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RESUMEN

La esperanza en niflos con cancer: una experiencia, permite conocer cuales
son las experiencias que los padres de nifios con diagnostico de cancer han
tenido durante el proceso de la enfermedad; y como ellas a través de las
diferentes situaciones que viven los han llevado a la esperanza y les ha
permitido reconocer a sus hijos como inspiradores de la misma.

A través de cada uno de las entrevistas se muestra como la esperanza,
termina siendo el eje fundamental que mueve la vida de los padres, y que a
través de las diferentes situaciones y/o experiencias que los padres viven,
permite que ellos descubran la esperanza y de éste modo, puedan darle un
significado mas positivo a la enfermedad, Asi mismo permite conocer las
estrategias y mecanismos que motivan a los padres y que inspira
esperanza en ellos; de manera que, los lleve a no desistir y a seguir
luchando aun a pesar de las circunstancias de la enfermedad y las
consecuencias de la misma, replanteandose nuevas metas en la vida, que
les permita les permitan interactuar con la enfermedad y de esta manera
darle un nuevo significado a sus vidas.
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1. CAPITULO | MARCO DE REFERENCIA

“Volver a casa es algo emocionante, lo es, cuando se ha contemplado la
posibilidad de no volver. Llegar aunque sea con muchas preocupaciones y
volver arecorrer los rincones del hogar me llena de alegria. El retorno a casa
es la oportunidad para agradecer a la vida, para renovar el coraje para seguir
luchando, para tomar conciencia de todo cuanto se ha recibido” (1).

Este capitulo expone la contextualizacion general del problema de estudio, la
descripcion de la magnitud y significancia del el area problematica, la sintesis de
la produccién de conocimiento con énfasis en los vacios y necesidades de
investigacion, la justificacion, el problema, los objetivos, y las definiciones
conceptuales.

6.1 LA PROBLEMATICA DEL CANCER EN LA NINEZ

El cancer ademas de ser una enfermedad cronica que amenaza la vida es una
enfermedad que simboliza lo desconocido y lo peligroso, el sufrimiento y el dolor,
la culpa, el caos y la ansiedad.

El cdncer en Colombia ha ido aumentando los udltimos afios, en un estudio
reciente realizado por el Registro Poblacional de Cali, se encontré que las tasas
de incidencia de cancer en los hombres, ajustadas por edad, para cancer en todas
las localizaciones (excepto piel) fueron 222,3/100.000 y 171,6/100.000. (Pifieros,
2004) (2)

En menores de edad, la incidencia del cancer es mas alta dia a dia, con relacion a
los nifios, la piramide de presentacion de cancer es inversa, de 1 caso en 6000 al
afio, comparandola con otros tipos de patologias que afectan a la poblacion
infantil como la diabetes (incidencia de 1 en 500); el Sindrome de Down (1 en
1000); 6, la Fibrosis Quistica (1 en 2500). Con respecto a tipologias especificas de
cancer infantil, a nivel mundial se observa que las primeras causas de muerte
son debidas a leucemia.

Cifras recientes sefialan que para el afio 2005, en Colombia, de 18.400 muertes
en menores de 15 afos, 4,5% ocurrieron por cancer, y de estos 45%
correspondieron a leucemias de diferentes tipos. (DANE, 2008) (3)



Para el afilo 2002, la Organizacion Mundial de La Salud (OMS, 2002) (4),
report6 21.097 casos de leucemia para el grupo de edad entre los 5y los 14
afnos.

Segun un estudio realizado por el Instituto Nacional de Cancerologia para el afo
2002, las leucemias aportaron 814 casos nuevos de cancer y 608 muertes, en el
rango de edad de 0-15 afios, con una proporcion similar en nifios y nifias. Dentro
de este grupo de edad, se encontré que la leucemia linfoide aguda ocup6 el primer
lugar y se presentd con mayor frecuencia dentro del grupo de edad de 0 a 4
afios con un predominio en los varones (Martinez,1999). (5)

En la poblacion infantil, aunque el cancer no es la primera causa de muerte, si se
ubica en un segundo lugar ocasionando que, numerosas vidas se pierdan durante
el proceso de la enfermedad. En la actualidad se registran 1.200 casos cada afio y
el 3% de estos menores fallecen (6). Adicionalmente, segun la Liga Colombiana
de Lucha Contra el Cancer, Colombia reporta los indices mas altos de mortalidad
infantil comparada con otros paises. Segun ésta institucion, la mortalidad se
estima sobre 17.993 muertes anuales, de las cuales 574 corresponden al cancer
infantil (Otero, 2007) (7) Esto se debe a mdultiples factores, como el nivel
sociocultural de los pacientes, la demora en la atencidbn en las entidades
prestadoras de salud, la demora en los procesos de autorizacion de servicios y
procedimientos, la ausencia de médicos especializados, entre otras causas (Otero,
2007). El Departamento Administrativo Nacional de estadistica (DANE) informé en
1999, que el cancer pediatrico era la primera causa de muerte por enfermedad
en el rango de edad entre 5 y 14 afos, con 404 decesos (12.3%) y la segunda
causa de mortalidad global pediatrica después de las muertes violentas con
1.611(49.3%) casos (Martinez et al, 2002). (5)

Un estudio realizado por el Instituto Nacional de Cancerologia (1999) (5), en el
cual se revisaron las historias clinicas de 3.641 nifios y adolescentes que
consultaron al servicio de Oncologia Pediatrica, se encontré que, la mayoria de
los menores eran de sexo masculino; y que el rango de edad de mayor inclusion
era el de 0 a 4 aflos con 1234 casos para el afio de 1999. Segun la distribucién
geografica se encontré6 ademas que, los departamentos de mayor confluencia
fueron Cundinamarca, Boyaca, Tolima, Huila, Meta y Caqueta; tal vez en razén a
la zona de influencia de esta institucion. Las patologias neoplasicas infantiles de
importancia resultado del estudio fueron Linfoma Hodgkin, y no Hodgkin (grupo
de edad entre los 5y 9 afios); neoplasias del sistema nervioso como los tumores
neuroblasticos (predominio del sexo masculino y en menores de 4 afos), Y el
retinoblastoma (igual proporcion entre nifios y nifias entre los 0 y 5 afos); los
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tumores renales (ligero predominio en nifios entre los 0 y los 4 afos); tumores
hepéticos (para los hepatoblastomas, 76% fueron menores de 4 afios y para los
hepatocarcinomas, 75% mayores de 10 afos). (5) Posteriormente para el afio
2006, se presentaron 246 muertes entre los 0-14 afios de edad por diagnostico de
cancer (6).

Una problematica frente al tema de cancer infantil es que, aunque cada afio en
Colombia, son detectados 1200 nuevos casos de cancer infantil, muchos no
terminan el tratamiento, por abandono. Otero (2007) (7) afirma que el “Porcentaje
de abandono de los nifios que inician el tratamiento, se sitla en el 30%, lo cual
esta indicando la necesidad de afianzar los sistemas de seguimiento y control de
los menores, atacando de manera contundente, las causas que conllevan al
abandono.” Aungque en nuestro pais cuenta con avances representativos tanto a
nivel cientifico como tecnoldgico, el seguimiento de estos casos aun es deficiente,
y los padres muchas veces sienten el abandono por parte de los profesionales y
las entidades de salud en la prestacion de los servicios. Por esta razén se
observa la necesidad de trabajar en estos procesos de seguimiento y control, de
manera que se difunda y se le dé la importancia necesaria a través de todas las
redes de salud. (7)

En Colombia, es comun que los padres suspendan el tratamiento de los nifios
enfermos cuando ven alguna mejoria y eso afecta negativamente aun mas su
estado de salud (Otero, 2007) (7). De esta manera se ha visto la importancia de
crear una ley que cobije la atencion adecuada a todo nifio que tenga cancer de
manera que se busque aumentar la tasa de supervivencia y mejorar la oportunidad
de diagnostico y tratamiento temprano. Disminuir de manera significativa, la tasa
de mortalidad por cancer en los nifios y personas menores de 18 afios, a través de
la garantia por parte de los actores de la seguridad social en salud, es un
compromiso de todos los servicios para que, se detecte tempranamente y exista
un tratamiento integral, con la aplicacion de protocolos y guias de atencién
estandarizados, con una infraestructura adecuada y una, dotacion de recurso
humano y tecnologia, en todos los centros especializados habilitados para tal fin
con el fin de aumentar la tasa de supervivencia (Otero, 2007) (7).

Al observar comparativamente la tendencia del cancer en nifios se observa que en
paises desarrollados, la tasa de supervivencia es mayor, ya que, muchos de los
nifios tienen atencién en centros especializados, con estandares adecuados de
tratamiento y atencion. Asi mismo se observa que en paises en vias de
desarrollo como Salvador, México, Nicaragua y Guatemala la tasa de
supervivencia es mucho mas alta que en Colombia, debido a que cuentan con
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modelos de atencidn ajustados a las necesidades de la poblacion infantil. Se ha
llegado a establecer, que entre los factores que han permitido los grandes
avances en el tratamiento del cancer Infantil en los paises desarrollados, se
destacan, un tratamiento interdisciplinario integral que incluye un soporte
psicosocial; la participacion en estudios colaborativos nacionales con estrategias
de diagnéstico y tratamientos estandarizados ademas del seguimiento
(importancia de los registros en tiempo real); el establecimiento de requisitos y
recomendaciones para centros adecuados de atencién de Cancer Pediatrico; un
mejor diagnéstico dado por la incorporacion de nuevas técnicas de estudio por
imagenes y el uso de biologia molecular; una mejor quimioterapia con la
incorporacion de nuevas drogas y estrategias de uso diferentes, en especial la
intensidad de la terapia de acuerdo al riesgo (Otero, 2007) (7).

6.2 LOS PADRES FRENTE AL PROCESO DEL CANCER DE SU HIJO

Los padres frente al proceso de la enfermedad de un hijo viven una serie de
situaciones que les impide en algunas ocasiones enfrentar el dolor y el inminente
guebrantamiento de la salud. Ver a su hijo enfermo encierra en ellos, sentimientos
de tristeza, ansiedad, dolor y estrés frente a la responsabilidad de cuidar al otro.
Asi mismo la enfermedad produce en los padres sensaciones de frustracion y en
muchas ocasiones imposibilidad o desconocimiento para enfrentar la situacién
(Giammona, 2002) (8).

Cuando un hijo es diagnosticado con cancer, la familia en especial padres y
hermanos atraviesan por una situacién, donde en algunas ocasiones no se ve la
salida, es un golpe demasiado fuerte, en el cual, a la mayoria de los padres se les
dificulta entender y aceptar que su hijo esta enfermo, que se va a enfrentar al
sufrimiento, que, probablemente va a morir y que ellos como padres y cuidadores
deberan acompaniarlo en este proceso.

Castillo y Chelsa, 2003 (9) afirman que cuando la persona que padece cancer es
un nifio, todas las reacciones emocionales pueden ser mas intensas para él, asi
como también para los padres, hermanos, la familia extensa y el personal de
salud responsable del cuidado; aunque los avances recientes en el tratamiento del
cancer infantil han cambiado su prondstico, el aumento en la sobrevida de los
nifios y niflas con cancer tiene efectos profundos en ellos (as) y en sus familias.



Las mismas autoras encontraron que, los sentimientos y las preocupaciones de
los padres frente al proceso del cancer en sus hijos, variaba mucho, al comienzo
de la enfermedad algunas madres no querian que otras personas supieran de la
enfermedad de su hijo por diferentes razones, temian que las personas les
hicieran muchas preguntas solo por curiosidad, que sintieran lastima por ellas y
gue intentaran rechazar o aislar a su hijo, sin embargo pasados algunos meses
ellas fueron capaces de compartir la experiencia de la enfermedad con los demas
y se sintieron mucho mejor, porque, esto permitid que los demas pudieran
ayudarlas y expresarles empatia y simpatia. (Castillo y Chelsa, 2003) (9)

Es por esto que, encontrarle un significado a la enfermedad es un proceso que
lleva tiempo teniendo en cuenta que, el solo conocimiento de la misma, produce
un gran impacto familiar y por lo tanto la aceptacion de la enfermedad, se ve
afectada por la fortaleza que puede tener cada uno de sus miembros, la
personalidad, el tipo de comunicacion que exista entre los miembros de la familia,
la comunicacion existente entre la familia y el personal de salud, y las actitudes de
cada una de las personas que hacen parte de la familia frente al conocimiento de
la enfermedad, el prondstico y las dificultades del tratamiento.(8)

Por otra parte es importante mencionar que las creencias que tenga cada miembro
de la familia, afectan de cierta manera las actitudes de las personas frente al
proceso de la enfermedad. Las creencias permiten encontrar un significado
positivo en la enfermedad y este se da con la ayuda de religion o la fe
independientemente de la creencia que tenga la persona.

En cuanto a la respuesta psicologica de la familia, ésta varia a través del proceso
de diagnéstico y tratamiento de la enfermedad y por tanto afecta los estilos de
afrontamiento escogidos por cada uno de los miembros. (Giammona & Malek,
2002) (8) Esta respuesta psicoldgica, ante el diagndstico del nifio con cancer se
ve afectada por la habilidad de cada uno de sus miembros en usar mecanismos de
afrontamiento y recursos para mediar el estrés emocional causado por el
conocimiento del diagnéstico mismo. (8)

La respuesta de los padres y de cada uno de los miembros de la familia siempre
se vera influenciada por la visidn que la sociedad da al cancer, como aquel riesgo
inminente de muerte que conlleva a un tratamiento que muchas veces causa
fuertes dolores y cargas que al final no terminan en buenos resultados (8). Si el
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pronéstico es visto como bueno, la capacidad de afrontamiento y los ajustes
emocionales aumentan, asi como el desarrollo de estrategias de afrontamiento. En
la familia estas estrategias son mas faciles de manejar si la familia percibe el
tratamiento como un régimen manejable. En cambio si el pronéstico no es bueno,
en la familia aumenta la ansiedad y es mas dificil un acople emocional, y el
desarrollo de estrategias de afrontamiento (8).

6.3 ElI PAPEL DE LA ESPERANZA EN LAS FAMILIAS CON
ENFERMEDADES CRONICAS

La esperanza como concepto multidimensional, se considera como un aspecto
fundamental para las personas diagnosticadas con cancer y sus familias, esta,
permite afrontar de una manera mas adecuada la enfermedad, el dolor y el
contexto que rodea a la persona y a su familia durante el proceso del diagnostico y
tratamiento, de manera que la esperanza, se convierte en un eje central del
cuidado (10).

Al interrogante ¢ por qué la esperanza es un topico importante en los procesos de
enfermedad y en el cuidado de enfermeria? Morse, afirma que la esperanza sirve
COmo una respuesta ante las amenazas, que permite el uso de ayudas internas y
externas para alcanzar la meta. Adicionalmente Morse, (1995) (11) Y Cutcliffe &
Herth (2002)(12) afirman que la esperanza mantiene fuera pensamientos
negativos; lleva al compartir y fortalece las relaciones; permite establecer
estrategias que ayuden a inspirar la esperanza; permite dar un cuidado
multidimensional y promueve la inclusién de nuevas estrategias que fortalecen el
cuidado de enfermeria. (13)

Por otra parte la esperanza es esencial para mantener y energizar, el trabajo
maternal de una madre en el cuidado de su hijo con discapacidad (Larson, 1998)
(10) Ayuda tanto al niio como a la familia a afrontar la experiencia del cancer.
(Pandecheri y Russell, 2002) (10). Es considerada como una efectiva estrategia de
afrontamiento en pacientes con cancer, ya que provee en ellos un poder
adaptativo, que les ayuda atravesar por la dificil situaciéon y lograr unas metas”.
(Ebrigth y Lyon, 2002, Herth, 1987, 1989) (12) De este modo la esperanza se
convierte en un factor importante que permite a los pacientes ajustarse
personalmente a las situaciones de pérdida, incertidumbre y sufrimiento (12). Sin
embargo para que ese ajuste se dé es importante para los nifios el rol que juegan
los padres frente al proceso de la esperanza, por tal razon, las intervenciones de
cuidado de enfermeria deben estar enfocadas en inspirar la esperanza en los
padres para asi lograr que ellos inspiren esperanza en sus hijos.



Se ha demostrado que, inspirar la esperanza en los padres, ayuda a disminuir los
niveles de ansiedad producidos por la demanda y la carga del cuidado de su hijo.
“La familia experimenta cambios negativos en su salud tanto a nivel fisico como
mental, durante la enfermedad de sus hijos y el proceso de la muerte; por tanto
para prevenir que la familia se convierta en un paciente, los profesionales de la
salud deben prepararlos para valorar la esperanza en ellos e intervenir con ellos,
de manera que se les ayude a fortalecer la esperanza.”(15)

Herth, (1993) (15) explord, el concepto de la esperanza, los hechos caracteristicos
gue influenciaban la esperanza y las estrategias usadas para desarrollar la
esperanza en los cuidadores (familia) de pacientes con una enfermedad terminal.
Los hallazgos revelaron estrategias que ayudaban a desarrollar la esperanza,
entre las cuales se encontré: 1. El hacer parte de relaciones que sean percibidas
como cariflosas donde haya un cuidado por el otro. 2. Tratar las percepciones
cognitivas, dentro de un marco mas positivo, hablarse positivamente, usar la
meditacién y el humor. 3. Vivir el momento 4. Sostener las expectativas y
enfocarse en el sentido de “estar con” en oposicion al “hacer”, como un dibujo de
la cercania de la muerte y 5. Practicar creencias espirituales y equilibrarlas con la
energia disponible.

Adicionalmente Herth identificé algunos factores que interfieren con la esperanza,
por ejemplo: la sensacion de soledad, el sentimiento de no poder manejar las
pérdidas concurrentes y los sintomas que los pacientes reportan como
pobremente controlados. La autora afirmd que futuras investigaciones seran
necesarias para desarrollar y evaluar los efectos especificos de las intervenciones
de enfermeria en busca de mantener la esperanza en la familia. (15)

En un estudio desarrollado por Kirk y colaboradores (2004), se observo también la
importancia de la esperanza en la comunicacion. Se examinaron experiencias
acerca del proceso del diagnéstico y su satisfaccion en el modo en que la
informacion fue compartida durante la trayectoria de la enfermedad. El analisis de
las intervenciones reveld, que aunque los pacientes estaban prevenidos sobre su
enfermedad y la aceptaban, ellos necesitaban escuchar mensajes de esperanza,
por parte de los profesionales de la salud, incluyendo la posibilidad de un milagro.
(16)

También se ha investigado la esperanza en la comunicacion entre la familia y
equipo de salud, al respecto en una investigacion realizada por Holtslander y
Duggleby (2005) (17) se encontrd6 que, las dificultades en esta comunicacion
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estaban dadas por: los sentimientos despersonalizados por parte de los
profesionales de la salud y el recibir mensajes negativos que lograban destruir la
esperanza del cuidador.

De este modo se observa que tanto para los padres (familia) y los nifios es
importante una comunicacion orientada a la esperanza, donde por parte del
profesional de enfermeria exista un enfoque positivo de la enfermedad, que
permita afrontar y vivir la enfermedad de la mejor manera posible. “La enfermedad
desestabiliza no solo al paciente sino a quienes le rodean y de un momento a
otro, todo cambia en nuestro hogar, en nuestro escenario de trabajo y en nuestra
cotidianidad”. (1)

De los hallazgos de la revision de la literatura, se puede concluir que la esperanza
es un concepto importante que emerge en las diferentes situaciones de la vida y
la enfermedad y que como tal ayudan a la persona y a su familia a sobrellevar la
enfermedad y a buscar actitudes positivas que permitan inspirarla aun en los
altimos momentos de la vida (12). De hecho la esperanza no solo fortalece a los
pacientes sino especificamente a sus familias y en este caso a los padres, que
seran, quienes promuevan la esperanza en sus hijos a través de las estrategias
dadas por el profesional de enfermeria; permitiendo asi unas practicas confiables
en el cuidado de enfermeria. (13)

Por esta razon se hace necesario conocer y entender el concepto de la esperanza
como herramienta esencial para el cuidado de enfermeria que permita dar un
cuidado acorde a las necesidades del paciente.

En esta linea de pensamiento Cutcliffe y Herth (2002), mencionan la importancia
que la investigacion se dirija hacia: la esperanza como un concepto
multidimensional, la relacion dialéctica entre la esperanza y la desesperanza, el
significado de los niveles de la esperanza, la relacidon de la esperanza con otras
variables, los potenciales resultados de la esperanza, el significado entre las
cultural—del concepto de la esperanza, la exploracion y la evaluacion de
intervenciones que inspiren la esperanza. (12)

Asi mismo estos autores afirman la necesidad de dirigir la investigacion, hacia los
padres, la familia y la comunidad, teniendo en cuenta que la produccién de
conocimientos en este tema es incipiente, y plantean las siguientes preguntas de
investigacién futura en el concepto: ¢ COmo se expresa /experimenta la esperanza
en familias de diferentes unidades estructurales?, ¢ CoOmo la esperanza cambia a
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través del desarrollo de una relacibn muy cercana?, ¢ Cual es el rol que juega la
esperanza en familias que experimentan situaciones dificiles o de rompimiento?,
¢,Como la comunidad puede influenciar a los individuos a inspirar la esperanza? Y
¢, Qué tipo de técnicas investigativas son apropiadas para explorar el concepto de
la esperanza en la comunidad? El desarrollo de estos cuestionamientos a traves
de la investigacion, permitirA conocer y describir mejor el concepto de la
esperanza, de manera que se construyan estrategias que permitan inspirarlas y
estas sean la base del cuidado de enfermeria.

Esta investigacion tiene como propésito conocer el concepto de la esperanza que
tienen los padres de nifios con cancer de manera que, se describa el concepto, se
conozcan sus atributos y se profundice en él, para que con el tiempo, puedan
generarse estrategias que ayuden a los padres de nifios con cancer a enfrentar el
proceso de la enfermedad de sus hijos y permita que ellos se conviertan en
inspiradores de la misma tanto para el hijo como para su familia.

El conocer el concepto de la esperanza, descrito desde la vision de los padres,
permitira también a largo plazo, diagnésticos de enfermeria que, disminuyan los
indices de abandono al tratamiento del cancer en la poblacion infantil en
Colombia.

Por otra parte, el conocer el concepto de la esperanza fortalecera las lineas de
cuidado de enfermeria y de este modo facilitara la ensefianza del concepto en los
estudiantes de enfermeria a través de la asignatura de cuidado; generando asi un
mayor conocimiento y aplicacion de los conceptos de enfermeria en la docencia.

Es importante resaltar que el conocer y comprender el concepto de la esperanza
en padres de nifios con cancer, permitira también, realizar intervenciones
adecuadas de cuidado por parte de los enfermeros, donde la esperanza sera la
base del cuidado que permitira adecuar estrategias que inspiren esperanza a
través del proceso de diagndstico y del tratamiento de la enfermedad.

A partir de la revision y critica de la literatura se evidenciaron las siguientes
necesidades de investigacion:

e A pesar de las investigaciones realizadas sobre el impacto del cancer
infantil en las familias, aun se desconocen sus efectos en los procesos
familiares especialmente en los paises en desarrollo. (Castillo & Chesla,
(2003) (9) y la descripcion del concepto de la esperanza en padres de
nifos con cancer, permitira conocer esos efectos a traves de la descripcion
del mismo.

11



Se encontrd, que la mayoria de estudios realizados en los padres de nifios
con cancer se hicieron en contextos diferentes al colombiano, y no
abordaban el concepto de la esperanza parental ni métodos de
investigacibn que permitieran describir las preocupaciones, practicas,
habitos y dificultades cotidianas de los padres. (Castillo & Chesla, 2003) (9)

El concepto de la esperanza debe ser sistematicamente desarrollado, de
manera que, permita extender el conocimiento y construir intervenciones
que midan y fortalezcan la esperanza en pacientes, padres y familias con
cancer. Este conocimiento sera un soporte para la profesion y una linea de
cuidado importante que permita, lograr la fortaleza en la enfermedad. (Mc
Clement & Chochinov, 2008) (15)

A pesar del crecimiento reciente de referencias en la literatura en cuanto la
descripcion del concepto de la esperanza en enfermeria, es importante
aclarar que éste sigue siendo todavia tema de investigacion, ya que,
aunque la esperanza se ha descrito en términos teoricos durante muchos
afos, el reconocimiento del término dentro de la practica de enfermeria es
un fendmeno mas reciente que exige una exploracion mas profunda en
cada una de las areas de enfermeria. (12)

Aunque el concepto de la esperanza ha sido discutido en la literatura del
cuidado de la salud, desde 1960, es todavia dificil encontrar una definicion
gue encierre totalmente a la esperanza y especialmente como esta se
relaciona a la salud, la enfermedad y al cuidado de salud, en la disciplina
de enfermeria. (12)

Se observé la necesidad de definir el concepto de la esperanza en padres
de nifios con céancer, y a través de ella, conocer sus atributos, ya que,
aunque este concepto se ha definido a través de la literatura; en algunas
ramas de la enfermeria, enfermedades y algunas culturas, aun la
exploracion del concepto es incipiente; ya que, aun existen vacios en la
produccion de la literatura relacionada con la esperanza de los nifios con
cancer y la esperanza vista a través de los padres de los nifios con cancer.
(10)

Los estudios previos que se tienen sobre la esperanza se enfocaron en
adultos, con diferentes tipos de enfermedades como el cancer. En los
adolescentes la esperanza ha sido menos estudiada, sin embargo se
cuenta con unos pocos estudios, que hablan sobre la esperanza en
adolescentes sanos, huérfanos, con problemas de abuso de sustancias y
adolescentes con cancer, pero no son estudios sobre esperanza parental.
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La mayoria de estos estudios se concentraron, en la esperanza de los
adolescentes y no en la esperanza parental, por lo cual, hay poca
existencia e investigacion de la esperanza en los padres, en la nifiez y la
adolescencia. (10)

La demanda en el cuidado de enfermeria, se hizo evidente en nifios con
cancer y sus familias, aqui la enfermera, es el puente para construir
relaciones y estrategias de cuidado que permitan tanto a padres como a
hijos, tener una visidn positiva de la enfermedad, de manera que se
disefien metas que permitan ver la luz a través del camino de la
enfermedad y el dolor y de ésta manera seguir adelante. (10)

La relevancia de esta investigacion sera esencial para la teoria de
enfermeria, ya que permitira fortalecer los conceptos de cuidado en
enfermeria y de esta manera generar a futuro teorias de mediano rango de
tipo descriptivo, que permitan generar intervenciones y cuidados de
enfermeria orientados a inspirar esperanza en los pacientes y sus familias.

La descripcion del concepto de la esperanza en padres de nifios con
cancer, permitird conocer, como describen los padres la esperanza al tener
un hijo con diagndstico de cancer y a través de ella, conocer cuéles son las
situaciones y /o experiencias que los padres y sus hijos viven durante el
proceso de la enfermedad del cancer. El conocer estas experiencias
permitird también, comprender y entender las vivencias de los padres, y, de
esta manera generar ayudas, estrategias y mecanismos que faciliten,
orienten y permitan afrontar la enfermedad de una manera mas positiva. De
modo que la investigacion no solo sirva como una herramienta esencial
para el cuidado de enfermeria sino también como ayuda para todos
aguellos profesionales que trabajan con padres de nifios con cancer.

Es importante mencionar que esta investigacion permitira fortalecer la
practica de enfermeria, ya que, a través de ella se podran generar
estrategias e intervenciones de cuidado en enfermeria tanto a nivel
comunitario como asistencial, de modo que se creen grupos de apoyo
liderados por enfermeria donde se les proporcione a los padres un cuidado
acorde a la situacion que actualmente ellos, estan viviendo.

Es por esto que se ve la necesidad de describir el concepto de la esperanza a
través de los padres de los nifios con cancer, de manera que, la esperanza sea la
base del cuidado y de las intervenciones en enfermeria, de modo que, permita
crear estrategias a través de las cuales los padres pueden comprender y enfrentar
todo lo que la enfermedad conlleva, de manera que los padres, y el profesional de
enfermeria se vuelvan trasmisores de la misma.
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6.4

15

1.6

PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢, COmo describen la esperanza los padres de nifios de 0 a 15 afios de
edad con diagnéstico de cancer?

OBJETIVO GENERAL

Describir el concepto de esperanza en los padres de nifios entre 0 — 15
afios de edad con diagndstico de cancer.

JUSTIFICACION

En el cuidado de enfermeria la esperanza se presenta como un concepto
especifico da la profesion, que se explora a través de las necesidades que
tienen las enfermeras y los pacientes al afrontar el dolor, la enfermedad y
la salud. La esperanza es un constructo multidimensional que provee
bienestar cuando hay amenazas en la vida y desafios personales. (Morse,
1995) (11)

Es por esto que, se ve la necesidad y la importancia de explorar el
concepto de la esperanza en los padres de nifios con cancer, de modo
gue, este de nuevas luces al cuidado de enfermeria y a la disciplina
misma.

El conocer el concepto no solo ayudara a que se establezcan unos
cuidados de enfermeria acordes a las necesidades de los pacientes y sus
familias sino que permitir4 también, generar estrategias que fortalezcan la
esperanza en la enfermedad.

La descripcion del concepto de la esperanza fortalecerd también la
enseflanza de la ciencia de enfermeria, ya que, permitird a través de
ejemplos y situaciones de los padres de nifios con cancer, trabajar y dar a
conocer el concepto en el cuidado de enfermeria a los estudiantes, y de
esta manera generar diagnoésticos orientados a inspirar esperanza en la
docencia.

Por otra parte, al describir el concepto de la esperanza en padres de nifios
con céncer, se podr4 argumentar y resaltar la importancia del cuidado de
enfermeria en este aspecto, de modo que las practicas de enfermeria
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estén orientadas a trabajar en ello tanto a nivel asistencial como
comunitario en la creacion de diagndsticos y mecanismos de ayuda.

De la misma manera la exploracién del concepto de la esperanza dara
mayor pertinencia al cuidado de enfermeria y a la practica, permitiendo
gue, tanto en las instituciones de salud, como en las de ensefianza, se
generen diagnosticos de enfermeria acordes a la exploracion del
concepto, fortaleciendo asi, las lineas de cuidado en la investigacion, la
disciplina de enfermeria y la ensefianza de la misma.

Asi mismo, es importante recalcar la importancia que esta investigacion
tendra para la docencia, ya que, gracias a ellas se podra dar a conocer la
descripcion del concepto en el aula y de este modo a través de situaciones
de enfermeria, entender y generar planes de cuidado que llevan a
aumentar la esperanza en los pacientes.

Es importante resaltar, la relevancia social que tendra esta investigacion,
ya que, a través de la descripcion del concepto, se podran conocer
también, cuales son los procesos y las situaciones, por las cuales
atraviesan los padres de nifios con diagnéstico de cancer durante el
proceso de la enfermedad. Esto, facilitard& no solo el cuidado de
enfermeria, sino que también, permitird fortalecer otras areas como la
psicologia, el trabajo social, la psicopedagogia entre otros.

Por dltimo, es importante resaltar la significancia que tendra esta
investigacion en la academia, ya que, el fortalecer la esencia del cuidado de
enfermeria, permitira también, que en el futuro préximo, se disefien
asignaturas que orienten y ensefien a los estudiantes la esencia de los
conceptos, cuidados y teorias de enfermeria para brindar un cuidado
holistico acorde a las necesidades de cada paciente y su familia.
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2. CAPITULO Il. MARCO CONCEPTUAL

2.1. CONCEPTOS

Los conceptos de la investigacion son:

e Esperanza: La esperanza es una repuesta a una amenaza que tiene como
resultado el ajuste a una meta deseada, el conocer el costo de no alcanzar
la meta, el planteamiento para hacer de la meta una realidad y el uso de
recursos y ayudas internas y externas que permiten alcanzar la meta.
Morse (1995) (18). A través de la revision y critica de la literatura se
observo que el concepto de la esperanza dado por Morse, ve a la persona
de una manera holistica y la comprende como aquella que hace parte de
un todo, es por esto que se decide usar este concepto.

e Padres de nifios entre 0-15 afios con diagnéstico de cancer: Persona
cabeza de familia, que tiene un hijo diagnosticado con cancer.

2.2.  ANALISIS DE LA ESPERANZA

La esperanza ha sido descrita como otro de los constructos de enfermeria 'y se
ha definido como un fendmeno humano que esta acompafiado por emociones y
experiencias. (Fiztgerald Miller, 2007) (18)

Segun el diccionario de la Real Academia de la Lengua Espafola (19),
esperanza se define como: “Estado de animo en el cual se nos presenta como
posible lo que deseamos”. Ante esta definicibn se observa la necesidad que
tienen todas la personas de buscar mecanismos positivos, que la ayuden a
afrontar las diferentes situaciones de la vida, de manera que se cumpla aquello
gue la persona tanto anhela.

Para entender como se ha venido desarrollando el concepto se presenta a
continuacion una recoleccion cronolégica de los estudios realizados para definir
el concepto y los resultados emergentes de cada uno de estos autores en su
estudio.
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En la década de los 80°s fueron conducidos varios estudios para definir la
esperanza en grupos especificos:

o Miller (1983), a través de una revision de la literatura intento definir la
esperanza y la forma de inspirarla por aquellos que tienen una enfermedad
cronica, aunque el autor no generé ninguna descripcion o un acercamiento
sistematico del concepto si definié los presuntos elementos de la esperanza:
(11) a. Valor, b. privacidad, c. poder, d. expectacion, e. intrinseco componente
de la vida, f. provee dinamismo para el espiritu, g. centro de la existencia
humana.

o Posteriormente, Miller (1991), propone unas categorias que ayudan a
inspirar la esperanza en familias de pacientes con una enfermedad critica; a.
Expandir el repertorio de afrontamiento en la familia, encontrarle el significado a
la enfermedad o a la situacion, b. enfocarse en un estado de esperanza, c.
reducir la incertidumbre causada por el cuidado, d. el uso de la presencia y del
humor, e. maximizar el contagio de la esperanza, f. eliminar la distorsion
cognitiva y g. sostener relaciones terapéuticas carifiosas. (18)

o Ya en el 2000, Miller presenta un modelo de la esperanza basado en
estrategias que la inspiren, Miller, hace énfasis en maximizar las experiencias
de la rutina diaria que pueden ser especialmente utiles al final de la vida, tales
como la vivienda, el sabor de la comida hecha por seres queridos disfrutar de la
calidez de un rayo de sol, el mirar a través del cristal y observar el cielo azul,
escuchar musica, y la lectura de libros que pueden reforzar la belleza del
momento. (13). Resume la esperanza como un estado que se caracteriza por
una prevision continua de un buen estado, un mejor estado o la liberacion de la
percepcion de aprisionamiento.

Durante el desarrollo del concepto de Miller, las dimensiones de la esperanza
fueron descritas, a través de la escala de la esperanza, como sefales que
inspiran la misma. Estas dimensiones incluyen: Mutualidad y afiliacion en las
relaciones interpersonales, que se caracterizan por: el carifio, el compartir, el
sentimiento de pertenencia, el ser necesitado, la sensacion de la posibilidad
evitando la desesperacion y una actitud sana, aboliendo el absolutismo. Lo cual
llevara a las personas a establecer unas metas, unos propésitos, de manera
que le den significado a la vida encontrando asi, sefales que confirmen la
esperanza y el optimismo. (13).
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o Hinds, (1984) definid la esperanza en adolescentes, concluyéndola, como
el grado en el cual el adolescente, cree en su existir, en el mafana.

o DuFault y Martoocchio, (1985) desarrollaron un estudio a través del cual
se pretendié describir la esperanza en pacientes con cancer. Desarrollaron una
definicion de esperanza como un paso preliminar, y fue un indicio para
reconocerla como un concepto importante en la enfermedad, desde sus
primeras fases hasta al final de la vida. Alli, identificaron dos esferas de la
esperanza; la primera, la esperanza generalizada, en la cual los pacientes no
esperaban por un cambio especifico sino que simplemente tenian esperanza, y
la particularizada, donde los pacientes o las personas tenian esperanza en algo
especifico que querian que ocurriera. (12)

Como definicién concluyeron que: la esperanza, es una fuerza multidimensional
que se caracteriza por una incierta expectativa, de lograr un buen futuro, en
aquel que la espera. Es realistica, posible y personalmente significativa. (12)
“Un estado complejo donde hay dimensiones multiples y se refiere a ella como
un estado generalizado, donde no hay un objeto particular de la esperanza
definido, por lo tanto esta forma de entender la esperanza, permite que, haya
esperanza en todas las fases de la enfermedad e incluso al final de la vida”.(12)

Reconocieron ademas las seis dimensiones de la esperanza: 1. Afectiva: que
se enfoca en las sensaciones y las emociones que son parte del proceso de la
esperanza. 2. Cognitiva: Se enfoca en el proceso en el cual los individuos
desean, imaginan, maravillan, perciben, piensan, recuerdan, aprenden,
generalizan, interpretan y juzgan en relacion a la esperanza. 3.
Comportamental: Se enfoca en accion orientada en la persona esperanzada
con relacion a la esperanza. 4. Afiliacién: Se enfoca, en las sensaciones de la
persona que espera, en las relaciones o en el estar envuelto en ellas. 5.
Temporal: Se enfoca en la experiencia de la persona, que espera en el tiempo
(pasado, presente y futuro.) en relacion con la esperanza. 6. Contextual: Se
enfoca, en como la esperanza se mueve al frente y lidera lo que siente y lo que

se experimenta en el contexto de la vida de la persona que espera. (12)

o Owen’s (1989) se enfocd en entender el desarrollo del significado de la
esperanza de los pacientes con cancer a través de las percepciones de un
grupo de enfermeras. Aunque la idea era conocer el concepto de la esperanza,
se encontré que éste no era congruente con respecto a los estudios previos,
puesto que, habria sido mas util estudiarla desde la perspectiva de pacientes
con cancer y no de las enfermeras.
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Sin embargo, a través de la revision, de la literatura realizada por los autores se
indujo un modelo conceptual que comprendié 6 temas: 1. Establecimiento de
unas metas: La esperanza de los pacientes que participan en el establecimiento
alcanzable de unos obijetivos.

Cabe sefalar que los objetivos de estos pacientes, cambié cuando la muerte se
acercaba. (Por ejemplo, mas pequefios, mas alcanzables, y mas realistas) 2.
Los pacientes esperanzados: la esperanza de los pacientes fue descrita en
varias caracteristicas de personalidad. (Por ejemplo, el coraje, el optimismo, y
una actitud positiva) 3. Atributos personales positivos: los pacientes
esperanzados fueron descritos por tener una personalidad con caracteristicas
esperanzadoras. (Coraje, optimismo, y una actitud positiva) 4. Redefinicion del
futuro: Pacientes esperanzados fueron descritos como aquellos que ven o
perciben el futuro y este futuro no estaba cuantificado en tiempo. 5. Significado
en la vida: Pacientes con esperanza son aquellos que equilibran esperanza con
una vida significativa. 6. Paz: Pacientes con esperanza fueron descritos como
estar en paz o confortables con su situacion. 7. Energia: Pacientes que tenian
esperanza, fueron descritos como aquellos que poseen y cuentan con una
energia extra. Adicionalmente, Owen afirma que, un paciente con esperanza
necesita de la energia para continuar esperanzado. (12)

Posteriormente Herth, (1990) realizé un estudio con 30 pacientes que tenian
una enfermedad terminal- y descubrié durante la exploracién del concepto que
emergian estrategias que ayudaban a desarrollar la esperanza, tales como: las
practicas espirituales, los atributos personales, las memorias significativas y una
afirmacion de ayuda o utilidad. Asi mismo, observé que, cuando la muerte era
inminente tres tipos de estrategias eran usadas por los pacientes; la conexiéon
interpersonal, la espiritualidad y la atencion de sus necesidades. (18) Al
identificar estas estrategias, Herth comprendié que pueden ser de gran ayuda
para los enfermeros, de manera que, consideren la posibilidad de ayudar a los
padres de nifios con enfermedad terminal. Estas estrategias incluyen: (a) Tener
un sentido o significado y compartir relaciones en las cuales las personas se
sientan necesitadas y parte de algo. (b) Mantener sentimientos de alegria que
algunas veces pueden darse a través del juego. (c) Recordar de una manera
alegre, acontecimientos significativos; (d) Tener una personalidad que le
permita valorarse asi mismo, reconocerse y aceptarse tal como es; (e) apuntar
a atributos positivos como el valor y la determinacion; (f) Promover valores de
creencias espirituales y practicas que proporcionen un significado al sufrimiento;
(g) Centrar la atencion en el presente, a corto plazo y con objetivos concretos
gue puedan ser alcanzables; (h) Pensar en aquellos que proporcionan un
legado para dejar en los nifios, y (i) el apoyo y el deseo de una paz interior y un
descanso eterno.(18)
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o Posteriormente, Herth (1995) estudio las intervenciones de las enfermeras
en un hospicio y en los organismos de salud en el hogar, con el fin de mantener
la esperanza. Entre las principales intervenciones se encuentran: 1.
Proporcionar comodidad /alivio del dolor 2. Facilitar un sentido de conexién con
otros. 3. Ayudar a ver las pequefias alegrias positivas del presente. 4. Ayudar a
redefinir la esperanza cuando los objetos especificos de la esperanza no se han
alcanzado. 5. Facilitar creencias y practicas espirituales. 6. Identificar areas
especificas de esperanza en la vida. 7. Apoyo a la familia / otros personas
importantes. 8. Tener un espiritu luminoso. 9. Elaborar y revisar los objetivos.
10. Comunicar el propio sentimiento de esperanza. (18)

o Sthephenson’s (1991), hizo una revisién teérica del concepto, y definié la
esperanza como un proceso de anticipacidon que envuelve la interaccion del
pensamiento, el actuar, el sentimiento, las relaciones y se dirige hacia el futuro,
que es el cumplimiento de lo personalmente sentido. (12) Sthephenson’s (1991)
identificd los nueve atributos de la esperanza: 1. Es una respuesta humana
basica. 2. Provee de significado a la vida. 3. Es un proceso. 4. Un componente
de desarrollo. 5. Estd4 orientada hacia el futuro. 6. Posee un elemento de
anticipacion. 7. Es un concepto multidimensional 8. Esta asociado con
enfermeria. 9. Ser una teoria. (12)

o Haase y Britt, Coward, Leidy y Penn Colegas (1992) (18) durante el
proceso de la exploracién del concepto de la esperanza en enfermeria,
describen cuatro atributos de la esperanza comunes a través de diferentes
autores: 1. Enfocarse en el futuro, en la orientacion hacia él. (tiempo); 2.
Energia-Accion; 3. Implicacion activa en dimensiones generales o particulares;
4. Redefinicién futura y la sensacién de incertidumbre, inconformidad y la
intranquilidad.

A través de estos atributos, se define la esperanza como un estado de energia
mental, que envuelve sensaciones de incertidumbre que estan caracterizadas
por una expectativa cognoscitivamente practica, donde una meta o un resultado
futuro positivo, es posible. La esperanza por tanto es un constructo
multidimensional que produce bienestar cuando se presentan los diferentes
cambios de la vida; por tanto la esperanza salva a la persona de la agonia y de
la desesperacion.
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e En 1995, Morse y Doberneck hicieron un estudio del concepto a través de
pacientes que iban a realizarles un trasplante de corazén, pacientes con dafios
en la médula espinal, sobrevivientes del cancer de seno y madres que estaban
lactando. A través de su analisis, identificaron los 7 componentes universales y
abstractos de la esperanza: 1. Una valoracion inicial realista ante la dificultad o
la amenaza. 2. Provee alternativas y establece unas metas. 3. Es un sujetador
para resultados negativos. 4. Permite una valoracion personal, realistica de los
recursos y de las condiciones externas. 5. Es un soporte para las relaciones a
través de la mutualidad. 6. Permite la continua evaluacion de signos que
refuercen las metas seleccionadas. 7. Lleva a la determinacion de soportar.(12)

o En otro estudio realizado por Morse, (1995) (11) se buscé explorar el
concepto de la esperanza en pacientes que estaban en espera de un trasplante
de corazoén, se observé que los pacientes eran conscientes de su debilidad
cardiaca, comprendian que su afeccidn era irreversible y por tanto las
alternativas con las que podian contar eran limitadas; su Unica posibilidad era
esperar por un cambio, por la oportunidad de un donante. En ellos se observo
gue la esperanza se enfocaba en los resultados y en tener actitudes positivas,
que les permitieran sofiar con aquello que tanto anhelaban, asi mismo éstos
pacientes buscaban la esperanza a través del apoyo que les podian brindar el
personal de salud y sus familias, de manera que pudieran sobrellevar las
condiciones por las cuales estaban pasando.(11)

En ese mismo estudio, se observé también, como veian la esperanza los
pacientes con dafio de la médula espinal; en las entrevistas, se encontré que
estos pacientes eran muy realistas y conscientes de las consecuencias de sus
lesiones y su situacion actual. En estos pacientes la esperanza se centro en
buscar pequefias metas, que les permitieran lograr un mejor estilo de vida, de
manera que tuvieran algo de independencia y lograran adaptarse a su nueva
situacion. Asi mismo, se observé que no tenian falsas esperanzas y estaban
preparados para resultados negativos; sin embargo, trataban de mantener una
expectacion realista de lo que a ellos les sucedia. Por otra parte se observé que
a través de la esperanza formaron relaciones de mutualidad con otros
comparferos que tenian los mismos problemas de discapacidad y que fueron de
gran apoyo para ellos. (11)

Durante el estudio realizado por Morse en 1995, también se quiso conocer el
concepto de la esperanza en pacientes que sobrevivieron al cancer de seno,
durante el estudio se observo, que la noticia fue totalmente un shock para los
pacientes, pero a pesar de estar abrumados ante la situacion eran conscientes
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de las consecuencias del diagnéstico, las consecuencias de la enfermedad y el
tratamiento; sabiendo que se podria llegar a la muerte, o a resultados
negativos.

De alli emerge el concepto de la esperanza, como un elemento esencial que los
pacientes buscaban, con el fin de vivir el dia a dia como si fuera el ultimo,
disfrutando y apreciando las pequefias cosas de la vida y compartiendo con
personas que habian sobrevivido a la enfermedad. Estas personas aunque
pasaban por periodos de estrés y depresion, luchaban constantemente por
mantener alejados pensamientos negativos, sus metas eran realistas, de
manera que, buscaban ensefiar a los demas lo significativo de las diferentes
fases de la vida y los momentos que la acompafian.

Finalmente Morse define la esperanza como “una repuesta a una amenaza que
tiene como resultado el ajuste a una meta deseada, el conocer el costo de no
alcanzar la meta, el planteamiento para hacer de la meta una realidad, el
gravamen, la seleccién y el uso de todos los recursos y ayudas internas y
externas que permiten alcanzar la meta, la reevaluacién, la revisién del plan
mientras que se soporta trabajando en alcanzarla”. (11)

o Kreitzer's (1996) al realizar un estudio con 32 pacientes oncologicos
encontré que, dentro de las estrategias que inspiraban la esperanza se incluia:
el buscar un significado a la situacion, afirmar las relaciones, vivir el presente,
anticipar la supervivencia y el usar los recursos propios. (11)

o Farran y colaboradores (1995), definen la esperanza, como aquella que
“constituye un delicado balance en el experimentar el dolor, en las experiencias
dificiles de la vida, un sensor de interconexion con los demas, sobre la base de
una espiritual o trascendente naturaleza, y el mantenimiento de un racional o
consciente enfoque para responder a estas experiencias vitales” (18). Ellos
identificaron cuatro componentes de la esperanza: 1. El proceso experimental
de aceptar los ensayos humanos como una parte del ser humano, donde se le
permite a la imaginacién la posibilidad que suceda. 2. El proceso espiritual que
trasciende con la esperanza de modo que es inseparable de la fe. 3. El proceso
de crecimiento del pensamiento racional, donde la esperanza se da a través de
la realidad de unas metas y la necesidad de unos recursos (emocionales y
sociales.). 4. El Proceso relacional, en el cual la esperanza ocurre entre
personas y se ve influenciada por la esperanza de otro, a través de su
presencia, comunicacion y fortaleza.
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o Parse (1999), propone la esperanza como una experiencia humana anica;
con esta perspectiva, la esperanza es propia y exclusiva de una persona.
“Nosotros debemos entender la esperanza como una experiencia humana
unitaria. Mas que como una estrategia de afrontamiento que mueve a las
enfermeras a llevar apoyo y ser testigo de las personas.” Experiencias de la
esperanza en cambio de evidencias de esperanza definidas por un instrumento
0 por una guia de valoracion. (13)

o Nekolaichuk y colaboradores (1999), presentan un modelo conceptual,
donde la esperanza es una experiencia holistica, que consiste en tres
dimensiones primarias: Personal (significado), Situacional (riesgo) e
Interpersonal (cuidado auténtico). En su investigacion, surgieron del modelo,
algunos cuestionamientos tales como: ¢Cual es la naturaleza de las relaciones
entre el significado de la esperanza y la esperanza?, ¢Como la incertidumbre
experimentada en la enfermedad influencia la esperanza?, ¢Cual es la
influencia de credibilidad de las relaciones de cuidado en la experiencia
personal de la esperanza?, entre otras. (13)

o Herth y Cutcliffe, (2002) Consideran la esperanza como un factor personal
importante en los pacientes, ya que les permite ajustarse durante los tiempos
de pérdida, incertidumbre y sufrimiento. (13)

o Ersek (2006),(11) categoriza unas estrategias que ayudan a inspirar la
esperanza a fin de incluirla en los procesos de la experiencia humana entre
éstas se encuentra: sintomas de gestion y humor, el fomento de esfuerzos
creativos, el uso de la literatura, el evocar el intercambio a través de historias
positivas de esperanza, el uso de procesos espirituales y/o trascendentes tales
como rituales religiosos, que permitan la busqueda de un sentido en las
situaciones dificiles; el uso de procesos relacionales de manera que, se
reduzca al minimo el aislamiento, y se dé una comunicacion abierta, que
permita también el compartir en familia pero de una manera mas privada y se
dé paso a la comunicacion a través de la esperanza; y el uso de los procesos
de pensamiento racional que permitan la revision de los objetivos propuestos.

En el desarrollo del concepto de la esperanza, autores como Miller (2007) (13),
Parse, (12) Morse (1995) (11) Herth (2002) (12) entre otros, han
conceptualizado la esperanza como un concepto que contiene una valoracion
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realista de las amenazas y la prevision de unas metas alternativas, que incluyen
resultados negativos.

Asi mismo, en el desarrollo del concepto en la literatura, algunos autores como
Farran, Morse, Cutcliffe, Herth, entre otros sugirieron que este concepto es
multidimensional, dinamico y activo, de manera que, en él se observan dos
esferas, una general y otra particular de la esperanza y seis dimensiones la
afectiva, la cognitiva, la comportamental, la filial, la temporal y la contextual. (18)

A través de las investigaciones que se han desarrollado sobre la esperanza, se
han identificado algunos patrones tales como: aumentar la esperanza, de
manera que, permita el alcance de unas metas, el esperar contra la esperanza,
como una manera de mantener fuera los pensamientos negativos, que se dan
ante las barreras que se presenten y la esperanza provisional para tener planes
de respaldo ante las negativas de la enfermedad y las situaciones adversas de
la vida. (11).

Adicionalmente durante el desarrollo de las investigaciones en las que se
buscaba explorar el concepto de la esperanza en enfermeria, comenzé a relucir
la necesidad de crear unas estrategias e intervenciones que permitan inspirar la
esperanza en los pacientes y sus familias. Es asi como, Ersek (2006) (11) habla
sobre el humor, el coraje, la creatividad, la literatura, el compartir, el compartir
historias positivas, la trascendencia espiritual entre otros, como estrategias que
inspiran la esperanza. “Inspirar esperanza involucra, la presencia de otro ser
humano que demuestre una aceptacion incondicional, tolerancia vy
entendimiento.” (Cutcliffe y Herth, 2002) (12)

En conclusion se evidencia que, durante el proceso de la enfermedad, la
esperanza actla como elemento imprescindible en la recuperacion y aceptacion
de la enfermedad, asi mismo, a través de ella se pueden reconocer numerosas
alternativas y metas para seguir adelante; la probabilidad de un resultado
exitoso y la fortaleza para seguir adelante. Teniendo en cuenta que para que
todo esto se dé, es de gran importancia la presencia de la enfermera, la familia
y las amistades, con el fin de que ellas de una manera sensible, carifiosa, sean
trasmisoras de la misma.

Durante todo el proceso de la enfermedad y sus consecuencias, se observa
gue, las personas reflejan de distintos modos la esperanza; sin embargo tienen
en comun gque, viven la importancia de sus esfuerzos y con ayuda del personal
de enfermeria, el soporte para lograr unas metas que les permitan adaptarse a
la enfermedad y buscar logros positivos para seguir adelante.

24



Se ve claro entonces, que la esperanza es una experiencia humana, que se
vive dia a dia, por tanto, es dindmica, de manera que, da sentido a la viday a la
situacion por la cual se esta atravesando, con el fin de sacar provecho de la
situacion, de modo que, al tener una actitud positiva y de lucha constante, esto
permita continuar adelante con la vida, aun a pesar de la enfermedad.

La esperanza ayuda y permite que las personas sigan adelante, a pesar de las
barreras de la vida, da luz y camino a la vida y permite buscar metas que
tengan gran significado tanto para los pacientes como para sus familias y el
personal que la rodea, de modo que, le den sentido a la enfermedad, el dolor y
la muerte.

2.3. EL CANCER EN NINOS Y LAS CONSECUENCIAS PARA LOS PADRES

El cancer es una enfermedad que ocasiona cambios en la dinamica familiar,
afrontar y aceptar la enfermedad en los padres, ocasiona cambios en el rol y
las funciones de una familia, por esto, es importante conocer como es el
proceso de los padres frente a la enfermedad de sus hijos.

La habilidad tanto para el padre como para el nifio de aceptar y adaptarse a la
enfermedad y su nueva vida, tiene un profundo efecto en el curso del
tratamiento y la enfermedad, tanto desde la perspectiva de salud mental como
de la salud fisica. Las familias y los nifios durante el proceso usan mecanismos
de afrontamiento que en muchas ocasiones pueden permitir la adaptacion a la
misma pero en otras ocasiones no tanto; es por esto que, se ve la importancia
de buscar mecanismos que ayuden a promover la fortaleza y la entereza para
seguir adelante en el proceso de la enfermedad del nifio.

Es por esto que, las familias una vez conocido el diagndstico necesitan
conocer las necesidades del nifio, sus intervenciones, sus prioridades y la
necesidad de una orientacion frente a la enfermedad y al significado de esta en
sus vidas.

Los padres reaccionan a menudo, con aislamiento, incredulidad, perplejidad
(Stehbens y Lascari, 1974). Los mecanismos de afrontamiento mas
comunmente empleados son el aislamiento del afecto y el interés excesivo por
las técnicas médicas, (Chodoff et al., 1964) y la negacion, que se traduce como
una estimacién mas optimista que hace que los padres esperen una evolucion
favorable.(48)
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El bebe con cancer y las consecuencias para los padres: Para un
nifio de esta edad el cancer se presenta como una situacion de dolor y
bienestar y lo demuestra a través de sus expresiones faciales. Asi
mismo es capaz de reconocer los procedimientos invasivos, ya que por
ellos su suefio, sus habitos alimenticios y de bienestar, son
interrumpidos. En esta etapa, aunque los bebes no pueden tener un
significado de la muerte, los padres si, y es por esto que, a veces por el
temor a la muerte inminente tienden a alejarse. Pero a medida que
trascurre la enfermedad, sienten la necesidad de crear relaciones mas
estrechas. En esta edad las esperanzas y suefios de los padres son
puestos en espera.

El infante con cancer y las consecuencias para los padres: Para un
nifio de esta edad, el diagndstico de cancer se da como una relacion de
causa efecto, de manera que, el nifio puede hacer pequefias
asociaciones sobre su desarrollo y el dolor, asi como también que
persona o0 cosa pueda estar relacionado con €l mismo. Es por esto que,
en esta edad muchas veces los padres ven la importancia de cuestionar
los cuidados y procedimientos que les hacen a sus hijos, como un
mecanismo para evitar que ellos no sufran. (8)

El preescolar y las consecuencias para los padres: Para un nifio de
esta edad, es mas facil comprender la situacién que se esta viviendo, él
o ella, pueden comprender que hay procedimientos médicos y muchas
veces los nifios, suelen relacionarlos con el mal comportamiento, como
un significado de la enfermedad. En esta edad, los padres se cuestionan
mucho sobre el ¢como hablarle a su hijo de lo que esta sucediendo?, ya
que, permanentemente los estan protegiendo de de conocer cualquier
cosa relacionada con su diagndstico o con su prondéstico de muerte. En
esta etapa, es muy Iimportante para los padres, mantenerse
esperanzadores y positivos. (8)

El escolar y las consecuencias para los padres: En esta etapa, los
nifos comprenden perfectamente las causas y los efectos, pueden
verbalizar sus miedos y pueden aprender mucho sobre las
enfermedades y sus tratamientos. Durante esta etapa, los nifios
comienzan a diferenciar y a notar que es la igualdad y la justicia; por
esto, cuando ellos son diagnosticados con cancer, tienen la sensacion y
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la percepcion de ser diferentes a los demas y por tanto de no encajar.
En esta edad, los padres tienden a evitar cualquier tipo de charla sobre
la muerte, ya que sienten, que esto incrementa el miedo en sus hijos o
pueden llevar al niflo a perder las esperanzas o a rendirse. Los padres
durante esta etapa requieren de un soporte constante de los
profesionales de manera que ellos vean la importancia y la necesidad de
hablar sobre la muerte, la pérdida y la esperanza.

e El adolescente con cancer y las consecuencias para los padres:
Para un adolescente con diagndstico de cancer, es mucho mas facil
reconocer lo que esta sucediendo a su alrededor, es por esto que,
comienza a explorar conceptos existenciales y ontolégicos; y como
estos tiene un gran significado para su vida y para la vida misma. En
esta etapa los padres desean que su hijo, tome sus propias decisiones y
sea mas independiente, sin embargo, les preocupa la habilidad que
pueda tener su hijo para afrontar la enfermedad y esto, los lleva a ser
mas protectores y precavidos con las decisiones que tomen; ya que,
para ellos todavia es importante decidir que es bueno para su hijo alin
cuando este sea un adolescente. Esto en muchas oportunidades,
ocasiona que haya mucho control por parte de los padres frente al
proceso de la enfermedad y puede causar en sus hijos una mala
adaptacion al proceso de diagndstico y al tratamiento.(8)

A través de la investigacion y el estudio, del concepto de la esperanza en la
literatura, se han podido conocer, las definiciones y las dimensiones de la
esperanza que han dado los diferentes autores al concepto. Asi mismo, a
través de la revision, se ha conocido como cada uno de estos autores han
estudiado el concepto de la esperanza en diversas situaciones vy
enfermedades.

El estudio del concepto a través de los diferentes autores, permitid conocer
también, las estrategias y las repercusiones de inspirar esperanza en los
pacientes y sus familias como un medio para seguir adelante y continuar con
sus vidas.

Por otra parte, esta exploracion de la literatura permitio conocer y estudiar
cada una de las etapas por las cuales atraviesan los padres, durante el
proceso de la enfermedad del cancer en sus hijos y como dependiendo de la
edad en la que sus hijos se encuentren, la enfrentan y la viven.
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3.1

3. CAPITULO lll. MARCO DE DISENO

METODOLOGIA DEL DISENO

Estudio cualitativo interpretativo de tipo descriptivo exploratorio.

El estudio cualitativo interpretativo de tipo descriptivo exploratorio, tiene
como proposito, investigar el fondo y el ambiente que se da alrededor de las
interacciones de una unidad social, (padres de nifios con diagndstico de
cancer) durante el desarrollo de un fenobmeno. De modo que, incluye la
elaboracién del contexto de la situacion, asi como también, da una mirada
retrospectiva de lo que esta sucediendo y una mirada prospectiva de los
planes que se generan alrededor de la vida. (20) Es por esto que, esta
investigacion se ajusto a este tipo de estudio, ya que, para que los padres
describieran la esperanza frente a un hijo con céncer, era necesario
conocer el ambiente y las situaciones que se daban alrededor de la
enfermedad de su hijo, las interacciones entre los miembros de la familia y
el personal de salud, las consecuencias y todas aquellos sentimientos y
situaciones que se generaron durante el proceso de diagnéstico y de
tratamiento; de modo que, facilitara la descripcion del fendmeno de la
esperanza en padres de nifios de 0-15 afios con diagndstico de cancer.

Es importante mencionar que las estrategias que se utilizaron en este
estudio fueron la observacion y la conversacion.

El estudio cualitativo interpretativo de tipo descriptivo exploratorio abarco
los siguientes elementos:

3.1.1. Identificar el fendmeno de la investigacion En Colombia cada dia

son mas altos los indices de cancer en nifios, sin embargo, a través de la
literatura, se observdO que muchos de los nifios que presentaban la
enfermedad y sus padres abandonaban el tratamiento, a causa de la falta
de ayuda tanto del personal de salud como de las instituciones durante el
proceso de la enfermedad. Asi mismo, se observé que, las estrategias
dadas por el profesional de enfermeria no eran las suficientes para ayudar
al padre durante el proceso de la enfermedad, de manera que, los padres
no tenian las herramientas necesarias para enfrentar la enfermedad en
forma adecuada. Por tanto, se evidencié la importancia de trabajar la
esperanza, como eje futuro de las intervenciones de cuidado en enfermeria,
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de manera que, les permita a los padres y al equipo de salud, afrontar,
entender y comprender la enfermedad de sus hijos, para que sean ellos la
luz que ilumine sus caminos, y de ese modo les de la fortaleza necesaria
para seguir adelante; ya que es ella, quien permite tener pensamientos
positivos ante la enfermedad, ayuda a comprender y a valorar el dolor y
permite crear tanto en los padres como en los hijos, lazos fuertes de carifio
para continuar adelante en el proceso de la enfermedad.

3.1.2. Estructurar el estudio En la estructura del estudio de tipo
descriptivo exploratorio se tuvo en cuenta la pregunta de investigacion para
el particular: ¢ Coémo describen la esperanza los padres de nifios de 0 a 15
afos de edad con diagndstico de cancer?

Durante el desarrollo de la investigacion, se evidencio la importancia de
tener en cuenta los estdndares de la investigacién cualitativa, y el rigor
metodoldgico ya que, estos tienen lugar en el mundo social y por tanto, se
dan a través del andlisis y por este hecho, pueden llegar a tener
consecuencias en la vida de las personas. Es por esto que, se tuvo en
cuenta y se discutieron los 5 aspectos mas importantes de la investigacion
cualitativa; confirmabilidad/objetividad, auditabilidad, validez interna/
autenticidad, validez externa/transferibilidad y aplicabilidad/utilizacion.

e Objetividad/confirmabilidad: Esta dada por la neutralidad y mantiene
el sesgo de la investigacién en linea. Para que esto se dé, es
importante que las conclusiones dependan de los sujetos, y de las
condiciones de los cuestionamientos y no de quien cuestiona. La
objetividad de la investigacion debera permitir la replicacion del
MisSmMo en otros campos Y situaciones diversas.

Por esta razon, en este estudio, se explicaron los métodos en
detalle y de forma explicita, por medio de los cuales se realizd la
investigacion. Asi mismo, se siguié un proceso, mediante el cual se
recolectd, procesé y condesé la informaciéon, de modo que, se
mantuviera la objetividad de la misma y permitiera volver a la
investigacion y analizarla nuevamente.

e Auditabilidad: Esta indica la consistencia de la investigacion
cualitativa, por lo tanto, es importante que el proceso de la misma,
sea consistente, razonable y estable, a través del tiempo y de los
métodos; de modo que, haya un control de calidad.
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En esta investigacion, las entrevistas hechas fueron claras y
explicitas, se realizaron en un lugar tranquilo y adecuado que facilito
la entrevista y las respuestas de los padres, permitiendo asi, el
control de calidad. Por otra parte, es importante mencionar que se
hizo la transcripcion fiel de las entrevistas, buscando que, los
resultados dieran un significado importante al cuidado de enfermeria
y un aporte a la teoria y docencia de la enfermeria.

Validez interna/autenticidad: Durante el desarrollo de la investigacion
cualitativa es importante preguntarse, si la investigacion tiene sentido
y si la gente lo estudiara y lo leerad. Por lo que, la investigacion
cualitativa debe ser creible. ;Qué sucede en ciertas situaciones
especificas acordes al fenbmeno de estudio y qué significa para la
gente que esta involucrada en ello?

Es importante mencionar que en esta investigacion los eventos no
fueron modificados por la presencia y las acciones del investigador,
de modo que, mantuvo la apariencia, la autenticidad y la adecuacién
a traves de otros.

La validez, permitira el proceso de revisidn, cuestionamiento y
teorizacion no como una estrategia para establecer unas reglas,
sino como aquella manera de escoger entre razonamientos de
competencia y explicaciones falsificables. (50)

Validez Externa/ transferibilidad: La investigacion cualitativa debe
preguntarse si el objeto de estudio y sus conclusiones son
transferibles a otros contextos y se encajan en ellos; y que tanto
pueden llegar a ser generalizados.(Lincon & Guba, 1985) (50)

Para mantener la validez externa en la investigacion se observo
siempre, que las personas, los lugares y los procesos fueran lo
suficientemente descritos, para que permitiera la comparaciéon con
trabajos similares de manera que, los resultados fueran congruentes
con el concepto de la esperanza.

Aplicabilidad/Utilizacion: Para que un estudio sea valido vy
transferible, es importante tener en cuenta siempre, que hace el
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estudio por los participantes, en este caso los padres de nifios con
cancer; tanto para la investigacion, como para el investigador.

La investigacion cualitativa, esta disefiada, para resolver problemas
locales particulares, un buen estudio cualitativo, como mejoramientos,
tiene niveles de entendimiento, sofisticacion y la habilidad de los
participantes y de las partes interesadas, de tomar acciones, durante y
después de la investigacion; y de negociar en representacion de ellos
mismos y de sus propios intereses. Es por esto que, las politicas y
evaluaciones de los estudios, deben liderar acciones inteligentes, donde
la solucion de los problemas, se dé a través de un ciclo de
reconocimiento, planeacion, accion y de un nuevo reconocimiento.

3.1.3. Poblacién o informantes claves La poblacibn en esta
investigacion fueron los padres de nifios entre 0 — 15 afios con diagndstico
de cancer.

Criterio de inclusion:

e Padre o madre, que es o haya sido el cuidador principal del nifio.

Se pidi6 a los padres sus datos biograficos, pero estos no fueron de
inclusion de manera que, no se categorizaron a los padres ni se hicieron
juicios de valor, manteniendo asi, la pertinencia y la adecuacion en la
investigacion.

Es importante mencionar que el muestreo en esta investigacion fue teorico,
hasta lograr la saturacion de la informacion. La saturacion teodrica, es
aquella en la que no se encuentra informacion adicional una vez es
recogida toda la informacién, por tanto permite el desarrollo de categorias.
El muestreo y la integracion del material nuevo, se acaba cuando la
saturacion teérica de una categoria o grupo se ha alcanzado y no emerge
nada nuevo. (46)
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3.1.3.1. Contexto de los Padres Los padres entrevistados fueron
once, siete mujeres y cuatro hombres, las entrevistas fueron
realizadas en Bogota, Bucaramanga, Barrancabermeja y Santa Rosa
de Bolivar. Las entrevistas fueron hechas en la casa de los padres,
solamente a cuatro de los padres se les realizd en su lugar de
trabajo, en una sala privada.

Durante el desarrollo de las entrevistas, para seis de los padres
entrevistados, la enfermedad de sus hijos habia entrado en recesion,
para los otros cuatro padres, sus hijos se encontraban terminando el
tratamiento y para el Ultimo padre, su hijo habia fallecido ocho meses
atras Es importante mencionar que la mayoria de los padres contaba
con los recursos econdémicos para brindar las necesidades basicas a
sus hijos.

Durante el proceso de las entrevistas, las experiencias que se
tuvieron con cada uno de estos padres fueron realmente
enriquecedoras, no solamente para el investigador sino también,
para los padres y sus familias. De este modo se pretende hacer un
recuento de las experiencias y del contexto de los padres, vivido por
el investigador durante las entrevistas.

Las primeras entrevistas que se realizaron, fueron hechas en Bogota.
A medida que éstas transcurrian, comenceé a observar la necesidad
gue tenian los padres, de ser escuchados y hablar sobre lo que a
ellos les habia sucedido, con la enfermedad de sus hijos. Poco a
poco, los padres iban contando sus experiencias, y recalcaban la
importancia del apoyo incondicional; uno de ellos comento, que se
sentia muy triste, ya que, muchas personas a raiz de la enfermedad,
prometian visitarlos, acompafarlos y visitar a su hija, pero esto
nunca sucedia, comentaba que eran muchas las promesas pero
pocas las que se hacian realidad. Mientras la entrevista transcurria,
me comentd que las puertas de su casa estaban abiertas, para que
fuera a visitarlos cada vez que fuera posible.

Poco después otra de las madres comentd, que a raiz de la
enfermedad de su hija y las dificultades econémicas que estaban
atravesando en su familia, conocié realmente quienes eran sus
amistades, ella mencionaba que muchas personas se acercaban a
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ella y a su hija por lastima y esto, le molestaba y la entristecia
mucho, por lo que, poco a poco ella se fue alejando de las personas.
Esta situacion la deprimi6 mucho, pero el ver a su hija luchar, la
llevaba a seguir luchando y a seguir adelante. Aunque la entrevista
termind, hablamos por mas de 3 horas, sobre toda la carga que
significaba para ella la enfermedad de su hija y la situacion
econdmica por la cual estaban atravesando. Una vez mas esta
madre, me abri6 las puertas de su casa y me pidié que no dejara de
visitarla y visitar a sus hijas.

Una vez realizadas las entrevistas en Bogota, se realizaron las
entrevistas en Bucaramanga, alli, tuve la oportunidad de conocer a
dos madres muy especiales, ellas vivian en terrenos de invasion a
las afueras de Bucaramanga y habian llegado a causa del
desplazamiento. Estas madres no contaban con los recursos
suficientes, para brindarles las necesidades basicas a sus hijos y
aunque no era facil para ellas conseguir un trabajo por estar al
cuidado de sus hijos, eran grandes ejemplos de alegria, fortaleza y
generosidad. Aunque a veces no contaban con los recursos para ir
al hospital, no les preocupa dar 1000 pesos de los 2000 mil que
tenian para que otra de las madres del hospital pudiera llevar a su
hijo al centro médico o le diera algo de comer. Les preocupada que,
ellas pudieran brindar algo a aquellos que no contaban con las
mismas facilidades. No dudaban en compartir lo que les regalaban y
aunque estaban lejos de sus familias y sus amigos, hacian cada dia
de sus vidas un dia para compartir y para ensefiar algo a los demas.

Estas madres recalcaron que, aprovechan cada dia con sus hijos
como si fuera el dltimo, no les preocupa el tener cosas materiales o
lujos, para ellas lo mas importante es compartir y dar lo mejor de si
para que sus hijos estén contentos. Tuve la oportunidad de conocer
a sus hijos, ya que me invitaron a sus casas, uno de ellos tenia
sindrome de Down, ademas del cancer, pero a pesar de la situacion
en la que estaban, para él lo mas importante era su mama y que ella
estuviera bien, por lo que, la cuida mucho y vive pendiente de ella.

Estas familias aunque no contaban con grandes ayudas valoraban la
amistad de sus vecinos y todas aquellas personas que siempre
estaban dispuestos a ayudarles. En una de las visitas una de las
madres me comentd que para ella era muy dificil buscar trabajo, ya
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gue, habia ciertos periodos en los que tenia que estar hasta seis
meses con su hija en el hospital y su familia no vivia en
Bucaramanga; y por la situacion econdmica no tenian la posibilidad
de viajar, es por esto que, en algunos ocasiones le tocaba pedir en la
calle para que la ayudaran, y le daba mucha tristeza ver como le
decian que trabajara; y comentaba, si yo pudiera lo haria, pero a
veces la gente no conoce que hay detras, y sin preguntar si quiera
cierran las puertas y dicen que no.

Para estas madres la situacion econdmica, era muy dificil, pero esto
no era un impedimento, para continuar con sus vidas y seguir
luchando por la salud de sus hijos.

Las siguientes entrevistas fueron realizadas en Barrancabermeja y
Santa Rosa de Bolivar, durante el desarrollo de las entrevistas alli,
encontré que muchos de estos padres vivian situaciones similares a
las de Bogotéd y Bucaramanga, pero me llamo la atencion como estos
padres se quejaban por el sistema actual de salud, ya que, algunos
de los medicamentos o tratamientos no eran aprobados por la EPS,
por eso, algunos de ellos tuvieron que recurrir a la tutela, como
mecanismo para lograr el tratamiento de sus hijos. Uno de los padres
comento que, cuando llevé por primera vez a su hijo al hospital, los
tramites con la EPS, fueron muy demorados y los médicos no los
atendian, esto molesté mucho al padre y prefirid no seguir llevando al
nifio al hospital, mientras que se realizaba esta entrevista el padre
comento, que las cosas hubieran sido muy distintas si desde el
principio el personal de salud le hubiera explicado, la gravedad de las
cosas y lo que debia hacer. Para este padre el apoyo recibido por
parte del personal de salud, fue nulo, uno vez la entrevista termino el
padre comenzé a comprender la importancia de llevar su hijo al
meédico y pudo hacer preguntas y comento que si alguien le hubiera
explicado, las cosas a tiempo los resultados serian distintos.

Otra de las madres comento que se sentia muy preocupada porque a
raiz de la enfermedad de la nifia y de los tratamientos, no habia
conseguido cupo en el colegio del distrito, sin embargo a raiz de la
entrevista surgieron algunas ideas, que pudieron ayudarla en la
basqueda.

Cada entrevista, era una experiencia completamente distinta, pero
totalmente enriquecedora, estos padres a pesar de atravesar por
momentos y situaciones dificiles, luchaban constantemente por la
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recuperacion de sus hijos, aunque en muchas ocasiones sintieron
gue no podian mas, la fortaleza de sus hijos los ayudaba a no
desistir y seguir adelante. Estos padres no se rinden a la primera y
luchan con constancia y tenacidad para lograr la recuperacion de sus
hijos; y es alli, cuando uno comprende por qué para quien no ha
vivido una situacion similar en algunas ocasiones es muy dificil
comprender y entender por lo que ellos estan atravesando.

Aunqgue al principio no fue facil, y hubo momentos donde uno queria
llorar con ellos o abrazarlos fuertemente, poco a poco se fue
aprendiendo a escuchar y a entablar una conversacion de ayuda con
estos padres. En muchas ocasiones la entrevista trascendié a
consejos, a escuchar sus alegrias y sus tristezas, pero también, fue
un medio para conectarse con ellos, para ayudarles y darles mucho
animo. Muchos de estos padres necesitaban una palabra de carifio,
de aliento y de fortaleza para seguir adelante, y fue precisamente alli
donde empecé a trabajar con ellos. Aunque las entrevistas
terminaron, continué visitandolos y tuve la oportunidad de conocer a
sus familias y seguir interactuando con ellos.

A través de las entrevistas fue evidente la necesidad de apoyo
constante e incondicional que requieren estos padres, grupos de
apoyo donde ellos puedan expresar sus sentimientos y a través de
otros padres y con la ayuda de profesionales de enfermeria generar
estrategias que inspiren en ellos esperanza.

Las ensefianzas de estas entrevistas, fueron maravillosas, conoci a
unos padres, que dan ejemplo de vida, de generosidad, de valentia,
de apoyo incondicional, de cariiio constante y de fortaleza. Padres
gue dan lo mejor de si por sus hijos y que disfrutan cada segundo de
sus vidas con ellos, padres que a pesar de las tristezas, valoran la
esencia de sus vidas; sus hijos, sin importar el qué diran o las
condiciones en las que vivan; porque, para estos padres, donde hay
amor y hay carifio: hay esperanza y ganas de seguir luchando.

3.1.4. Procedimiento para la recoleccion de los datos La recoleccion de
los datos se llevd a través de una entrevista semi- estructurada, y se tuvo

35



en cuenta, el diario de campo, donde se registrd, toda la informacion que se
dio durante las entrevistas pero que necesariamente no fue hablada, tales
como gestos, emociones, etc.

3.1.4.1. La entrevista La entrevista es una conversacion entre dos
personas, dirigida y registrada por el entrevistador con el propdsito
de favorecer la produccion de un discurso conversacional. Taylor y
Bogdan (1987), mencionan que la entrevista permite unos
encuentros cara a cara entre el investigador y los informantes,
encuentros dirigidos hacia la comprension de las perspectivas, que
tienen los informantes respecto de sus vidas, experiencias o
situaciones, tal como las expresan con sus propias palabras.(25) De
esta forma la entrevista como fuente de informacion, entrega datos
secundarios y primarios, referentes; segun Jahoda, a “hechos; ideas
creencias, maneras de pensar, opiniones, sentimientos, maneras de
sentir, maneras de actuar, conducta 0 comportamiento presente o
futuro; razones conscientes o inconscientes de determinadas
creencias, sentimientos, maneras de actuar o comportamientos.(50)

El tipo de entrevista que se utilizO en esta investigacion, fue la
entrevista semi-estructurada, que combina preguntas cerradas (o
estructuradas) y abiertas, donde el entrevistado tiene la posibilidad
de discurrir el tema propuesto sin respuesta o condiciones prefijadas
por el investigador.(50) De este modo, los padres de nifios con
diagndstico de cancer pudieron describir con sus propias palabras,
cuéles habian sido sus luchas, éxitos, fracasos y experiencias frente
al fendbmeno del cancer en sus hijos y como la esperanza habia
actuado en cada uno de ellos.

Las preguntas se realizaron teniendo en cuenta el marco conceptual
de la investigacion, asi mismo, se realizaron una serie de preguntas
extras, que tenian relacion con las preguntas ya formuladas, de
modo que, si en determinado momento, para un padre no era clara
una pregunta, o simplemente le costaba seguir hablando, éstas al
ser mas especificas y concretas permitirian que el padre continuara
con la entrevista, y de esta manera facilitar la comunicacion. Estas
preguntas no buscaban, inducir una repuesta determinada de modo
gue, evitaban el sesgo de la pregunta o la respuesta.
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Las preguntas realizadas fueron las siguientes:

¢, Cuénteme cual ha sido su experiencia al tener a su hijo enfermo?

¢, Qué sentimientos le ha generado la enfermedad?
¢, Qué ha hecho para enfrentar esa situacion?
¢, Cuales han sido las cosas que la han ayudado positivame?

¢, Cuales han sido las cosas negativas?

Es importante mencionar que, las preguntas se hicieron como estaban
definidas, de modo que, en las respuestas, los padres de nifios con
diagnéstico de cancer, pudieran expresar todas sus experiencias,
sentimientos, dolores y penas y asi conocer como ellos veian la
esperanza en cada uno de estos procesos, por los cuales estaban
atravesando, sin inducir una respuesta determinada y asi evitar el sesgo
de la pregunta o de la respuesta.

3.1.4.2. El diario de Campo El diario de campo, es un documento

escrito por el investigador que permite narrar todo lo que ha sucedido
durante la entrevista; en €l se relatan todas las impresiones, gestos y
reflexiones que se derivan de la entrevista. El diario de campo
desarrolla la capacidad de observacion y estimula el pensamiento
reflexivo. (23) Durante el desarrollo de la entrevista se llevd un
cuaderno en el cual se anotaban todas las expresiones que se daban
durante el momento de la entrevista.

El procedimiento que se llevd a cabo para realizar las entrevistas fue
el siguiente: 1. Se utilizo la sala de visitas de la casa de los padres o
la sala de visitas de su lugar de trabajo, buscando que, de esta
manera se facilitara el registro de la informacion sin crear
interferencias, de modo que se disminuyeran los factores de estrés o
sensaciones de incomodidad; creando asi, un ambiente familiar que
favoreciera la repuesta a las preguntas realizadas. Asi mismo, se
tuvo en cuenta la oportunidad y la disponibilidad, de manera que,
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3.1.5.

Noohkow

hubo un acceso libre y permanente a las situaciones, lugares o
eventos que demando la investigacion. (24)

Conjuntamente se fueron realizando las respectivas anotaciones en
el diario de campo sobre aquellas expresiones 0 gestos que se
dieron durante el desarrollo de las entrevistas.

Es importante mencionar que estas entrevistas fueron grabadas de
manera digital y luego se trascribieron textualmente en un periodo no
superior a las 24 horas con el fin de no escribir informacion que no
fuera cierta, o que no haya sido dicha durante la entrevista.

Procedimiento para el desarrollo de la investigacion

Obtener las autorizaciones correspondientes para el desarrollo de la
investigacion. (Comité de ética de la Universidad, Directivas de la
Universidad).

Ubicar a los padres cuidadores principales que tengan hijos con
diagnéstico de cancer y explicarles el objetivo, el proceso y el
procedimiento de la investigacion.

Solicitar el consentimiento informado.

Acordar con los participantes los encuentros para las entrevistas.
Desarrollar y llevar a cabo las entrevistas.

Transcribir textualmente las entrevistas.

Analizar simultaneamente la informacion.

3.2 Consideraciones éticas

La investigacién tuvo en cuenta todos los principios éticos, que pudieran
afectar el desarrollo del trabajo y que se requerian durante su realizacion;
esto incluyo la ética del investigador cientifico, la cual estuvo sujeta al bien
comun. En otras palabras, estuvo limitada por los mismos preceptos, las
mismas prohibiciones que a los demas seres racionales. No goz6 de ningun
privilegio o exencidn. Su benéfica actividad no la eximio de la regla de oro
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de hacer el bien y evitar el mal. Jamas, para lograr un buen propdésito, podra
usar medios indignos. (27)

De igual forma, se tom6 como base el codigo de Nuremberg, de manera
gue, se realizo6 la investigacion con el consentimiento informado del sujeto y
asi mismo se incluyeron también, los principios enunciados en la
declaracion de Helsinki, mediante la cual se pudieron establecer los
fundamentos cientificos de esta investigacion.

Esta investigacion, tuvo como base el respeto de la persona valorando su
dignidad y manteniendo su confidencialidad.

Asi mismo, se tuvo como fundamento una ética del cuidado, en donde se
propone una relacién de fidelidad entre el profesional de salud y el paciente,
incluyendo también a los padres de los nifios y nifias que han sido
diagnosticados con cancer. Todo esto se tuvo en cuenta, con el fin de lograr
un compromiso mutuo, donde a través del trabajo en equipo, todos
lograran el bienestar.

De igual forma, este trabajo incluyd los principios establecidos por el
Tribunal Nacional Etico de Enfermeria, Ley 911 de 2004; el cual reza en su
articulo 29: “Salvaguardad la dignidad, la integridad y los derechos de los
seres humanos como principio ético fundamental. Con este fin, se conocera
y aplicaran las disposiciones éticas y legales vigentes sobre la materia y las
declaraciones internacionales que la ley colombiana adopte, asi como las
declaraciones de enfermeria nacionales e internacionales”. (28)

A lo anterior se incluye, que durante la investigacion se veld por mantener
los principios de beneficencia-no maleficencia por medio del cual, se
promovio el bien y se busco evitar el menor mal posible, de manera que, no
se transgredan los derechos fundamentales de la persona. Por tanto, se
reconocié al individuo como un todo teniendo en cuenta sus caracteristicas
antropoldgicas, sus cualidades y sus relaciones interpersonales (28).

Ademas, se respeto a las personas como individuos libres de manera que,
hubo un respeto a la integridad de las personas y en todo momento se
respetaron las convicciones personales. Asi mismo, se mantuvo el principio
de justicia, donde hubo un trato de igualdad entre los sujetos de la
investigacion. Esta investigacion promovié la confianza y el respeto, de
manera que los conocimientos y la informacién dada se transmitieron con
honestidad, buscando la privacidad de la intimidad, su historia, su
espiritualidad, ideas, pensamientos y secretos. (29)
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Por dltimo es importante resaltar, que este trabajo estuvo sujeto a la verdad
y a la fidelidad, de manera que, se cumplian los principios establecidos y
adquiridos con los padres en la investigacion. Es importante mencionar, que
se firmo el Consentimiento Informado, mediante el cual se solicitdo la
aprobacion de la realizacion y grabacion de una entrevista, a través de la
cual los sujetos de la investigacion describian las experiencias y vivencias
gue ellos tenian al tener un hijo diagnosticado con cancer; y como la
esperanza actuaba ellos, de modo que, conocieran y entendieran su
conveniencia y posibles efectos no deseados; con el fin que los padres
pudieran manifestar su aceptacion u oposicion a ella. (30)

Fue de gran importancia, que los padres conocieran la conformidad
voluntaria ante el mismo y recibieran la informacion adecuada sobre el por
qué de la investigacion, el beneficio tanto para ellos como para la
comunidad en general y el procedimiento a realizar en la investigacion; que
en este caso serian las entrevistas semi-estructuradas. Este consentimiento
se realizdé de forma verbal y escrita, de manera que los padres pudieran
resolver todas sus dudas.

Las entrevistas que se realizaron fueron verificadas y leidas con el fin de
establecer que esa era la informacidbn que cada persona queria dar a
conocer. De igual forma, toda la informacion recogida, fue salvaguardada,
de manera que, en ellas no quedd ningun dato biografico de los padres con
el fin de mantener su privacidad. (Secreto profesional). (29)

Finalmente esta investigacion mantuvo la confidencialidad en toda la
informacion sensible generada en el &mbito de la entrevista debido al
acceso privilegiado a los ambitos particularmente intimos.

3.2.1. Consentimiento Informado
El documento incluyo:

e Objetivo: Describir el concepto de esperanza en los padres de nifios
entre 0 — 15 afos de edad con diagnostico de cancer.

e Beneficios: El analisis de la descripcion del papel de la esperanza en
padres de nifios con cancer permitira conocer que es para los padres
la esperanza. Asi mismo, permitira con el andlisis de la definicién, la
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generacion a futuro de estrategias que ayuden a promoverla, en los
ambitos de cuidado en enfermeria de manera que, se fortalezcan las
intervenciones y el cuidado este basado en la necesidad de los
padres de nifios con diagnostico con cancer.

Metodologia: La entrevista se realizara a través de preguntas semi
estructuradas realizadas por el investigador, en la sala de visitas.
Esta entrevista sera grabada a través de una grabadora con
micréfono personal.

Aclaraciones: A través de las entrevistas el padre en cualquier
momento podra retirarse de la investigacion si asi lo desea, ya que
esta investigacibn es voluntaria y sin ningun tipo de pago o
retribuciones.

Riesgos y desventajas: Esta investigacion se realizara a través de
una entrevista la cual no implicara en ningdn momento algun dafo
fisico. Todos los datos dados durante la entrevista seran
salvaguardados y se mantendra la confidencialidad y privacidad.

El, proceso que se tuvo en cuenta para el diligenciamiento del
consentimiento informado, fue el siguiente:

1. Se explic6 a los padres el por qué de la investigacion y para qué.

2. Se preguntd a los padres si deseaban participar en la
investigacion.

3. Se dio conocer el propésito y objetivo de la investigacion.

4. Se hablé con los padres sobre los riesgos y beneficios de la
participacion en la investigacion.

5. Se mostré el consentimiento informado y se leyd junto con el
padre, de manera que pudieran realizar las preguntas necesarias
sobre su diligenciamiento o sobre la aplicacion de la
investigacion.

6. Se respondieron todas aquellas preguntas o dudas frente al
proceso.

7. Se procedio6 a firmar el consentimiento.
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3.2.2. Andlisis de los datos cualitativos Para el analisis de la
informacion recolectada es importante mencionar que esta se cifi6 al
disefio descriptivo de tipo exploratorio, por tanto, la recoleccion y el
analisis de la informacion se realiz6 simultaneamente. El
procedimiento que se tuvo en cuenta fue el siguiente:

3.2.2.1. Transcripcion fiel La recoleccion de la informacion obtenida
durante las entrevistas realizadas, (incluyendo expresiones no
verbales) se transcribié fielmente, con el fin de evitar datos
subjetivos, de manera que, se mantuviera la pertenencia y la
adecuacion en la informacién y asi, realizar una completa y rica
descripcion del fendmeno, preferiblemente cuando la etapa de
saturacion se hubiera alcanzado. (24) (Anexo B)

3.2.2.2. Seleccion de las expresiones significativas del fenomeno
Una vez los datos fueron transcritos se realizd un rastreo sistemético
de los temas que se repiten, un analisis de causas y explicaciones.
Asi mismo, se recurrid a un examen muy juicioso de las evidencias
disponibles, entre ellas, el examen de los casos negativos, es decir
de aquellos que no se ajustan al patron identificado inicialmente, lo
cual fue muy atil. (Anexo B)

3.2.2.3. Técnica para resaltar las expresiones significativas Cada
entrevista fue numerada, asi como también el nUmero de de la hojay
el numero del reglon donde aparece la expresion significativa, estas
expresiones significativas, fueron resaltadas con colores. (Un mismo
color para las mismas expresiones) Posteriormente, se hizo un
listado de las expresiones significativas y luego estas se
categorizaron, para poder hacer la correspondiente interpretacion
tedrica. Este proceso se llevd a cabo con cada uno de las
entrevistas. (Anexo B)

e Subsiguientemente, se clasificaron las entrevistas a partir del criterio,
“Descripcion de la esperanza en padres de nifios con cancer”. Esta
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primera clasificacion corresponde a la mayor recurrencia del término
“Esperanza”. Se subrayé el término.

Se seleccionaron las entrevistas resultantes del primer término
recurrente: El propésito era observar si el término estaba
directamente relacionado con la investigacion.

Seleccion de las entrevistas resultantes: de los apartados pertinentes
o relacionados con el criterio inicial. Cuando se realizo el recorte, fue
importante tener en cuenta, que el texto seleccionado, tuviera sentido
por si mismo. Las partes omitidas, se distinguian por tres puntos
Suspensivos, puestos entre paréntesis.

Nuevo tamizaje de los recortes: Se busco las relaciones o predicados
del primer término recurrente y se coloco al lado de cada término un
descriptor o corta frase que lo ilustrara con otro color.

Lista y mezcla de los descriptores: Unidn de los términos afines, Se
listaron los conceptos referidos a “esperanza” y luego los
relacionados con el término. Posteriormente se mezclaron por
afinidad y se colocaron al frente de cada descriptor, el cdodigo
correspondiente a cada relato.

Ejemplo:
1. Paula: “Aunque el médico me lo explico todo las posibles
soluciones, yo perdi todas mis esperanzas en la recuperacion.”

1. Paula“(...) Aunque el médico me lo explico todo las posibles
soluciones, yo perdi todas mis esperanzas en la recuperacion.
[Perdi6 esperanzal”

Se debié mezclar: Pérdida y ausencia de esperanza. Una vez esto
fue hecho, se tejieron las relaciones y se buscaron unas primeras
incipientes categorias, de manera que, con base en el listado se
pudieran observar y ver coOmo se interrelacionaban con los términos.

Oposiciones: Se recuperé la informacion base a partir de las
primeras categorias, resultado del andlisis.
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Ejemplo: 1. Pérdida de la esperanza
1.1 Pérdida dolorosa
1.1.1 por tristeza

3.2.2.4. Coddigo nominal Por otra parte se hizo una agrupacion de la
informacion obtenida, de modo que, se pudieron categorizar y
ordenar de manera reiterativa los eventos, cosas, actores, procesos
y eventos descritos dentro de las categorias determinadas. Este
proceso se llevd a cabo por agregacion y comparacion. (24)
Posteriormente se realizé un andlisis de la sintesis de la informacion,
unificada de acuerdo al fendbmeno, estas declaraciones, fueron
sintetizadas hipotéticamente con relacion al objetivo del estudio y
guedaron registradas. (Anexo C)

3.2.2.5. Armar categorias Durante esta etapa, se clasificé la
informacion obtenida de la agrupacion a partir de los criterios
previamente establecidos, con el fin de elaborar un sistema de
categorias. Una vez esto fue realizado, se codificé cada categoria,
en torno a ideas, temas y conceptos que fueron emergiendo de la
lectura del propio material de estudio. La identificacion de las
categorias emergentes es un proceso relacionado, no sélo con el
material de andlisis sino con el marco tedérico de la investigacion. (47)
(Anexo C)

En el desarrollo de este proceso, es importante mencionar que se
hizo un analisis, de la informacion escrita en el diario de campo, de
manera que, se desarroll6 un sistema de codificacion contexto-
escenario, donde se pudieron categorizar las situaciones dadas
durante la realizacion de la entrevista y que sirvieron de apoyo
durante el andlisis de la informacion. Posteriormente se organizaron
las categorias y se enumeraron teniendo en cuenta la homogeneidad
y la pertinencia.

Es importante resaltar que no siempre fue posible la exclusién
mutua; a veces un mismo dato pertenecia a mas de dos categorias.

3.2.2.6. Definicion de categorias Una vez se establecieron las
categorias y las subcategorias, estan se definieron segun las
subcategorias y las expresiones significativas dadas por los padres a
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través de las entrevistas realizadas, y asi, se obtuvieron las ideas
generales para construir la explicacion del fendmeno de la esperanza
en padres de nifios con diagnostico de cancer.
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4. CAPITULO IV. ANALISIS Y RESULTADOS

4.1. DEFINICION Y ANALISIS DE LAS CATEGORIAS Y
SUBCATEGORIAS

Una vez se realiz6 el analisis de los codigos sustantivos se comenzaron
a armar las categorias y se definieron; el resultado de estas fue el
siguiente:

4.1.1. Dificultad para aceptar la realidad del diagndstico.
4.1.2. No aceptacion de la enfermedad.

4.1.3. Dificultad para enfrentar la enfermedad.

4.1.4. Sentimientos negativos frente a la enfermedad.
4.1.5. Desesperanza

4.1.6. Falta de apoyo.

4.1.7. Esperanza.

4.1.8. Aceptar la enfermedad.

4.1.9. Interactuar con la enfermedad.

4.1.10. Sentimientos positivos frente a la enfermedad.
4.1.11. Sistemas de apoyo.

4.1.12. Reconocer valores espirituales.

4.1.1. Cateqgoria 1: Dificultad en aceptar en la realidad del diagndstico

Es la duda, el dolor y la incertidumbre que se genera en los padres,
al conocer el diagnéstico de cancer en sus hijos. Una vez el
diagnéstico es dado, este encierra en ellos, sentimientos de tristeza,
rabia, llanto y desesperacion, lo cual, no les permite aceptar la
realidad del mismo.

Para los padres de nifios con diagnéstico de cancer, es muy dificil
aceptar la realidad del diagndstico, pues, antes que ellos conocieran
la enfermedad, imaginaban que su hijo estaba enfermo y requeria
atencion, pero nunca llegaron a pensar, que esa enfermedad podria
tratarse del cancer.

Durante el proceso de las entrevistas, se observd, como para los
padres fueron momentos realmente desesperantes, confiaban que el
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diagnéstico fuera otro y simplemente no podian aceptar una noticia
asi. Los padres afirmaron, que fueron momentos de mucha
confusién, dolor, llanto y tristeza para toda la familia, lo Unico que
venia a sus mentes era la constante asociacion del diagndstico con
la muerte, lo cual generaba en ellos incertidumbre e inconformidad,
asi como también, sentimientos de rabia ante la enfermedad.

Una vez es conocido el diagndstico de céncer, los padres sienten
estrés, ese no creer en nadie y una sensacion de adormecimiento,
ellos usan palabras como shockeado o totalmente sorprendido.
(Castillo y Chelsa, 2003) (9)

Esta categoria se reflejo en las siguientes subcategorias, donde se
observo cada una de las situaciones y sentimientos que viven los
padres al conocer el diagnostico de la enfermedad del cancer en sus
hijos (as)

SUBCATEGORIAS

Dificultad en aceptar la realidad del diagndstico

Conocer el diagndstico.

Desconcierto ante el diagnéstico.

Desespero y desconsuelo ante el diagndstico.
Asociar la enfermedad con la muerte.

Falta de valor para contarlo.

Fuente: Chinchilla Tania. Datos e informacion obtenida de las entrevistas a
padres de nifios con cancer ,2010.

4.1.1.1. Conocer el diagnéstico Son aquellas situaciones de
incertidumbre, inconformidad y tristeza que se generan al conocer el
diagnéstico de la enfermedad, de manera que, los padres de nifios
con diagnodstico de cancer, se sienten atados frente a la situacion y a
la noticia que acaban de recibir.

A continuacion se presentan algunas de las expresiones
significativas que mencionaron los padres al conocer el diagndstico
de la enfermedad:

e El dolor que uno siente cuando el médico me dijo. 5.1.1.5
e Pues tenaz, terrible. 8.1.1.8
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e Es algo muy dificil, muy complicado. 2.1.1.1

e Yo llegue a mi casa llorando, dando gritos porque era muy
terrible. 5.1.1.12-13

e Impotencia. 3.1.2.65

e Llega el diagnéstico, pues nada hay dolor, hay incertidumbre.
41.1.12

4.1.1.2. Desconcierto ante el diagnéstico Es la sorpresa, la
confusion de los padres, ante la noticia de la enfermedad del cancer
en sus hijos.

Algunos ejemplos de las expresiones que describen estd sub-
categoria son:

e Es algo que uno no se espera. (5.1.1.1)
e Yo nunca me imagine que €l me iba decir eso. (5.1.1.10)

Ademas del desconcierto de los padres al recibir la noticia, estos
también experimentaron momentos de desespero y desconsuelo
ante el diagnostico del cancer en sus hijos, los padres reaccionan a
menudo, con incredulidad, perplejidad. (8)

4.1.1.3. Desespero y desconsuelo ante el diagnostico Es la
angustia y la afliccion que se da ante la inminente noticia de la
enfermedad y que conlleva a la pérdida de la esperanza.

Algunos ejemplos de estas expresiones son:

e Que he hecho yo, porque esta desgracia, porque todas las
desgracias me caen a mi. (8.1.3.113-114)

e Cuando el diagnéstico llega, pues muy desesperante.
(4.1.1.7).

4.1.1.4. Asociar la enfermedad con la muerte Es relacién que hacen
los padres del diagndstico de cancer con la muerte.

Durante los momentos de afliccion y angustia que viven los padres
ante el diagndéstico de cancer en sus hijos, estos comienzan, a
asociar la enfermedad con la muerte. Esta asociacion, lleva a los
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padres a recordar situaciones en las cuales, amigos, familiares y/o
allegados han tenido la enfermedad y han muerto a causa de ella.
Por lo tanto, la repuesta de los padres y cada uno de los miembros
de la familia siempre se vera influenciada por la vision que la
sociedad da al cancer, como aquel riesgo inminente de muerte, que
conlleva a un tratamiento que muchas veces causa fuertes dolores y
cargas que al final no terminan en buenos resultados. (8)

e Cuando a uno le dan la noticia uno dice no la nifa se...
(pausa- tristeza) si, uno piensa en la muerte en ese momento.
(6.1.1.31-32)

4.1.1.5. Falta de valor para contarlo Es la incapacidad de los padres,
para dar a conocer la noticia del diagnostico de cancer en sus hijos
a sus familiares y amigos. La incertidumbre y el dolor que ocasiona
el diagnostico en los padres esta tan fuerte, que no tienen el valor
para contarlo.

Para los padres, era muy dificil contar lo que les estaba sucediendo
con su hijo; una de las madres comento, que pidi6 a la doctora que
se lo contara a sus familiares, ya que ella no era capaz de hacerlo;
otros padres comentaron que les costaba mucho decirlo, ya que era
un momento muy doloroso y a veces algunas personas, no
comprendian la situacién, y comenzaban a hacer muchas preguntas
gue los llenaba de tristeza y simplemente no podian responder.

Al comienzo de la enfermedad algunas madres no querian que otras
personas supieran de la enfermedad de su hijo por diferentes
razones, temian que las personas les hicieran muchas preguntas
solo por curiosidad, que sintieran lastima por ellas y que intentaran
rechazar o aislar a su hijo. (Castillo y Chelsa, 2003) (9)

Algunos ejemplos de las expresiones de esta sub-categoria son:
¢ Nunca tuve el valor de decirselos a ellos, no me sentia capaz

de decirles a ellos. (8.1.1.10)
e Nunca he tenido la capacidad de contar esto. (8.1.1.22)
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4.1.2. Cateqgoria 2: No aceptacion de la enfermedad

Es la negacion, inconformidad y no aceptacion de la muerte que se
genera ante la devastadora noticia del diagnéstico de cancer en los
nifos, generando asi, sentimientos de rabia y frustracion que
muchas veces llevan al abandono del tratamiento o el abandono del
nifio por parte de uno de los padres al conocer la situacion.

Al conocer los padres de nifilos con cancer, el diagndéstico, piensan
gue es mentira, que no les esta pasando a ellos y les cuesta aceptar
la realidad. En una de las entrevistas uno de las madres, comento
gue cuando el padre se enteré que el nifio estaba enfermo, decidio
abandonarlos. Otros padres al ver que el nifio estaba bien,
decidieron abandonar el tratamiento. Para la mayoria de los padres
entrevistados fue muy dificil aceptar que su hijo tuviera cancer y por
eso0, constantemente se preguntaban por qué a ellos y por qué Dios
lo permitia. Muchos afirmaron que por ser una situacion tan dificil de
manejar, les constaba entenderla y aceptarla. Los mecanismos de
afrontamiento mas comunmente empleados son el aislamiento del
afecto y el interés excesivo por las técnicas médicas, (Chodoff et al.,
1964) y la negacion, que se traduce como una estimacion mas
optimista que hace que los padres esperen una evolucion favorable.
(Soler, Lapuente) (48)

Las sub-categorias que corresponden a esta categoria son:

No aceptacion de la enfermedad

e Esperanza a un diagndstico diferente.

e No aceptacion de la enfermedad.

e Abandono del padre ante la enfermedad.
e Dejar el tratamiento

e No aceptacion de la muerte.

e Inconformidad ante la enfermedad.

Fuente: Chinchilla Tania. Datos e informacién obtenida de las entrevistas a
padres de nifios con cancer ,2010.
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4.1.2.1. Esperanza a un diagnéstico diferente Es el anhelo por parte
de los padres que el diagndstico fuera otro.

Antes de conocer el diagnéstico definitivo, los padres y madres
estuvieron en un estado de incertidumbre mezclado con una gran
esperanza de que la enfermedad del nifio no fuera seria. (9)

e Abrigaba la esperanza que me dijeran que no. 11.1.1.18

4.1.2.2. No aceptacion de la enfermedad Es la negaciéon y evasion
de la enfermedad, aun a pesar de los signos y sintomas, por temor a
conocer que es algo grave.

e La negacion, la negacion se presento mucho en el papa
cuando la nifia empez6 con el dolor en la mano derecha.
4.1.4.143-144

4.1.2.3. Abandono del padre al nifio, al conocer la enfermedad
Una vez el padre, conoce el diagnéstico de cancer en su hijo, este
prefiere alejarse y dejar al nifio al cuidado de su madre.

Los padres parecen utilizar mas la negacion y el evitar la enfermedad
que las madres (Chesler y Barbarin, 1987; Chesler y Parry, 2001)
(48). Aqui un ejemplo de ello:

e El papa de mi hijo se fue cuando mi hijo nacié porque mi hijo
nacié enfermo. 7.1.2.123

4.1.2.4. Dejar el tratamiento Es el abandono del tratamiento del
cancer.

Para algunos padres de nifios con cancer, es dificil aceptar la
enfermedad de sus hijos, muchas veces, porgue no tienen el apoyo y
la ayuda necesaria que los direccione y aconseje, otros porque al ver
gue se esta recuperando, piensan que ya esta bien y que no
necesita ningan otro tratamiento. Muchas veces la mayoria de estos
padres esperan un milagro, una recuperacion repentina 0
simplemente piensan que la situacion no es tan grave. Esta situacion
se presentd en uno de los padres entrevistados quien afirmé que al
ver la nifia recuperada, decidieron no continuar con el tratamiento y
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dejarla en manos de Dios, ya que mucha gente, entre ellos vecinos y
amigos les decian que la nifia estaba mejor.

e No lo volvimos a llevar a ningun tratamiento. 10.1.1.6

4.1.2.5. No aceptacion de la muerte Es el temor, el cuestionamiento
y la injusticia que sienten los padres a que su hijo muera, ante el
diagndstico del cancer en sus hijos.

En el momento del diagndstico, la mayoria de padres y madres de
nifios con cancer, creyeron que su hijo (a) moriria pronto a causa de
la enfermedad. El conocimiento practico que padres y madres tenian
sobre el cancer como una enfermedad fatal gener6 en ellos (as) la
idea de la muerte inminente del nifio (a) (9)

e Que mi hijo, que no, que él no se pidi6 irse. 7.1.2.63

4.1.2.6. Inconformidad ante la enfermedad Es el descontento y

cuestionamiento constante por parte de los padres a Dios, frente a la
enfermedad del cancer de su hijo; la rabia y el dolor ante una
enfermedad que jamas imaginaron que sus hijos tendrian.
Todos los padres y madres, se preguntaron mucho, sobre todo al
comienzo de la enfermedad sus causas concretas. Las madres mas
que los padres se preguntaron si ellas habian hecho o dejado de
hacer algo que causo la enfermedad. (Castillo y Chelsa, 2003) (9)

e Yo me preguntaba porque a mi sea porque a mi yo lloraba y
le preguntaba a Dios porque a mi porque con mi hija. 5.1.1.23-
24

e A veces rabia 3.1.2.65
e Pero aqui que esta pasando Dios, porque permite esto para
gué entonces, mucha rabia. 4.1.2.47-48
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4.1.3. Cateqoria 3: Dificultad para enfrentar la enfermedad

Es el conflicto que viven los padres de nifios con cancer, durante el
proceso de la enfermedad del cancer en sus hijos; muchas veces
por la falta de experiencia para manejarla, las consecuencias que la
enfermedad misma conlleva y la dificultad para hacerla parte de sus
vidas, generando asi experiencias negativas.

Castillo y Chelsa, 2003 (9) afirman que cuando la persona que
padece cancer es un nifio, todas las reacciones emocionales pueden
ser mas intensas para él, asi como también para los padres,
hermanos, la familia extensa y el personal de salud responsable del
cuidado; aunque los avances recientes en el tratamiento del cancer
infantil han cambiado su pronéstico, el aumento en la sobrevida de
los nifios y nifias con cancer tiene efectos profundos en ellos (as) y
en sus familias.

Durante las entrevistas, los padres de nifios con cancer,
comentaron, que las dificultades en el tratamiento y las
consecuencias de la enfermedad tales como la caida del cabello, los
efectos de la quimioterapia y cada una de las intervenciones que les
realizaban a sus hijos, causaron en ellos mucho dolor, lo cual los
llenaba de tristeza y amargura; y como consecuencia la dificultad
para aceptar la enfermedad misma. Los padres frente al proceso de
la enfermedad de un hijo viven una serie de situaciones que les
impide en algunas ocasiones enfrentar el dolor y el inminente
gquebrantamiento de la salud. (Giammona A. J. Malek D. M) 2002 (8)
“La enfermedad desestabiliza no solo al paciente sino a quienes le
rodean y de un momento a otro, todo cambia en nuestro hogar, en
nuestro escenario de trabajo y en nuestra cotidianidad”. (1)
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Dificultad para enfrentar la enfermedad

e Dificultad ante la enfermedad.

e  Crisis ante la hospitalizacion.

e Predisposicidn a la hospitalizacién.
e Dificultad ante la recaida.

e Complicacién en la vida diaria.

e No tener la experiencia.

e Dificultad en el tratamiento

Fuente: Chinchilla Tania. Datos e informacion obtenida de las entrevistas a
padres de nifilos con cancer ,2010.

Las sub-categorias que hacen parte de esta categoria son:

4.1.3.1. Dificultad ante la enfermedad Son todas aquellas
dificultades que se viven durante el proceso de la enfermedad y que
hacen que no sea facil acostumbrarse a ella.

e Es una situacion muy, muy complicada. 3.1.6.236

e Ella busca la manerita para ver y eso ha sido terrible para
nosotros. 5.1.1.19.

e La experiencia es muy dura, muy dura, muy dura. 3.1.2.48

4.1.3.2. Crisis ante la hospitalizacion Es la dificultad que se
presenta ante el proceso de la hospitalizacion y que genera cambios
en la familia tanto a nivel personal como econémico.

e Cada ida a la clinica, que es anualmente nosotros estamos
predispuestos (tristeza) a pasar uno o dos meses en la clinica.
3.1.1.15-16

e Hay momentos en que hay crisis porque claro yo tuve que
internarme con mi hija. 4.1..2.16
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4.1.3.3. Predisposicion a la hospitalizacion Es el conflicto que viven
los padres ante la posible hospitalizacion de sus hijos, lo cual genera
tristeza, ya que son conscientes, que estaran por algunos periodos
de tiempo en el hospital.

e Cada ida a la clinica, que es anualmente nosotros estamos
predispuestos (tristeza) a pasar uno o dos meses en la clinica.
3.1.1.15-16

4.1.3.4. Dificultad ante la recaida Es la contrariedad que se presenta
ante la recaida del nifio, durante el proceso de la enfermedad.

e Daniel tuvo una recaida y eso fue lo que marcé mi vida
11.1.1.11

¢ Nos afecté muchisimo mas la recaida que la misma noticia,
bastante terrible.

4.1.3.5. Complicacién en la vida diaria Es la dificultad que se
presenta diariamente a causa de la enfermedad del nifio y que con
lleva a sentirse extenuado y fatigado ante el proceso de la
enfermedad.

e Eso nos ha complicado todo el doble. 3.1.1.14
e Se presenta un cansancio. 4.1.4.157
e El desgaste de nosotros con Maria es terrible. 3.1.1.23-24

4.1.3.6. No tener la experiencia Es la falta de habilidad y
conocimiento para manejar la enfermedad.

e YO creo que nosotros a veces no tenemos la experiencia.
8.1.4.128

4.1.3.7. Dificultad en el tratamiento Son aquellas alteraciones que
se presentan en los padres, a raiz de la quimioterapia y los
procedimientos; que les realizan a sus hijos, y que causa en los
padres mucha contrariedad y dolor.

e Le ponen un catéter aqui, subclavio eso es terrible. .1.2.46-47
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e Mi hijo no tenia venas para hacerle la quimio entonces tocaba
ponerle plasticas y el estaba cortado en varias partes cuando
le ponen las venas para hacerle la quimio. 7.1.2.45-46

4.1.4. Categoria 4: Sentimientos negativos frente a la enfermedad

Sentimientos negativos frente a la enfermedad Son todas
aquellas expresiones negativas tales como la ansiedad, la tristeza, la
angustia, el temor, la desilusion y el estrés que se generan a causa
del diagnéstico y del proceso de la enfermedad del cancer en los
nifos; y que conlleva a sentimientos de rabia, desesperacion y
frustracion.

Durante el proceso de la enfermedad, los padres de nifios con
cancer, atraviesan por diferentes situaciones, muchas de ellas
causan en ellos conflictos, que ocasionan y generan sentimientos
negativos, los cuales no solo afectan al nifio, sino a toda la familia,
tanto a nivel emocional como personal, ocasionando la dificultad
para comprender y aceptar la enfermedad.

Ver a su hijo enfermo encierra en ellos, sentimientos de tristeza,
ansiedad, dolor y estrés frente a la responsabilidad de cuidar al otro.
Asi mismo la enfermedad produce en los padres sensaciones de
frustracion y en muchas ocasiones imposibilidad o desconocimiento
para enfrentar la situacion (Giammona, 2002) (8).

Recientes investigaciones han revelado que, padres y madres de
nifos con cancer pueden tener diferentes respuestas sociales y
psico-emocionales, (Grootenhius, 1997; Speechley y Noh, 1992) con
frecuencia hay un aumento en los niveles de angustia y depresion,
sentimientos de pérdida, soledad y la impotencia y las dificultades en
la toma de decisiones; y la incertidumbre respecto a sus funciones
de crianza y el comportamiento. (Havernmans y Eiser, 1991; Eiser et
al., 1995, Van Dongen-Melman et al., 1998; Sawyer et al., 1993).
(49)
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Sentimientos negativos frente a la enfermedad
e Ansiedad e Miedo
e Estrés e Sufrimiento
e Tristeza e Desesperacion
e Angustia e Incertidumbre
e Temor e Resignacién
e desilusidn e Presiente mis
e Multiples sentimientos sentimientos
e Inseguridad e Rabiaantela
¢ Impotencia enfermedad

Fuente: Chinchilla Tania. Datos e informaciéon obtenida de las entrevistas a
padres de nifios con cancer ,2010.

Las sub-categorias que hacen parte de esta categoria son:

4.1.4.1. Ansiedad Es el sentimiento de incertidumbre y preocupacion,
gue se da en los padres a causa de la enfermedad del cancer en sus
hijos.

e Ansiedad que tiene uno. 1.1.1.9
e Hay ese sentimiento de ansiedad, dolor muchas veces, no
permite que uno tenga un suefo tranquilo. 4.1.2.41-42

4.1.4.2. Estrés Es el sentimiento constante de agobio por parte de los
padres, ante el proceso de la enfermedad del cancer en sus hijos y
las consecuencias que la enfermedad conllevaba tanto a nivel laboral
y econémico.

e Estoy estresada. 7.1.2.81
e No tengo trabajo entonces por eso es que me enfermo.
7.1.2.81

4.1.4.3. Tristeza Es la queja, el abatimiento, el desconsuelo y el
sollozo constante por parte del padre ante la enfermedad de cancer
en su hijo.
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e Yo quede asi, (tristeza pausa) porque yo nunca en mi vida
(pausa tristeza- llanto). 7.1.1.23

e Eso uno lloraba todo el tiempo. 6.1.3.76-77

e A veces me dan ganas de llorar. 1.1.1.13-14

e Llamaba alguien a hablar con uno, ay qué como esta la nifia y
empezaba a llorar. 6.1.3.77-78

e Yo quede asi, (tristeza pausa) porque yo nunca en mi vida.
(pausa tristeza- llanto). 7.1.1.23

4.1.4.4. Angustia Es la zozobra por parte de los padres, que se da
como consecuencia del diagnéstico y el proceso de la enfermedad
del cancer en sus hijos.

e Pasamos muchas angustias muchas necesidades. 7.1.2.73
e A veces me da una cosa fea en el pecho y me dan ganas de
llorar. 11.1.2.42

4.1.4.5. Temor Es la duda que se genera ante las consecuencias de
la enfermedad y el tratamiento de la misma.

e El dia que a ella me le pasara algo. seria terrible. 8.1.1.57
e Todos los dias con el temor de que cualquier cosa le pueda
producir pues una hemorragia. 3.1.1.6

4.1.4.6. Desilusion Es la decepcion, el sentimiento de impotencia y la
tristeza que sienten los padres, ante el proceso de la enfermedad de
sus hijos.

e Nos afecta muchisimo. 2.1.1.19
e Hay dias que uno definitivamente se siente derrumbado,
derrumbado. 4.1.2.43

4.1.4.7. Multiples sentimientos Son todos aquellos sentimientos de
tristeza, rabia y desesperanza que se generan en los padres a raiz
de la enfermedad de sus hijos.
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e Pesimismo, miedo, incertidumbre, desesperanza, frustracion.
Rabia, inconformidad,... temor, ansiedad, inquietud. 4.1.1.33-
34

4.1.4.8. Inseguridad Es la vacilacion y la incertidumbre por parte de
los padres, ante las acciones que se realizan o se toman, una vez es
conocido el diagndstico de la enfermedad del cancer en el nifio.

e Yo pienso, que estoy haciendo las cosas muy bien y de pronto
la estoy embarrando. 2.1.2.105

4.1.4.9. Impotencia Es la falta de poder, la inhabilidad ante la
enfermedad del cancer y sus consecuencias.

e Cada vez que se le cae el cabello es un trauma para mi y
aun.11.1.1.9

e Mas 0 menos es como un pulpo que atacamos y se le acaba
un pedazo y vuelve y le sale otro brazo con mas fuerza y
estamos asi, cruzados de brazos. 3.1.6.226-228

4.1.4.10. Miedo Es el desasosiego y la duda que enfrentan los padres
ante la enfermedad de sus hijos y la angustia que de pronto suceda
algo inesperado.

e Mana miedo, de que de pronto ocurra algo inesperado.
1.1.1.15
e Yo aveces tengo miedo. 1.1.2.40

4.1.4.11. Sufrimiento Es el sentimiento de angustia y malestar, tanto
fisico como espiritual que tienen los padres a causa de la
enfermedad, el proceso y el tratamiento del cancer en sus hijos.

e Hay dolor fisico, como emocional y dolor espiritual. 4.1.1.25

e Uno cuando no tiene alguien que esta asi, uno no sabe lo que
se sufre hasta que no se padece esa enfermedad. 6.1.2.41

e Uno es el que mas sufre porque que esta encima de ellas.
6.1.1.21
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4.1.4.12. Desesperaciéon Son los sentimientos de pesimismo Yy
desilusidon que generan ante la enfermedad del cancer, y todo lo que
ella conlleva.

e Se moria el de aqui y el mio estaba en la mitad y yo no, no me
lo quites Sefior, no me lo quites por Dios. 7.1.1.58-59

e Se demoraron mucho como en el tramite eso fue lo Unico que
a mi si me desespero y me hizo llorar mucho porque como me
decian no que si la nifia le da varicela se muere. 6.1.2.55-56

4.1.4.13. Incertidumbre Es el sentimiento de inseguridad y de duda
que se genera en los padres, durante el conocimiento de la
enfermedad y el proceso de la misma.
e Sera que me va a llegar a ese momento. 1.1.1.32
4.1.4.14. Resignacion Es la aceptacion de las consecuencias de la
enfermedad.
e Uy mami a mi cuando me toca morirme. 6.1.3.86
4.1.4.15. Presiente mis sentimientos Es el intuir a través de las
sefales, los sentimientos generados por la enfermedad.
e El me ve cuando estoy angustiada, él se presiente todo lo que

a mi me pasa. 7.1.3.87-88

4.1.4.16. Rabia ante la enfermedad Es el sentimiento de furia y coraje
que se genera contra Dios y contra la vida por parte de los padres al
conocer la enfermedad de cancer en sus hijos.

e A vecesrabia. 3.1.2.65
e Sentimientos de rabia, de rabia contra Dios.
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4.1.5. Cateqgoria 5: Desesperanza

Es el estado de incertidumbre, desesperacion y desconcierto, que
dificulta comprender y aceptar enfermedad, ocasionando que las
opciones se vean limitadas y la persona sea incapaz de trasmitir
alegria y sentimientos positivos a aquellas personas que se encuentra a
su alrededor.

Durante el proceso de la enfermedad y al inicio de la misma los padres
pueden pasar por situaciones de conflicto, crisis e incertidumbre como
ya se ha mencionado anteriormente, éstas situaciones llevan a los
padres a la pérdida de la esperanza, y por tanto se les dificulta ver la
enfermedad de una manera mas positiva. Farran, Herth, y Popovich, en
1995, definieron la desesperanza como un estado o0 rasgo de una
trayectoria con cuatro atributos: (a) la experiencia( como el desaliento,
la pérdida de energia, la percepcion, la falta de recursos, o la
expectativa de que los resultados deseados no ocurran), (b) de relacion
(la falta de esperanza que puede ayudar a los demas y la incapacidad
para confiar), (c) trascendente, como, la incredulidad o un exceso de
confianza en un contexto espiritual, poder, o incapacidad para percibir
ayuda trascendente), y (d) de comportamiento como la dificultad para
pensar alternativas de realizacion, y el establecimiento de unas metas
insignificantes.

Algunos padres comentaron que en algunas situaciones, sintieron que
ya no podian mas, querian que todo esto se acabara pronto, o que fuera
una mentira. Uno de los padres comentd que el ver a otros nifios tan
mal, lo afectaba mucho, miraba al suyo y solo le pedia a Dios que no se
lo llevara todavia. Para los padres estos momentos de crisis, eran en
muchas ocasiones momentos de oscuridad que, ocasionaban la pérdida
de la esperanza y la fe ante una posible recuperacion.

Desesperanza

Desesperanza

Fuente: Chinchilla Tania. Datos e informacién obtenida de las entrevistas a
padres de nifios con cancer ,2010
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Desesperanza

Es el desaliento y la duda que se genera en los padres ante las
experiencias negativas de la enfermedad o ante la enfermedad misma
del cancer en sus hijos. Dando como resultado sentimientos de tristeza,
soledad y desesperacion.

En el desarrollo de las entrevistas se observo como las situaciones
econOmicas, el desconcierto total de la enfermedad y sus posibles
repercusiones en el futuro, genero en los padres sentimientos de
tristeza, temor, desilusion y rabia, que los llevo a la desesperanza.

4.1.6.

o Cuando comencé con mi hija pensé que ella hasta ahi
llegaba, que ya no era mas, que no iba a luchar mas, o sea senti
que todo se me venia encima. 5.1.1.34-35

o Hay muchos nifilos que en vez de mejorar empeoran y eso lo
dafia a uno de una 0sea le baja el animo. 6.1.2.43-44

o Sefor para donde me voy que hago a quien busco Dios mio
por favor. 7.1.3.153-154

o A veces los diagndsticos y los procesos son muy duros y no

se obtienen los resultados que esperamos. 1.1.1.1

Cateqgoria 6 Falta de apoyo

Es la ausencia, el abandono vy la falta de soporte afectivo,
econdémico y social por parte de los familiares y/o amigos que
rodean a los padres y a sus hijos durante el proceso de la
enfermedad.

A raiz de la enfermedad del nifio, algunos familiares y/o amigos
tienden a alejarse de la situacion, muchas veces por miedo y otras
simplemente porque les cuesta comprenderla; sin embargo, esta
falta de apoyo, no solo se da a través de la familia y/o amigos, aqui
también juega un papel importante la ayuda que prestan los
profesionales de la salud, el personal administrativo de las
instituciones y hasta el profesorado y las directivas de un colegio, ya
gue todas estas personas intervienen de una manera u otra en el
cuidado del nifo.

Durante las entrevistas, uno de los padres se sinti6 completamente
molesto por la falta de apoyo del colegio hacia el nifio, el padre
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comento que simplemente lo llamaban para pedirle certificaciones de
la enfermedad, para que el colegio pudiera presentarlas ante la
Secretaria de Salud; y aunque en alguna oportunidad afirmaron que
irfan a visitar a la nifia, esto nunca sucedié.

Holtslander y Duggleby (2005) (17) encontraron, que, las dificultades
en la comunicacion, estaban dadas por: los sentimientos
despersonalizados por parte de los profesionales de la salud y el
recibir mensajes negativos que lograban destruir la esperanza del
cuidador.

Las sub-categorias que corresponden a esta categoria son:

Falta de Apoyo

e Ausencia de apoyo familiar

e Falta de apoyo por parte del
personal de salud

e Falta de apoyo por parte del
colegio

Fuente: Chinchilla Tania. Datos e informaciéon obtenida de las entrevistas a
padres de nifios con cancer ,2010.

4.1.6.1. Ausencia de apoyo familiar Es la ausencia, el abandono y
la falta de soporte afectivo, econémico y social que se da, por parte
de los familiares, amigos y/o el personal de la salud, a los padres y a
sus hijos durante el proceso de la enfermedad y qu8e lleva a
sentimientos de desesperanza y soledad.

Es importante mencionar que durante las entrevistas, muchos de los
padres comentaron que, durante el proceso de la enfermedad,
sintieron en ciertas ocasiones la falta de apoyo por parte de los
profesionales de la salud a la hora de llevar el nifio a urgencias; o la
falta de apoyo de las EPS, para aprobar ciertos medicamentos y
vacunas, asi mismo, uno de los padres coment6 que a pesar de las
tutelas puestas le toco asumir el medicamento de su hija, ya que, la
EPS nunca quiso aprobarselo. Algunos ejemplos de esta falta de
apoyo son:
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4.1.6.2.

Mi familia est4 lejos yo estoy sola, mi hermano esta en
Venezuela y mis papas estan en la Costa, pues con ellos no
he tenido apoyo que digamos. 5.1.2.50-51

Ahoritica puse demandas al indio que ella conoce como papa
porque no conoce papa, el papa no sabe qué color tiene ella.
8.1.1.41

Yo con él nunca mas volvi a hablar yo tenia otro nifio y €l se lo
llevo en muy malas palabras me dijo yo me llevo el alentado y
quédense ustedes dos que al fin al cabo son enfermos.
7.1.3.123-125

Falta de apoyo por parte del sistema de salud Son todas

aquellas complicaciones que se generan tanto a nivel administrativo,
como con el personal de la salud, por las irregularidades en el
proceso de atencion y la no aprobaciébn de tratamientos,
medicamentos y/o consultas durante la enfermedad y que conlleva a
sentimientos de rabia, frustracion, tristeza y desesperanza.

4.1.6.3.

En la clinica me ha parecido patético. 2.1.2.120

La pelea de nosotros, con la pre-pagada y con el plan
obligatorio de salud, es haber si nos pueden llegar a
reconocer lo de la droga. 3.1.1.25-26

Es una vuelteria para que nos atendieran. 10.1.1.18

Falta de apoyo por parte del colegio Son las dificultades

que se presentan a raiz de la falta de soporte y atencion por parte de
las instituciones educativas a los padres y a los nifios durante el
proceso de la enfermedad.

Las nifias no nos las iban a recibir por la deuda que teniamos
con el colegio. 3.1.3.103-104

No hemos tenido apoyo absolutamente para nada. 2.1.4.153
No ha podido ir a estudiar porque no se le ha pagado
transporte. 7.1.2.76-77

4.1.7. Cateqgoria 7: Aceptar la enfermedad
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Es el enfrentar, el reconocer y el aprender a convivir con la
enfermedad del cancer en el nifio, de modo que, permita a los
padres acostumbrarse al nuevo estilo de vida, aprendiendo a ser
fuertes y a prepararse a las diferentes circunstancias que se puedan
llegar a vivir durante el proceso de la enfermedad.

Para la mayoria de madres y padres, la enfermedad se volvié parte
de su cotidianidad después de vivir aproximadamente un afio con
ella pero sélo si la enfermedad entraba en remisién. Madres y padres
percibieron esta cotidianidad de la enfermedad como algo bueno
para ellas (0s) porque no alteraba demasiado sus vidas. (Castillo y
Chelsa, 2003) (9)

Aunque para los padres, el proceso de la enfermedad no es facil,
estos comienzan a aceptarla y a habituarse a ella, de modo que,
aprenden a conocerla y a manejarla. Esa aceptacion los lleva
también a seguir luchando y a buscar mecanismos, intervenciones o
terapias, que lleven a sus hijos a la recuperacion y/o al
mantenimiento de sus vidas. Por otra parte el habituarse a la
enfermedad, llevo a los padres a continuar con sus vidas, muchos de
ellos mencionaron que vieron la necesidad de no centrar todo su
atencion en la enfermedad de su hijo, tenian que atender a sus otros
hijos y continuar con sus labores y compromisos que anteriormente
desarrollaban; muchos de los padres expresaron que, aunque estos
compromisos no se podrian llevar en su totalidad, buscaban la
manera de hacerlos compatibles con la situacidn que estaban,
viviendo, ya que como mencionaba uno de los padres, la vida
continuaba y ellos debian seguir.

Las sub-categorias que corresponden a esta categoria son:

Aceptar la enfermedad
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e Acostumbrarse

e Enfrentar

e Aceptacion dela
enfermedad

e Prepararse

e Aprender a ser fuerte

Fuente: Chinchilla Tania. Datos e informacién obtenida de las entrevistas a padres
de nifios con cancer ,2010.

4.1.7.1. Acostumbrarse Es el habito de convivir con la enfermedad, y
aceptarla de manera que, se aprenda a vivir con ella.

e Acostumbrarnos a convivir, convivir con la enfermedad.
2.1.1.10

e Es acostumbrarse 2.1.2.94

e Es simplemente acostumbrarse, acostumbrarse a las cosas.
2.1.2.84

4.1.7.2. Enfrentar Es la capacidad de hacer frente a la enfermedad,
aceptarla y afrontarla.

e Enfrentar 10.1.1.5

4.1.7.3. Aceptacion de la enfermedad Es asumir y admitir la
enfermedad del cancer en los nifios, y comprender que a pesar del
dolor o el llanto, es una realidad que no tiene marcha atras y que
enfrentaran para toda la vida.

e Al principio a uno le da duro y todo pero uno después como
gue reacciona y va asumiendo bien la enfermedad. 6.1.1.5-6
e Ella aceptd, nos entregamos a Dios. 4.1.1.23

e Es una enfermedad que entiendo yo, es para toda la vida.
4,1.1.8

4.1.7.4. Prepararse Son aquellas medidas necesarias que toman los
padres, para afrontar la enfermedad del cancer en sus hijos.
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e Nosotros como que nos preparamos desde ahora. 8.1.3.97-98

4.1.7.5. Aprender a ser fuerte Es la valentia por parte de los padres,
ante la situacién del cancer en sus hijos, que se da a través del
apoyo del personal de salud.

e Con charlas de psicologos, la ayuda de los médicos aprendi
de que tengo que tenia que ser fuerte. 8.1.1.25

4.1.8. Categoria 8: Interactuar con la enfermedad

Es la habilidad por parte de los padres para aprender de las cosas
negativas y positivas de la enfermedad, de modo que se aprenda a
convivir con ella, y de esta manera, permita llevar la cotidianeidad
que se llevaba anteriormente.

A medida que los padres van aceptando la enfermedad, aprenden
también a interactuar con ella, de manera que aprenden como
manejarla y como ser cada dia enfermeros para sus hijos. Esta
interaccibn con la enfermedad también les permite, buscar
actividades que los llevan a relajarse y a distraerse ante la situacion
que estan viviendo. Morse en uno de estudios encontré que, en
pacientes con enfermedades cronicas, la esperanza se centré en
buscar pequefias metas, que les permitieran lograr un mejor estilo de
vida, de manera que tuvieran algo de independencia y lograran
adaptarse a su nueva situacion. (11)

La mayoria de madres y padres entendieron que debian ser alin mas
diligentes y cuidadosos (as) en seguir el tratamiento, aunque el (la)
nifio (a) no mostrara sefiales de la enfermedad. (9) Uno de los
padres comento que el apoyo que habian recibido por parte de sus
familias, habia sido muy importante, “eso eran llamadas, que como
esta la nifla, que, qué necesitan”. Asi mismo, otro de los padres
comentd que el apoyo que recibié por parte del personal que la
atendio en la clinica fue muy bueno, ya que les facilitaron ayuda
profesional y esto los ayudo a comprender un poco mas la
enfermedad.

Por otro parte los padres vieron la importancia de compartir al
maximo cada momento con sus hijos, de manera que, a pesar del
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cansancio o el suefio siempre estuvieran alli para ellos, una de las
madres comento que, cuando se iba para la casa a descansar no
veia la hora de regresar al hospital para cuidar y estar con su hija.
Miller (2000), presenta un modelo de la esperanza basado en
estrategias que la inspiren, Miller, hace énfasis en maximizar las
experiencias de la rutina diaria que pueden ser especialmente (tiles
al final de la vida, tales como la vivienda, el sabor de la comida
hecha por seres queridos disfrutar de la calidez de un rayo de sol, el
mirar a través del cristal y observar el cielo azul, escuchar masica, y
la lectura de libros que pueden reforzar la belleza del momento. (13).

A continuacion las sub-categorias que corresponden a esta categoria:

Interactuar con la enfermedad

e  Brindar apoyo e Aprender a ser enfermero

e Permanencia total con la nifia (o) e Buscar actividades que permitan
e  Estar pendientes de la nifia (o) la distraccién

e Aprender sobre la enfermedad e Recapacitar

e Seguir adelante

Fuente: Chinchilla Tania. Datos e informacion obtenida de las entrevistas a
padres de nifilos con cancer ,2010.

4.1.8.1. Brindar apoyo Es la ayuda espiritual, emocional, la compafia
y el soporte, que puede brindar amigos, familiares y/o personal de la
salud o administrativo a los padres y sus familias durante todo el
proceso de la enfermedad del cancer en el nifio.

e Se nota que esas enfermedades, la gente esta pendiente de
uno, tanto de la nifia como de la familia y como de los papas.
6.1.1.19-20

e Hablando con las demas mamas uno siempre se da apoyo
diciéndole a las demas mamas lucha por tu hija no dejes de
hacerle tratamiento. 5.1.1.27-28

4.1.8.2. Permanencia total con el nifio (a) Es la compafia total e
incondicional de los padres hacia sus hijos durante todo el proceso
de la enfermedad.
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e La mayoria de tiempo yo me la pasaba en Bucaramanga sola
con la nifia y mi esposo estaba entre Barrancabermeja y
Bucaramanga. 6.1.1.15-16

e Yo erala que pasaba en la clinica. 6.1.1.23

4.1.8.3. Estar Pendientes de la nifla (0) Es el estar alli
incondicionalmente para el nifio, acompafiandolo y dandole los
cuidados que él o ella necesita.
e El estuvo muy pendiente de la nifia de estar llevandome lo
gue yo necesitaba y asi, se porto muy bien. 6.1.1.27-28
e Ella se hizo como el centro de la familia todo giraba alrededor
de ella, estabamos muy pendientes de ella. 6.1.1.8-9-10

4.1.8.4. Aprender sobre la enfermedad Es instruirse acerca de la
enfermedad, conocer sus causas, consecuencias, el tratamiento y
los cuidados que se deben tener con respecto a ella.

e Empecé a conocer sobre la enfermedad que tenia la nifa.
1.1.1.8-9
e Empecé a instruirme de lo que era. 11.1.1.27

4.1.8.5. Aprender a ser enfermero Son los conocimientos y las
practicas de cuidado, que comienzan a aprender y a practicar los
padres al ver la fortaleza, la lucha y el apoyo de otras familias y de
sus hijos frente a la enfermedad.

e Ya se forma una segunda familia y entre todos aprende uno
como a ser enfermera. 8.1.1.49

e El no saber perfectamente que es la enfermedad hace que
uno se vuelva enfermero. 1.1.1.7-8

4.1.8.6. Buscar actividades que permitan la distraccién Es el
permitirse desarrollar otras tareas y/o actividades, con el fin de tener
un espacio y tiempo a solas, para pensar, respirar y tomar energias.

e Nos venimos hacemos otras cosas y como que sale uno del
contexto. 1.1.1.3-4
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e Se dedic6 a jugar tenis, casi todas las noches jugaba tenis yo
creo que se refugidé en eso, no decia mucho no hablaba
mucho. 4.1.5.189-190

4.1.8.7. Recapacitar Es la reflexion que hacen los padres frente a la
enfermedad de sus hijos.

e Hay veces que uno si recapacita. 3.1.4.145}

4.1.8.8. Seguir adelante Es el continuar con la vida, aun a pesar de la
enfermedad, redefinir el futuro y perseguir las metas propuestas.

e Y mi nifio es el que me da la fuerza, las ganas de vivir, de
luchar es que eso es lo mejor que hay en la vida uno no
necesita mas nada solo ganas de vivir. 7.1.1.2-4

e De que este uno con los hijos asi seguir adelante, de que
ellos aguanten, seguir adelante con el tratamiento. 9.1.1.17-18

4.1.8.9. Dar animos Es la fortaleza que impregnada de valentia,
brindan mutuamente tanto los nifios como los padres durante el
proceso de la enfermedad, con el fin de dar valor para seguir
adelante.

e Nosotros tenemos fotos de ella cuando ella era calvita y le
decimos, mire Carito usted era muy linda calvita. 8.1.3.93-94

e Escuchaba yo, que ella le decia al papa que tenia que ser
fuerte, que no llorara. 8.1.4.130-131

e Ella sabe cuando consolarme, me consuela mas que una
persona grande. 8.1.4.122

4.1.9. Categoria 9: Sentimientos positivos frente a la enfermedad

Son todas aquellas emociones y expresiones de carifio, amor,
tranquilidad, felicidad y sentimientos de lucha; que se dan durante el
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proceso de la enfermedad y que facilitan la aceptaciéon y la
comprension de la misma, de una manera mas positiva.

Durante el desarrollo de las entrevistas los padres comentaron que,
para ellos era muy importante expresar a sus hijos el amor que les
tenian, ellos afirmaban que la enfermedad habia creado un lazo de
tan estrecho entre padres e hijos, que sentian que por ellos debian
seguir luchando. Asi mismo algunos padres expresaron, que el ver a
sus hijos felices y motivados los ayudaba a ellos a continuar con sus
vidas. En uno de los estudios realizados por Morse,(1995) se
observd que la esperanza se enfocaba en los resultados y en tener
actitudes positivas, que les permitieran sofiar con aquello que tanto
anhelaban, asi mismo éstos pacientes buscaban la esperanza a
través del apoyo que les podian brindar el personal de salud y sus
familias, de manera que pudieran sobrellevar las condiciones por las
cuales estaban pasando.(11)

Durante la experiencia con la enfermedad, madres y padres tuvieron
algunos momentos de euforia y felicidad. Madres y padres
reconocieron sentirse muy esperanzadas (0s) y contentos cada vez
que obtenian un logro importante en el tratamiento del nifio (a) como
por ejemplo, terminar una fase del tratamiento, obtener buenos
resultados en las pruebas de laboratorio, escuchar decir al oncélogo
que su hijo (a) iba muy bien y ver la mejoria en la salud de su propio
(a) hijo (a) y la de los demas nifios (as). (9)

Las sub-categorias que corresponden a esta categoria son:

Sentimientos Positivos frente a la enfermedad
Paciencia e Fortaleza
Trasmisor de serenidad y tranquilidad | ® Madurez ante la enfermedad 71
Somos felices e Motor de vida
Adoracién por mi hijo e Brindar amor
Expresar amor e Apego al papa
Luchar e Feenlarecuperacion
Combasidn




Fuente: Chinchilla Tania. Datos e informacion obtenida de las entrevistas a
padres de nifios con cancer ,2010.

4.1.9.1. Paciencia Es el sentimiento y la manifestacion de tolerancia y
tranquilidad ante cada uno de los sucesos 0 experiencias que se
viven, durante la enfermedad y que se generan en los padres a raiz
de la enfermedad del cancer en sus hijos.

e Toca cogerla con calma con esa enfermedad. 11.1.1.23
e La tranquilidad de uno, la paciencia. 1.1.2.89-90

4.1.9.2. Trasmisor de serenidad y tranquilidad Es la manifestacion
de calma y paz por parte de los nifios hacia sus padres, con el fin de
ayudarlos en el proceso de la enfermedad.

e Ella me manifiesta una serenidad y una tranquilidad, eso

como que me lo trasmite y me ayuda, me da serenidad, paz.
1.1.1.35-36

4.1.9.3. Somos Felices Es el sentimiento de alegria, que se da por la
estrecha relacion que nace entre los padres y sus hijos a raiz de la
enfermedad.
e Nosotros somos muy felices. 7.1.3.136
e Ay sitan feliz con mi hijo. 7.1.4.173
4.1.9.4. Adoracion por mi hijo Es el sentimiento de admiracién
constante del padre hacia su hijo por ser tan especial.

e Yoloadoro.7.1.1.11
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e Mi hijo lo adoro y el tiene once afos, el es un nifio especial.
7.1.1.33-34

4.1.9.5. Expresar amor Es la expresion constante de carifio del padre
hacia su hijo, a través del afecto, el amor y la ternura.

e Yo lo abrazo yo le digo hijo te amo. 7.1.3.85
e Mamite amo. 7.1.4.172

4.1.9.6. Luchar Es la actitud y el sentimiento de fortaleza que se
genera en los padres de nifios con cancer, a raiz de la enfermedad
de sus hijos con el fin de no desfallecer.

e Un sentimiento de lucha 3.1.2.48
e Yo soy una luchadora. 3.1.4.131
e Luchar, estamos luchando. 5.1.1.20

4.1.9.7. Compasion Es la misericordia y el sentimiento de ternura que
sienten los padres hacia sus hijos ante la enfermedad que estos
estan padeciendo.

e Una compasion hacia mi nifia. 3.1.2.48

e Sobretodo compasién. 3.1.2.50

e Yo miraba a un nifio que estaba enfermo y yo le ponia pafiitos
de agua y le hablaba y le decia papito y miraba el mio.
7.1.1.56-57

4.1.9.8. Fortaleza Es el sentimiento de lucha ante la enfermedad. El
aprender a no dejarse abatir ante las dificultades, de manera que,
haya una batalla constante que permita seguir adelante aun a pesar
de la situacioén, e inspirar a otros.

e Apoyo, fortaleza. 3.1.1.25

e Tener mucho valor. 8.1.3.116

e Uno no llora porque uno espera no darle mas como mas
pautas para que ella se sienta peor. 6.1.3.88-89
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4.1.9.9. Madurez frente a la enfermedad Es el proceso de
crecimiento, comprension, aceptacion y actitud positiva; que se da en
los padres, frente a la enfermedad de sus hijos, a pesar de las
consecuencias de esta.

e Senti que todo se me venia encima y no, sali adelante, Sali
adelante, 6sea madure mas en ese sentido. 5.1.2.35-36

4.1.9.10. Motor de Vida Es la razon y la motivacion para vivir, que
muestran los nifios a sus padres, durante el proceso de la
enfermedad, de manera que, los hijos se convierten en esa fortaleza
constante para los padres que los ayuda a seguir adelante.

e No me dejo decaer por una, porque tengo otra que sacar
adelante entonces ellas han sido mi motorcito de mi vida para
salir adelante. 5.1.2.48-49

e Asi vivimos nosotros, él es mi fortaleza, mi vida mi motor para
vivir. 7.1.3.154-155

4.1.9.11. Brindar amor Es la manifestacion de carifio de los padres
hacia sus hijos, que se expresa a través de esa donacion total y
constante hacia ellos.

e Darle a los hijos todo el amor del mundo. 5.1.1.30-31

e Los sentimientos positivos el amor, es un amor que crece
impresionante y a qué horas estoy durmiendo tan poquito y
quiero estar ahi. 4.1.2.57-58

4.1.9.12. Apego al papa Es el afecto, la simpatia y el amor de los hijos
hacia la figura paterna.

e La nifia es muy apegada al papa, demasiado apegada al
papa, el estaba entre alla y aca. 6.1.1.26-27

4.1.9.13. Fe en la recuperacion Es el sentimiento de confianza y el
convencimiento de la recuperacion del nifio ante la enfermedad.

e El se va a parar de ahi yo le aseguro, el corazon de madre es
tan inmenso. 7.1.2.60-61
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4.1.10.

Categoria 10: Sistemas de apoyo

Es la ayuda y la comprension que brindan los amigos, familiares
y/o el personal de salud durante el proceso de la enfermedad, de
modo que, facilitan la aceptacion y la interaccion con la enfermedad
del cancer en el nifio.

Durante todo el proceso de la enfermedad los padres mencionaron,
la importancia de los amigos y familiares durante la enfermedad, del
nifio, ya que a través del carifio y la compafiia, les brindaban la
fortaleza para seguir adelante. Algunos padres comentaron en las
entrevistas, que, a raiz de la enfermedad muchas de las amistades
se hicieron mas estrechas y esto facilitd el proceso de la
enfermedad, ya que, sentian que tenian un apoyo constante, e
incondicional que les daba una voz de aliento para continuar
adelante con sus vidas.

A medida que trascurre la enfermedad, sienten la necesidad de
crear mas relaciones estrechas. (Kimberly A. Pyke-Grimm,Janet L.
Stewart). Las madres y los padres cuyas relaciones mejoraron
después del diagnéstico admitieron que la enfermedad los habia
acercado mas. Ellas (os) sintieron que tenian un objetivo coman por
lograr, que era proteger al nifio (a) y luchar por su vida y bienestar.
Ademas, madres y padres compatrtian el sufrimiento producido por la
enfermedad y la necesidad de mantener la mejor vida familiar
posible. Estas madres y padres dejaron de pelear, pasaban mas
tiempo juntos, se consolaban mutuamente y compartian méas el
cuidado del nifio. (Castillo y Chelsa, 2003) (9)

Otro recurso importante para las madres y los padres de nifios con
cancer es el apoyo de los cényuges, familiares, amigos y otros
padres que tienen hijos con el mismo problema de salud (Eapen y
Revesz, 2003; James et al., 2002) Patistea E. (49) Cada uno de
estas ayudas facilita que los padres de niflos con cancer, pueden
llevar mejor el proceso de la enfermedad y de este modo generar
esperanza en sus hijos y su familia.

Herth, (1993) (15) exploro, el concepto de la esperanza, los hechos
caracteristicos que influenciaban la esperanza en los cuidadores
(familia) de pacientes con una enfermedad terminal. Los hallazgos
revelaron estrategias que ayudaban a desarrollar la esperanza, entre
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las cuales se encontro: el hacer parte de relaciones que sean
percibidas como carifiosas donde haya un cuidado por el otro. De
este modo se observa como la esperanza llega a ser una
herramienta fundamental durante el proceso de la enfermedad.

Las sub-categorias de esta categoria son:

Sistemas de apovo

e Compaiiia

e Apoyo del colegio
e Apoyo del personal de salud
e Apoyo de los enfermeros

Fuente: Chinchilla Tania. Datos e informaciéon obtenida de las entrevistas a
padres de nifios con cancer ,2010.

4.1.10.1. Compafiia Es el ser acogido por otro, el estar alli para esa
persona, compartir con ella y acompanarla en todas las situaciones
gue se presenten durante el proceso de la enfermedad.

Ella me acompafia mucho, comparte todo conmigo y yo
comparto con ella. 8.1.4.121

He estado con ella todo el tiempo. dure con ella nueve meses
dia y noche. 8.1.2.57-58

Ella me acompafia mucho, comparte todo conmigo y Yo
comparto con ella.

4.1.10.2. Apoyo del colegio Es la ayuda, el acompafamiento y el
soporte que brindan las instituciones educativas a los padres durante
el proceso de la enfermedad del nifio.

El apoyo en el colegio en todo, econdmico como moral
absoluto eso si para que fue un apoyo grande. 9.1.1.21-22
Que en el colegio han sido mas papas y mas mamas que
nuestros mismo papas ellos me ayudaron a sacar a Pedro de
eso0. 3.1.8.243-244

La quieren mucho en el colegio, las profesoras la apoyaron
mucho. 6.1.2.72-73
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4.1.10.3. Apoyo del personal de salud Son todos aquellos
mecanismos de ayuda, soporte emocional y de bienestar, que brinda
el personal de salud a los padres durante el proceso de la
enfermedad del nifio.

e Tengo que agradecerle mucho al hospital me ha ayudado
mucho, demasiado. 8.1.2.44-45

e La doctora, los pediatras han sido una parte de fortaleza.
2.1.2.125

e Me apoyaron en todo en todo lo que yo necesitaba, todo me lo
solicitaban todo. 9.1.1.9-10

4.1.10.4. Apoyo de los enfermeros Es el apoyo emocional, de
bienestar y de cuidado holistico que brindan las enfermeras a los
padres y nifios durante el proceso de la enfermedad.

e Las enfermeras la trataron muy bien. 6.1.1.13

e Las enfermeras que la han tratado bien si, me han tratado
bien. 5.1.3.65-66

e Tengo que agradecerle mucho al hospital me ha ayudado
mucho, demasiado pero mas en la area de oncologia las
enfermeras, el doctor Rueda, Raquel la secretaria del doctor,
el enfermero, muchas personas en particular. 8.1.2.44-46

41.11. Categoria 11: Reconocer valores espirituales

Es el conocer y aceptar creencias espirituales, como un medio para
fortalecer el alma y el espiritu durante el proceso de la enfermedad.
Es la importancia y la necesidad de fe en esos valores espirituales
con el fin de darle un significado a la enfermedad y a la vida misma.

Durante las entrevistas, los padres comentaron que para ellos era
muy importante la confianza en Dios, la necesidad de pedirle a El por
sus hijos; aunque algunos al conocer el diagndéstico, se llenaron de
rabia contra Dios, también refirieron que no por esto se alejaron de
El y con el tiempo se fueron acercando mas y mas a Dios. Los
padres afirmaban que la fe en Dios les ayudaba a entender la
enfermedad de su hijo y a pedirle constantemente por su
recuperacion, asi mismo, los padres comentaron que, esta confianza
en Dios, los llevaba también a agradecer y darle otro significado a la

77



enfermedad. Farran y colaboradores (1995), definen la esperanza
como aquella que “constituye un delicado balance en el experimentar
el dolor en las experiencias dificiles de la vida, un sensor de
interconexién con los demas, sobre la base de una espiritual o
trascendente naturaleza, y el mantenimiento de un racional o
consciente enfoque para responder a estas experiencias vitales”
(18). Identificé cuatro componentes de la esperanza, entre los
cuales, el proceso espiritual trasciende con la esperanza de modo
que es inseparable de la Fe.

La religion, la oracion y la fe en Dios también parecen desempefar
un papel crucial en los esfuerzos de afrontamiento de ambos padres
(Goldbeck, 2001; Patistea et al., 2000 (49)

Las sub-categorias de esta categoria son:

Reconocer valores espirituales

e Fe

e Confianza en Dios
e Pedirle ala Virgen
e Pedirle a Dios

e Agradecer a Dios

Fuente: Chinchilla Tania. Datos e informacion obtenida de las
entrevistas a padres de nifios con cancer ,2010.

4.1.11.1. Fe Es la certeza y la confianza que se da durante el proceso
de la enfermedad, como un mecanismo para mantener
pensamientos positivos, que permitan inspirar esperanza por parte
de los padres hacia sus hijos y de los hijos hacia sus padres.

e Y tener fe ante todo la fe. 5.1.1.22

e Las cosas positivas que yo veo es porque yo tengo fe de que
mi hija se va a curar. 5.1.2.42-43

e Para milo que prima es la fe, sino no estaria. 1.1.1.19

4.1.11.2. Confianza en Dios Es la esperanza firme en Dios, esa
certeza que, a pesar de no comprender el por qué de la enfermedad
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y sSus consecuencias; es Dios como ser superior quien los ayudara a
entender, sobrellevar y mejorar la situaciéon del cancer en sus hijos.

e Yo estoy confiando siempre en Dios. 1.1.1.21

e Confiar tanto en Dios. 7.1.3.84

e Ahorita ya no digo desgracia, yo digo Sefior tantas
dificultades pero por qué, vuelvo y reflexiono y digo sefior
solamente tu sabes por qué sera. 8.1.3.114-116

4.1.11.3. Fe en lavirgen Es la confianza en la Virgen, para que ella los
ayude en el proceso de la enfermedad.

e No decaer, pedirle mucho a la virgen que le ayude a uno
mucho. 9.1.1.19

4.1.11.4. Pedir a Dios Es orar con fe a Dios para afrontar, entender y
saber manejar la enfermedad de su hijo.

e Yo le pedia a Dios que me dejara ser la enfermera de €l que
yo lo cuidara. 7.1.1.52

e Seflor que nosotros podamos salir de esto iluminanos.
7.1.3.153

4.1.11.5. Agradecer a Dios Es la gratitud a Dios por el hijo que les ha
dado y todas las alegrias que su hijo a traido a sus vidas.

e Doy gracias a Dios porque me siento dichosa y tranquila de
gue a ella todo el mundo me la quiere y me le colaboran
mucho. 8.1.1.38-39

e Le doy gracias a Dios por haberme dado ese hijo tan
maravilloso. 7.1.1.3

4.1.12. Categoria 12: Esperanza

Es una experiencia humana, multidimensional, que permite enfrentar
y darle un nuevo significado a la vida, a través de la enfermedad.
Esta experiencia busca que se definan unas metas, que lleven al
bienestar y con el apoyo de amigos, familiares y creencias
espirituales, se le dé un pensamiento mas positivo a la enfermedad y
sus consecuencias, de modo que, haya una lucha constante y
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positiva frente cada uno de los sucesos de la vida que acomparfan
este proceso.

La esperanza es una repuesta a una amenaza que tiene como
resultado el ajuste a una meta deseada, el conocer el costo de no
alcanzar la meta, el planteamiento para hacer de la meta una
realidad y el uso de recursos y ayudas internas y externas que
permiten alcanzar la meta. Morse (1995) (18)

En un estudio desarrollado por Kirk y colaboradores (2004), se
observo también la importancia de la esperanza en la comunicacion.
Se examinaron experiencias acerca del proceso del diagnostico y su
satisfaccion en el modo en que la informacién fue compartida
durante la trayectoria de la enfermedad. El analisis de las
intervenciones reveld, que aunque los pacientes estaban prevenidos
sobre su enfermedad y la aceptaban, ellos necesitaban escuchar
mensajes de esperanza, por parte de los profesionales de la salud,
incluyendo la posibilidad de un milagro. (16)

Durante el desarrollo de las entrevistas, se observé como para los
padres de nifios con cancer, era esencial darle un significado a la
enfermedad de modo que, esto les permitiera darle un significado
mas positivo y seguir adelante con sus vidas. Kreitzer's (1996) al
realizar un estudio con 32 pacientes oncologicos encontrd que,
dentro de las estrategias que inspiraban la esperanza se incluia: el
buscar un significado a la situacion, afirmar las relaciones, vivir el
presente, anticipar la supervivencia y el usar los recursos propios.

Las sub-categorias que corresponden a esta categoria son:

Esperanza

e Esperanza

e Inspirar esperanza

e Mantener la esperanza

e Esperanza ante la curacion
e Darle significado a la

enfermedad. 30




Fuente: Chinchilla Tania. Datos e informacion obtenida de las
entrevistas a padres de nifios con cancer ,2010.

4.1.12.1. Esperanza Es una experiencia humana, multidimensional,
gue permite ver la luz a través del camino y que lleva a la basqueda
del bienestar, del persistir, a través de la interconexion con otras
personas, de manera que, permita el planteamiento de unas nuevas
metas, donde se redefina el futuro y se le dé un significado mas
positivo a la enfermedad y a la vida misma.

Cada vez que los padres pasan por momentos de angustia y
desconsuelo ante la enfermedad, ven la necesidad al mismo tiempo
de luchar por sus hijos y buscar un camino que facilite su
recuperacion, este mecanismo, hace que los padres busquen la
esperanzan como un medio para seguir adelante en el proceso, de
modo que, la esperanza, de un nuevo significado a sus vidas y les de
la fortaleza necesaria para continuar.

A continuacién, algunas de las expresiones significativas donde se
refleja la esperanza:

e El se va a parar de ahi yo le aseguro, el corazon de madre es
tan inmenso. 7.1.2.60-61

e Nace también la esperanza, una esperanza acompafada de
medios humanos, buscar a los mejores médicos. 4.1.1.13-14

e A medida que van pasando los dias y ve uno, que esta
saliendo adelante entonces uno ya empieza a pensar de que
no, que... que va es para adelante. 6.1.1.33-34

4.1.12.2. Inspirar esperanza Es la virtud de motivar, de infundir
sentimientos y estrategias positivas de lucha ante la enfermedad del
cancer por parte de los nifios hacia sus padres o de los padres hacia
sus hijos.

En el proceso de las entrevistas, los padres hablaron de como sus
hijos eran inspiradores de esperanza para ellos, ya que, eran ellos
quienes los llenaban de fortaleza y alegria; y les infundian
constantemente pensamientos positivos frente a la enfermedad.
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Inspirar esperanza requiere la presencia de otro ser humano que
demuestre una incondicional aceptacion, tolerancia y entendimiento
de la enfermedad. (Cutliffe & Herth, 2002) (12) Uno de los padres
comento, que cuando la nifia estaba en cuidados intensivos y los
médicos no daban muchas posibilidades, la nifia le dijo:"papito no
llore que yo de esta salgo, no se preocupe”. Esta frase lleno al padre
de esperanza y ganas de seguir luchando por su hija, el padre
comentaba que si su hija luchaba el también podria hacerlo y esto le
daba esperanzas para seguir adelante.

e Cuando la nifia se enfermo conocimos muchos casos que le
daban a uno como esperanza. 6.1.1.38

e Y mi nifio es el que me da la fuerza, las ganas de vivir, de
luchar es que eso es lo mejor que hay en la vida uno no
necesita mas nada solo ganas de vivir. 7.1.1.2-4

4.1.12.3. Mantener la esperanza Es el conservar actitudes vy
sentimientos positivos frente a las consecuencias de la enfermedad,
COMo una respuesta para seguir adelante.

Los padres durante las entrevistas afirmaron que para ellos era muy
importante no perder las esperanzas, la mayoria de ellos, aun a
pesar de vivir procesos muy dolorosos, mantenian las expectativas
ante una posible y positiva recuperacion. Mantener la esperanza
como un estado parece incluir el tener una conexién con la familia,
los amigos y cuidadores, luchar continuamente para dejar de lado
los pensamientos negativos y mantener el espiritu vivo. (Morse &
Doberneck, 1995) (11)

e Dice ah bueno que si me vuelve a caer el pelo algun dia
bueno no hay problema cierto tia, me vuelve a crecer.
8.1.3.96-97

e El deseo de tener a mi hijo sano. 11.1.1.25

4.1.12.4. Esperanza ante la curacion Es el mantener un pensamiento
positivo ante la curacién en la enfermedad.
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A pesar de las situaciones de crisis, los padres mantienen un
pensamiento positivo ante una posible curacién y ponen todo de si
para que esto se de.

e Ella si yo lloraba, mami no llore yo me voy a sanar, yo rapidito
salgo de acé... eso lo ayuda a uno, que ella sea asi. 6.1.3.80-
81-82

e Else va a parar de ahi yo le aseguro. 7.1.2.60-61

4.1.12.5. Darle significado a la enfermedad Es aceptar y comprender
la enfermedad, de modo que, les permita a los padres, verla de una
manera mas positiva, donde se busque el crecimiento personal, el
aprendizaje y el fortalecimiento de los lazos de carifio entre los
padres y el nifio.

e Confiar en que las cosas no ocurren por casualidad. 4.1.1.16

e Que cambia la vida cambia, cambia y mucho porque es una
experiencia buena para uno. 8.1.3.103-104.

e Compartimos mas, ella conmigo. 8.1.1.35

4.2. RESULTADOS

La esperanza en padres de niflos con diagnéstico de cancer una
experiencia, explica cual es el proceso que los padres tienen frente a la
enfermedad de cancer en sus hijos y como la esperanza actia como
una elemento fundamental que les permite tener una actitud mas
positiva que les permita seguir adelante aun a pesar de las
circunstancias.
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Una vez los padres, comienzan a darse cuenta que sus hijos estan
realmente enfermos y que requieren llevarlos al médico, no se imaginan
la magnitud de la noticia que les van a dar a conocer. Cuando el doctor
(a) les confirma la realidad del diagndstico de cancer en sus hijos, los
padres sienten morirse, sienten que su mundo se ha venido encima y
simplemente no pueden creerlo, desean que sea una equivocacion, una
mentira y comienzan a asociar la enfermedad con la muerte, llenandose
de dolor, rabia, tristeza y miedo ante lo desconocido, de modo que, les
cuesta aceptar la enfermedad y simplemente se niegan a ella.

Esta negacion a la enfermedad, lleva a los padres a la dificultad para
enfrentar la realidad del diagndstico en sus hijos y por tanto, entender y
comprender el proceso del mismo. A raiz de ello, los padres, comienzan
a sentir una incertidumbre constante ante lo que pueda llegar a suceder
en sus hijos, se imaginan lo peor y tienen miedo, porque simplemente
no tienen la fortaleza, ni la experiencia necesarias para luchar. La
negacion de la enfermedad lleva por tanto a la mayoria de los padres, a
la dificultad para aceptar la enfermedad y todas las consecuencias que
esta conlleva.

Esta dificultad para enfrentar la enfermedad, genera también la dificultad
para comprender el tratamiento y sus consecuencias, por lo tanto, a raiz
de ello, los padres sienten que su vida se ha complicado el doble y les
cuesta entender lo que estan viviendo. El ver a su hijo tan enfermo y con
tratamientos tan dolorosos e intervenciones tan dificiles, llena a los
padres de sentimientos de angustia, dolor, impotencia y desesperanza,
que los predispone ante una posible hospitalizacion o ante una posible
recaida de la enfermedad. Esta dificultad, también encierra en los
padres, sentimientos negativos de estrés, ansiedad, temor e inseguridad
ante las intervenciones que se les realizan a sus hijos y ante el proceso
mismo de la enfermedad; esto unido muchas veces, a la falta de apoyo
y/o abandono de algunos familiares, del sistema de salud y en algunas
casos, de las instituciones educativas a donde el nifio asiste.

Sin embargo, el ver a sus hijos llenos de fortaleza y con ganas de salir
adelante, los llena de esperanza y les da una nueva razon para seguir
luchando y no decaer ante las dificultades. Gracias a ello, los padres
poco a poco, comienzan a aceptar la enfermedad, y empiezan a
acostumbrarse a ella y a hacerla parte de sus vidas de modo que,
puedan interactuar con ella, y de esta manera aprender de la
enfermedad.
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A raiz de ello, los hijos se convierten por tanto, en inspiradores de
esperanza para sus padres, y es alli, donde los padres comienzan a ver
la necesidad de aprender y conocer sobre la enfermedad; y como a
través de su papel de padres, pueden ayudar a sus hijos siendo los
mejores cuidadores para ellos. Es por esto que, los padres empiezan a
aprender a brindar un mejor cuidado para sus hijos, y terminan
convirtiéndose en los mejores enfermeros, donde a través del apoyo
constante, la compafia, la permanencia total y el carifio, la esperanza
termine siendo la luz que ilumine sus vidas y la de sus hijos..

El aceptar la enfermedad, permite que los padres, aprendan a
interactuar con ella, de modo que, les permite mantener la esperanza, y
por tanto, generar sentimientos positivos, tales como la paciencia, la
serenidad y la tranquilidad; que les da paz y les permite, seguir adelante
y aprender a enfrentar las diversas situaciones que la enfermedad
conlleva.

Asi mismo, el interactuar con la enfermedad permite también, que los
padres se habitien a la situacién que estan viviendo, y de este modo,
logren una madurez ante la misma. La madurez ante la enfermedad,
permite que los padres, busquen nuevas actividades que les den un
respiro frente a los que estan viviendo, y de éste manera les ayude a
mantener la esperanza.

Es importante resaltar que para que esto se dé, son esenciales los
valores espirituales tales como la fe, la confianza en Dios y el apoyo de
amigos, familiares, enfermeros y personal de la salud, que no son mas,
si no elementos que a través de la compafiia, el amor, la confianza y el
soporte, llevan a la esperanza y se vuelven inspiradores de la misma.

Los padres durante el proceso de la enfermedad, pueden a travesar por
situaciones dificiles y complicadas, donde hay recaidas y en algunas
ocasiones desesperanza, sin embargo la esperanza confluye en todo
momento a través de un gesto de carifio, de una palabra de aliento, “de
un papa no se preocupe que de esta yo salgo”, de la fe en Dios que
permite que los padres sigan adelante y no decaigan ante la situacion.

Es asi como se puede observar que, la esperanza, termina siendo el eje
fundamental que ilumina sus vidas; es ella, la que les permite levantarse
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y seguir luchando, tener una actitud mas positiva frente a la enfermedad
y darle un nuevo significado a ella y a sus vidas y de éste modo,
redefinir su futuro. La esperanza actua en las diversas situaciones de la
enfermedad y se manifiesta a través de aquellas expresiones de carifio,
del apoyo, de la fe y de todas aquellas circunstancias que les permiten
ver una luz de esperanza en sus vidas; y esto no solamente se puede
apreciar en las entrevistas realizadas, sino también en la revision de la
literatura.
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Grafica 1, La Esperanza en padres de nifios con diagnostico de cancer: una experiencia
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5. CONCLUSIONES

La esperanza como uno de los conceptos de enfermeria, ha permitido a
través de las investigaciones, dar a conocer la importancia de trabajar en
ella, como una de las herramientas esenciales para el cuidado de
enfermeria, ya que, gracias a este concepto, y a través de intervenciones
de enfermeria orientadas a ella, se puede ayudar tanto a los enfermos
como a sus familias, durante el proceso de la enfermedad.

La esperanza tiene un significado fundamental en la vida de los padres, es
la luz que guia sus caminos, y les permite seguir adelante dandole un
significado mas positivo a sus vidas y a la enfermedad del cancer en sus
hijos.

Durante el proceso de la enfermedad, se observa como los padres refieren
gue sus hijos, son motivadores de esperanza.

Esta tesis, reconoce la importancia de la esperanza en los procesos de
cuidado de enfermeria y en todas aquellas areas y o profesiones en las que
se trabaje con situaciones similares.

Asi mismo, ésta tesis, hace un aporte significativo que permite conocer las
experiencias y las estrategias, que los padres utilizan para enfrentar la
enfermedad a través de la esperanza.

Durante el desarrollo de las entrevistas, se conocido cuales son las
experiencias, que los padres tienen al tener un hijo con diagndstico de
cancer, y el proceso por el que a traviesan durante la enfermedad. Estas
experiencias, permitieron conocer, como cada una de ellas, lleva a los
padres a la esperanza, la cual termina siendo el eje fundamental de sus
vidas para seguir luchando y seguir adelante en el camino adn a pesar de
las circunstancias.

Asi mismo, se observd que durante la fase del diagndstico, hay mucho dolor
y rabia ante la enfermedad, los padres sienten una desolaciéon muy grande,
que los llena de incertidumbre y desesperacion ante lo que puedan llegar a
ser las consecuencias de la enfermedad. Durante esta etapa, se observo
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gue, la mayoria de los padres comienzan a asociar la enfermedad del
cancer con la muerte y temen por el futuro de sus hijos.

Por otra parte, se observé como la noticia poco a poco, va generando en los
padres sentimientos de rabia contra Dios e inconformidad, desconcierto y
desespero ante la situacion. Muchos de los padres no saben qué hacer, ni
hacia donde dirigirse, simplemente guardan las esperanzas a un
diagnodstico diferente. Es por esto que, durante la primera etapa de la
enfermedad, cuando a los padres se les ha confirmado el diagnostico, se
les dificulta aceptar la realidad del mismo y hay una tendencia marcada a la
negacion y a la no aceptacion de la enfermedad, lo cual se ve reflejado en
el abandono de algunos de los padres a sus hijos o en el abandono al
tratamiento, sin embargo, el ver a sus hijos luchar y seguir adelante los
llena de esperanza y les permite a través de ella buscar un camino para
seguir adelante. Es por esto que, se ve como la esperanza actla en
diferentes momentos y en las diversas circunstancias de la enfermedad
como aquel elemento fundamental que les permite tener una actitud
positiva, dependiendo de la etapa en la que se encuentren.

Se observo también como la negacion de la enfermedad y la no aceptacion
de la misma, conlleva a los padres a la dificultad para enfrentar la
enfermedad y es por esto que, no se sienten preparados o con la
experiencia necesaria para manejar la enfermedad y el proceso de la
misma.

Asi mismo, se observd como la esperanza se desencadena en momentos
de crisis y /o dolor. A raiz de la enfermedad, los padres sienten que su vida
se ha complicado el doble, para ellos la enfermedad es una experiencia
muy dificil y dolorosa, que les cuesta enfrentar y esto les ocasiona una
crisis tanto a nivel personal (emociones y sentimientos) como familiar,
laboral y econémica, que repercute indiscutiblemente en su vida y en la de
sus hijo(os). Sin embargo, esa misma crisis y dolor que estan viviendo, los
lleva a pensar en su hijo y a no perder las esperanzas, y por tanto esa
esperanza, les permite ver la necesidad de aprender y conocer sobre la
enfermedad, de modo que, esto les ayude a entenderla y a aprender a
tratarla.

Esta tesis, reconoce la importancia del apoyo durante el proceso de la
enfermedad ya que, el apoyo termina siendo elemento fundamental para
inspirar esperanza tanto en los padres como en los nifilos. Los padres
comienzan a darse cuenta, de lo importante que es ser un apoyo para sus
hijos, el verlos a ellos luchar, los lleva a no rendirse, aun a pesar del dolor y
la tristeza por la que estan pasando. Para los padres, los hijos son motivo
de esperanza y fortaleza para seguir luchando.
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A través de la esperanza que inspiran los nifios en los padres, es como va
naciendo en ellos la luz de la esperanza, aquella que los ha ayuda a
entender y comprender la enfermedad y de la misma manera les permite,
darle un significado a la vida misma, de modo que, la esperanza, se
convierte en el eje fundamental que dirija sus vidas, a través de medios
humanos y espirituales, que faciliten la comprension y la aceptacion de la
enfermedad. La esperanza, como eje fundamental que ilumina sus vidas, se
da también por las muestras de cariio de amigos y familiares; y por el
sentimiento de lucha y alegria constante de sus hijos.

Al reconocer la necesidad de la esperanza, como medio para seguir
adelante, los padres ven la importancia de no desilusionarse ante la
enfermedad, de mantenerla y de esta manera, buscar ayuda, a través de
meédicos, tratamientos e instituciones que favorezcan la recuperacion de su
hijo. Aunque la situacion para ellos es muy dificil, se dan cuenta que la
mejor manera de ayudar a sus hijos, es trabajar por ellos, tener una actitud
positiva, donde los sentimientos como el amor, el carifio, la paciencia, la
fortaleza y la tranquilidad sean la base para continuar con sus vidas, aun a
pesar de la realidad de la situacion. Este pensamiento permite, que los
padres comiencen a interactuar con la enfermedad, de modo que, vean la
necesidad de continuar con sus vidas, de seguir trabajando vy
desempefiando las actividades que normalmente realizaban.

Es asi como los padres, comienzan a comprender que aunque su vida ha
cambiado, no por ello, deben dejar sus cosas de lado, por tanto, se dan
cuenta que no pueden descuidar a sus otros hijos y las relaciones con su
pareja, sino aprender a equilibrarlas y tenerlas en un mismo lugar de
importancia, ya que, gracias a ellas, los padres también podrian tener
momentos soledad y esparcimiento para darle un respiro a sus vidas.

Es importante mencionar que durante este proceso, los padres pueden
atravesar por diversas dificultades, que pueden llevarlos a la desesperanza,
tales como: la falta de medios econdmicos, que en muchas ocasiones
impide, que ellos puedan cubrir las necesidades basicas de sus hijos
(comida, vivienda, medicinas, ropa, abrigo), las dificultades en el sistema de
salud, para la aprobacion de consultas, tratamientos y/o intervenciones y en
algunas ocasiones la falta de apoyo por parte del personal de la salud
durante el proceso de la enfermedad.

Los padres a raiz de la enfermedad, ven la importancia de colocarse en el
lugar del otro para poder entender un poco mas la situacion y prestar un
servicio mas cordial. A pesar que las dificultades, generan en los padres
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estrés, ansiedad, tristeza, rabia y desconsuelo, el ver a su hijo enfermo, con
ganas de luchar, de salir adelante, los motiva y los fortalece y entonces son
los hijos, quienes terminan siendo los grandes trasmisores de esperanza
para ellos.

Los padres pueden atravesar por periodos de angustia, incertidumbre y
crisis durante el proceso de la enfermedad, muchas veces a causa de las
recaidas, la hospitalizacion, la dificultad en los tratamientos, los
procedimientos que se realizan y las consecuencias de la enfermedad, tales
como; la caida del cabello, la venopuncion, la venoclisis, la insercion de
catéteres entre otros; pero es alli donde los padres constantemente ven la
necesidad de mantener la esperanza y comienzan a descubrir personas y/o
situaciones que terminan siendo inspiradores de la misma, tales como una
oracioén, una misa, un amigo, un enfermero, un psicélogo entre otros.

La esperanza entonces, se convierte en aquel mecanismo que permite que
los padres busquen herramientas y/o ayudas que los fortalezcan y los
ayuden a seguir adelante durante el proceso de la enfermedad. Parte de
estas herramientas y/o ayudas son el orar, el pedir y acercarse a Dios, el
tener fe y/o buscar una ayuda espiritual, que los ayude durante el proceso y
los lleve a no perder las esperanzas.

También se observa en esta tesis, como la necesidad de fe y de unos
valores religiosos, junto con la esperanza, ayuda a que los padres
entiendan y comprendan la enfermedad, y de este modo les permite irse
acostumbrando a ella, de manera que, puedan darle un nuevo significado a
sus vidas y a la enfermedad misma.

Durante el desarrollo de las entrevistas, se pudo conocer también, el papel
fundamental de la esperanza ante la enfermedad, si bien a medida que los
padres iban describiendo su experiencia, poco a poco iban dejando ver
como a pesar de las diferentes situaciones que vivian, era fundamental la
esperanza en sus vidas, para salir adelante ante la enfermedad de modo
gue se plantearan unas metas que permitieran darle un nuevo significado a
sus vidas y a su futuro.

Es asi como se observa que la esperanza tiene un significado fundamental
en la vida de cada uno de estos padres, ya que, la esperanza fue aquella
luz que ilumind sus caminos, y les permiti6 seguir adelante y darle un
significado mas positivo a sus vidas y a la enfermedad. Los padres en un
comienzo, se sintieron totalmente atrapados frente al diagnostico, pero el
carifio y el amor hacia sus hijos despertd en ellos ese sentimiento de
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esperanza y la necesidad que la esperanza fuera el eje fundamental de sus
vidas.

Cada una de estas entrevistas, dieron a conocer, los mecanismos y las
experiencias que los padres utilizaban para hacer frente a la enfermedad;
mecanismos que no son Mas sino medios que llevaban a la esperanza.

Por tanto se concluye con ésta tesis, la importancia de la descripcion del
concepto de la esperanza en padres de nifios con cancer, para el cuidado
de enfermeria, ya que, a través de ella los enfermeros, pueden brindar un
cuidado acorde a las necesidades de cada paciente y su familia.

A través de la descripcion del concepto de la esperanza, en padres de nifios
con cancer, se ve como la esperanza, se convierte en aquella herramienta
fundamental en el proceso del cuidado de enfermeria, que permite no solo
dar a conocer cuales han sido las experiencias que los padres, nifios o
pacientes han tenido durante el proceso de la enfermedad, sino que
también, permite generar estrategias y mecanismos que motiven e inspiren
esperanza, de manera que, los lleve a no desistir y a seguir luchando aun a
pesar de los diagndésticos y las consecuencias de estos y a replantearse
nuevas metas en la vida que permitan interactuar con la enfermedad y de
esta manera darle un nuevo significado a sus vidas.

Es importante mencionar que, a través de cada una de las experiencias de
los padres, se pudo conocer como estos describian la esperanza y como
ésta, termina siendo un eje fundamental en sus vidas y en las de sus hijos.

Esta tesis reconoce por tanto, la importancia de la esperanza en los
procesos de cuidado de enfermeria y en todas aquellas areas y o
profesiones en las que se trabaje con situaciones similares, ya que, hace
una aporte significativo, y permite dar a conocer las experiencias y las
estrategias que los padres utilizan para enfrentar la enfermedad.

Esta investigacion, da un aporte a la salud mental, porque da a conocer,
cuales son los mecanismos que los padres de nifios con cancer utilizan
para afrontar la enfermedad y cuéles son las dificultades que en muchas
ocasiones no les permite seguir adelante con sus vidas.

Esta investigacion no solo da aportes a la ciencia de enfermeria,
fortaleciendo las lineas de investigacion en cuidado sino guardando
hipétesis tedricas con relacion a la comprension del concepto y el desarrollo
de posibles teorias descriptivas.
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El conocer la experiencia de los padres a través de la esperanza, permitira
crear unos diagnésticos de enfermeria acordes a las necesidades de los
padres y sus familias, especialmente en el contexto del pais.
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6. RECOMENDACIONES

Es importante, que las nuevas investigaciones, vayan encaminadas a
generar estrategias e intervenciones de cuidado en enfermeria que inspiren
y midan la esperanza en los pacientes y sus familias.

Se recomienda aplicar estos conocimientos en la docencia, de manera que,
ellos enriquezcan las asignaturas de cuidado y las lineas de cuidado de
investigacion en enfermeria.

Se recomienda trabajar el concepto de la esperanza, en la practica de
enfermeria, de modo que, se generen diagndsticos de enfermeria, acordes
a las necesidades de los pacientes.

Se recomienda, investigar estrategias que ayuden a inspirar esperanza no
solo en los padres sino en los pacientes, no solo en el contexto del cancer.

Es importante recalcar la importancia de llevar estos resultados a la practica
de enfermeria, de manera que, permita a los enfermeros, comprender y
entender mejor los procesos de los padres en la enfermedad del cancer en
sus hijos y de modo que se generar diagnosticos e intervenciones de
enfermeria acordes a las necesidades del nifio y su familia.

Por altimo, se recomienda seguir estudiando e investigando la descripcion
del concepto de la esperanza en enfermeria, en otras areas, poblaciones
y/o situaciones, que permitan con el tiempo construir una teoria de rango
medio o.
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Anexo A
Consentimiento Informado

Universidad de la Sabana
Maestria en enfermeria

Usted ha sido invitado a participar en una investigacion, por favor antes de
gue usted decida participar en la investigacion, lea cuidadosamente el
siguiente consentimiento informado. Haga todas las peguntas que usted
tenga para asegurarse que entienda todos los riesgos y beneficios del
estudio.

La siguiente investigaciéon tiene como objetivo principal, Describir el
concepto de esperanza en los padres de nifios entre 0 — 15 afos de edad
con diagndstico de cancer. El propdsito de la investigacion es describir el
concepto de manera que se fortalezca el cuidado de enfermeria y
posteriormente se generen estrategias que inspiren la esperanza en los
padres de nifios con cancer.

La investigacibn consiste en la realizacion de una entrevista
individualizada, la cual sera grabada de manera digital. El proceso sera
estrictamente confidencial y el nombre no sera utilizado. La participacion o
no participacion en la investigacion no afectard en ningin momento el
proceso de tratamiento de su hijo.

La participacion en la investigacion es voluntaria y usted tiene el derecho de
retirarse en cualquier momento de ella si asi lo desea. El estudio no
conlleva ningun riesgo fisico ni emocional y por su participacion no tendra
ningun tipo de compensacion.

Si tiene alguna duda sobre esta investigacion, se puede comunicar con
el(la) investigador(a) al o con el director(a) de
investigacion al

Nombre investigador:
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AUTORIZACION

He leido el procedimiento descrito arriba. El investigador me ha explicado el
estudio y ha contestado a mis preguntas. Voluntariamente doy mi
consentimiento para la participacion

Fecha:

1.
2.
3.

4,
5. Autorizo al investigador a la realizacién de la entrevista.

Se me informo sobre las implicaciones de la investigacion, sus
objetivos, riesgos y beneficios.

He comprendido toda la informacion dada y proceso de la entrevista.
He tenido la oportunidad de realizar preguntas que me han parecido
oportunas.

Me han sido respondidas satisfactoriamente.

Nombre completo del Padre /Madre:

Nombre completo del investigador:

Firma del Investigador:

Firma del padre/madre:
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ANEXO B
Entrevistas a padres de nifios con cancer
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ANEXO C

Caodigos Nominales y categorias

Cddigos | Expresiones significativas Caodigos Categoria
nominales
Dificultad en
aceptar la
realidad del
diagnéstico
2.1.1.38 Es dificil al comienzo, asimilarlo. Conocer el
diagndstico
2111 Es algo muy dificil, muy complicado. Conocer el
diagnéstico
21.1.122 Es muy, muy tenaz. Conocer el
diagnéstico
51.14-5 Cuando descubrieron que era un | Conocer el
retinoblastoma que tenia eso fue terrible. | diagndstico
5115 El dolor que uno siente cuando el | Conocer el
médico me dijo. diagndstico
6.1.1.1 Cuando uno se entera de la enfermedad | Conocer el
es muy dificil. diagnéstico
8.1.14-5 Eso fue terrible para mi. Conocer el
diagnéstico
51112 Yo llegue a mi casa llorando dando | Conocer el
gritos. diagndstico
8.1.18 Pues tenaz, terrible. Conocer el
diagndstico
6.1.15 Al principio a uno le da duro y todo. Conocer el
diagnéstico
10.1.1.1 Muy duro. Conocer el
diagnéstico
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10.1.1.1

Muy duro. Conocer el
diagnéstico
6.1.3.76 Al principio si fue duro. Conocer el
diagnéstico
5111 Es algo que uno no se espera. Conocer el
diagnéstico
51.1.12 Yo llegue a mi casa llorando, dando | Conocer el
gritos. diagndstico
5111213 | Yo llegue a mi casa llorando, dando | Conocer el
gritos porgque era muy terrible. diagnéstico
10111 Pensaba, que no estaba enfermo. Conocer el
diagnéstico
11117 Uno me dijo que era cancer, abracé a mi | Conocer el
hijo pensaba que era mentira. diagnéstico
3.1.2.65 Impotencia. Conocer el
diagnéstico
4.1.2.65 Impotencia. Conocer el
diagnéstico
41112 Llega el diagnéstico, pues nada hay | Conocer el
dolor, hay incertidumbre. diagndstico
4124344 | Porque esto porque a mi hija si ella ha | Desconcierto
sido una persona muy buena como
persona
5.1.1.10 Yo nunca me imagine que él me iba | Desconcierto
decir eso.
5111 Es algo que uno no se espera. Desconcierto
8.1.1.21 Ellas no se esperaban que tuviera esa | Desconcierto
enfermedad pero bueno. (Llanto)
7.1.1.23 Desconcierto

Yo quede asi, (tristeza-pausa)porque yo
nunca en mi vida...(pausa tristeza-
llanto)
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4.1.1.7

Cuando el diagnéstico llega, pues muy
desesperante.

Desespero y
desconsuelo

ante el
diagndstico
81.3113- | Que he hecho vyo, porque esta|Desespero y
114 . .
desgracia, porque todas las desgracias | desconsuelo
me caen a mi. ante el
diagndstico
5.1.1.56 Ese dia senti que todo se me venia | Desespero vy
abajo que el mundo se me caia encima. | desconsuelo
ante el
diagndstico
5.1.1.35 Senti que todo se me venia encima. Desespero y
desconsuelo
ante el
diagnéstico
9.11.6 Eso uno se decae uno completamente. Desespero y
desconsuelo
ante el
diagnéstico
51.2.34-35 | Cuando comencé con mi hija pensé que | Desespero vy
ella hasta ahi llegaba, que ya no era | desconsuelo
mas, que no iba a luchar mas o sea senti | ante el
gue todo se me venia encima. diagnéstico
9.1.16 Eso uno se decae uno completamente. Desespero y
desconsuelo
ante el
diagndstico
8.1.1.21 Ellas no se esperaban que tuviera esa | Desconcierto y
enfermedad pero bueno. (Llanto) desconsuelo
ante
diagnostico.
11.1.18

Mi esposo dijo que no llorara, la mayor
se desmayo y empezamos a llorar las
dos.

Desconcierto y
desconsuelo
ante
diagndéstico.
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6.1.1.31-32

Cuando a uno le dan la noticia uno dice
no la nifa se... (pausa- tristeza) si, uno
piensa en la muerte en ese momento.

Asociar la
enfermedad
con la muerte.

8.1.1.10

Nunca tuve el valor de decirselos a ellos,
no me sentia capaz de decirles a ellos.

Falta de valor
para contarlo

8.1.1.22

Nunca he tenido la capacidad de contar
esto.

Falta de valor
para contarlo

No
de
enfermedad

aceptacion

la

11.1.1.18

Abrigaba la esperanza que me dijeran
que no.

Esperanza a
un diagnostico
diferente

4.1.4.143-
144

La negacion, la negacion se presento
mucho en el papa cuando la nifia
empezé con el dolor en la mano
derecha.

No aceptacion
de la
enfermedad

4.1.4.145-
147

El papa le decia tomate una aspirinita,
un Dolex que yo pienso es que estas
digitando mucho eso va hacer tunel del
carpio eso va hacer que escribes mucho
en el computador.

No aceptaciéon
de la
enfermedad

4.1.4.153-
154

Entonces la negacion, la negacion se da
mucho.

No aceptacion
de la
enfermedad

4.1.4.147-
149

Cuando el dolor empezé a subir al codo
luego le cogié el hombro luego le cogid
articulaciones el papa en el fondo de
pronto sabia que estaba pasando algo
grave, de miedo de temor se lo negaba.

No aceptaciéon
de la
enfermedad

4.1.3.111

Como familia yo siento que hubo una
negacion por parte de los hermanos.

No aceptaciéon
de la
enfermedad

7.1.2.123

El papa de mi hijo se fue cuando mi hijo

Abandono del
padre ante la
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nacio porque mi hijo nacié enfermo.

enfermedad

10.1.1.6 No lo volvimos a llevar a ningun | Dejar el
tratamiento. tratamiento
7.1.2.63 Que mi hijo, que no, que él no se pidi6 | No aceptacion
irse. de la muerte.
5112324 | Yo me preguntaba porque a mi 6sea | Inconformidad
porgue a mi yo lloraba y le preguntaba a | ante la
Dios porque a mi porque con mi hija. enfermedad
4.1.2.45 Porque le permites esto a Maria | Inconformidad
Ximena. ante la
enfermedad
4.11.20-21 | Por qué a mi, que he estudiado tanto, | Inconformidad
gue he puesto todos los medios. ante la
enfermedad
4.1.1.34 Rabia, inconformidad, ... temor, | Inconformidad
ansiedad, inquietud. ante la
enfermedad
3.1.2.65 A veces rabia. Inconformidad
ante la
enfermedad
2.1.1.37 Por qué a mi. Inconformidad
ante la
enfermedad
2.1.5.177 Yo todavia me pregunto el ¢por qué? Inconformidad
ante la
enfermedad
4.12.47-48 | Pero aqui que esta pasando Dios, | Inconformidad
porque permite esto para qué entonces, | ante la
mucha rabia. enfermedad
Dificultad para
enfrentar la
enfermedad
2.1.1.89 Crisis ante la

Cuando se estd en la clinica es muy
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dificil.

hospitalizacion

3.1.11516 | Cada ida a la clinica, que es anualmente | Crisis ante la
nosotros estamos predispuestos | hospitalizacion
(tristeza)a pasar uno o dos meses en la
clinica.

4.1.2.116 Hay momentos en que hay crisis porque | Crisis ante la
claro yo tuve que internarme con mi hija. | hospitalizacion

8.1.1.8-10 Pasaron tres meses que yo tenia de | Crisis ante la
estar en el hospital con la nifia. hospitalizacién

6.1.1.1.23 Yo era la que pasaba en la clinica. Crisis ante la

hospitalizacién
Aceptar la
enfermedad

2.1.2.94 Es acostumbrarse. Acostumbrarse

2.15.178 Uno trata de hacer de tripas corazon. Acostumbrarse

2.1.1.10 Acostumbrarnos a convivir, convivir con | Acostumbrarse
la enfermedad.

2.1.2.84 Es simplemente acostumbrarse, | Acostumbrarse
acostumbrarse a las cosas.

2.1.2.85 Entre comillas, no es tan dificil. Acostumbrarse

10.1.15 Enfrentar. Enfrentar

41.1.23 Ella aceptd, nos entregamos a Dios. Aceptacion de

la enfermedad

6.1.1.56 Al principio a uno le da duro y todo pero | Aceptacion de
uno después como que reacciona y va | la enfermedad
asumiendo bien la enfermedad.

4.1.4.150- | Al principio los movimientos para llevarla | Aceptacion de

151 o .
al médico para que la vieran en |laenfermedad
urgencias fueron de parte mia.

4.1.4.149-

Lo negativo fue que a mi me toco hacer

Aceptacion de
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150

como una sacudida y decir oiga pero es
gue si esta enferma.

la enfermedad

4.1.5.187- Mi esposo se alejo pero yo creo que era | Aceptar la
188 .
mas por no querer saber las cosas y | enfermedad
actuar como papa y no como médico. como papa Yy
no como
medico
4118 Es una enfermedad que entiendo yo, es | Aceptacion de
para toda la vida. la enfermedad
3.1.5.186 Para que lloro mas o para que me quejo. | Aceptacion de
la enfermedad
8.1.3.97-98 | Nosotros como que nos preparamos | Prepararse
desde ahora.
8.1.1.25 Con charlas de psicélogos, la ayuda de | Aprender a
los médicos aprendi de que tengo que | ser fuerte
tenia que ser fuerte.
Dificultad para
enfrentar la
enfermedad
111111 Daniel tuvo una recaida y eso fue lo que | Dificultad ante
marcé mi vida. la recaida
11.1.1.11-13 | Daniel quedo sin signos vitales, la pupila, | Dificultad ante
ahi fija, fija cuando veia que él no me | larecaida
respondia llamé al médico, la médica
muy severa lo reanimo.
21.19 Nos afect6 muchisimo mas la recaida | Dificultad ante
gue la misma naticia, bastante terrible. la recaida
111111 Daniel tuvo una recaida y eso fue lo que | Dificultad ante
marcé mi vida. la recaida
31114

Eso nos ha complicado todo el doble.

Complicacion
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en la vida
diaria

3.1.1.23-24 | E| desgaste de nosotros con Maria es | Complicacion
terrible. en la vida
diaria
4.1.4.157 Se presenta un cansancio. Cansancio-
Complicacion
en la vida
diaria
3.1.11516 | Cada ida a la clinica, que es anualmente | Predisposicion
nosotros estamos predispuestos | a la
(tristeza) a pasar uno o dos meses en la | hospitalizacion
clinica.
3.1.2.48 La experiencia es muy dura, muy dura, | Dificultad ante
muy dura. la enfermedad
3.1.3.113 Es una situaciéon muy dificil. Dificultad ante
la enfermedad
3.1.6.236 Es una situacién muy, muy complicada. | Dificultad ante
la enfermedad
5111 Esa experiencia ha sido muy | Dificultad ante
dura...Dura. la enfermedad
51.1.19 Ella busca la manerita para ver y eso ha | Dificultad ante
sido terrible para nosotros. la enfermedad
1114 Es duro. Dificultad ante
la enfermedad
2.1.2.85 Algunas cosas pueden ser dificiles. Dificultad ante
la enfermedad
4.1.3.121- Deja que hay una situacion que no es | Dificultad ante
122 . .
facil asumir. la enfermedad
8.1.4.157- Que es una crisis dura, muy dura, muy | Dificultad ante
158 :
triste, muy dolorosa. la enfermedad
8.1.3.98-99 Dificultad ante

Mi hija dice que si de pronto le vuelven a
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aplicar quimios que no lo entenderia.

la enfermedad

2.11.17

El cambio es brusco, bastante brusco.

Dificultad ante
la enfermedad

8.1.4.128

Yo creo que nosotros a veces no
tenemos la experiencia.

No tener la
experiencia

3.1.4.145

Hay veces que uno si recapacita.

Recapacitar

5.1.2.45-46

Los médicos a veces me dicen que a la
niia hay que sacarle el ojito y yo no lo
hago y yo creo que eso es muy positivo
para mi.

Esperanza de
no sacarle el
0jo.

7.1.2.45-46

Mi hijo no tenia venas para hacerle la
guimio entonces tocaba ponerle plasticas
y el estaba cortado en varias partes
cuando le ponen las venas para hacerle
la quimio.

Dificultad en el
tratamiento

7.1.2.46-47

Le ponen un catéter aqui, subclavio eso
es terrible.

Dificultad en el
tratamiento

7.1.2.47

Cada jeringa y empieza mi hijo de pa’
tras.

Dificultad en el
tratamiento.

7.1.2.47-48

Empiezan a hacerle la quimio y empieza
a quedar mi hijo sin piel sin pelito se le
estalla, la boca no comia.

Dificultad en el
tratamiento.

4.1.1.19-20

Empieza a enfermarse y a deteriorarse
tanto.

Dificultad en el
tratamiento.

4.1.2.43

Hay dias que uno definitivamente se
siente derrumbado, derrumbado.

Sentirse
derrumbado

8.1.3.89-90

Pero mientras no haiga droga, no haya
examenes, no haya nada para mi ella
esta sana.

Esta sana

8.1.4.124-
127

A veces es fuerte porque cuando ella
me mira tiste me abraza y me besa, me
dice no esté asi que papito Dios esta con
nosotros y si yo algun dia me llego a

Dar animos
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morir yo nunca la voy a dejar a usted si
yo me muero al poquito tiempo usted se
va al cielo conmigo.

8.1.3.93-94 | Nosotros tenemos fotos de ella cuando | Dar animos
ella era calvita y le decimos, mire Carito
usted era muy linda calvita.
8.1.4.130- Escuchaba yo, que ella le decia al papa | Dar animos
131 .
gue tenia que ser fuerte, que no llorara.
8.1.4.122 Ella sabe cuando consolarme, me | Dar animos
consuela mas que una persona grande.
Sentimientos
Positivos frente
al diagnéstico
111.1.23 Toca cogerla con calma con esa | Paciencia
enfermedad.
1.1.2.89-90 | La tranquilidad de uno, la paciencia. Paciencia
1113536 | Ella me manifiesta una serenidad y una | Trasmisor de
tranquilidad, eso como que me lo | serenidad y
trasmite y me ayuda, me da serenidad, | tranquilidad
paz.
9.1.1.3 toda clase de sentimientos tristezas, | Mdultiples
alegrias. sentimientos
7.1.3.136 Nosotros somos muy felices. Somos felices
7.1.4.173 Ay si tan feliz con mi hijo. Somos felices
71111 Yo lo adoro. Adoracién por
mi hijo
7.1.3.142- Carlitos es mi adorado y me lo quieren | Adoraciéon por
143 . : .
mucho y lo admiran y porque dicen que | mi hijo
el no parece nifio de invasion.
7.1.1.33-34 | Mi hijo lo adoro y el tiene once afios, el | Adoraciéon por
€s un nifio especial. mi hijo
7.1.3.85

Yo lo abrazo yo le digo hijo te amo.

Expresar amor
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7.1.4.172

Mami te amo.

Expresar amor

7.1.3.85 Yo lo abrazo yo le digo hijo te amo. Expresar amor
7.1.3.90-91 | Uno no le sé decir como es que quiero a | Expresar amor
Carlos, pero a ese hijo me le pasa algo y
yo me muero.
5.1.1.20 Luchar estamos luchando. Luchar
31248 Un sentimiento de lucha. Luchar
3.1.4.131 Yo soy luchadora. Luchar
3.1.4.137 Yo soy una luchadora. Luchar
3.1.2.48 Una compasion hacia mi nifa. Compasion
3.1.2.50 Sobretodo compasion. Compasion
7.1.1.56-57 | Yo miraba a un nifio que estaba enfermo | Compasion
y yo le ponia pafitos de agua y le
hablaba y le decia papito y miraba el
mio.
3.1.1.25 Apoyo, fortaleza. Fortaleza
8.1.3.116 Tener mucho valor. Fortaleza
5.1.1.15 Todavia estamos con ella luchando | Fortaleza
porque en ese ojito ella perdid
totalmente la visién.
8.1.1.26 A ella la tenia que ver como una nifia | Fortaleza
sana.
8.1.1.25 Con charlas de psicologos la ayuda de | Fortaleza
los médicos aprendi de que tengo que
tenia que ser fuerte.
9.1.1.17-18 | De que este uno con los hijos asi, seguir | Fortaleza
adelante.
8.1.3.86 Mami yo puedo. Fortaleza
6.1.245-46 | Ella estaba enferma pero nadie pensaba | Fortaleza

gue estaba enferma si no fue porque se
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le cayo el cabello nadie se hubiera
enterado.

6.1.3.80

No mamita, yo prometo no volver a llorar.

Fortaleza

6.1.3.88-89

Uno no llora porque uno espera no darle
mas como mas pautas para que ella se
sienta peor.

Fortaleza

1116

Uno lo mira a ella y de cierta manera le
da a uno fuerzas.

Fortaleza

1.1.1.24-25

De un momento a otro esa caida que
tuvo, de la misma manera es la que te
sostiene.

Fortaleza

5.1.1.15

Todavia estamos con ella luchando
porque en ese ojito ella perdid
totalmente la vision.

Fortaleza

9.1.1.16

Con fortaleza mucha fortaleza no hay
mas tener una fortaleza para soportar
esto.

Fortaleza

5.1.2.37-38

Me considero mas fuerte ya no me
agobio tanto cuando me dicen: Jenny tu
hija tiene esto, tu hija tiene otras cosas
secundarios 6sea ya no.

Fortaleza

9.1.1.20

Mucha fortaleza para salir adelante con
ellos.

Fortaleza

9.1.1.18

De que ellos aguanten, seguir adelante
con el tratamiento es lo Unico que puedo
decir.

Fortaleza

7.1.2.50-51

No doctor, usted no me va a dar nada
tranquilo que mi enfermedad se quedo
ahi yo voy a vivir para cuidar de mi nifio.

Fortaleza

6.1.3.75-76

Cuando uno la veia a ella no le daban
animos como de echarse a la pena, que
si ella estaba bien, feliz uno como le iba
a parar esa felicidad.

Fortaleza
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5.1.2.35-36

Senti que todo se me venia encima y no,
sali adelante, Sali adelante, Osea
madure mas en ese sentido.

Madurez frente
a la
enfermedad.

5.1.2.48-49

No me dejo decaer por una, porque
tengo otra que sacar adelante entonces
ellas han sido mi motorcito de mi vida
para salir adelante.

Motor de vida

7.1.3.154-
155

Asi vivimos nosotros, él es mi fortaleza,
mi vida mi motor para vivir.

Motor de vida

4.1.2.57-58

Los sentimientos positivos el amor, es un
amor que crece impresionante y a qué
horas estoy durmiendo tan poquito y
guiero estar ahi.

Brindar amor

5.1.1.30-31

Darle a los hijos todo el amor del mundo

Brindar amor

5.1.1.20-21

Trabajando para poderle dar a m hija
todo lo que ella necesita, lo que le haga
falta, hemos hecho todo por ella.

Brindar amor

7.1.1.4-5

Yo quisiera darselo todo, todo a mi nifio.

Brindar amor

5.1.1.31-32

Darle a los hijos todo el amor del mundo
como pueda como Dios se lo de a uno
porque si Dios se lo da cieguito o se o da
gue no camina ya que, esperemos
guererlos igual que los demas.

Brindar amor

6.1.1.22

Yo digo que a nosotros nos fue muy
bien.

Pensar en
positivo

6.1.1.26-27

La nifa es muy apegada al papa,
demasiado apegada al papa, el estaba
entre allq y aca.

Apego al papa

7.1.2.60-61

El se va a parar de ahi yo le aseguro, el
corazén de madre es tan inmenso.

Fe en la
recuperacion

Sentimientos
negativos frente
ala enfermedad
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1119 Ansiedad que tiene uno. Ansiedad
4124142 | Hay ese sentimiento de ansiedad, dolor | Ansiedad
muchas veces, no permite que uno

tenga un suefio tranquilo.
7.1.2.81 Estoy estresada. Estrés
7.1.2.81 No tengo trabajo entonces por eso es | Estrés
gue me enfermo.
6.1.3.76-77 | Eso uno lloraba todo el tiempo. Llanto
6.13.77-78 | | lamaba alguien a hablar con uno, ay | Llanto
qué como esta la nifia y empezaba a
llorar.
1111314 | A veces me dan ganas de llorar. Llanto
11.1.23 Yo he llorado. Llanto
111.24 He llorado mucho por ella. Llanto
7.1.1.23 Yo quede asi, (tristeza-pausa)porque yo | Tristeza
nunca en mi vida...(pausa tristeza-
llanto)
7.1.2.73 Pasamos muchas angustias muchas | Angustia
necesidades.
11.1.2.42 A veces me da una cosa fea en el pecho | Angustia
y me dan ganas de llorar.
7.1.2.49-50 | | os médicos venian y me decian no se | Angustia
angustie o nos toca llevarnosla para el
decimo y el nifio se queda solo.
11.1.2.42 A veces me da una cosa fea en el pecho | Angustia
y me dan ganas de llorar.
11145 Siente uno ese temor y esa angustia. Temor
4.14.134 Ella tenia temor que al tomar la cortisona | Temor
y engordarse su novio la dejara.
8.1.1.57 El dia que a ella me le pasara algo. seria | Temor
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terrible,

11.1.20 Hay lapsos que me da susticos, es la | Temor
confianza.

3.11.6 Todos los dias con el temor de que | Temor ante la
cualquier cosa le pueda producir pues | hemorragia
una hemorragia.

21119 Nos afecta muchisimo. Desilusién

4.1.1.33-34 | Pesimismo, miedo, incertidumbre, | Multiples
desesperanza, frustracion. Rabia, | sentimientos
inconformidad,...temor, ansiedad,
inquietud.

4.12.53-55 | L os sentimientos no son ni buenos ni | Multiples
malos los sentimientos es lo que surge | sentimientos
de como maneja uno el asunto son esa
conductas esa actitudes esos
comportamientos que hace que uno de
pronto actué mal o bien.

2.1.5.175 Sonrisa, rabia, tristeza. Multiples

sentimientos
4.1.2.43 Hay dias que uno definitivamente se | Desconsuelo
siente derrumbado, derrumbado.

2.1.2.105 Yo pienso, que estoy haciendo las cosas | Inseguridad
muy bien y de pronto la estoy
embarrando.

3.1.6.226- Mas o menos es como un pulpo que | Impotencia

228
atacamos y se le acaba un pedazo y
vuelve y le sale otro brazo con mas
fuerza y estamos asi, cruzados de
brazos.

11119 Cada vez que se le cae el cabello es un | Impotencia
trauma para mi y aun.

11115 Mana miedo, de que de pronto ocurra | Miedo

algo inesperado.
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1.1.2.40

Yo a veces tengo miedo.

Miedo

4111 Miedo de que el diagnostico fuera|Miedo a la
Lupus. enfermedad
4.1.4.152- El ha sido una persona siempre muy | Miedo a la
153 . . .
pendiente, si no que era como el miedo a | enfermedad
confrontar algo que el quiza ya sabia.
4.1.1.25 Hay dolor fisico, como emocional y dolor | Sufrimiento
espiritual.
6.1.1.3 De positivo no tiene nada porque uno | Sufrimiento
sufre mucho.
6.1.2.41 Uno cuando no tiene alguien que esta | Sufrimiento
asi, uno no sabe lo que se sufre hasta
u :
e no se padece esa enfermedad
6.1.1.21 Uno es el que mas sufre porque que esta | Sufrimiento
encima de ellas.
1112 Realmente es mucho sufrimiento, que | Sufrimiento
alberga uno.
6.1.257-59 | Uno en una situacion de esas sufre | Sufrimiento
mucho y sabiendo que no se conseguia
la droga y que SaludCoop la estaba
como negando.
6.1.1.1-2 En esa etapa siempre se sufre mucho y | Sufrimiento
siempre se sufre mucho.
6.1.2.55-56 | Se demoraron mucho como en el tramite | Desesperacion
eso fue lo dnico que a mi si me
desespero y me hizo llorar mucho
porque como me decian no que si la nifia
le da varicela se muere.
7.1.1.58-59 | Se moria el de aqui y el mio estaba en la | Desesperacion
mitad y yo no, no me lo quites Sefior, no
me lo quites por Dios.
11132 Incertidumbre

Sera que me va a llegar a ese momento.
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6.1.3.86

Uy mami a mi cuando me toca morirme.

Resignacion

7.1.3.87-88

El me ve cuando estoy angustiada, él se
presiente todo lo que a mi me pasa.

Presiente mis
sentimientos

3.1.2.65

A veces rabia.

Rabia ante la
enfermedad

2.1.1.33

Sentimientos de rabia, de rabia contra
Dios.

Rabia ante la
enfermedad

Esperanza

5.1.2.46-47

Mi hija se va a curar de ese 0jito va a
guedar bien se va a quedar valiendo por
ella misma.

Esperanza

5.1.1.13-14

Le sacaron el ojito a mi hija le hicieron la
operacién y entonces vino el médico me
dijo que el otro ojito se podia tratar.

Esperanza

4.1.1.13-14

Nace también la esperanza, una
esperanza acompafada de medios
humanos, buscar a los mejores médicos.

Esperanza

7.1.2.60-61

El se va a parar de ahi yo le aseguro, el
corazén de madre es tan inmenso.

Esperanza

5.1.1.21

Entonces
luchando.

pues esperar y seguir

Esperanza

5.1.2.43-44

Esas son cosas positivas para mi, de
gue mi hija se va a sanar.

Esperanza

6.1.1.30-31

El anhelo de ver una hija bien, de que
salga de esa enfermedad, eso le ayuda
a uno como a pensar.

Esperanza

6.1.1.33-34

A medida que van pasando los dias y ve
uno, que esta saliendo adelante
entonces uno ya empieza a pensar de
gue no, que... que va es para adelante.

Esperanza

8.1.1.39-40

Creo que es una nifla muy inteligente,
muy activa.

Esperanza
ante su actitud
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6.1.1.38

Cuando la nifia se enfermo conocimos
muchos casos que le daban a uno como
esperanza.

inspirar
esperanza

6.1.1.39

No su hija se va a salvar, no su hija va a
estar bien.

Inspirar
esperanza

6.1.2.42-43

La nifia siempre que iba a tratamientos
salia bien, nos daban esperanzas de que
estaba bien, de que ella iba mejorando,
en vez de empeorar.

Inspirar
esperanza

8.1.3.84-85

Mi nifia siempre me dice yo no puedo ir a
una escuela porque estoy enferma, si
mami usted va a ir a estudiar.

Inspirar
esperanza

7.1.1.2-4

Y mi nifio es el que me da la fuerza, las
ganas de vivir, de luchar es que eso es
lo mejor que hay en la vida uno no
necesita mas nada solo ganas de vivir.

Inspirar
esperanza

1.1.1.13

A mi la fortaleza en Dios me da
esperanza.

Inspirar
esperanza

1.1.1.34

Sabe quien me da ese sentimiento de
Fe, es mi misma mama.

Inspirar
esperanza

1.1.1.29-30

Lo que me trasmiten mis hermanos vy
mis papas y todo eso ayuda a que uno
tenga Fe y esperanza.

Inspirar
esperanza

8.1.3.96-97

Dice ha bueno que si me vuelve a caer el
pelo algun dia bueno no hay problema
cierto tia, me vuelve a crecer.

Mantener
esperanza

11.1.1.25

El deseo de tener a mi hijo sano.

Mantener
esperanza

8.1.1.53

Ya espero que acabe.

Mantener
esperanza

6.1.3.80-81-
82

Ella si yo lloraba, mami no llore yo me
voy a sanar, yo rapidito salgo de aca...
eso lo ayuda a uno, que ella sea asi.

Esperanza
ante
curacion

la
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7.1.2.60-61

El se va a parar de ahi yo le aseguro.

Esperanza
ante la
curacion

Desesperanza

5.1.1.16-18

Lo que ve es muy poquito no esté viendo
nada porque le han hecho radio le han
hecho todo, hemos ido a Bogota y ese
ojito ella ahorita que ya termino radio le
ha salido como una nata blanca en el
ojito y eso le esté quitando la vision.

Desesperanza

5.1.1.34-35

Cuando comencé con mi hija pensé que
ella hasta ahi llegaba, que ya no era mas
,que no iba a luchar més o sea senti que
todo se me venia encima.

Desesperanza

1111

A veces los diagnésticos y los procesos
son muy duros y no se obtienen los
resultados que esperamos.

Desesperanza

7.1.2.48-49

Decia Sefior no se lo lleve no me lo
quite.

Desesperanza

8.1.1.57

El dia que a ella me le pasara algo, seria
terrible.

Desesperanza

8.1.1.61-62

Ya me siento cansada de vivir, ya
quisiera irme.

Desesperanza

8.1.1.63

La vida me ha golpeado mucho.

Desesperanza

9.1.2.59

Si algun dia le llegara a pasar algo soy
yo la que cae.

Desesperanza

9.1.1.17

Esa carga tan pesada tan increible
que...

Desesperanza

6.1.2.43-44

Hay muchos nifios que en vez de
mejorar empeoran y eso lo dafia a uno
de una 6sea le baja el &nimo.

Desesperanza

7.1.3.153-
154

Sefior para donde me voy que hago a
quien busco Dios mio por favor.

Desesperanza
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Reconocer
valores
espirituales

5.1.2.38-39

Comienzo Dios mio tu eres el Unico que
puede o sea comienzo a rezar, a orar
comienzo a pedirle a mi Dios que ya todo
sea mas pequefio que sean cosas
menores.

Confiar
Dios

en

11121

Yo estoy confiando siempre en Dios

Confiar
Dios

en

1.1.2.40-41

Yo a veces tengo miedo y me despierto
en la noches, rezo un Padrenuestro y un
Ave Maria y me duermo ahi mismo.

Confiar
Dios

en

7.1.3.84

Confiar tanto en Dios.

Confiar
Dios

en

7.1.3.149

Pues a uno a veces le dan bajas pero
uno dice Sefior no Las cosas negativas
no se aceptan.

Confiar
Dios

en

8.1.1.56

El solamente sabe qué cantidad de
tiempo me la va a dejar.

Confiar
Dios

en

8.1.3.114-
116

Ahorita ya no digo desgracia, yo digo
Sefior tantas dificultades pero por qué,
vuelvo y reflexiono y digo sefior
solamente tU sabes por qué sera.

Confiar
Dios

en

8.1.2.51-52

Yo creo que donde este papito Dios
nada hace falta, nada es imposible.

Confiar
Dios

en

4.1.1.29-30

Le digo a Dios bueno listo acepto esto,
no lo entiendo, no lo comprendo
humanamente pero haber si me da algo
mejor después.

Confiar
Dios

en

8.1.2.52

El es el que me ha dado fortaleza.

Confiar
Dios

en

1.1.1.33

Yo siento que es El que me da esa moral
de no abandonar.

Confiar
Dios

en
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1.1.1.19-20

Lo que me para es la fe y eso lo que me
da seguridad, tranquilidad.

Confiar
Dios

en

6.1.2.48-49

Uno se apega mucho a Dios si claro uno
se apega mucho a Dios.

Confiar
Dios

en

8.1.1.56

El solamente sabe qué cantidad de
tiempo me la va a dejar.

Confiar
Dios

en

10.1.1.6-7-

Dejarlo en las manos de Dios a ver si
estaba para dejarlo no lo dejaba y si se
lo queria llevar pues estaba en las
manos de él.

Confiar
Dios

en

9.1.1.19

No decaer, pedirle mucho a la virgen que
le ayude a uno mucho.

Pedirle a
Virgen

la

1117

Mi hija es una fortaleza que me ha dado
Dios para seguir adelante. (llanto-
emocion tristeza)

Mi hija es una

fortaleza

7.1.3.152

Sefior bendice esa persona ayudanos en
este momento tan dificil.

Pedir a Dios

7.1.1.52

Yo le pedia a Dios que me dejara ser la
enfermera de él que yo lo cuidara.

Pedir a Dios

7.1.1.63-65

Sefior usted me lo dio para que yo se lo
cuidara no se lo lleve enfermo espere
que se alivie y el dia que usted se lo
guiera llevar yo se lo devuelvo, déjeme
gue yo haga todo lo que tengo que
hacer.

Pedir a Dios

7.1.3.153

Seflor que nosotros podamos salir de
esto iluminanos.

Pedir a Dios

8.1.1.61-62

En mis oraciones le digo, papito Dios yo
creo que ya es hora que se acuerde de
mi.

Pedir a Dios

6.1.2.49-51

La gente le manda muchas oraciones,
hacian cadenas de oracion, lo invitan a
uno mucho, a la iglesia, que mire que
una misa de sanacién que si eso ayuda

Pedir a Dios

119




bastante.

7.1.3.89-91

Yo le digo sefior los errores que se
hayan cometido en mi vida dame la
oportunidad de arrepentirme y si yo he
hecho algo malo revisteme de amor para
darle amor a ese nifio.

Pedir a Dios

1.1.1.23-24

Pienso que esa esperanza va de la
mano, que antes de tener esperanza hay
que tener Fe.

Fe

1.1.1.33

Para mi la Fe es todo, gracias a Dios la
tengo.

Fe

5.1.2.41-42

Ahorita estamos ahi que se le van a
hacer unos examenes a mi hija para ver
si al fin se le va a quedar, se le va a
curar, 6sea se le va a dejar el ojito o se
le va a retirar pero yo tengo toda la fe del
mundo de que ella se va a sanar.

Fe

5.1.2.42-43

Las cosas positivas que yo veo, es
porque yo tengo fe de que mi hija se va
a curar.

Fe

1.1.1.19

Para mi lo que prima es la fe, sino no
estaria.

Fe

5.1.1.22

Y tener fe ante todo la fe

Fe

1.1.1.32

Que me siga dando Fe que me siga
dando esperanza.

Fe

1.1.1.18

Yo soy de Fe, pienso que para Dios no
hay nada imposible.

Fe

6.1.2.60-61

Gracias a Dios se las colocaron
tardecito, pero lo hacen sufrir a uno..

Agradecer
Dios

a

6.1.1.2-3

Pero gracias a Dios como a mi me fue
muy bien con lo de la nifia y fui a tiempo.

Agradecer
Dios

a

7.1.1.3

Le doy gracias a Dios por haberme dado
ese hijo tan maravilloso.

Agradecer
Dios

a
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7.1.3.88

Yo le dije Sefior gracias.

Agradecer a
Dios

8.1.1.38-39 | Doy gracias a Dios porque me siento | Agradecer a
dichosa y tranquila de que a ella todo el | Dios
mundo me la quiere y me le colaboran
mucho.
8.1.1.5556 | Yo siempre en mis oraciones digo que | Agradecer a
papito Dios me la coloc6 en mis manos | Dios
seria para darme una alegria y una
felicidad.
7.1.1.25 Mi Dios me ilumino. Agradecer a
Dios
1113738 | Los médicos, para mi los médicos son | Médicos
los instrumentos que Dios manda para | instrumentos
gue se alivien. de Dios
Darle
significado a la
enfermedad
4.1.1.16 Confiar en que las cosas no ocurren por | Darle
casualidad. significado a la
enfermedad
41118 Yo le preguntaba muchas veces a ellos | Darle
bueno ¢esto para qué? significado a la
enfermedad
8.1.1.35 Compartimos mas, ella conmigo. Darle
significado a la
enfermedad.
8.1.4.163 Son cosas duras, pero es duro, pero | Darle
maravilloso esto. significado a la
enfermedad
8.1.4.157 Asi como trae sus dificultades, trae sus | Darle
bendiciones significado a la
enfermedad
8.1.2.61 Esto es una prueba que Dios me ha | Darle
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puesto.

significado a la
enfermedad

8.1.3.103-
104

Que cambia la vida cambia, cambia y
mucho porgque es una experiencia buena
para uno.

Darle
significado a la
enfermedad

8.1.2.66-68

Yo digo que si mi hija tiene la
enfermedad que tiene es porque Dios
sabia que con eso yo iba a aprender
muchas cosas.

Darle
significado a la
enfermedad

8.1.4.133-
135

Con ella he aprendido que hay que
compartirlo todo, con ella he aprendido
gue la plata no lo es todo con ella he
aprendido que uno tiene que ser, creer
mas en Dios cada dia mas.

Darle
significado a la
enfermedad

8.1.4.155-
156

Yo a veces me siento feliz porque por
medio de ella he aprendido muchas
cosas que la he compartido con otras
personas.

Darle
significado a la
enfermedad

Falta de apoyo

7.1.3.123-
125

Yo con él nunca mas volvi a hablar yo
tenia otro nifio y él se lo llevo en muy
malas palabras me dijo yo me llevo el
alentado y quédense ustedes dos que al
fin al cabo son enfermos.

Ausencia de
apoyo familiar

5.1.2.50-51

Mi familia esta lejos yo estoy sola, mi
hermano esta en Venezuela y mis papas
estan en la Costa, pues con ellos no he
tenido apoyo que digamos.

Ausencia de
apoyo

familiar

8.1.1.41

Ahoritica puse demandas al indio que
ella conoce como pap& porque no
conoce papa, el papa no sabe qué color
tiene ella.

Ausencia de
apoyo familiar

8.1.3.108-
109

Mi esposo esta preso, tengo un hijo de
17 afios que tiene un mes de estar
desaparecido en Venezuela, no

Ausencia de
apoyo familiar
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sabemos si esta vivo si estad muerto.

8.1.4.119-
120

Mis hijos ya estan grandes ya cada uno
cogi6 su vuelo, ella es lo Unico que tengo
después de mi madrecita santa, ella.

Ausencia de
apoyo familiar

2.1.2.120

En la clinica me ha parecido patético.

Falta de apoyo
por parte del
sistema de
salud

2.1.4.146

Le falta mucho a la salud de aca y
administrativamente.

Falta de apoyo
por parte del
sistema de
salud

2.1.2.126

La parte administrativa, para ellos es
pésima.

Falta de apoyo
por parte del
sistema de
salud

2.1.4.127

En la EPS hay mucha restriccion.

Falta de apoyo
por parte del
sistema de
salud

2.1.2.122

No hay un lugar especifico para ellos.

Falta de apoyo
por parte del
sistema de
salud

2.1.4.140

La nifia tuvo un virus hospitalario y ellos
no lo quisieron aceptar.

Falta de apoyo
por parte del
sistema de
salud

3.1.1.25-26

La pelea de nosotros, con la Pre pagada
y con el plan obligatorio de salud, es
haber si nos pueden llegar a reconocer
lo de la droga.

Falta de apoyo
por parte del
sistema de
salud

3.1.1.29

La consulta para arriba nos toca cubrirla
a Nosotros mismos.

Falta de apoyo
por parte del
sistema de
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salud

3.1.1.54-55-
59

Ustedes prefieren que a su hija le quede
un defecto en el brazo o prefieren que
se muera en la sala cirugia desangrada,
no puedo creer que estos doctores se
han asi de frios.

Falta de apoyo
por parte del
sistema de
salud

5.1.1.2-3

A los cuatro meses yo le veia una
manchita en el ojo y yo le llevaba a ella
donde ©pediatras y lo que me
comentaban era que mi hija tenia
estrabismo.

Falta de apoyo
por parte del
sistema de
salud

6.1.2.54-56

La doctora me decia que le iba a mandar
unas vacunas pero que alla no se las
daban y las vacunas no las habia en
Bucaramanga y valian mucha plata
entonces se demoraron mucho como en
el tramite.

Falta de apoyo
por parte del
sistema de
salud

10.1.1.18

Es wuna vuelteria para que nos
atendieran.

Falta de apoyo
por parte del
sistema de
salud

10.1.1.11-12

No tenia carnet eso es un problema por
eso no lo volvimos a llevar mas a
tratamiento porqué no teniamos carnet.

Falta de apoyo
por parte del
sistema de
salud

10.1.1.13-16

Cuando Ilo llevamos teniamos el
SISBEN, de alld& nos mandaron una
orden acéd a la alcaldia para que nos
dieran una orden para poderlo atender
alla; a lo ultimo que el examen no tenia
convenio y eso fue en el hospital
Universitario de Bucaramanga.

Falta de apoyo
por parte del
sistema de
salud

10.1.1.19-20

Me lo entendieron pero no le calzaron
muelitas ni nada porque era peligroso
para la dentadura.

Falta de apoyo
por parte del
sistema de
salud
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11.1.1.3

me regafiaron disque por negligenciay el
cirujano me pego tremenda vaciada.

Falta de apoyo
por parte del
sistema de
salud

11.1.1.41

Cuando tienen afan, se da cuenta uno
gue no han estado en el pellejo del nifio.

Falta de apoyo
por parte del
sistema de
salud

11.1.2.44

El apoyo de la EPS eso fue como un
poco regularzonga.

Falta de apoyo
por parte del
sistema de
salud

11.1.2.49

No tienen carnet, no tienen, pero si
estaban activados en el programa y eso
alla fue una pelea.

Falta de apoyo
por parte del
sistema de
salud

11.1.2.46

Respecto a Solsalud subsidiado, un
problema.

Falta de apoyo
por parte del
sistema de
salud

11.1.2.48

Ellos automaticamente fueron afiliados,
pero nunca nos dijeron sus hijos estan
afiliados.

Falta de apoyo
por parte del
sistema de
salud

11.1.2.50-51

No queria cubrirnos ni un carnet ni nada
toco irnos directamente alla a la oficina a
pelear.

Falta de apoyo
por parte del
sistema de
salud

11.1.2.51-52

Ellos me exigian un carnet de subsidiado
pero eso no existia. Toco hacer alld una
carta, valida por tres dias y después ya
no, nos las quisieron devolver.

Falta de apoyo
por parte del
sistema de
salud

11.1.2.53

De resto nos toco pagar.

Falta de apoyo
por parte del
sistema de
salud
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11.1.2.58-59

Me llamaron de alla, oiga es que usted
va a retirar a su hijo o que fue lo que
paso o0 no lo va a mandar mas a la
escuela.

Falta de apoyo
por parte del
colegio.

7.1.2.76-77 | No ha podido ir a estudiar porque no se | Falta de apoyo
le ha pagado transporte. por parte del
colegio
3.1.3.103- Las nifias no nos las iban a recibir por la | Falta de apoyo
104 . .
deuda que teniamos con el colegio. por parte del
colegio
2.1.4.152 No hemos tenido apoyo. Falta de apoyo
por parte del
colegio
2.1.4.153 No hemos tenido apoyo absolutamente | Falta de apoyo
para nada. por parte del
colegio
2.1.4.153 En ningin momento nos han llamado. Falta de apoyo
por parte del
colegio
2.1.4.158- Maluca esa situacion, ni siquiera | Falta de apoyo
159
llamaron. por parte del
colegio
2.1.4.163 Nunca fueron, no me parece que | Faltade apoyo
jueguen con los sentimientos de la nifia. | por parte del
colegio
Sistemas de
apoyo
7.1.2.93-94 | Es mi novio, mi amigo, mi compafiero, mi | Compaifiia
esposo, mi hijo, y él le dicen ¢la novia? y
dice mi mami, la novia de él es la mama.
8.1.2.57-58 | He estado con ella todo el tiempo, dure | Compafiia
con ella nueve meses dia y noche.
8.14.121 Ella me acompafia mucho, comparte | Compafiia

todo conmigo y yo comparto con ella.
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8.1.2.58 Yo soy siempre la que quiero estar con | Compafiia
ella.

10.1.1.3 En mi familia se acercaron mas. Compafiia

6.12.72-73 | La quieren mucho en el colegio, las | Apoyo del
profesoras la apoyaron mucho. colegio

9.1121-22 | El apoyo en el colegio en todo, | Apoyo del
econémico como moral absoluto eso si | colegio

para que fue un apoyo grande.
6.1.3.65-66 | |a iba a retirar del colegio porque yo dije | Apoyo del

gue primero era la salud, entonces alla | colegio

me dijeron que no que no la retirara.
3.2.5.220- Ellas son conscientes de la situacion de | Apoyo del
221 . .

Maria Paula. colegio
3.1.8.243- Que en el colegio han sido mas papas y | Apoyo del
244 . .

mas mamas que nuestros mismo papas | colegio

ellos me ayudaron a sacar a Pedro de

€so.
8.1.244-45 | Tengo que agradecerle mucho al | Apoyo del

hospital me ha ayudado mucho, | personal de

demasiado. salud
9.1.1.5-6 Habia mucho psicologo que lo ayudaba | Apoyo del

a uno mucho, le daban consejos lo | personal de

ayudaban a uno demasiado. salud
9.11.9 Todo super excelente. Apoyo del

personal de

salud
9.1.1.9-10 Me apoyaron en todo en todo lo que yo | Apoyo del
necesitaba, todo me lo solicitaban todo. personal de

salud
91.1.10-11 | No, o sea no tuve queja de ellos porque | Apoyo del
ellos todo me lo dieron, ellos todo me lo | personal de

daban. salud
11128 A nivel médico confi6 en que la esta | Apoyo del
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tratando gente especializada.

personal de
salud

2.1.2.125 La doctora, los pediatras han sido una | Apoyo del
parte de fortaleza. personal de
salud
2.1.4.130 La calidad humana ha sido buenisima. Apoyo del
personal de
salud
4.1.3.95 Nos fue muy bien pues se dieron | Apoyo del
muchas cosas que Yo creo que | personal de
ayudaron. salud
4.1.3.106 La EPS se porto divinamente, | Apoyo del
divinamente. personal de
salud
4.1.3.96-97 | Mi esposo medico del ejército, servicio | Apoyo del
EPS hospital Militar Central entonces | personal de
€s0 como que también facilitaba un poco | salud
las cosas.
6.1.1.12-13 | Por el seguro SaludCoop pues alla si la | Apoyo del
atendieron muy bien. personal de
salud
6.1.1.13 Las enfermeras la trataron muy bien. Apoyo de los
enfermeros
6.1.3.63-64 | Me parecié espectacular la atencion de | Apoyo de los
las enfermeras, la medicina, todo fue | enfermeros
bien.
5.1.3.65-66 | Las enfermeras que la han tratado bien | Apoyo de los
si, me han tratado bien. enfermeros
8.1.244-46 | Tengo que agradecerle mucho al | Apoyo de los
hospital me ha ayudado mucho, | enfermeros

demasiado pero mas en la area de
oncologia las enfermeras, el doctor
Rueda, Raquel la secretaria del doctor,
el enfermero, muchas personas en
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particular.

Interactuar con la

enfermedad
6.1.1.1516 | La mayoria de tiempo yo me la pasaba | Permanencia
en Bucaramanga sola con la nifia y mi | total con la
esposo estaba entre Barrancabermeja y | nifia
Bucaramanga.
6.1.1.23 Yo era la que pasaba en la clinica. Permanencia
total con la
nifia (o)
6.1.127-28 | E| estuvo muy pendiente de la nifia de | Estar
estar llevandome lo que yo necesitaba y | pendientes de
asi, se porto muy bien. la nifia (0)
6.1.1.8 Pues con la nifia como estar mas | Estar
pendiente de ella. pendientes de
la nifia (0)
6.1.1.8-9-10 | Ella se hizo como el centro de la familia | Estar
todo giraba alrededor de ella, estdbamos | pendientes de
muy pendientes de ella. la nifia(o)
7115253 | Yo no lo desampararia y asi dure | Estar
durante seis meses con él. pendientes de
la nifia (0)
7.12.75-76 | Yo |lo trato lo mejor que se pueda. Estar
pendientes de
la nifia (0)
10.1.1.5 Tener un cuidado con él. Estar
pendientes de
la nifia (0)
11189 Empecé a conocer sobre la enfermedad | Aprender
que tenia la nifa. sobre la
enfermedad
11.1.1.27 Empecé a instruirme de lo que era. Aprender
sobre la
enfermedad
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6.1.3.102-
103

Yo le digo tiene que cuidarse tiene que
comer bien entonces ella si le ha servido
también.

Aprender
sobre la
enfermedad

6.1.3.103-
104

Trato de darle gusticos pero también se
le explica para que ella no esté pidiendo.

Aprender
sobre la
enfermedad

8.1.1.49

Ya se forma una segunda familia y entre
todos aprende uno como a ser
enfermera.

Aprender a
ser enfermero

1.1.1.7-8

El no saber perfectamente que es la
enfermedad hace que uno se vuelva
enfermero.

Aprender a
ser enfermero

7.1.2.59-60

Los médicos me decian déjelo que se
vaya no se aferre a él, él, Doctor pero
como lo voy a dejar morir si es mi hijo.

No dejarlo
morir

1.1.1.34

Nos venimos hacemos otras cosas Yy
como que sale uno del contexto.

Buscar
actividades
que permitan
la distraerse

4.1.5.189-
190

Se dedicé a jugar tenis, casi todas las
noches jugaba tenis yo creo que se
refugi6 en eso, no decia mucho no
hablaba mucho.

Buscar
actividades
gue permitan
la distraerse.

7.1.1.2-4

Y mi nifio es el que me da la fuerza, las
ganas de vivir, de luchar es que eso es
lo mejor que hay en la vida uno no
necesita mas nada solo ganas de vivir.

Segquir
adelante

8.1.3.87

Para mi yo hago de cuenta que ella no
esta enferma.

Segquir
adelante

9.1.1.17-18

De que este uno con los hijos asi seguir
adelante, de que ellos aguanten, seguir
adelante con el tratamiento.

Segquir
adelante

5.1.2.33-34

El apoyo de mi esposo, de la familia de
€l hemos tenido mucho apoyo y eso me

Brindar apoyo
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ha hecho muy fuerte.

6.1.1.17-18 | La madrina que es la que esta aqui eso | Bridar Apoyo
si nos apoyaron.

6.1.1.19-20 | Se nota que esas enfermedades, la | Brindar Apoyo
gente esta pendiente de uno, tanto de la
nifia como de la familia y como de los
papas.

11.1.26-27 | La moral que le da uno a la gente, que | Brindar apoyo
todo va a salir bien.

5.1.1.27-28 | Hablando con las demas mamas uno | Brindar apoyo
siempre se da apoyo diciéndole a las
demé&s mamas lucha por tu hija no dejes
de hacerle tratamiento.

9.1.115 Absoluto completo todo el apoyo que yo | Brindar apoyo
necesite todo me lo daban.

6.1.1.11 Los amigos si que llamaban a expresar | Brindar apoyo
los sentimientos.

6.1.1.18-19 | Como estabamos lejos los amigos | Brindar apoyo
llamaban, cuando podian, iban.

6.1.2.39-40 | La gente lo apoya a uno mucho pero | Brindar apoyo
como los que han sufrido la enfermedad.

11.1.26 El apoyo de las compafieras, tengo unas | Brindar apoyo
personas que estan muy pendientes.

9.1.1.12 Me apoyaron muchos amigos, personas | Brindar apoyo
gue no me conocian.

7.1.3.138 Las amistades son las del mismo barrio y | Brindar apoyo
nos cuidan.

6.1.1.14-15 | Todos se preocupaban por la nifia | Brindar apoyo
llamaban a preguntar como estaba.

413114

Cuando la visitaban yo si notaba que
como que se preocupaban, se
angustiaban.

Brindar apoyo
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5.1.2.52

Mi mama que me llama por teléfono me
pregunta por los nifios me dice que ella
esta conmigo.

Brindar apoyo

5.1.2.53-54

Con la familia de mi esposo si porque
ellos estdn aqui hemos tenido mucho
apoyo con él y con mis amistades.

Brindar apoyo

5.1.2.54-55

He tenido mucho apoyo con todos los
gue tengo alrededor mio, en Bogota he
tenido mucho apoyo con ellos los que he
conocido en Bogoté los que estan alla.

Brindar apoyo
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