la consideramos como una ensenanza que cada persona
recibe de la vida y queda impregnada en su ser a pesar de que puedan pasar
los anos. Se podria argumentar entonces que para las madres participantes
de esta investigacion los hechos de experiencia que presentan en comun son

las que se describen como subcategorias a continuacion:

2.1.-Vivenciando la estancia hospitalaria: Adaptacion al nuevo

hogar

La estancia hospitalaria es considerada como un periodo determinado,
durante el cual se realizaran intervenciones terapéuticas con el fin de aliviar
o curar algan problema de salud fisica o mental de una persona. Por ende
este periodo genera respuestas en las personas que se encuentran al cuidado
de las personas hospitalizadas, considerando que es habitual que aumente
los niveles de ansiedad+. Asi mismo se denota como una modalidad de
tratamiento médico para personas con problemas fisicos o emocionales, las
cuales representan situaciones agudas que requieran una mayor supervision
y cuidado. Dicha situacion genera conductas que son parte de todo un
proceso de adaptacion para la persona que padece de la enfermedad, asi

como para su familia+’.

La investigadora considera que es de suma importancia describir como
es que la madre vivencia la estancia hospitalaria de su hijo, ya que ella es
quien se encuentra al cuidado del nifio dentro del hospital. Es por ello que
nuevamente se hace énfasis en que la vida deja de ser la misma para ellas, ya
que cambiaron muchos aspectos en la cotidianidad generando presiones de

diferente indole y temores, ademas de la necesidad de parte de los diferentes
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miembros de adaptarse a procesos que son por lo comin dolorosos y
complejos.Por lo contrastado con la literatura y de acuerdo a la recoleccion
de datos de las entrevistas realizadas, lo anteriormente descrito lo podemos

reflejar en los siguientes enunciados:

Todo esto es muy desagradable, pero uno se va acostumbrando poco a poco a
esta situacion, sobre todo estar metida en el hospital. Se conoce a otras
personas y uno se da cuenta que tienen los mismos problemas que nosotros:
un hijo con cdancer. Uno a veces pasa la mayor parte del tiempo en el
hospital.” Tatiana

Estos discursos reflejan lo desagradable que es para las madres vivir
estancia hospitalaria, la cual implica un desequilibrio y genera sentimientos
de miedo, incertidumbre, cambio en los habitos diarios.

Por ello es necesario resaltar que durante esta etapa la actitud de la madre y
demés familiares es importante, ya que todo ello es percibido por el nino
enfermo y se produce muchas veces el "contagio emocional" en referencia a
las actitudes que estos muestran respecto a la enfermedad, al hospital y al

tratamiento.

En el hospital en la mayoria de las situaciones encontradas es la madre
la que se ocupa por completo del cuidado del hijo enfermo y permanece las
24 horas. Por otra parte con el paso del tiempo y el ir viviendo el proceso de
enfermedad ha hecho que las madres puedan afrontar la situaciéon e
incorporar cambios en sus vidas, Asi mismo muchas veces varias familias han
debido ser trasladadas de sus ciudades donde vivian, con el fin de contar con
los servicios del Hospital. Esto lo podemos afirmar mediante los discursos de

las madres:

“Ahora estar metida en el hospital es muy feo, aburre estar todo el dia pero que
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vamos hacer, tiene que ser ast por la recuperacion de mi hijo. Practicamente el
hospital es un segundo hogar porque ahora mi hijo y yo pasamos mas tiempo
alli, porque aqui a mi casa venimos una semana Yy después tenemos que
regresar para las quimioterapias.” Doris

“El ambiente del hospital es desagradable, alli comemos, nos cambiamos,
practicamente es donde ahora vivimos con mi hija desde que nos vinimos de
Tarapoto. Hemos tenido que traer muchas cosas para poder estar acd incluso
hasta los juguetes de mi hija para que se entretenga.” Ruth

“El Hospital practicamente se ha vuelto un hogar para mi, alli hasta lavo y

seco la ropa de mi hijita” Silvia

Es necesario mencionar que las hospitalizaciones generan ansiedad,
depresidon, sentimientos de soledad en la madre; y ello da origen a cambios
fisicos, psicologicos e inmunitarios en ella y ademas reafirma que es la madre
quien convive directamente con toda esta situaciéon desagradable de tener un
hijo con cancer y trata de adaptarse a la situacion cambiando su forma y

estilo de vivir.

2.2.- Abandono y adopcién de nuevos roles

Cuando un nifio padece cancer surge la necesidad de que la madre que
esta al cuidado del hijo abandone y adopte nuevos roles. El concepto del rol
esta vinculado a la funcion o papel que cumple alguien o algoss. Partiendo de
esa definicion la Sociedad Americana contra el cancer, describe que en el
momento en que a su hijo se le diagnostica una enfermedad croénica, se hace
necesario que la madre o familiar que cuidara al nifio, asuma tareas y
conocimientos necesarios para asistir a la persona. Dentro de estas tareas son
importantes las relacionadas con el reconocimiento de signos de

complicacion, entre otros 4.
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Es por ello que es necesario definir el de rol de madre, siendo este
concepto vinculado a lafuncion o papel que ella cumple durante el
transcurrir de la vida, y el tiempo que permanezca con sus hijos.

Asi también se afirma que las madres de los ninos que padecen de una
enfermedad oncoldgica sufren diversos cambios, muchos de ellos tienen que
ver con el abandono y adopcion de roles que quiza nunca hayan desarrollado.
Surgen muchas necesidades en la familia debido a los costos de la
enfermedad, todo ello lleva a que se generan cambios habituales en la vida
laboral, social de los padres, principalmente de la madre. Asimismo existe un
incremento muchas veces de las demandas de dinero, ya que una enfermedad
oncologica siempre requiere de gastos mayoress°. De acuerdo a ello podemos
contrastar la literatura con los hallazgos encontrados a través de los

enunciados hechos por las madres entrevistadas:

“Esta enfermedad ha cambiado mi vida de tal manera que yo tuve que buscar
trabajo, porque a veces tenemos que comprar medicina que no hay en el
seguro, la vida es mucho mas agitada, gracias a Dios que a veces mi hija
mayor es la que me apoya en cuidar a su hermanita, porque su papda y yo
trabajamos” Mercedes

“Antes nada era igual, bueno pues yo solo me dedicaba a mi casa, a estar con
ellos con mis tres hijos ahora he tenido que dejar a mis dos nifios en Piura con
mi mama ellos tienen 6 afios son gemelitos. Ahora estoy por acd para que mi
hijo se recupere” Doris

“Mi vida a cambiado mucho he tenido que dejar el hogar, a mi familia. Ahora
solo tengo que estar aqui cuidandola, mi familia quedo alla, he tenido que
cerrar mi negocio en Piura, porque mi esposo también trabaja. Todo sea
porque mi hijita se mejore” Silvia

Las mujeres participantes en este estudio han tenido que modificar por
completo el estilo de vida al que estaban acostumbradas , teniendo que dejar

muchas cosas que hacian habitualmente a raiz de la situacion de salud del
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nifio(a) se han dedicado completamente al cuidado de ellos(as) dejando a un
lado su vida personal. Ademas ha sido necesario cambiar sus rutinas de vida
a las que normalmente estaban acostumbradas. Se evidencia a través de los
relatos, que en la mayoria es la madre quien asume la responsabilidad del
cuidado del hijo enfermo, la tarea es tan absorbente que se dejan y asumen
nuevas responsabilidades por tal situacion. Muchas veces se tiene que dejar
la familia temporalmente, siendo esta una de las situaciones mas tristes y
aterradoras para la madre, esto es aiin mas dramatico cuando adn se tienen
en casa hijos pequefios. Lo anterior lo podemos argumentar mediante los
discursos hechos por las madres entrevistadas, donde ponen de manifiesto su

vivencia que experimentan actualmente:

“La vida para mi ha cambiado mucho porque tener una nifia con leucemia
significa dejar muchas cosas, por ejemplo en casa ya no podemos organizar
algun tipo de reunion con la familia porque mi hijita no puede estar en
contacto con mucha gente, ya no es igual, ahora yo me dedico solo a ella, tuve
que venir de Jaén para cuidarla y soy la tinica que estoy todo el dia con ella”.
Jeny

Mediante este discurso podemos ver la necesidad que surge por parte
de las madres la sobreproteccion del nifio enfermo y se evidencia como la
situacion de salud de sus hijas(os) generé profundos cambios en las vidas

cotidianas de sus familias, y sobre todo en el diario vivir de sus madres.

Varias tuvieron que abandonar sus trabajos para dedicarse al cuidado
de sus hijos de manera permanente. Una vez que se enteraron de la situaciéon
de salud del nino(a), muchas familias tuvieron que mudarse de sus lugares
donde vivian.Esto se puede evidenciar en los discursos de las madres

entrevistadas:

“Ahora yo he tenido que estar en el hospital todo el tiempo que requiera mi
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nina, tengo una hija mayor que gracias a Dios se queda en casa y me ayuda
en los quehaceres. Porque practicamente yo he tenido que dejar todo y estar al
lado de mi hijita” July

No obstante la situacion de salud de los hijos con cancer genera
profundos cambios en las vidas cotidianas de las familias, en la pareja y sobre
todo en el diario vivir de las madres. Muchas veces se tiene que abandonar los
trabajos para dedicarse al cuidado de sus hijos de manera permanente. Asi
también se considera que las visitas al hospital y los periodos de
hospitalizacion plantean la necesidad de organizar el cuidado muchas veces
de los otros miembros de la familia, las ausencias prolongadas en el trabajo, y
la imposibilidad de planificar la vida familiar, social y profesional a corto
plazo. Asimismo, se produce un aislamiento social y se interrumpen la
mayoria de las actividades recreativas de la familiass. Esto lo podemos

corroborar mediante los discursos de los sujetos de investigacion:

“Mi vida dio un giro tremendo: primero porque tuve que ir a Tarapoto y
renunciar al trabajo, luego deje mi familia, ha sido un cambio muy grande,
pero de esa manera siento que le doy mas atenciéon a mi nifia” Ruth

De igual manera se puede verificar que una vez que la madre se entera
de la situacién de salud del nifio(a), muchas de ellas tienen que mudarse de

sus lugares de origen al lugar donde sus hijos estan siendo tratados.

2.3.- El nifio enfermo como eje principal.

Cuando un nifio enferma y més ain de una enfermedad oncologica,
este se vuelve en el foco principal para su entorno, en especial para la madre.
Considerandose que desde el primer momento que la madre es informada del
diagnostico de su hijo, éste pasa a ser lo primordial en su vida, dejando de

lado muchas cosas. Es por ello que es necesario abordar la definicion de un
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nifio oncologico, reconociendo que la enfermedad es la alteracion del estado
de salud, enfermar es una situacion que tenemos que afrontar en cualquiera
de las etapas del vivir, incluyendo obviamente a la nifiez. La enfermedad
fisica en sus multiples formas, benigna o grave, aguda o croénica, puede
ocurrir en la vida de cualquier nifio. La enfermedad constituye una
experiencia en la que toda la familia toma parte y si es un nifio o una nina
quien esta enfermo, toda la familia se altera, originandose asi una situacion

de crisis 5.

Por ello se argumenta que el nifio enfermo origina muchos cambios
en la vida de la madre ya que es ella la que pasa la mayor parte del tiempo o
en la mayoria de casos el tiempo completo. Generalmente las madres deciden
postergar algunos aspectos de su vida, como el profesional, para hacerse
cargo del hijo hospitalizados>. Cuando la salud es suplantada por la
enfermedad en un nifio, para su entorno, y en especial para la madre, este se
convierte en lo prioridad en su vida, toda esa situacion genera sensaciones
fisicas y psiquicas como malestar, ansiedad, y alteraciones de los habitos
cotidianos. Todos estos fend6menos son extrafios y perturbadores y con

frecuencia generan temores en la madre 53.

La investigadora adopta al nifio oncologico, como aquel que presenta
una enfermedad tan devastadora como es el cancer, la cual involucra muchas
expectativas en su familia, en especial en la madre, convirtiéndose él en el eje
principal de su atencion. Ya que a partir del diagnostico es el quien necesita
de un cuidado integral que le ayude a enfrentar la enfermedad. De acuerdo a
lo descrito podemos contrastarlo mediante los discursos de las madres

entrevistadas:

“Antes yo trabajaba y tuve que pedir licencia para poder dedicarle la mayor
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parte de mi tiempo a ella, de lo contrario, tendria que dejar mi trabajo para
cuidar a mi hija” Mercedes

Asi mismo la vida del hijo y las nuevas demandas de la enfermedad
pasan a ser el centro de la atencion y lo que la impulsa a todas las decisiones,
exigiendo una reorganizacion de los papeles y dando una nueva direcciéon a
vida de la madre. De acuerdo a lo descrito por la autora podemos contrastarlo

mediante los discursos de las madres entrevistadas:

“Ahora trato de estar bien aca solo pendiente de mi hijo, mi familia y los demas
son secundarios en mi vida, ahora lo primero es que mi hijo esté tranquilo”
Doris

“..a raiz de que mi hija se enfermo yo todo el tiempo paro con ella y asi estaré
por el resto de su enfermedad” Ruth

“... he tenido que dejar el negocio que tenia en Piura a cargo de mi mamda, para
que ella me lo cuide junto con mi esposo, todo con el fin de estar en todo
momento con mi hijita, porque practicamente ahora ella es lo que mds
importa” Silvia

En los discursos se evidencia que las madres centran toda la atencion
en el nino enfermo dejando de lado muchas cosas a las que estuvieron
acostumbradas con el afan de proporcionarle més tiempo y dedicacion al
nifio con cancer.Por ende el nifio enfermo se convierte en la prioridad en este
tiempo de batalla y resulta necesario escoger un lugar seguro para el
tratamiento del nifio, que tiene como base principalmente la seguridad que la
institucion le proporciona a la madre, al nifio y a la familia. Estas madres, de
acuerdo con lo que relatan, han tenido que dejar sus respectivos trabajos y a
raiz de la situacion de salud del nifio(a) se han dedicado completamente al

cuidado de ellos(as) dejando a un lado su vida personal.
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3.-LA ESPIRITUALIDAD DE LA MADRE DEL NINO CON
ENFERMEDAD ONCOLOGICA

Partiendo del concepto de espiritualidad, esta es definida como la
busqueda de lo sagrado o de lo divino a través de cualquier experiencia de la
vidas4. Asi mismo es considerada una dimension profunda del ser humano,
que en medio de su corporalidad trasciende lo superficial y constituye la
esencia de la vida humana, con sus sentidos y sus pasiones hace referencia a
la bisqueda del sentido de la vida, de esperanza y relaciona al individuo

con el mundo, le da significado y sentido a la existenciass.

Ademés la espiritualidad estd definida en base a tres aspectos
primordiales: significado y proposito, la voluntad de vivir, y la fe en uno, en
los demas o en Diosss. Para la investigadora la espiritualidad es adoptada
como una dimension vital, en la que se refiere a aquellos aspectos de la vida
humana que se relacionan con experiencias que trascienden los fen6menos
sensoriales. Como lo es tener un hijo con céancer, lo cual implica para una
madre muchas veces perder la alegria, la vitalidad y aparecen como cascadas
las dificultades que se reflejan como inafrontables e inadaptables y busca en

su gran mayoria encontrar un consuelo en lo espiritual.

Por lo contrastado con la literatura y de acuerdo a la recoleccion de
datos de las entrevistas realizadas, se ve evidenciado como las madres han
encontrado por medio de la espiritualidad cierta tranquilidad ante la

situacion que viven:

“Yo solamente lo dejo en las manos de Dios, solo él sabe que va a ser con la
vida de mi hijo, si Dios me ha dado a mi hijo para que viva yo voy a luchar por
él... Al principio pensaba lo peor, pero ahora me siento mas tranquila porque sé
que Dios estd con nosotros” Doris
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“Bueno yo tengo la esperanza que Dios me va ayudar con la salud de mi hija,
por eso me siento un poquito mas tranquila, pero yo voy a tratar de hacer todo
lo que esté en mis manos con el fin que mi hija se sienta bien. Por ahora me
siento tranquila porque decidi entregar mi vida a Dios, para que de esa
manera sea él quien salve a mi hija” Tatiana

En los relatos anteriormente mencionados, se puede evidenciar que las
madres han encontrado en el aspecto espiritual un sendero que les
proporciona cierta tranquilidad ante la situacion por las que atraviesan; Ya
que como ellas lo manifiestan, anteriormente no percibian ninguna salida, y
se veian envueltas en un laberinto.

Esto significa que una vez que la madre asimila y llega a comprender la
enfermedad de su hijo, reacciona y busca un refugio en lo espiritual.
Esto lo podemos evidenciar mediante lo descrito en las entrevistas hechas a

las madres:

“Aunque todo esto ha sido muy duro, yo sé que Dios nuestro Senior va a salvar
a mi hija, yo guardo siempre esa esperanza que Dios por medio de los médicos
salve a mi hija. A raiz de que yo me acerque mds a Dios siento un poco mas de
tranquilidad, porque antes solo me imaginaba lo peor.” Ruth

“Ahora lo iinico que me consuela es la esperanza de ver sana y salva a mi hija
por obra de Dios, yo se que el es el iinico que puede salvarla por intermedio de
los médicos” Silvia

Estos discursos de igual manera reflejan que las madres participantes
de la investigacion, encuentran consuelo en lo espiritual y tratan de encontrar
un significado positivo en la enfermedad a través de la espiritualidad
Asi mismo se confirma que las madres se dieron cuenta que la enfermedad
era algo que estaria con sus hijos y por supuesto con ellas por mucho tiempo,

pero todo lo dejaban en las manos de Dios, siendo esta la posibilidad mas
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grande para ellas de que sus hijos sean curados por la intervenciéon de Dios.
Por ello es que en la mayoria de casos las madres intentan recuperar su
mundo después de cierto tiempo; y de esta manera, la espiritualidad puede
convertirse en una poderosa fuente de fortaleza promoviendo la calidad de

vida y la adaptacion a la enfermedad.

3.1.- Entrega o Fe en Dios

Segun la reflexion difundida por el Papa Juan Pablo II, hace referencia
a la Fe en Dios o la entrega a EL, definiéndola como un acto de obediencia
total, es decir, poner ante sus pies todos nuestros suefos, proyectos, metas y
anhelos a cambio de que su voluntad se cumpla en nosotross”. Asi mismo la
Fe, es descrita decision total de la persona que envuelve todo su ser y le
compromete por completo. La fe tiene que ser tan profunda y es mas que
creer en algo que no vemos, es creer en alguien que nos ha hablado, aunque a

veces no podamos ver fisicamente a ese alguienss.

Asi mismo tener fe en Dios es demostrar que nuestra creencia no se
basa en sentimientos o emocionalismos sino en decisiones firmes y que
somos capaces de dejar todo a un lado para llegar a ver con nuestros ojos, sus
promesas cumplidas, ademés otorga a las personas el don de poder
sobrellevar las responsabilidades que se tiene y ayuda a afrontar todos los

obstaculos que se tiene por delantess.

La investigadora adopta la Fe en Dios como, la entrega a El de nuestra
alma, actos y decisiones, para de esa manera sea Dios quien haga su voluntad
ante nuestra vida o problemas, que no estan en nuestro alcance solucionarlos.

Por ende podemos describir que las madres de nifios con enfermedad
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oncologica ven un refugio en Dios, lo cual implica dejar a un lado su voluntad
y estar convencidos que para recibir las cosas, tenemos que hacer las cosas
de manera correcta, dejandonos guiar por la voluntad de Dios. Asi mismo
esto se puede evidenciar mediante los discursos emitidos por las madres

entrevistadas, donde ponen de manifiesto su entrega y fé en Dios:

“Yo solamente lo dejo en las manos de Dios, solo él sabe que va a ser con la
vida de mi hijo... si Dios me ha dado a mi hijo para que viva yo voy a luchar
por él pero st no que sea su voluntad y Diosito vera lo que hace con él. Todo lo
dejo en sus manos” Doris

“Bueno yo tengo la esperanza que Dios me va ayudar con la salud de mi hija,
por eso me siento un poquito mds tranquila y de verdad que todo lo dejo en
Dios” Tatiana

“Todo lo dejo en sus manos, Dios sabe qué hacer con la vida de mi nifia” Ruth

“Ahora me siento mas aliviada porque los resultados son mejores y tengo
bastante fe que Diosito nos ayudard’Jeny

En los momentos de enfermedad o ante la muerte, los humanos nos abrimos
méas a lo trascendente. Esto se puede evidenciar hasta en el caso de madres
que tienen hijos con cancer y en sus discursos emitidos. Esto lo podemos

confirmar mediante el siguiente discurso hecho por una madre entrevistada:

“Cuando te dan el diagnéstico es como para morirse, pero después uno piensa y dices
tengo que salir adelante y te aferras solamente a Dios nada mas, y todo lo dejo en sus
manos, yo confio en que El salvara a mi hijita” Marita

Asi mismo se puede argumentar, mediante el discurso que para
muchas de las madres en ocasiones adoptan la enfermedad de su hijo como
un problema que tiene que hacerle frente, pero con la ayuda de Dios, y
renaciendo en ellas un sentimiento de que no estan solas, sino que es Dios

quien los acompaiia en el largo camino de la enfermedad.
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3.2.- Resignacion ante la enfermedad

Segun las epistolas de Juan Pablo, hacen referencia a la resignacion,
abordandola como la aceptacion de la realidad: y a partir de ello comenzar a
buscar un nuevo camino¢c. Desde el punto de vista psicologico la resignacion,
es abordada como una postura serena para hacer frente a todo tipo de
adversidades, ademas es clasificada como una especie de resiliencia pasiva.
Se podria decir entonces que lo fundamental en la resignacion es que sirve
como un recurso que se pone en practica para lograr un objetivo, en

ocasiones unida a la perseverancias:.

Ademas, tiene que ver con un acto de sumision, de mansedumbre, de
ceder para no causar trastornos. Esto quiere decir que cuando uno se resigna
no es porque acepta que el deseo propio haya sido frustrado, ya que siempre
la resignacion siempre incluye enojo, la ira, por que se adopta que no hay

muchas que hacers2.

La investigadora entiende como resignaciéon una actitud que se adopta
ante la vida, y que todas las personas la hemos sentido en alguna
oportunidad, a través de la resignacion asumimos que es el hombre quien
toma las responsabilidades de sus actos en todo lo que se refiera a aspectos
negativos. Del mismo sentido nosotros abordamos que esta postura de la
madre se ve reflejada como un estado de cierta “tranquilidad”, en la cual ella
siente en ocasiones que si no hay nada mas que hacer por la vida de su hijo lo
mejor es que Dios disponga de la vida de ellos. Esto evidencia mediante los

discursos emitidos por las madres entrevistadas:

“Si Dios me ha dado a mi hijo para que viva yo voy a luchar por él pero si no
que sea su voluntad y Diosito vera lo que hace con él Todo lo dejo en sus
manos” Doris
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“llega el momento en que también uno ya lo asume y aprendemos a convivir
con eso, vamos asimilando la enfermedad que mi hija tiene.” Jeny

En estos discursos hechos por las madres podemos identificar que se ha
asimilado la enfermedad de sus hijos, denotandose por la resignacion o la

paciencia, unida a la perseverancia.

4.-VIVIENDO UN DUELO ANTICIPADO

Resulta necesario describir la conceptualizacion que se tiene acerca del
duelo anticipado, el cual es descrito como la anterioridad a la pérdida que
muchas veces se percibe como inevitabless. Asi mismo es concebido como el
elaborar un duelo con anticipacion, es decir, de prepararse tanto en términos
emocionales como practicos para un momento que muchas veces es

inevitabest4.

Por otro lado es definido como un proceso natural que ayuda a los
individuos a prepararse para el cierre emocional y fisico. Es también un
momento en el que tanto el paciente como la familia se preparan para el
cambio. Se trata de un periodo de tiempo durante el cual la familia y la
persona enferma experimentaran diversos sentimientos y emociones y es
usual en el caso de enfermedades crénicas en las que transcurre un largo
camino desde que llega la noticia de la enfermedad hasta que se en algunos

casos se produce la muertess.

La investigadora entiende como duelo anticipado a la actitud que
adoptan las personas ante la posible pérdida de alguien, es por ello que
consideramos que este es vivido cuando un familiar es amenazado de muerte

por un diagnoéstico, cuando un miembro de nuestra familia agoniza o es
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portador de una afeccion letal a mediano plazo o corto plazo. Lo descrito en la
literatura, lo podemos verificar en los discursos hechos por las madres

participantes de la investigacion:

“Muchas veces pienso en que mi hijo se va ha morir, peor es cuando lo veo sufrir
por las quimioterapias o cuando tiene alguna recaida pienso que ya lo estoy
perdiendo y todo eso me hace sufrir demasiado” Juana

“... a veces también, siento que ya mi hijita no da para mas y que se va ha morir,
cuando la veo con sus escalofrios, con la fiebre, me imagino muchas cosas y
pienso que en cualquier momento mi nifia se me muere y eso me desespera, me
duele mucho verla asi” Maria

En los discursos, se puede evidenciar que las madres participantes
manifiestan que ellas experimentan una sensaciéon de pérdida al tener un hijo
con una enfermedad oncoldgica y usualmente comienzan el proceso de duelo
antes de la pérdida propiamente dicha. La madre vincula el cancer con la
muerte, muchas veces debido a la falta de informacion que se tiene acerca de
dicha enfermedad y a todo lo que involucra. Se considera que aunque pueda
ser incémodo, el duelo anticipado a veces resulta util porque conlleva a la
madre a una aceptacion y resignacion de la pérdida de su hijo. Lo
mencionado anteriormente, lo podemos evidenciar en los discursos emitidos

por las madres:

“Esta enfermedad da mucho miedo, sobretodo miedo a que se muera
mi hija, cuando me pongo a pensar en que mi hijita se me puede
morir lloro tanto de impotencia de célera, muchas cosas me hace
sentir” Mercedes

En este discurso podemos evidenciar una vez mas que las madres

vinculan en todo momento el cancer con la muerte, y en todo este proceso de
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duelo esta presente el miedo, que surge muchas veces por la falta de
orientacion que existe respecto a esta enfermedad y lo que involucra la
misma. Asi lo podemos verificar en los discursos emitidos por las madres de

ninos con cancer:

“Muchas veces pienso en que mi hijo se va ha morir, peor es cuando lo veo
sufrir por las quimioterapias o cuando tiene alguna recaida pienso que ya lo
estoy perdiendo y todo eso me hace sufrir demasiado” Juana

“Me siento tan triste por toda esta situaciéon de mi hijo, es tan doloroso verlo
ast que a veces siento que quiza se me vaya” Ana

“Todos estamos unidos en esto, pero yo como madre, sola a veces pienso aqui
en esta habitacién, que mi hija se me puede morir en cualquier momento,
siempre esta el miedo a que se muera y eso es lo que menos deseo en la vida”
Inés

“...a veces me siento como si ya estuviese perdiendo a mi hijo, aun mas cuando
tiene las reacciones a las quimioterapias, muchos pensamientos se me vienen a
la cabeza, muchos recuerdos de mi hijo, es como si ya se me estuviera
muriendo” Cielo

De igual manera en los discursos expuestos podemos evidenciar que
es comun en las madres, que durante el tiempo de la enfermedad,
experimenten un duelo anticipado, ya que viendo a sus hijos con una

enfermedad oncologica les hace pensar una posible pérdida del mismo.

4.1.-La muerte como algo inminente

Se considera que el cancer es sentido o vivido de inmediato como una
persecucion del destino, como una mala suerte, o como un -castigo,
exactamente igual que otras enfermedades incurables y en todo momento se
tiene en mente que la muerte llegara en cualquier momentos%¢. Asi mismo es
percibida como una sensacion en la que se considera que la muerte esta muy

cercana®’.
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La investigadora, adopta el significado de la muerte como inminente, a
la actitud que toma la madre frente a la enfermedad de cancer de su hijo,
vivenciando pensamientos de que la muerte estd a puertas, ya que la
enfermedad oncolégica y la muerte muchas veces se encuentran muy
relacionadas; y esta relacion se fortalece atin mas, cuando se trata de una
enfermedad cronica y esto hace parecer que la muerte esta a puertas.Esto lo
podemos verificar en los discursos emitidos por las madres mediante las

entrevistas:

“Con esta enfermedad nunca se sabe, a veces vez bien a tu hija y después recae
con alguna infeccién, y nuevamente me embarga el miedo y la idea de que en
cualquier momento mi hijita se me puede morir, eso a mi me deprime, me hace
sentir muy mal.” Marita

Mediante estos discursos podemos decir que para las madres creen presentir
que la muerte se aproxima ante la vida de sus hijos, es una de las vivencias
méas devastadoras para ellas y atraviesan quiza por el momento mas dificil
que han experimentado como madres. Asi mismo se verifica la madre pasa
un tiempo de constante amenaza de la posible pérdida de su hijo, se
despiertan fantasias primarias depresivas y penosas.

Esto lo podemos verificar en los discursos emitidos por las madres mediante

las entrevistas:

“A veces pienso que mi hija se me puede morir en cualquier momento, a
menos cuando estan que la hincan a cada rato para ponerle el tratamiento y
le da todas esas reacciones, se me viene la idea que la muerte esta a puertas,
cuando el doctor no me informa nada, presiento que en cualquier momento
mi hija se puede morir.” July
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De igual manera en este discurso podemos ver que para las madres el
tener un hijo con cancer, significa la idea de la pérdida del mismo. Tal es asi
que es necesario mencionar que cuando una persona sufre de enfermedades
cronicas: como el cancer, este un momento de recepcion de la marca de ser
mortal, y es cuando la muerte toca el cuerpo e imprime su signo de

cercania®’.

4.2.- Miedo a la muerte del hijo

El miedo a la muerte es un sentimiento universal, de asunto cultural y
por lo tanto aprendido socialmente. Este sentimiento de miedo se hace
presente cuando existe un declive en la salud de algin ser querido como lo es
un hijo, ya sea por enfermedades como el cancer ¢. Asi también el temor a la
muerte de un hijo suele ser tan intenso que puede generar depresion en la
madre y es considerado como una verdadera torturaz. El miedo a la muerte
es considerado como un miedo méas natural y generalizado entre los seres
humanos y sobre todo en las madres que tienen a sus hijos con cancer y este
se encuentra presente a los largo de todo este proceso, generando en ellas
ansiedad y obsesiones, que no la dejan tranquila y generan muchas veces

depresion en la madrer.

La investigadora considera que el miedo a la muerte, es normal en
toda persona, ya que por nuestra dimensiéon humana, es normal que se sienta
ese temor, mas aun cuando se trata de las personas que mas se ama en este
mundo. Por ende consideramos que es natural sentirlo, ya que frente a una
enfermedad oncoldgica siempre esta presente la amenaza de la posible
pérdida de la persona que la padece.

Por ello resaltamos que toda la vida implica necesariamente la marca

de ser mortal, y mas atin tratdndose de una enfermedad oncolégica, la cual la
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consideramos como una situacion que aproxima vertiginosamente a una
madre a la idea de la finitud del hijo, poniendo en contacto con su estado
viviente de su hijo a ser perecedero. Asi lo podemos verificar mediante los

discursos de las madres entrevistadas:

“...me dolia la cabeza no comia casi dos semanas, no tenia hambre porque yo
sentia que mi hijo se iba a morir.” Doris

“Siento un miedo tan grande cuando me pongo a pensar que mi hija se puede
morir en cualquier momento, mas aun cuando recibe su tratamiento y esta con
todo el malestar y las reacciones del mismo.” Tatiana

De igual forma podemos ver que para las madres, en todo momento de
la enfermedad esta el miedo a la muerte y de igual manera este puede llegar a
condicionar la vida de la madre de manera que llega a impedir que la viva

plenamente y disfrute de lo que ella quiera.

A través de los discursos podemos percibir que a todas las madres les
rodea el temor a la enfermedad y la muerte; pero no en esta ocasién no
hablamos de la muerte de uno mismo sino de los seres que mas se aman en la
tierra que son los hijos. En todo momento el miedo a la muerte de su hijo

embarga el corazon de la madre.
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CONSIDERACIONES FINALES

A continuacién se presentaran algunas recomendaciones que
surgieron a partir de la realizacion de la presente investigacion y que
resultan relevantes para futuras investigaciones, esperando contribuir a la
investigacion en las ciencias de enfermeria y a mejorar el cuidado de
enfermeria enfocado en las madres que sufren por una enfermedad

oncologica de sus hijos:

e El cancer infantil méas que una estadistica, es una realidad que
determina y que a su vez es determinada por una persona, por una
familia, por un entorno. Involucran diferentes reacciones frente a la
noticia de que un hijo padece de céancer, estas reacciones son en
primera instancia de una negacién rotunda e incredulidad frente a
dicha situacion, y a partir de ello, la madre junto al resto de la familia
deben hacer frente a una serie de implicaciones que derivan
especialmente de ese diagnostico y tales implicaciones dibujan nuevos
horizontes para la asistencia de enfermeria ampliando su campo pero
también su objeto de acciéon y relativizando el cuidado ofrecido

convencionalmente.

e Las vivencias de cada madre frente a la enfermedad de sus hijos, es
sentida o vivida de diferente manera, ya que sustentandonos en la
teoria de Martha Rogers, consideramos a cada madre como un ser
unico e irrepetible. Teniendo en cuenta lo descrito es que resulta
importante que los enfermeros se constituyan en auténticos
educadores, transmisores de conocimientos y habilidades. Brindando

una informacion completa y detallada sobre los cuidados que los
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padres han de proporcionar a sus hijos, ayudandolos a adquirir
conocimientos, actitudes y habilidades que de forma indirecta les
permitira hacer frente a la enfermedad; ya que consideramos que sus
hijos se convierten en lo primordial en su vida, siendo ellos el motor y

eje principal de sus vidas.

e Las madres que tienen un hijo con enfermedad oncolbgica, tienen
necesidades y problemas que van mas alla de la dimensidn fisica y lo
estrictamente médico, ante dicha situacion surgen nuevas necesidades
que Unicamente son satisfechas cuando encuentran un refugio; Fé en
Dios, viendo en la dimensién espiritual, una reconciliacién con un ser
superior que le permita encontrar una respuesta a todo el sufrimiento

de su hijo y confian en él para aliviar sus dolencias.

e Las madres ante la enfermedad evolutiva de sus hijos y al ver el
sufrimiento de ellos, con el transcurrir de tiempo y el proceso de la
enfermedad llegan a comprender y a vivir un duelo anticipado, e
inconscientemente empiezan a sentir una esperanza de que hay un
nuevo amanecer luego de la pérdida de un ser amado. Considerando
en todo momento que siempre esta en ellas el temor de a la posible
pérdida de sus hijos, pero por otro lado llegan a comprender la finitud

del ser humano y es asi que sienten a la muerte como inminente.
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UISAAL e

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Para proteccion de los derechos éticos de los participantes, que
proporcionaran la informaciéon para la investigacién titulada: “VIVIENDO
UN TIEMPO DE OSCURIDAD: CANCER DE UN HIJO”. Se formaliza
el siguiente consentimiento informado:

Yo con N° de DNI , como informante de la

investigacion, en pleno uso de mis facultades, libre y voluntariamente, doy

constancia de lo siguiente:

He sido informado(a) de manera verbal y escrita el dia _ del mes de
del afio 2012, sobre los aspectos de la investigacion.

Para que asi conste, firmo, con la capacidad de libre elecciéon y sin coaccion

alguna el presente documento y recibo un duplicado del mismo.

Nombre de la investigadora: Nombre de la madre:

DNI Ne¢: DNI No:

CHICLAYO, PERU __ de del 2012
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USAT. ...

ENTREVISTA

“VIVIENDO UN TIEMPO DE OSCURIDAD: CANCER DE UN
HIJO”.

I. Instrucciones:

La presente entrevista, es de caracter confidencial y an6nimo, esté dirigida a
las madres de los ninos que se encuentran con diagnostico de cancer. A
continuacion se presentan preguntas, que deberan ser contestadas segin se

solicite; se pide veracidad y colaboracion.

N© de encuesta:

Fecha: Lugar:

SEUDONIMO: (Nombre inventado por la misma madre)

Direccion:

I1. Datos Generales:
Edad: Estado Civil:

Religion: Grado de Instruccion:
Preguntas Orientadoras
1. ¢Cémo se sintio usted cuando le diagnosticaron la enfermedad a su

hijo (a)?

2. ¢De que manera la enfermedad DE SU NINO ha cambiado su vida?
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3. ¢Coémo se siente actualmente ante la situacion que atraviesa su hijo
(a)?
Observaciones:

Muchas Gracias por su colaboracion.



