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Resumen

Se conoce que el cuidado del cancer infantil es una tarea enorme para los cuidadores familiares
a nivel global, basado en ello, la problematica se centra en la invisibilizacion de los cuidadores y
la responsabilidad que tienen estos en relacién al cuidado en la calidad o bienestar del cuidador,
considerando como objetivo de estudio el analizar la influencia de la responsabilidad del cuidado
en el bienestar socioeconémico de los cuidadores encargados de pacientes oncoldgicos infantiles
pertenecientes al organismo Familias Unidas por los Enfermos de Cancer (FUPEC), Para ello, el
enfoque se bas6 en un estudio de caso, con orientacibn metodoldgica cualitativa, los datos
evidenciaron que, los cuidadores son familiares por lo que se los denomina informales, mismos
gue velan por el cuidado y atencién del paciente, considerando a la mujer como la principal
responsable para realizar este labor. Se visualizé la existencia de brechas como la carencia de
recursos econdmicos y un nivel de educacidon bajo, ambos son agentes interventores en el
proceso de tratamiento y cuidado. En base a ello, el disefio de estudio solo admitié interpretar los
factores asociados como la educacién y economia, sin embargo, no se analiz6 la causalidad, por

lo que se evidencia limitaciones en su desarrollo.

Palabras clave: cuidado, oncologia, educacion, recursos econémicos, bienestar
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Abstract:

It is known that child cancer care is an enormous task for family caregivers globally, based on this,
the problem focuses on the invisibility of caregivers and the responsibility they have in relation to
care in the quality or well-being of the caregiver, considering as the objective of the study to
analyze the influence of care responsibility on the socioeconomic well-being of caregivers in
charge of childhood cancer patients belonging to FUPEC. For this, its approach was based on a
case study, with qualitative methodological orientation, The data showed that the caregivers are
family members, which is why they are called informal, who oversee the care and attention of the
patient, being the woman the one who mostly complies with it, the existence of gaps such as the
lack of economic resources and a low level of education, both are intervening agents in the
treatment and care process. Based on this, the study design only allowed interpreting the
associated factors, however, causality was not analyzed, which is why limitations in its

development are evident.

Keywords: care, oncology, education, economic resources, well-being
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Introduccién
El cancer se caracteriza por ser una de las condiciones en relacién al ambito de la salud que
mayormente requieren de cuidado, siendo este prestado en su mayoria por familiares, por lo que
se le considera una praxis informal (Girgis & Lambert, 2009). Mismos que cumplen mdltiples
funciones a favor del paciente entre ellas se encuentra la administracion de medicinas, la ingesta
nutricional, la supervisién del tratamiento y el costo de este (Leonidou & Giannousi, 2018). En
otras acciones se puede observar la asistencia de parte de cuidadores en estancias hospitalarias
de los pacientes (Wiener, y otros, 2017). Dichas acciones conllevan a amplios periodos de tiempo,
ocasionando inconvenientes que desequilibran aspectos psicosociales, financieros y de salud
(Girgis A. y otros, 2013). Todo ello genera en los cuidadores y sus familiares el enfrentamiento
de desafios de indole social y fisicos, asimismo, genera la desconexion de las familias, tensando

las relaciones intrafamiliares.

Investigaciones como la de Sousa et.al (2017) sefialan que el cuidado de pacientes infantiles
oncoldgicos, estd caracterizado por ser una labor extenuante, que exige periodos de larga
duracion en cuanto a la atencién, conjuntamente acarrea grandes costos econémicos
ocasionados por las visitas frecuentes al hospital y las diferentes etapas del tratamiento, de esta
manera se generan responsabilidades econdémicas y sociales en las familias.

El desarrollo de este tema de investigacion es necesario, dado que se requiere precisar la
influencia de la responsabilidad del cuidado en el bienestar socioeconémico de los cuidadores
encargados de pacientes oncolégicos infantiles pertenecientes a FUPEC. De esta manera se
estima proporcionar una vision general de los escenarios que enfrentan los cuidadores de
personas diagnosticadas con cancer infantil, con especial énfasis en el impacto fisico, psicosocial

y econémico del cuidado.

Ademas, el presente tema de investigacion mantiene su importancia en el hecho de contribuir en
los vacios investigativos locales sobre el rol que cumplen los cuidadores de pacientes oncoldgicos

infantiles dando apertura a nuevos temas de investigacion.

Considerando esto, el presente estudio toma como eje a los cuidadores encargados de pacientes
oncoldgicos infantiles pertenecientes a FUPEC, siendo en este contexto, en donde se ha
evidenciado escenarios hostiles, que parten desde el cuidado a dichos pacientes, en donde los
cuidadores se enfrentan a desafios de aspectos sociales y econémicos, lo que conlleva a

afectaciones fisicas y emocionales. En este sentido, la probleméatica se centra en la invisibilizacién

Sandra Lorena Gomez Chimbo - Dayanna Gissela Velezaca Muzha
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de los cuidadores y la responsabilidad que tienen estos en relacién al cuidado en la calidad o

bienestar del cuidador.

En este orden de ideas, el presente estudio toma como eje a los cuidadores encargados de
pacientes oncoldgicos infantiles. Siendo estos considerados de gran importancia en los cuidados
de pacientes oncoldgicos infantiles, ya que son fuente de apoyo social y emocional, mismos que
desempefian un rol asistencial en los pacientes, acorde a ello este tema es de gran relevancia,
destacando asi la interrogante ¢(C6mo es la situacion socioeconémica de los cuidadores de
pacientes oncologicos infantiles de la fundacion FUPEC? En este sentido, se expone como
objetivo el analizar la influencia de la responsabilidad del cuidado en el bienestar socioeconémico
de los cuidadores encargados de pacientes oncoldgicos infantiles pertenecientes a FUPEC,
conjuntamente se adicionan los objetivos especificos que encierran en su contexto el describir el
perfil, identificar la situacion socioeconémicay el determinar los roles de género presentes en los

cuidadores.

Acorde a lo anterior, el trabajo de titulacién se encuentra compuesto por varios apartados entre
ellos; el marco te6rico, que encierra en su contexto temarios de gran validez, mismos que se han
establecido a través de la evidencia literaria una perspectiva clara del cuidado y la influencia que
este genera en los cuidados paliativos, de la misma forma, se expuso indicadores del bienestar
econdémico y la calidad de vida. El siguiente apartado corresponde a la exposicion de la

problematizacion y su justificacién que conducen a los objetivos de estudio.

Seguidamente, se expone el enfoque metodolégico como estudio de caso, por lo que su
orientacion fue de origen cualitativa, con una poblacién de dos cuidadores, a los que se les aplicé
un cuestionario de entrevistas e historia de vida. Luego se pasa a exponer los resultados de las
historias de vida y de las entrevistas ligados a las preguntas de investigacion y objetivos. Para

terminar, se presenta las conclusiones, la bibliografia y los anexos.

Los datos evidenciaron que, los cuidadores son familiares por lo que se los denomina informales,
de tal modo que se ocupan de velar por el cuidado y atencién del paciente, por lo que asumen un
rol de soporte en esferas fisicas y psicologicas, siendo la mujer la que mayormente lo cumple,
estableciéndose que esto se debe a la vinculacion familiar y sentimental con el paciente. Otro de
los hallazgos que se evidencio fue la existencia de brechas de origen socioeconémicas, la falta
de recursos monetarios y un nivel de educacion bajo, ambos son agentes interventores en el
desarrollo de cuidados y tratamientos. En base a ello, el disefio de estudio solo admitié interpretar
los factores asociados, sin establecer causalidad.
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Marco Teérico

2.1 Perspectivas del cuidado

Histéricamente, el cuidado se ha definido como un acto en el que cada ser humano se preocupa
de un conjunto de necesidades fisiolégicas, que promueven el aseguramiento de la vida y su
propagacion en varias generaciones. El cuidado es una actividad humana que puede ser
concebida desde un aspecto formal, cuando es ejecutado por profesionales de la familia, e
informal, cuando es realizado por familiares y posee tres aspectos basicos que son la

comunicacion, la toma de decisiones y la reciprocidad (De la Cuesta, 2007).

Al considerar la vision del cuidado humano, se estima la integracién de cada escenario y el tiempo
otorgado a cada individuo, asi como los elementos que componen el cuidado, para ello se toma
en cuenta al cuidador como sujeto individual, sus valores, el problema de salud asociado, la
participacion del cuidador y la respuesta del paciente a estos cuidados (Watson, 2000). Acorde
a ello, Gomez et. al (2017) hace mencién que la imagen dinAmica del cuidado humano, se da a
través de la interaccion cuidador- paciente en donde se considera la empatia y la presencia
auténtica en la interaccién con los sujetos de cuidado, de tal modo que se estima la presencia
auténtica de enfoques fenomenoldgicos y existencialistas que permitan el crecimiento y desarrollo

humano en las interacciones antes mencionadas.

En este orden de ideas, De la Cuesta (2009) hace mencion, que otra perspectiva del cuidado a
tener cuenta es que la definicion de cuidador casi siempre suele referirse a un aspecto
instrumental de la practica, pero otras investigaciones han evidenciado que su relevancia va mas
alla de la administracion de medicinas y manejo de sintomas, siendo las principales personas en
dotar de apoyo emocional a los pacientes. Hoy en dia el cuidado es una actividad completa que
trasciende las actividades en el hogar, pues esta categoria posee elementos que son
invisibilizados y que no siempre son contabilizados (De la Cuesta, 2009).

Acorde a ello, Juarez y Garcia en su investigacién acotan que el proceso de cuidado implica
conocer a cada ser humano, interesarse por él que exige un esfuerzo de atencién, una
concentracion a veces mas agotadora que el esfuerzo fisico, en tal sentido, el valor del cuidado
se fundamenta en la enfermeria creativa cuyo ser es trascendental, asimismo, se debe considerar
las condiciones y recursos que se requieren como parte de la necesidad del cuidado en donde
se incluyen la conciencia y conocimiento sobre la propia necesidad del cuidado, la Intencion de
actuar con acciones basadas en el conocimiento, ademas del cambio positivo como resultado del

cuidado y de la base del bienestar de los demas. (Juarez & Garcia, 2017)
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En sintesis, se puede sefialar que el proceso de cuidado encierra en su contexto la manera de
pensar y la forma del accionar de los cuidadores, de esta manera Mena et. al (2016) expresa que
“‘esta forma de pensar y de hacer se personalizara cuando esté dirigida a un sujeto concreto
(entendido como persona, familia o comunidad)” (p. 16). Es entonces que el proceso de cuidar
es el ejercicio de las posibilidades o facultades propias del cuidador, misma que se caracteriza

por ser la forma propia de pensar en torno al ser humano, a la salud y al cuidado.

2.1.1 Cuidado en los estudios historicos

El creciente aumento de enfermedades cronicas ha generado que el trabajo de cuidado cada vez
sea mas solicitado, en varias ocasiones las mujeres asumen el mayor cargo de responsabilidad,
por lo que cumplen un papel que no siempre es valorado por la sociedad. La categoria cuidador
corresponde a un constructo social, por lo que ha tenido varios cambios histéricos a lo largo del
tiempo y suele ser diferenciado en cada cultura (De la Cuesta, 2009). Los estudios relacionados
con el trabajo de cuidados pueden ser divididos en varias etapas histéricas, tal como lo describe

Garcia y Martinez (2001) a continuacion:

1. Etapa domeéstica: En las primeras civilizaciones, a pesar de estar separadas
geograficamente, existieron varias necesidades relacionadas con la salud-enfermedad, por lo que
se debieron crear mecanismos que resuelvan dichas necesidades. Para tratar con ciertos males
que fueron apareciendo se aplicaba un método basado en saberes naturales y rituales
espirituales, por lo que estas practicas eran generadas por curanderos, chamanes, sacerdotes,
etc. En la mayoria de casos estos roles eran realizados por mujeres, por esta razon el cuidado
de la salud y el mantenimiento de la vida poco a poco se asigno socialmente en las mujeres, pues

ellas poseian conocimientos para perseverar la vida.

2. Etapa Vocacional. Esta etapa tiene relacion directa con el nacimiento de la religion
cristiana, pues durante esta época la salud adquiri6 una nueva forma de interpretacion,
otorgandole un valor religioso. Las actividades que poseian relacion con los cuidados tenian que
cumplir ciertos componentes como la obediencia, la sumisién, actuar en nombre de Dios, estar
siempre cerca de la iglesia, reconfortar a las personas desde el consejo moral y la salvacién como
un medio de sanacion. Durante esta época las mujeres se consagraron como una figura dedicada
al cuidado, siendo enfermeras quienes asumieron principalmente esta actividad; pero para ejercer
esta actividad no se necesitaba ningun tipo de preparacion o formacion, ya que la importancia

era la actitud que se debian mantener con los enfermos.
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3. Etapa Técnica. Para esta, la salud era comprendida como una defensa contra las diversas
enfermedades, por lo que surgieron una serie de avances tecnoldgicos y cientificos sobre como
deberia ser la atencion médica; esto derivo que fuera necesaria la capacitacion de personal que
realizaré algunas tareas que los médicos encomendaban. De esta forma, las personas dedicadas
a los cuidados fueron obteniendo mayores conocimientos para tratar a los enfermos, naciendo la

enfermeria técnica y la profesionalizacién de esta actividad.

4, Etapa profesional. En esta etapa el enfoque de salud se complejizé, pues, la salud se
convirtié en un proceso integral, desde esta perspectiva la atencion de los cuidados tenia que ser
un valor realizado por un equipo multidisciplinario que atienda de forma eficaz a los pacientes.
También surgen nuevas investigaciones sobre el rol de los cuidadores y la importancia del

conocimiento técnico para el cuidado adecuado de nifios, adultos y ancianos.

2.1.2 Sociologia del cuidado

Los estudios de cuidados generalmente suelen estar relacionados con el campo de la salud, sin
embargo, existen varios sociélogos que analizan las acciones de cuidado desde una perspectiva
social, comprendiendo que esta actividad es un soporte social que fundamenta el mantenimiento
de la vida (Carpentier, 2013). En la sociologia estos estudios no suelen tener un lugar prioritario
en los debates académicos, pero varias investigaciones intentan visibilizar la significacion del
cuidado para mantener la vida, asi como también se analiza esta actividad desde perspectivas

como el género y el trabajo (Georges & Santos, 2014).

Desde la sociologia el trabajo de cuidados se analizaba principalmente desde la asignacion social
de las mujeres como responsables de dicha actividad en el entorno familiar, por lo tanto, se estima
al cuidado como principio fundamental en las relaciones sociales. Por otro lado, estudios mas
contemporaneos han llegado a pensar en el cuidado como una expresion de apoyo social, en el
gue se reconoce la vulnerabilidad de los cuerpos y se lo cataloga como una base esencial para
la vida social (Fine, 2005). Esto se debe a que las actividades de cuidados involucran afecto,
emociones y responsabilidad, generando que este sea un problema social, pues el mundo
moderno tiene varios escenarios conflictivos, en el que dicha actividad no suele ser valorada ni

mucho menos tomada en cuenta en debates académicos.

Bajo este enfoque, existen aportes literarios que hacen mencion a la perspectiva genealdgica de
Foucault, en donde se sefiala que el cuidado de si se entiende como un conjunto de practicas

mediante las cuales un individuo establece cierta relacién consigo mismo y en esta relacion el
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individuo se constituye en sujeto de sus propias acciones (Garcés & Giraldo, 2014). Asimismo,
de Foucault, expone el cuidado para otros, de esta manera, el cuidado de si expresa una actitud

consigo mismo, pero se relaciona de forma directa con los otros individuos.

Segun lo mencionado, Foucault (1984) menciona en su texto “La ética del cuidado de si como

practica de la libertad”, que:

...El cuidado de si es ético en si mismo; pero implica relaciones complejas con los otros, en la
medida que este ethos de la libertad es también una manera de cuidar de los otros; por esto es
importante para un hombre libre que se conduce como se debe, saber gobernar a su mujer, a sus
hijos a su casa. Ahi esta el arte de gobernar. El ethos implica también una relacion hacia el
cuidado de los otros, en la medida que el cuidado de si se vuelve capaz de ocupar, en la ciudad,

en la comunidad o en las relaciones interindividuales, el lugar que conviene (p. 97).

Acorde a ello, Garcés y Giraldo (2014) hacen mencion que el cuidado de si encierra en su
contexto los pensamientos y la vigilancia de estos, asi como la forma de actuar, en relacion del
cuidado de otros. Conjuntamente, los mismos autores también destacan, que para que exista
una adecuada relacién con los demés individuos se requiere de tomar en consideracién el
cuidado de si mismo, esto quiere decir que no se influye en otra persona sin antes trabajar en

uno Mismo.

2.1.3 Sociologia de la familia

La sociologia de la familia es un area que estudia la conducta de los seres humanos que
comparten un mismo espacio y que se encuentran juntos debido a un lazo afectivo o un
parentesco. Esta disciplina se orienta en estudiar las consecuencias de las relaciones de

convivencia y los roles que los miembros del grupo familiar desempefan (Ivette, 2021).

Bajo la misma perspectiva, la autora sefiala que entre los principales postulados que estudia la

sociologia de la familia se encuentra:

. La familia como la unidad de andlisis.

. La familia concebida como una red de apoyo primario, debido a que es el primer tipo de
relacionamiento social de cualquier individuo.

. La familia es un medio en el cual los individuos moldean su comportamiento, pues en este
espacio se moldean las primeras regulaciones de comportamiento.

. La familia es el nucleo primario de vida que influye en la sociedad tanto a nivel econémico

como politico y cultural.
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La importancia de la sociologia de la familia radica en el estudio de los factores que explican la
dindmica familiar, c6mo se dan los lazos afectivos entre los miembros, cudl es el orden estructural
funcional, como se relaciona con la sociedad, como influye en las decisiones individuales y cémo
evoluciona a lo largo del tiempo segun cada etnia, cultura y extension geogréfica (lvette, 2021).
Asimismo, encierra en su contexto la religion y la politica. Bajo lo expuesto, la familia desde una
comprension sociolégica puede explicarse tanto por el interaccionismo simbdlico como por el
funcionalismo, en otras palabras, la familia esta caracterizada por varios participantes, mismo que

se visualizan como miembros y actian en consecuencia.

De esta manera se acota que las familias son grupos en los que las personas se unen para formar
una fuerte conexién de grupo primario y conservar lazos emocionales entre si en un periodo

amplio de tiempo.

Desde el enfoque de sociologia la familia se considera como una unidad social, en donde la
intervencion en la vida familiar crea emociones intensas de satisfaccion de esfuerzos leales en
funcién del cuidado de los hijos. Se recalca que la sociologia discurre que la familia va desde la
etapa inicial que va incluyendo los valores que permaneceran hasta su desarrollo que les seran
tiles en el desenvolvimiento en la sociedad. Para Parsons y Bales (1955) las familias se ocupan
del bienestar fisico, emocional y social de los demas, de tal manera que los padres cuidan y
socializan a los nifios, y mas adelante en la vida, los hijos adultos a menudo cuidan de los padres
ancianos. Estimando aquello, se visualiza en funcionalismo de las familias y sus roles en el

mantenimiento de una sociedad equilibrada.

Acorde a lo anterior, las familias se caracterizan por ser los soportes sociales y emocionales de
sus miembros, de esta forma las funciones en contexto de la familia son el cuidado y
adiestramiento que facilitan los padres y otros familiares a sus hijos en etapas de infancia
(Kemper, 2010). En base a ello, Navarro y Musitu (2015) describen las funciones principales de

la familia.

1. Desarrollo de la identidad. Son los primeros en infundir y ensefiar el autoconocimiento, la
autovaloracion y la alineacion de una excelente autoestima en los hijos. Es decir, una
buena autoestima es sefial de buen clima familiar, establecida en comunicacion y
conexion familiar.

2. Agente de Socializacion. La familia es el ejemplo socializador de los hijos. Esto parte
desde que la madre esta en la etapa de embarazo, es decir empieza la comunicacion del

bebe con ella mediante las sensaciones, después del parto y en el desarrollo del nifio y
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comienzan las primeras ensefianzas de la madre para comunicarse con la familia dentro
de la vivienda.

3. Agente de proteccion y apoyo. La familia es la unién de seres humanos acoplados por
relaciones afectivas, esta también tiene un rol de funcionamiento muy significativo en la
vida de cada individuo ya que la correlacion entre los miembros esta establecida en

sentimientos de afecto y amor.

En términos generales la familia se estima como la unidad social mas bésica sobre la que se
construye la sociedad, misma que se encuentra conformada socialmente por miembros que

forman una conexion emocional y que sirven como unidad econdmica de la sociedad.

2.1.4 Influencia de la familia en los cuidados paliativos

Los servicios de cuidados paliativos en el hogar se han desarrollado para apoyar a los pacientes
en el hogar durante enfermedades avanzadas y terminales, estos cuidados consideran como foco
de atencién a la familia y al paciente, en este sentido, son los miembros de la familia que brindan
cuidados ya que la enfermedad del paciente influye en sus propias vidas y roles (Hudson & Payne,
2008). Acorde a ello, los cuidadores familiares enfrentan multiples desafios al asumir un rol de

cuidador y, a menudo, pueden sentirse pocos preparados (Aparicio, Centeno, & Carrasco, 2017).

En relacién a la intervencion de la familia se conoce que, el apoyo mutuo de los miembros de la
familia es de gran importancia para los miembros individuales, de igual manera para su
funcionamiento adecuado. Aportes literarios sostienen que, las familias que experimentan un alto
nivel de apoyo y cohesion presentan niveles mas bajos de morbilidad psicosocial y un ajuste
social més efectivo que las familias que experimentan niveles mas bajos de apoyo, tanto durante

los cuidados paliativos (Kissane, 2003).

Bajo este enfoque, Labori et. al (2014) sefiala que la provisién de cuidados a pacientes que se
encuentren con enfermedades terminales es sumamente importantes, pues los pacientes
requieren una serie de cuidados para que su tratamiento no genere mayores molestias y permita
generar un mayor clima de confianza, comunicacion e intimidad; las familias ocupan un lugar
relevante, son quienes generan un apoyo directo a los pacientes para preservar su calidad de
vida, satisfacer necesidades y dar apoyo emocional necesario, esta es la esencia de los cuidados

paliativos.

Acorde a lo anterior la Organizacion Mundial de la Salud [OMS] destaca que los cuidados

paliativos tienen como finalidad el mejorar la calidad de vida de todos los pacientes incluyendo a
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todos los miembros de la familia, pues se trata de resolver problemas que se encuentran
asociados con una enfermedad grave (OMS, 2004). En este orden de ideas, Labori et. al (2014)
hace mencion que estos cuidados son una alternativa para atender a los pacientes con
enfermedades terminales de una forma profesional y humana, para preservar el bienestar social
y emocional. Los cuidados paliativos se enfocan principalmente en satisfacer deseos y
necesidades de los familiares y comunidades, ya que le dan prioridad a la familia como un eje del

desarrollo y evolucién de los individuos.

De esta manera, la influencia de los cuidados paliativos en las familias se relaciona directamente
con el trabajo de cuidado, pues cuando existe un miembro enfermo, la familia debe de distribuir
entre los otros familiares las funciones o tareas que correspondian al enfermo; esto significa que
la familia se convierte en un agente principal que se encarga de la provision de cuidados he ahi

la significacion de adquirir un enfoque basado en los cuidados paliativos (Pérez, 2011).

Es entonces que se puede sefialar que la familia es un elemento significativo en la atencién de
los cuidados paliativos, ya que es la participe del cuidado del paciente, se encarga de la apoyo
instrumental y emocional asi como de la toma de decisiones. Acorde a lo anterior Sierra et.al
(2019) sefiala que, los cuidadores familiares se enfrentan a niveles excepcionalmente altos de
responsabilidad, lo que da origen una valoracién constante de la situacion clinica de su familiar.
(Sierra, 2019)

Para Labori et.al (2015) expone de manera textual que la familia inmersa en el desarrollo de los
cuidados paliativos, es "un fuerte componente afectivo (se ama a las personas para las cuales se
realiza este trabajo) que ademas estd impregnado también de un elevado contenido moral, ya
gue se lleva a cabo en el marco de un conjunto de obligaciones y deberes derivados de los lazos
del parentesco" (p. 45). De esta manera se evidencia la importancia del cuidador familiar en su

tarea, particularmente en el cuidado cotidiano de la persona enferma.

2.2 Definicion de los cuidadores

El término cuidador surgi6 en los afios setenta, pues asi se puede definir a la persona dedicada
a cubrir las necesidades fisiolégicas, afectivas y psicoldgicas basicas para alcanzar un verdadero
bienestar (Luxardo, y otros, 2008). Los cuidadores deben de encargarse de satisfacer
necesidades que los pacientes no pueden cumplir por si mismos, para la OMS (2004) el cuidador
debe de asumir voluntariamente el rol de ser responsable de si mismo, pero también debe de

tomar decisiones por el paciente y cubrir necesidades béasicas tanto del paciente como si mismo.
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Conceptualizando al cuidador De Valle et al. (2015) menciona que, es toda aquella persona que
vela por el bienestar ya sea emocional y/o corporeo de otra persona que es afectada por un tipo
de enfermedad. Acorde a ello, De la Cuesta (2009) plantea que el cuidador no debe de ser
definido Unicamente en términos instrumentales, pues realiza varias funciones como el monitoreo
del paciente, la interpretacion de observaciones, la toma de decisiones sobre el destino del
paciente, el ajuste a las actividades para que el sistema familiar funcione, la obtencién de recursos
para mantener al paciente y el trabajo continuo y en conjunto con toda la familia para garantizar

gue las necesidades del enfermo se cumplan.

De esta manera, el Centro de Trastornos del Movimiento (2018) cita textualmente que el cuidador

cumple las siguientes funciones:

El rol de cuidadoras o cuidador es un conjunto de comportamientos que conlleva ocupaciones
gue se llevan a cabo cotidianamente, que en ocasiones puede ser compartido entre mas
personas, pero que también puede ser un rol solitario, que es destinado a un solo integrante

familiar o persona (p. 16).

Aportando a lo anterior, Crespo, M., & Lopez, J.(2018) sefiala que cuando alguien enferma o
presenta algun tipo de dependencia, dentro del sistema familiar suele haber una persona que
asume las tareas de cuidado basicas, “en ocasiones son varios los miembros de la familia que
atienden al familiar dependiente, en la mayoria de los casos el peso del cuidado, al menos el
peso principal, recae sobre una Unica persona, que con frecuencia suele ser una mujer” (p. 3).
Entonces consideran como cuidador a una persona sea este un familiar o conocido, que dedica

la mayor cantidad de su tiempo en el cuidado del enfermo.

2.2.1 Perfiles y tipos de los cuidadores
Cuidar de los otros al mismo tiempo que se cuida de si mismo, es un aspecto sano y fundamental
en la tarea del cuidador que debe cumplir entre otras cosas una serie de caracteristicas que son

primordiales en la relacién e interaccién con los otros (Larban, 2010):

Comunicacién: comunicarse cognitiva y emocionalmente con los otros.
Distinguir y personalizar las relaciones y las comunicaciones.
Aceptacién entre pares.

Sentirse acogido por terceros.

Confiar en que el otro depende del cuidador y confia en los procesos.

2R A

Comprension, es comprender y a la vez sentirse protegido por los otros.
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7. Autenticidad, ser auténtico y verdadero para que se complemente la confianza entre los

préjimos.

La correcta funcién del cuidador hacia el otro, depende abiertamente segun las consideraciones
de Larban (2010) “de la personalidad, biografia, formacion, experiencia, circunstancias y contexto

de los cuidados del cuidador, asi como de la relacion cuidador-cuidado” (p. 75).

Los cuidadores pueden ser profesionales o de la misma familia, que generalmente son denotados
como cuidador primario familiar. En el primer caso, el cuidador profesional debe conocer tres
aspectos fundamentales que se interrelacionan entre si: saber teérico, saber hacer; y, saber ser.

Acorde a ello, Larban (2010) sefiala que:

° Saber tedrico: tiene relacién con lo cognitivo, que permite obtener conocimiento de los
demés como de si mismo, al mismo tiempo que conoce como la profesion o funcién y como sirve
a los deméas. El saber tedrico incluye estudios, cursos, seminarios, lecturas vy
profesionalizaciones, que forman parte de un desarrollo personal; pero, no solo debe estar
enfocado en el dogmatismo de los conocimientos, sino también en sentido del humor y

comprensién por el otro.

° Saber hacer: son el dominio de habilidades técnicas y profesionales inherentes al cargo.
Es saber equilibrar lo tedrico con lo practico. En esta etapa el cuidador profesional debe tener
constante supervision y organizacion para saber llevar los casos desde una perspectiva
privilegiada, pero esto no solo es ese saber hacer sino también de asumir el rol de un tercer

observador.

° Saber ser: tiene énfasis y asociacion con lo afectivo, a las actitudes, valores, emociones
comunicacion y relacion habil. Es saber dirigir las situaciones laborales de cuidar a una practica
razonable que, en conjunto con las emociones, el conocimiento y la adaptacibn mantienen y
mejoran las relaciones interpersonales. Las actitudes del cuidador, afectan a los resultados de la

ayuda.

Por otro lado, se mencionan los cuidadores primarios familiares, siguiendo las consideraciones
de Ruiz y Nava (2021) que mencionan tres enfoques: el esposo o esposa como cuidador, las

hijas o hijos como cuidadores vy, los padres como cuidadores.

° El esposo o la esposa como cuidador: este es entendido cuando uno de los conyugues

sufren un deterioro en la salud y amerita de cuidados y ayudas en sus actividades cotidianas, y
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por lo tanto, el cuidador principal suele ser su pareja como mejores herramientas para mejorar su
salud. Entre los rasgos mencionados por los autores, destacan: “cambio de roles, modificacién
de planes de futuro, revaluacién de la relacion interpersonal, sentimiento de ambivalencia y
reajuste de la vida social” (Ruiz & Nava, 2021, p. 165). Este caso es el mas comun, debido a que,
en medio de la problematica, es mas facil que el marido o la mujer acepte ayuda de su pareja que

de algun otro familiar, amigo, vecino o institucion.

° Las hijas y los hijos como cuidadores: este aspecto es un poco complejos debido a que
cuando los hijos son los que deben de cuidar de sus padres, cominmente también deben atender
sus propias necesidades familiares y laborales; normalmente, este vinculo entre padres e hijos
es favorecedor en el proceso de cuidados y recuperacion; por lo que presenta los siguientes
aspectos: “fendmeno de inversion de roles, modificacion de planes a futuro, revaluacion de la
relacion interpersonal, sentimientos de ambivalencia, reajuste de la vida social y laboral” (Ruiz &
Nava, 2021, p. 166). En muchos casos, los hijos no pueden trabajar, buscar trabajo ni estudiar,
incluso tienen la necesidad de reducir su horario de trabajo; en casos extremos, abandonan los

empleos por su responsabilidad de cuidador (Rojas, 2006).

° Los padres como cuidadores: este caso se da cuando alguno de los hijos por causas
diversas pasa por un proceso que los hace personas dependientes, se comprende como un
proceso de gran impacto emocional, ya que requiere regresar a roles que ya se habian superado,
en algunos casos, hace muchos afos; se caracteriza ,al igual que los anteriores por la
“‘modificacion de los planes a futuro, reevaluacion de la relacién interpersonal, sentimientos de

ambivalencia y reajuste de la vida social” (Ruiz & Nava, 2021, p. 166).

2.2.2 Invisibilidad del trabajo del cuidador

Se debe de entender que un trabajo invisible hace referencias al grupo de acciones que tienen la
total intencion de los profesionales, las cuales no seran registradas, estas van desde acomodar
su estadia, cuidar la privacidad, proximidad, tacto, humanismo, entre otros (De la Rosa & Zamora,
2012).

El reconocimiento de los cuidados invisibles es dificultoso lograrlo, ya que deben de ser medidos,
tomando en consideracion la eficiencia y determinacion del bienestar de los pacientes con los
cuidados recibidos. Es necesario realizar la integracion de todos estos factores para debatir la
tendencia de la profesionalizacién y condicionar la valoracion de estas tareas, al igual que la

reglamentacién y consideracién. El cuidado son mas que procesos, técnicas y acciones que van
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enfocadas a solucionar una patologia fisica; sino que va entendido mas bien como observacion

atenta, empatia, conocimiento y experiencia bien aplicadas segun la necesidad de cada paciente.

Los trabajos tradicionalmente invisibles son los realizados por las manos femeninas, porque lo
qgue no solo repercute en el trabajo en particular sino en un enfoque social y econdmico;
considerando que el proceso de cuidados trascendié a conceptos dicotdbmicos subyacentes a
otras denominaciones, como la de género, clase social, etnias, experiencias y estudios

profesionales (Nelba et al., 2019).

El cuidado a lo largo de la vida, es un proceso comun por el que todas las personas han pasado
al menos unavez, bien sea por familiares, amigos, conocidos, profesionales o desde un enfoque
personal que requiere cuidar a otros; este es un fendbmeno social que esté latente y presente
siempre alrededor; pero, que en gran medida es ignorado e invisibilizado por tratarse de
situaciones cotidianas. El cuidado es todo aquello que incluye satisfacer las necesidades basicas,

capacidades y habilidades de otros.

2.2.3 Perspectiva de género en los cuidadores

El papel de las mujeres desde las perspectivas de género, social y biolégica, se enfocan en el rol
de “protectoras”, a quienes la estética, el cuidado, la obediencia y la racionalidad son puntos
importantes e infranqueables en la formacion femenina; los trabajos que histéricamente han sido
destinados a las mujeres tienen menos valor social que se le da a los hombres, esto por el rol

social asociado al hogar y al cuidado de los demas (Fuentes & Ojeda, 2017).

El concepto de profesion es definido referencialmente como un requerimiento que se sefiala en
la sociedad para denominar la ocupacién que cubre una necesidad concreta, bien sea social o
profesional. El autor Max Weber, citado en Fuentes y Ojeda (2017) asegura que existen dos tipos
de ocupaciones: las negativamente privilegiadas y las positivamente privilegiadas; las negativas
estan enfocadas en el servicio, el trabajo manual y mecénico; mientras que las positivas, a las
artes liberales y a lo intelectual o cognoscitivo como un ejercicio profesional. El arte de cuidar, va
asociado a la primera, por referirse a un servicio que requiere ser manual, mecanico y técnico en

el manejo de los enfermos.

En base a lo descrito, es importante sefialar de la misma forma que desde las Ultimas décadas,
de manera mundial, segun las politicas publicas y de salud establecidas, estan orientadas a

enfocarse en la igualdad o perspectiva de géneros como una oportunidad de desarrollo,
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permitiendo de esta manera, la promocién del pensamiento critico enfocado en analizar e

identificar la desigualdad de género.

Se hace mencién a la OMS para constatar lo antes descrito por los autores, debido a que este
organismo hace referencia a que la mujer en las sociedades occidentales se le confieren las
caracteristicas de sumision, emotividad, subjetividad y pasividad; refiriéndose socialmente, al
género masculino como todo lo contrario. En este enfoque que se le ha dado a la mujer desde
los inicios de una sociedad y desde el seno de un hogar, es lo que permite tipificar cuales son los
trabajos o cargos que pueden o no tener; por lo que es facil coincidir con cuidadoras femeninas
en gran medida, ya que de esta manera es que son percibidas en la sociedad (Fuentes & Ojeda,
2017).

2.2.4 Sociologia feminista

El sociologismo feminista tiene su enfoque en las acciones individuales, colectivas e incluso en
los hechos sociales trascendentales que influyen en la subordinacion histérica de las mujeres por
el patriarcado. El objetivo de sociologia feminista esta enfocado en la conceptualizacion de lo
visible, lo que no se ha mostrado de manera intencional y que ha sido marginado por diversos
periodos en la historia por las posiciones y dominaciones patriarcales, (Cobo y Fernandez,

Sociologia Feminista, 2022).

La teoria feminista, a fines del siglo XVIIl, con la configuracion desde sus raices de ser
interpretada como una visibilizadora de la realidad del género que se posiciona como una
estructura de poder, en este sentido, Cobo (2016), asegura que esta, tiene paradigmas e
interpretaciones basados en una mirada intelectual Gnica sobre la sociedad, utilizando categorias
para describir e iluminar las diversas dimensiones que caracterizan otras dimensiones reales

dentro de la sociedad, como lo son: género, patriarcado, androcentrismo, entre otros.
La misma autora Cobo (2016) sefiala que

“Una de las caracteristicas fundamentales de la teoria feminista es que se inscribe en el marco
de las teorias criticas de la sociedad. Las teorias criticas muestran una posicion critica con
aquellas estructuras que producen desigualdad o discriminacién y tienen como objetivo explicar
la realidad y desvelar los mecanismos y dispositivos de la opresion. La teoria feminista, al
conceptualizar la realidad, pone al descubierto los elementos de subordinacién y desventaja

social que privan de recursos y derechos la vida de las mujeres” (p. 7).

Sandra Lorena Gomez Chimbo - Dayanna Gissela Velezaca Muzha



UCUENCA 24

En base a lo descrito, se puede decir entonces que la teoria feminista no determina un diagnéstico
a través de la critica de una realidad, sino més bien busca accionar como politica, proponiendo

trasformaciones, como cambios en la sociedad.

2.3 Caracterizacién del cancer infantil

El cancer en general es una enfermedad de gran afeccién en el campo de la salud de la publica
con incidencias muy altas, en el caso de los nifios, es el responsable del mayor nimero de afios
de vitalidad perdidas, este diagnostico es perturbador y los pediatricos afectados anualmente son

aproximadamente 300.000 (L6pez y otros, 2021).

En el continente americano, el cancer es la segunda causa de muerte, en el afio 2018 se
diagnosticaron a 3.8 millones de casos y se reportan 1.4 millones de personas fallecidas
(Sociedad Americana Contra el Cancer, 2018). En los infantes tienen una incidencia elevada,
pero con menos frecuencia que en los adultos, aunque fueron diagnosticados en mismo afio
aproximadamente 27.000 casos en menores de 14 afios y fallecieron unos 10.000 (Prieto y otros,
2019).

En la poblacién infantil el cancer tiene su etologia principalmente a la radiacién ionizante y a las
alteraciones de los genes de manera hereditaria; ambos casos representan el 5 y el 10% de lo
identificado, respectivamente (Gonzalez, Bermeo, Laverde, & Tafurt, 2019). Los avances médicos
han permitido que se desarrollen los tratamientos adecuados para estas afecciones y que la
supervivencia sea posible, sin embargo, el tipo de cancer que desarrolle el infante dependera
ampliamente si puede o0 no sobrevivir o si en alglin caso, el tumor cancerigeno puede reaparecer,

(Lépez y otros, 2021).

Los canceres mas comunes entre los nifios, segun las consideraciones de la OMS (2021) en su
informe de cancer infantil se encuentran la leucemia, el linfoma el cancer cerebral y los tumores
sélidos como el tumor de Wilms y el neuroblastoma. Tomando en consideracion a Staba (2020)
el cancer en la infancia presenta raros sintomas precoces por lo que se puede diagnosticar de
manera precoz, como lo son bultos, moretones o infecciones comunes. Pero a pesar de ser
sintomas comunes, estos sintomas no mejoran por si solo, sino que van empeorando con el
tiempo, seguin sea el alojo de las células del cancer. Entre los sintomas mencionados por la autora
destaca: bultos o inflamaciones repentinas y extrafias, palidez o erupciones cutaneas que
empeoran, baja energia, movimientos o actitudes inusuales, moretones repentinos o sangrados,

dolores cronicos focalizados en cualquier parte del cuerpo, fiebre que no tiene explicacién alguna
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y que no cede, dolores frecuentes de cabeza acompafiado de vomitos, visién borrosa, pérdida de
peso inesperada y veloz. Tomando en consideracion lo descrito textualmente por la OMS “en los
paises de ingresos altos, donde en general hay acceso a servicios de atencion integral, mas del
80% de los nifios afectados de cancer se curan, pero en los paises de ingresos bajos o medianos
se curan menos del 30%” (parr. 3). En el mismo orden de ideas, este organismo, asegura que el
cancer afecta a todas las personas sin distincion de edad, y, puede alojarse o afectar cualquier
parte u 6rgano del cuerpo. Infecciones crénicas como el virus de Epstein-Barr, VIH, son un factor
de peligro del cancer en infantes, pero estas infecciones y enfermedades tienen incidencia en
paises con recursos bajos 0 medios; otro de los factores que inciden en la enfermedad en la edad
infantil, es la Hepatitis y el VPH (OMS, 2021).

2.3.1Sociologia de la salud

La sociologia de la salud, o también conocida como sociologia médica, surge en los Estados
Unidos, después de la Segunda Guerra Mundial, luego de que este gobierno, inyectara recursos
para investigar y analizar la socio-médica, con el interés de conocer el impacto que tuvo este
acontecimiento mundial, en factores socio-econémicos, el origen de ciertas enfermedades
mentales, como consecuencia del desorden social y el estrés en general al que estaba sometida
la sociedad mientras se seleccionaban a personas del género masculino para servir en las final
militares (Balarezo, 2018). A raiz de esto, es que se define que la sociologia tiene una relacién
directa con todos los servicios que conforman el area de la salud, por los diversos estudios de los
factores sociales que afectan o tiene relevancia en los desérdenes de salud, estudiando las

causas y consecuencias de cierta prevalencia en enfermedades (Balarezo, 2018).

El socidlogo médico, tiene la labor de analizar el origen o las causas de los desordenes en salud,
teniendo en consideracién, relaciones con las variables: sexo, edad, raza, sociodemografico,
socioeconémico, etnia, educacidn y ocupacién. Por ende, esta caracterizado, segun las
consideraciones de Balarezo (2018), en investigar y analizar que motivé desde un principio a que

un problema médico, de transformar en un problema socioldgico.

Autores como De Miguel (1978) y Chaiklin (2011) mencionan que la sociologia médica, puede
dividirse en diversos campos como la teoria (libros, contribuciones historicas, contribuciones
tedricas globales), la metodologia (analizando de qué forma los factores socioculturales inciden
en los factores de la salud), en la enfermedad (analizando los factores sociales, psicolégicos y
culturales en el origen o etiologia de des6rdenes somaticos), en pacientes (de qué forma se tratan

o rehabilitan, actian y se desarrollan los pacientes de manera individual y colectiva, aunada a la
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observacidn de la educacion en la salud, la higiene, acciones, reacciones, conductas y actitudes
de los pacientes), en los médicos (enfocados en la educacién médica, tipos, especializaciones,
estructura, organizacion, relaciones de los médicos con los pacientes; incluyendo a todo el
personal que labora dentro del sistema de salud), en los hospitales (en el andlisis de los
hospitales, consultas, administracidbn hospitalaria, administrativa, estructural, dindmica y la
relacién del personal médico y de los equipos), a la comunidad (en el tema de la educacion
médica poblacional, es decir, a todo lo que refiere el ambito general de la salud publica); y, a la
sociedad (estudiando los sistemas de salud nacionales y la relaciéon que tiene con los cambios

sociales, planificacion de salud, costos y financiacion).

2.4 Bienestar socioeconomico

El desarrollo y bienestar econémico es medido con el aumento anual porcentual del producto
interno bruto (PBI), este proceso es entendido como el conjunto de pasos que en virtud de la
renta real per capita de un pais, va aumentando en base a un periodo de tiempo determinado;

este crecimiento incluye al sector industrial, comercial, transportista, entre otros (Pincay, 2021).

Por su parte, el desarrollo social esta centrado en prioridad de cubrir las necesidades de las
personas, haciendo de lado los problemas que los entierra en la pobreza, como la vulnerabilidad,
la exclusién, la violencia; aspectos que no los deja crecer o encaminarse a un desarrollo social
que a su vez promueve un crecimiento econémico, conduciendo a un pais por la mejora del
bienestar de sus habitantes, debido a la cantidad de oportunidades presentes en los diversos

campos laborales.

Otros de los factores sociales es la educacion, siendo este el mas fundamental en el bienestar
de una sociedad, debido a que es un derecho humano importante como motor de desarrollo e
instrumento eficaz en la reduccién de la pobreza y aumento del bienestar socioecondmico de un
individuo (Pincay, 2021).

Por lo tanto, el bienestar socioecondmico es entendido todas aquellas actividades que unen a los
factores sociales y econdmicos que aportan al bienestar y desarrollo de la sociedad y la
economia; un ejemplo de esto es hacer referencia al aumento de los puestos de trabajo que a su

vez aumenta la esperanza de vida de los ciudadanos de un pais.
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2.5 Calidad de vida

La calidad de vida es el resultado de la interaccion conjunta de factores y demandas cubiertas de
necesidades biolégicas, econdmicas, sociales y psicolégicas que son parte fundamental en el dia
a dia de una sociedad. De tal manera que agrupa elementos subjetivos y objetivos del bienestar
social (Galvan, 2021). Este término fue mencionado inicialmente en los Estados Unidos, después
que finaliza la segunda guerra mundial, con el fin de comprender para la época cual era la
percepcion de las personas a cerca si se tenia una buena calidad de vida y si tenian una

seguridad financiera (Urzta & Caqueo, 2012).

La calidad de vida segun el criterio de la OMS (1996) tras un informe redactado en el Foro Mundial
de la Salud, esta basaba en muchos criterios y no solo en uno en particular, el dolor. La calidad
de vida debe de ser evaluada estudiando la autonomia particular de cada individuo, la vida
psicolégica, social y espiritual. Mencionando de la misma forma, las esferas y facetas que deben

de ser adoptadas cuando se requiere evaluar la calidad de vida:

Tabla 1 Calidad de vida

Esferas Facetas

Fisico Dolor, malestar, energia, cansancio,

suefo, descanso

Psicologico Sentimientos positivos, labor de reflexién,
aprendizaje, memaoria, concentracion,
autoestima, imagen y apariencia corporal,

sentimientos negativos

Grado de independencia Movilidad, actividades de la vida diaria,
dependencia respecto de medicaciones o

tratamientos, capacidad de trabajo

Relaciones sociales Relaciones personales, apoyo social,

actividad sexual

Entorno Seguridad fisica, entorno doméstico,

recursos financieros, atencion sanitaria y
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social: disponibilidad y calidad,
oportunidades para adquirir informacion y
aptitudes nuevas, actividades recreativas:
participacion y oportunidades, entorno
fisico (contaminacion, ruido, trafico, clima),

transporte

Espiritual Espiritualidad/Religién, creencias

personales.

Fuente: Tomado del informe Foro Mundial de la Salud (1996).

Justificacion
Se ha evidenciado a través de la praxis clinica y vivencial que el cancer es una de las condiciones
de salud mas comunes en la recepciéon de cuidado informal, de esta manera son los familiares
gue asumen el rol de cuidador debido a la responsabilidad familiar o que no cuentan con muchas
opciones de cuidado (Girgis & Lambert, 2009). Acorde a ello, las funciones de cuidado pueden
extenderse por varios afios y convertirse en equivalente a un trabajo de tiempo completo, con las

consiguientes cargas significativas de salud, psicosociales y financieras (Girgis A. y otros, 2013).

En este orden de idea, la literatura hace mencién que las funciones que cumple un cuidador son
variadas y numerosas, sin embargo, se destacan actividades de cuidado personal, la movilidad,
el transporte, gestidon y coordinacion de la atencion médica, administracion de medicamentos y
terapias, apoyo emocional, asistencia en el cuidado personal, organizacion de citas,
administracion del dinero, deambulacién, transferencia, cuidado de la incontinencia, compras,
tareas domésticas, preparacion de comidas, llamadas telefénicas y administracion de finanzas
(Fisher & Briggs , 2000). Acorde a ello, otros aportes han destacado que, que la problemética es
tan real que las labores de cuidados radican en un 68,5%, tareas domeésticas, el apoyo emocional

y administracion del dinero diario (Girgis & Lambert, 2009).

Ante la situacion planteada, se toma en consideracion que los cuidadores son la principal fuente
de apoyo social y emocional para los pacientes, por lo que su rol es fundamental para el manejo
de su diagndstico, en relacidn a esta perspectiva este es un temario de gran relevancia no solo

en el ambito de la salud publica, sino que involucra contextos sociales. En relacién a esta
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perspectiva este es un temario de gran relevancia no solo en el ambito de la salud publica, sino

gue involucra contextos sociales.

En base a ello, este tema de titulacion es de gran importancia en la actualidad, ya que permitira
conocer y ahondar en un problema que mayormente nace de la poca importancia que se le otorga
al rol del cuidador y la influencia que se genera en base a la responsabilidad del cuidado en

pacientes oncoldgicos de manera especifica en nifios y jovenes.

La factibilidad del proyecto se evidencia en la posibilidad real de evidenciar la influencia que se
genera en el cuidador, para ello se toma como contexto FUPEC y los cuidadores de los pacientes
que asisten. Conjuntamente, esta investigacion tendra gran aporte teorico, lo que servira como
soporte para futuras investigaciones en contexto del tema planteado. Este escenario problematico
no ha sido abordado en el contexto local, por ello la relevancia, su aporte teorico, y su novedad
cientifica. Asimismo, aportara con el sustento y desarrollo de las variables, generando informacién

precisa y concisa de lo que acontece.

De la misma forma, la investigacion resulta Gtil, debido a que, a través de los datos investigados,
se puede exponer y evidenciar la labor que desempefian y como esta intercede en la situacion
socioecondmica de los cuidadores. Por lo que se considera, entonces, que el estudio es

pertinente y de total relevancia, segun el momento actual y del que merece atencion.

Problematizacion
El diagndstico de cancer en una persona no solo genera impacto en él, sino que encierra en su
contexto a sus familiares, siendo estos los que se convierten en cuidadores, por lo que se
convierten en la principal fuente de apoyo social y emocional, de esta manera desempefian un
papel importante en la forma en que los pacientes manejan la enfermedad (Stenberg y otros,
2010). Para ello, estos cumplen algunas funciones como es la administracién de medicamentos,
la atencion nutricional, la supervisién del tratamiento, el pago de facturas y la comunicacién con
los profesionales de la salud, como resultado de dichas funciones los cuidadores y sus familiares

directos enfrentan desafios en su vida fisica y social (Leonidou & Giannousi, 2018).

Otros aportes han contribuido sefialando que la problemética se centra mas cuando la carga del
cuidado aumenta, de tal modo que se genera una inestabilidad entre el tiempo del cuidador y las
demandas de cuidado, las responsabilidades sociales y la disponibilidad de recursos (Leonidou
& Giannousi, 2018).
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A ello se adiciona, otros indicadores como es la asistencia en las frecuentes estancias
hospitalarias de los pacientes, siendo estos episodios los que contribuyen a que las familias se
desconecten, lo que algunas veces tensa las relaciones familiares, de este modo los cuidadores
se desconectan de otras corrientes y actividades sociales (Wiener, y otros, 2017). Como se
denota la bibliografia consultada, muestra las diferentes cargas que afectan negativamente a

otros roles sociales, relaciones y cohesion familiar general de los cuidadores.

Otros de los factores que se ven influenciados es el econémico, en donde, se conoce que la
atencion del cancer infantil es costosa e implica un compromiso financiero maximo, de esta
manera la carga del costo de la atencion de los nifios con cancer la asumen los familiares directos.
Por lo que, son las familias con menos recursos las de mayor afectacion, siendo estos generados
por el gasto econdmico que aumenta con las visitas frecuentes al hospital y las diferentes etapas
del tratamiento (Woodgate y otros, 2016). Finalmente, se expone, que en el desempeiio del rol
gue cumple el cuidador se disminuye la empleabilidad y la productividad, por lo que dejan sus
trabajos para cuidar a nifios enfermos, lo que se asocia con la pérdida de ingresos econémicos
(Wakefield y otros, 2014).

Bajo este enfoque nacen las siguientes interrogantes:

° ¢, Cudles son los perfiles de los cuidadores de pacientes oncol6gicos infantiles de la
fundacion FUPEC y cuanto es el tiempo dedicado a la labor de cuidado?

° ¢,Cémo es la situacién socioecondmica de los cuidadores de pacientes oncolégicos
infantiles de la fundacién FUPEC?

° ¢, Cuales son los roles de género presentes en los cuidadores de los pacientes oncol6gicos
infantiles de FUPEC?

Objetivos

Objetivo general
Analizar la influencia de la responsabilidad del cuidado en el bienestar socioecondmico de los

cuidadores encargados de pacientes oncoldgicos infantiles pertenecientes a FUPEC.

Objetivos especificos
° Describir el perfil (formal, informal) y el tiempo del cuidador encargado de los cuidados en

los pacientes con cancer infantil que pertenece a FUPEC.
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° Identificar la situacion socioecondmica de los cuidadores de los pacientes oncoldgicos
infantiles de FUPEC.
° Determinar los roles de género presentes en los cuidadores de los pacientes oncol6gicos

infantiles de FUPEC.

Disefio Metodoldgico

6.1 Tipo de investigacion

Segun la clasificacién creada por Yin (1994) el nivel de estudio del caso es de caracter meso,
pues la unidad de analisis son los cuidadores de pacientes oncoldgicos infantiles que pertenecen
ala organizacién FUPEC, el trabajo se realizard por medio de una revision tedrica para determinar
la influencia del trabajo de cuidados en el bienestar socioeconémico de cuidadores. El tipo de
caso es de caracter simple, pues se trabajara Gnicamente con la organizacion FUPEC, también
este serd de caracter descriptivo con la intencién de profundizar en las implicaciones del trabajo
de cuidados con respecto al bienestar socioecondémico de quienes ejercen esta actividad; por
ultimo, el caso también corresponde a un modelo holistico, pues existen varias subunidades de

andlisis con las que se trabajara a lo largo de la investigacion.

6.2 Método de Investigacidn

La modalidad de investigacion con la que se trabajoé corresponde al estudio de caso, este se
define como la herramienta metodolégica que permitié la medicién y registro de patrones de
conducta de las personas involucradas en un fendmeno (Ramirez & Hervis, 2019). Se escogi6
dicha modalidad porque de esta forma se podra analizar y comprender de forma mas profunda el
objeto de estudio relacionado con el trabajo de cuidados y el bienestar socioeconémico de

cuidadores oncoldgicos infantiles.

6.3 Poblacién

La poblacion se encuentra compuesta por los cuidadores de los pacientes infantiles con
diagnostico de cancer que acuden a la fundacion FUPEC ubicada en la ciudad de Cuenca, misma
gue estad compuesta por 2 cuidadores que presentan caracteristicas Unicas. Siendo a estos a
guienes se les aplicd la herramienta de historia de vida, a fin de dar cumplimiento a los objetivos

establecidos en el presente estudio.
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6.4 Otros informantes

Para realizar el estudio se incluyé ademas a una poblacion de directores y funcionarios que
laboran en la fundacion FUPEC, misma que estd compuesta por la directora general y tres
profesionales (psic6logas sociales, sociélogo, doctora especialista en cuidados paliativos) que
presentan como caracteristicas haber trabajado con los casos de cancer infantil en la fundacion.
Siendo a estos a quienes se les aplico la herramienta de la entrevista semiestructurada, con el

fin de dar el cumplimiento a los objetivos establecidos en la presente investigacion.

6.5 Técnicas utilizadas para el levantamiento de informacién

Con respecto a las técnicas para el levantamiento de informacion, estas se aplicaron en varias
fases de levantamiento de informacion, y se utilizaron varios tipos de instrumentos segun el

actor social con los que se trabaj6. Entre las herramientas se pueden describir las siguientes:

Historia de vida. Segun Hernandez (2014) la historia de vida es un instrumento en el que se
recopila informacion sobre procesos, hechos, eventos y experiencias, siguiendo una linea de
tiempo con la finalidad de documentar las vivencias de los actores sociales. Esta herramienta
sera aplicada a los cuidadores responsables de enfermos oncoldgicos infantiles, con la finalidad
de profundizar en sus experiencias con el trabajo de cuidados, mismas que son ejecutadas de la

siguiente manera

Caso 1: desarrollado en la residencia del paciente, durante dos dias, con una duracion

aproximada de 6 horas.

Caso 2: desarrollado en la residencia del paciente durante un dia de aproximadamente 1 hora y

media.

Entrevista semiestructurada. Para Diaz et al. (2013) la entrevista semiestructurada
corresponde a un guion de preguntas, relacionadas a variables, con la finalidad de obtener
informacién a medida que se responden preguntas sobre una temética determinada; al ser semi-
estructurada, facilita al investigador la elaboracién de nuevas interrogantes para profundizar una
tematica deseada. Este instrumento sera aplicado a los directores y funcionarios de la fundacién
FUPEC, con la intencidn de conocer su percepcion sobre el trabajo de cuidados y el bienestar
socioeconémico de los cuidadores, para ello se llevan a cabo de manera virtual por la plataforma

Zoom.
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Andlisis de contenido. Sarmiento y Tovar (2007) definen esta herramienta como la
identificacion, sistematizacion y analisis de documentos relacionados con variables o tematicas
planteada anteriormente. Este instrumento servira para procesar informacion relacionada con la

desigualdad de género provocada por la asignacion social del trabajo de cuidados.
6.4 Tratamiento de la Informacion

A diferencia de cuando lee un informe de investigacion cuantitativa, cuya naturaleza es facil de
descubrir examinando sus caracteristicas primera y segunda, en la investigacion cualitativa esta
interpretacion es mas dificil debido a los métodos, tipos de informacion y tipos de preguntas de
investigacion a lo que responden es inherentemente diferente, y cosas como la realidad externa
e interna interpretan diferentes significados. En el caso de la investigacion cualitativa se han
utilizado herramientas para aumentar su validez cientifica. Para el desarrollo de este estudio, se
ha elegido la triangulacion de datos.

La validez de las entrevistas e historias se evalué mediante la triangulacion de datos. Benavides
& Restrepo (2005), define la triangulacién como “un método para examinar un fendmeno”. En
términos de recopilacion de datos, los datos primarios se recopilaron de los participantes de la
investigacion y los datos secundarios se recopilaron de registros historicos, otros documentos

relevantes, articulos, libros y periddicos.

Andlisis de Datos Cualitativos

Los datos cualitativos se obtuvieron de la aplicacion de 4 entrevistas con preguntas abiertas y 2
historias de vida. Los datos fueron codificados por medio del programa Atlas Tl dividido en varias
fases: la primera, identificacion de datos, la segunda, generacion de cddigos, la tercera
investigacion tematicas, la cuarta creaciones de redes, y la quinta definicién y explicacién de los
temas.

Después de transcribir y analizar las entrevistas y las historias de vida, se registraron estos datos
cualitativos al programa Atlas TI. Las creaciones de las redes se basan en 5 categorias
principales:

1) Responsabilidad

2) Bienestar
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3) Cuidado de pacientes oncoldgicos
4) Nivel socioecondmico
5) Roles de género

De esta manera se presenta lo siguiente:

7.1 Entrevista a Marisol Jimbo
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llustracion 1 Red de cddigos entrevista a Marisol Jimbo

Fuente: Elaboracién propia (2022)

En base a la red de cddigos establecida, se puede determinar que, la parte central de la entrevista
es la informacién general, debido a que, da a conocer diversos datos necesarios como la
ubicacion, profesion, afios de servicio, entre otros. A su vez, se establece una estrecha relacion
entre los diversos cddigos, por ejemplo, el bienestar de las personas esta asociada con la
responsabilidad de familia y de la fundacion, de igual manera se asocia con el nivel
socioeconémico, ya que, a mas ingresos, mejor es la atencion que puede recibir el paciente. Por
otra parte, el nivel socioeconémico, esta ligado con los roles de género, puesto que, en nuestra
sociedad, el trabajo se divide en funciones que puede cumplir el hombre y la mujer. En cuanto, a
la responsabilidad, esta se asocia al bienestar del paciente, y segun el nivel socioeconémico de

la persona puede ser responsable en cuanto al cuidado del paciente.
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7.2 Entrevista a Carolina Quezada
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llustracion 2Red de codigos entrevista a Carolina Quezada

Fuente: Elaboracion propia (2022)

En cuanto a los resultados presentados en la segunda entrevista, se establece, a partir de los
datos principales que brinda la entrevistada, se enlaza directamente con el bienestar y la
responsabilidad. Por otra parte, la responsabilidad se asocia con los roles de género, por ejemplo,
la mujer es responsable del cuidado de los nifios. El bienestar se asocia con el nivel
socioeconémico, ya que, depende directamente de la cantidad de dinero que tenga la familia para
cuidar al paciente, de igual manera, este se asocia con el cuidado de pacientes oncolégicos,

debido a que, si la familia tiene recursos econémicos puede contratar servicios médicos privados,
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recibir tratamientos en el extranjero, compra de todos los medicamentos, entre otros insumos
necesarios.

7.3 Entrevista a Edwin Castillo
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llustracion 3 Red de cddigos entrevista a Edwin Castillo

Fuente: Elaboracion propia (2022)

Por otra parte, la entrevista a Edwin Castillo, refleja resultados similares a los otros encuestados,
ya que, la responsabilidad y el bienestar estan asociados a los datos centrales. De igual manera,
el bienestar depende del nivel socioecondmico y la responsabilidad se asocia directamente con
los roles de género. En cuanto a los roles de género, estos se asocian al cuidado de pacientes y
a la responsabilidad. Finalmente, el cuidado, tratamientos y medicacion que recibe el paciente
dependen del nivel socioecondmico de la familia. La persona encargada de los cuidados del

paciente por lo general es la mujer, haciendo referencia al rol de género.
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7.4 Entrevista a Tatiana Veintimilla
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llustracion 4 Red de cddigos entrevista a Tatiana Veintimilla

Fuente: Elaboracién propia (2022)

En la entrevista a Tatiana, se determina que, la parte més importante es el bienestar del paciente,
ya que, se asocia con la responsabilidad, el rol de género y el cuidado de pacientes oncoldgicos.
Sin embargo, establece que la responsabilidad es causa del bienestar del paciente, es decir, que
el cuidado del paciente no depende del género de la persona y es responsabilidad de todos los
integrantes de la familia.
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7.5 Historia de vida de Elisa Macas
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llustracion 5Red de codigos historia de vida de Elisa Macas

Fuente: Elaboracién propia (2022)

En cuanto a la primera historia, contada por Elisa Macas, de igual manera, se evidencia el
bienestar como tema central, ya que, es parte del nivel socioeconémico de la familia, y esta a su
vez, se asocia con el cuidado de pacientes oncolégicos. Es decir, el cuidado y el bienestar
dependen de la cantidad de recursos economicos. Por otra parte, el rol de género esta asociado
con la responsabilidad y el cuidado de pacientes, debido a que, la sociedad ecuatoriana es muy
machista y relega actividades de cuidado a las mujeres, por otra parte, la responsabilidad de
cuidar a los integrantes de la familia es de la mujer, mientras que el hombre cumple con trabajar

y mantener econémicamente al hogar.
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7.6 Historia de vida de Gabriela Aguirre
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llustracion 6 Red de codigos historia de vida de Gabriela Aguirre

Fuente: Elaboracién propia (2022)

Por otra parte, en la segunda historia, Gabriela Aguirre resalta el rol de género, ya que, por ser
mujer, ha recibido mucha discriminacion, incluso recibi6 propuestas para trabajar como dama de
compafiia y que los hombres tienen mejores oportunidades laborales que las mujeres. De igual
manera, el rol de mujer esta asociado directamente con la responsabilidad y cuidado del paciente
oncoldgico. Asi mismo, compartiendo la misma opinién sobre el bienestar, establece que el nivel
socioecondémico es parte del bienestar, y este a su vez es causa de la responsabilidad.
Finalmente, menciona que el nivel econédmico de una persona ayuda directamente a los

tratamientos y compra de medicamentos de un paciente oncolégico.
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Resultados

1.1 Resultados del objetivo uno
Describir el perfil (formal, informal) y el tiempo del cuidador encargado de los cuidados en los
pacientes con cancer infantil que pertenece a FUPEC.

En base a este primer objetivo especifico, donde el cuidado se reconoce como la actividad
humana que puede ser concebida desde dos tipos: el cuidador primario formal, que se refiere a
una persona que fue formada y capacitada de manera especifica para realizar estos cuidados.
Es una persona que no pertenece al grupo familiar y, por lo tanto, va a recibir una paga o va a
ser remunerado, por el trabajo que realice. Mientras que un cuidador primario informal, es una
persona que no dispone de una capacitacion para este tipo de cuidado. No recibe una
remuneracion, generalmente son personas que son familiares de este paciente o persona
enferma. No tiene un horario para el cuidado, puede pasar ahi sus 24 horas de dia, toda la
semana, de domingo a domingo. (Quezada, 2022)

Se considera a los cuidadores en los dos casos estudiados como informales, debido a que son
los mismos familiares, especificamente los padres, quienes han asumido el rol del cuidado del
paciente con diagnéstico de cancer. Las practicas de cuidado son aprendidas de manera informal
y desde la infancia debido a las necesidades de cada familia, que influyen en el desenvolvimiento
del cuidado a los pacientes. En el segundo caso de estudio, el cuidador aprende y asume una

responsabilidad de cuidado desde temprana edad con los hermanos menores.

“Cuando tenia 14 afios, mis papas trabajan aqui (Cuenca) e iban volviendo por un
tiempo, iban y venian, y yo me quedaba a cargo de mis hermanitos. Tenia tres
hermanos varones. |Iban a la escuela, al catecismo y yo era representante de todos en la

escuela y el catecismo” (Macas, 2022).

El cuidado también se reconoce como una practica personal definida como autocuidado, la
misma que se refiere a las acciones que buscan el bienestar fisico y emocional propio de las
personas que se encargan del cuidado de los enfermos. En el mismo segundo caso de estudio,

el cuidador reconoce al autocuidado como primordial para la atencién al resto de su familia.

“Porque si yo no cuido mi cuerpo eso significa que yo no quiero a nadie” (Macas,2022).
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De la misma manera, desde una opinion profesional se considera importante el trato y cuidado
de los cuidadores informales de tal manera que se vea reflejado en el bienestar del paciente

oncoldgico infantil.
“Cuidar a la persona que cuida.” (Quezada, 2022)

El papel de la familia del paciente oncologico es encargarse del bienestar no solo fisico sino
emocional y sobre todo social, donde el paciente como individuo social aprende a interactuar con
otras personas. En el primer caso de estudio, la familia establece cambios en la rutina de todos
los miembros en blusqueda de la comodidad y seguridad del miembro de familia enfermo.
“Claro que si, bastante porque cada domingo ibamos a los parques, a la misa, pero ahora
no, debemos evitar la aglomeracion de gente, debemos ver un lugar donde no haya mucha
gente. Porque el ve cualquier cosa, la comida que esta en la calle y ya quiere comer,

entonces a base de eso mejor ya no salimos de la casa” (Aguirre,2022).

Motivo mismo por el cual el desarrollo de la enfermedad conlleva a cambios en la rutina diaria,

en el hogar y el centro médico donde se desarrolla la atencién técnica en cada caso de estudio.

“La comida ya no era lo mismo, por ejemplo, nosotros por situacién econémica, por
costumbre, por todo. Nos acostumbramos a comer carnes todos los dias. Pero ahora ya
es obligacion darle una proteina diaria fuera del huevo, como: pescado, pollo, carne,

chancho, o sea, ya no es si queremos, ahora toca porque si” (Aguirre,2022)

En ambos casos los cuidadores se ocupan de todos los miembros de la familia de manera
individual, pero en especial a los enfermos. El Observatorio de Personas Mayores (2018)
considera al cuidador una persona que dedica la mayor cantidad de tiempo al cuidado del enfermo
sea este perteneciente a la familia 0 no. Con el diagnéstico de cancer, las familias experimentan
un aprendizaje continuo sobre lo que significa la enfermedad gracias al apoyo de los profesionales

a cargo.

‘nosotros, como profesionales de salud, capacitamos a los familiares para realizar este
cuidado” (Quezada, 2022).
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En ambos casos de estudio, el primer antecedente de la enfermedad trajo consigo la investigacion
0 manejo de alternativas de salud. Los cuidadores informales mantienen una vigilia constante en
el bienestar de los miembros de la familia y al percibir una anomalia recurren a la busqueda de

soluciones y ayuda profesional.

“Claro, como nosotros somos de campo, hay tantos remedios naturales como: escansel,
etc. Como hay tantos remedios, aglitas, eso le soliamos dar, y le pasa el dolor con estos
remedios. Le dabamos un rompope de huevos, con eso le pasaba el dolor, pero le pasaba
dos, tres semanas 0 a veces 3 dias, entonces con el pasar de los dias él se iba
empeorando cada dia mas, debido a que era mas constante los dolores. Casi seguido le

dolia la espalda, el cuello” (Macas,2022).

Los cuidadores pueden ser profesionales o de la misma familia, que generalmente son denotados
como cuidador primario familiar, dentro del cual esta el saber hacer que son las destrezas y
habilidades técnicas y profesionales inherentes al cargo. Es saber equilibrar lo teérico con lo
practico. En esta etapa el cuidador profesional debe tener constante supervision y organizacion
para saber llevar los casos desde una perspectiva privilegiada, pero esto no solo es ese saber
hacer, sino también de asumir el rol de un tercero observador, (Larban, 2010). Y en el caso de

ambos pacientes, los cuidadores no conocian de manera profesional la enfermedad

“Ahi fue cuando los doctores me dijeron que mi hijo tiene leucemia, pero yo no sabia que
era Leucemia, no sabia: j¢Qué es eso?! j¢A qué se debia?! Yo desesperadamente
lloraba.” (Macas,2022)

8.2 Resultados del objetivo dos
Identificar la situacion socioecondémica de los cuidadores de los pacientes oncolégicos infantiles
de FUPEC.

En este segundo objetivo se habla del bienestar socioeconémico entendido como todas aquellas

actividades que unen a los factores sociales y econémicos que aportan al bienestar y desarrollo
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de la sociedad y la economia. En ambos casos de estudio, los cuidadores enfrentaron diferentes

situaciones complejas para acceder a una vida econémica estable.

“vo trabajaba medio tiempo y ahi salia para el colegio, o sea, yo me venia a medio dia de
mi casa, ya almorzada para el almacén y de ahi me iba para el colegio. La del almacén

me daba para los pasajes”. Gabriela Aguirre

Otros de los factores sociales es la educacion, siendo este el mas fundamental en el bienestar
de una sociedad, debido a que es un derecho humano importante como motor de desarrollo e
instrumento eficaz en la reduccién de la pobreza y aumento del bienestar socioeconémico de un
individuo, (Pincay, 2021).

‘Estaba mas grande, como de unos ocho afios mi mami me saco de la escuela, por la

pobreza, no avanzaba el dinero”. (Macas,2022)

Evaluando la calidad de vida que se interpreta como la suma de satisfacciones de necesidades
basicas. En la esfera de grado de independencia en la etapa de infancia del primer caso de
estudio se conoce que los ingresos econdmicos dificultan la necesidad de alimentacion de la

familia.

“Fue ahi donde yo aprendi a valorar todo eso porque era algo que a mi me parecia

increible, que mi mama con $2 délares, hiciera el almuerzo” (Aguirre,2022).

En la esfera de las relaciones sociales, los objetivos personales cambian en torno al asumir el

cargo de cuidador primario del paciente oncolégico.

"Ahora no puedo trabajar por él, porque tengo que darle pastillas, tengo que cuidar de él
porque como usted sabe él es nifio, entonces no se cuida como debe de ser”.(Macas,
2022)

En la esfera del entorno, los recursos financieros se adaptan a las necesidades que la

enfermedad del familiar asume.
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“Guardamos la plata, es decir; si queremos comprar un zapato o cualquier otra cosa.
Nosotros tenemos amigos o vecinos, que les decimos: ayuden con unos zapatos o una
falda para mi hija, entonces los vecinos nos ayudan, por lo tanto, la plata tratamos de

guardar para pagar la deuda” (Macas,2022)

En el grado de dependencia que se asume dentro de la esfera de calidad de vida respecto a los
medicamentos gque se necesita para sobrellevar la enfermedad, en ambos casos de estudio las

familias se solventan con la ayuda del estado y las instituciones como FUPEC y SOLCA.

“Cuando no tiene medicina, nos manda a comprar afuera, pero si tienen toda la medicina
adentro, gracias a Dios, me ayuda el ministerio. Nosotros no hemos gastado en cuanto a
examenes, hospitalizacion, nada, pero eso si, lo que no cubren es los examenes de

COVID, solamente eso hay que pagar, que tiene un costo de 30 ddélares”’. Elisa Macas

“Hay medicamentos que ellos no lo tienen y por lo tanto, toca comprarlos, que varian de
8 dolares hasta 50 dolares. Los examenes médicos que se hacen en SOLCA, los cubre
el convenio, los que no hay en SOLCA, toca llevarlo afuera. Por ejemplo, cuando él
convulsiono, tocd hacerle un examen de la cabeza. Toco hacerlo fuera de SOLCA y toco

pagarlo”. (Aguirre, 2022).

El apoyo econémico es fundamental no solo para el paciente sino para el cuidador y la familia,
pues la solvencia de los gastos de la enfermedad afecta el resto de necesidades bésicas
familiares. El cuidador primario informal que tiene un trabajo remunerado tiene dificultades en
realizar las actividades de cuidado que necesita el paciente, afectando generalmente su

involucramiento en el medio laboral

8.3 Resultados del objetivo tres
Determinar los roles de género presentes en los cuidadores de los pacientes oncolégicos
infantiles de FUPEC.

Este ultimo objetivo tiene que ver con el creciente aumento de enfermedades crénicas que ha

generado que el trabajo de cuidado cada vez sea mas solicitado, en varias ocasiones son las
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mujeres quienes asumen la mayor responsabilidad de esta actividad, como lo asume en uno de

los casos de estudio.

“Al principio de su enfermedad, estaba seis semanas en SOLCA. Todas esas seis
semanas, mi marido no estaba, porque él tenia que buscar pintas de sangre. Mientras yo

cuidaba a mi hijo, mi esposo se dedicé a cuidar a mis otros hijos.” (Macas,2022)

Sin embargo, existen casos en los que la responsabilidad del cuidado es compartida, como en el

primer caso de estudio.

“yo llevaba cuatro meses practicamente conviviendo con la gente de SOLCA porque yo

era quien lo llevaba a quimioterapia, yo estaba con él todo el tiempo”. (Lovo,2022)

La CEPAL publicé los indicadores que visibilizan las brechas de género en el mercado laboral
entre ellos se encuentra la sobrecarga de trabajo que no es remunerado o contado como horas
extra, la poca participacion en el ambito laboral de las mujeres lo que aumenta la tasa de
desempleo, en caso de que las mujeres participen en el &mbito laboral se concentran en puesto
del sector econdmico o puestos de menor productividad, la desigualdad de ingresos o sueldos,
poca disposicion en puestos directivos, una gran representacion de las mujeres en el sector
informal, poca representacion en emprendimientos e innovaciones, desigualdades en el campo
educativo y formacién profesional. (CEPAL; 2019). Ambos casos de estudio reflejan que las
madres no tienen un trabajo estable, pero consiguen trabajos temporales y que se adecuen con
el tiempo que les permita seguir con los cuidados al paciente oncoldgico y el resto de la familia

Desde la sociologia, el trabajo de cuidados se analizaba principalmente desde la asignacion
social de las mujeres como responsables de dicha actividad en el entorno familiar, por lo tanto, el
cuidado se considera como un elemento fundamental en las relaciones sociales (Fine, 2005). En
consideracion de ambos casos, las madres asumieron el rol de cuidados en las esferas fisicas y

psicolégicas de los pacientes oncoldgicos infantiles.

“Claro, cuando estaba las seis semanas adentro. Le hacia bafiar, le llevaba pesar,
le daba de comer a veces cuando no podia, ya que tenia las manos llenas de

agujas, por eso hasta le daba de comer en la boca, porque él no podia por si solo.
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Para bafarle, le hacia sentar en una silla, porque él no podia por si solo”. Elisa
Macas
“Ahi si lo baniaba y lo limpiaba la mama.” (Aguirre, 2022)

Refiriéndose al involucramiento de hombres y mujeres en los eventos médicos y sociales que

realizan las diferentes instituciones y fundaciones, las mujeres son las principales representantes.
“De acuerdo a estudios, vemos que son mujeres” (Quezada, 2022).

Los extractos de las historias de vida presentadas en este apartado muestran que son las mujeres
las encargadas de cuidar a los nifios con cancer en los dos casos analizados y los esposos deben
encargarse de trabajar en el mercado laboral. Seguidamente pasaremos a realizar una

triangulacion entre contenidos bibliograficos, entrevistas y las historias de vida.

Triangulacion de datos

En este apartado se presenta la triangulacion de datos cualitativos sobre la influencia de la
responsabilidad de cuidado y el bienestar socioeconémico de los cuidadores de pacientes
oncoldgicos infantiles. La triangulacién se realiza con el objetivo de obtener la verificacion de los
resultados mediante la concurrencia de diferentes perspectivas. La informacion que se triangulan
se origina de diversas fuentes: La historia de vida realizada a los dos cuidadores de pacientes
infantiles, la entrevista semiestructurada realizada a los directores y funcionarios de FUPEC

(familias unidas por los enfermos de cancer) y datos secundarios.

En primera instancia, se presenta la triangulacion de datos relativos de la influencia de la
responsabilidad. En segunda instancia, se expone la triangulacion de datos del bienestar
socioeconémico de los cuidadores de pacientes oncolégicos infantiles. En los dos casos de
triangulacion los datos provienen de las tres fuentes mencionadas anteriormente. La historia de
vida, mediante las ideas sobre la responsabilidad y el bienestar socioeconémico, la entrevista
realizada a los directores y trabajadores de la fundacion y datos secundarios. En los dos casos

de triangulacion se realiza basandonos en el andlisis por cada categoria.
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9.1Triangulacién de los datos de la influencia de responsabilidad de cuidado

9.1.1 Responsabilidad

Categoria Datos secundarios Historia de vida Entrevista
Responsabilidad H1. usted tiene que | E1. La
Histéricamente, el | firmar estos | responsabilidad es
cuiglqdo se  ha| documentos donde | muchisima porque
definido como un|se hace, | en varias de las

acto en el que cada

ser humano se
preocupa de un
conjunto de
necesidades

fisioldgicas, que
promueven el
aseguramiento de la
vida y su
propagacion en

varias generaciones.
(De la Cuesta, 2007)

responsable de que
puede pasar
cualquier cosa en la
cirugia, porque la
cirugia tiene
riesgos, porque
puede que el nifio
no salga de la
cirugia...(Aguirre,2
022)

H2. Yo cuido muy
mi cuerpo, el de mis
hijos, de mi esposo,

de todo mismo.
Porgque si yo no
cuido mi cuerpo,

eso significa que yo
no quiero a nadie.
(Macas,2022)

veces 0 por no decir
en un simil con todas
las situaciones, nos
sentimos con ese
grado de
responsabilidad, con
eso de como ese mi
familiar también
depende de mi.
(Jimbo,2022)

E2. De acuerdo, a
como el adulto la
tome, de coémo el
adulto se ponga al
frente del hijo, es
como el niflo también
va a poder ver el
cancer. Es decir, siel
padre y tal vez lo ve
como algo de verdad
catastrofico, como se
define igual a estas
enfermedades. Tal
vez la reaccion del
nifio también vaya

por ese lado.
(Castillo,2022)

E3. Por ello es
bastante importante
que  todos sus
miembros se
impliquen, que
busquen, que

conozcan, que sepa,
gue no existe un
alejamiento o que se
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delegue la
responsabilidad del
cuidado de nifio en
una sola persona.
(Veintimilla,2022)

E4., la familia sea
nino o adulto, es de
dénde parte todo,
para que tu puedas
avanzar durante todo
este  proceso 0
nosotros como
personal de salud
también  podernos
apoyar y dar apoyo.
(Quezada,2022)

48

Se ha comprobado que existe una concordancia moderada entre la informacién aportada por las

tres fuentes. Las entrevistas aportan datos importantes y relacionados con la categoria de

responsabilidad, en cambio, en las historias de vida se observa una tendencia similar, pero con

baja explicacion. La informacion sefala que, aunque los cuidadores y directores y trabajadores

tienen un conocimiento moderado, este no es suficiente para explicar la teméatica, sin embargo,

la evidencia sugiere que tiene un conocimiento basico sobre la responsabilidad referente al

cuidado. Por lo que sus definiciones aportadas se pueden complementar con la evidencia

aportada en los datos secundarios, donde se da una adecuada definicion sobre lo que representa

la responsabilidad.

A continuacién, se exponen lo que dice la OMS respecto a la responsabilidad que se puede

relacionar claramente con el aspecto.
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Segun la OMS (2004) el cuidador debe de asumir voluntariamente el rol de ser responsable de si

49

mismo, pero también debe de tomar decisiones por el paciente y cubrir necesidades basicas tanto

del paciente como si mismo.

9.1.2 Cuidados de pacientes oncolégicos

Categoria Datos secundarios Historia de vida Entrevista
Labori et. al
Cuidados de (2014) sefiala que la | H1. El bienestar, la | E1. Lo que tengo
pacientes provision de | estabilidad, la [ entendido por
oncoldgicos cuidados a [ tranquilidad.  Para | cuidado, es toda
pacientes que se | Juan José, para mis | accion que se
encuentren con | hijos, para mi nucleo | presenta para
enfermedades familiar como tal, | garantizar o para
terminales es | porque yo siempre | mantener la vida,
sumamente he hecho que todo | primero desde las
importante, pues los [ es una balanza. | cuestiones mas
pacientes requieren | (Aguirre,2022) basicas.
una serie de (Jimbo,2022)
cuidados para que | H2. Hay que tener
su tratamiento no | una responsabilidad | E2. ElI tema del

genere mayores
molestias y permita

de cuidar. Bastante
delicadeza para él,

cuidado es también
la forma como se

generar un mayor | porque ¢él apenas | entiende el cuerpo,
clima de confianza, | tenga una tos, tenga [ como se entiende la
comunicacion e | alguna infeccion, | enfermedad como
intimidad. decae. Entonces | concepto.
hay tener cuidado en | (Castillo,2022)
todas las limpiezas y
el aseo de él [|E3. desde mi
(Macas,2022) perspectiva
personalmente,
considero que el
cuidado es esta
acciones que

nosotros ejecutamos
a favor del bienestar

de otro
independientemente

de que sea un
cuidado, todas
acciones que se

ejecuta y que se
desarrollan para que
el otro pueda tener
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bienestar.
(Veintimilla,2022)

E4. En realidad, el
cuidado es una
accion de manera
intencionada que
ayuda a transmitir
seguridad fisica o
efectiva. Y se crea
también una
conexion importante
entre la persona que
da el cuidado y la
gue recibe, sea una
persona o también
grupo de personas
(Quezada,2022)

50

Existe una buena concordancia en los datos obtenidos por las tres fuentes. Los datos de la

historia de vida y de la entrevista concuerdan que los cuidados de pacientes oncoldgicos

representan una accién que permite garantizar el bienestar del paciente oncoldgico. Los datos

aportados por las fuentes muestran que los cuidadores y los directores y trabajadores de FUPEC

tienen ideas muy similares para definir el cuidado, por lo que sus definiciones aportadas

complementan la evidencia aportada en los datos secundarios.

9.1.3 Roles de género

Variable

Datos secundarios

Historia de vida

Entrevista

Roles de género

se afirma que el
cuidador informal es el
conjunto de personas
que se encarga de

H1. Nosotros en
este proceso hemos
vivido un poco de
todo, cosas que uno
no habia vivido

El. Aqui el rol de las
personas que para
él o para ella tengan
el significado de
familia, es el apoyo
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cuidar a otros sujetos
con dependencia o
discapacidades

permanente, en la cual
el 85% son mujeres,
que dedica una labor
diaria al cuidado.
(Cuasper, 2018)

antes, cosas que
uno no sabia y algo
(Aguirre,2022)

H2. Entonces,
desde que le
detectaron esa

enfermedad a mi
hijo, los llevamos a
nuestros hijos a los
controles en el
subcentro.
(Macas,2022)

constante.
(Jimbo,2022).

E3.las madres de

familia dejan de
cuidarse a si
mismas inician a
evitar todos sus

cuidados, todas sus
acciones todo el dia
hacia el nifio que
tiene el diagnostico,
ellas empiezan
alejarse de su
familia de todos y
viene este circulo un
poco vicioso en que
solo ellas se dedican
a cuidar al nifo,
descuidando ellas
mismas y no
permitiendo que el
nifio tener esto
como los nifios.
(Ventimilla,2022)

E4. En algunas
ocasiones y por lo
generalmente  los
cuidadores de las
personas  adultas
son mujeres. De
acuerdo a estudios,
vemos que son
mujeres.
(Quezada,2022)
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Hay una alta concordancia en la informacion proveniente de las tres fuentes. Los datos

secundarios comprueban y demuestran mediante porcentaje que las mujeres son las encargadas

de los cuidados. Ya que existen diferentes estudios que demuestran que los cuidadores

principales son las mujeres con un “83.6%, amas de casa, 44.25%, de 45 a 65 anos, sin estudios,

17.1%, con respecto al parentesco directo con la persona cuidada (son hijas, esposas y nueras),

la gran mayoria de los cuidadores comparten el domicilio con el enfermo y prestan ayuda diaria,

en la gran parte de los casos sin remuneracion” (Islas, Ramos, Estrada, & Garcia, 2006, p.25).

En el caso de las entrevistas se obtuvieron datos que confirman que las mujeres son las
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encargadas del cuidado, por lo que es necesario mencionar que el entrevistado nimero 2 no
aporto ideas relacionadas con la variable. Asimismo, en las historias de vida, se observo que la

cuidadora principal son las mujeres las cuales se encarga del cuidado de los nifios y de su familia.

9.2Triangulacion del bienestar socioecondémico de los cuidadores de pacientes
oncoldgicos infantiles

9.2.1 Bienestar

Variable

Datos secundarios

Historia de vida

Entrevista

Bienestar

Otros de los
factores sociales es
la educacion, siendo
este el mas
fundamental en el
bienestar de una
sociedad, debido a
que es un derecho
humano importante

como motor de
desarrollo e
instrumento  eficaz

en la reduccion de la
pobreza y aumento
del bienestar
socioeconémico de
un individuo (Pincay,
2021).

H1. El bienestar, la
estabilidad, la
tranquilidad. para
Juan José, para mis
hijos, para mi nucleo
familiar como tal,
porque yo siempre
he hecho que todo
es una balanza.
(Aguirre,2022)

H2. Cuando no tiene
medicina, nos
manda a comprar
afuera, pero si
tienen toda la
medicina  adentro,
gracias a Dios, me
ayuda el ministerio.
Nosotros no hemos
gastado en cuanto a
examenes, la
hospitalizacioén,
nada, pero eso si, lo
que no cubren es los
examenes de
COVID, solamente
eso hay pagar, que
tiene un costo de 30
délares.
(Macas,2022)

E1l. Comenz6é con
diversas
actividades,
entendiendo que no
solamente es el
tratamiento médico,
sino también es por

lo menos la
presencia de poder
conversar, de

poderles preguntar:
- ¢Colmo estan?,
¢ Cobmo se sienten?,
darles una un apoyo.
(Jimbo,2022)

E2. De saber que la
salud no solo es una
complicacion clinica,
Si no es una
complicacién en
muchos ambitos,
como: social,
econdmicos,
psicolégico, familiar.
Y hemos tratado de
hacer esa
investigacion, que
ya tenemos desde el
observatorio desde
una perspectiva del
cancer.
(Castillo,2022)

E3. La familia
presenta su principal
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red apoyo son las
personas
encargadas de
brindarle bienestar y
de asegurar que
logre enfrentar todo
el proceso que
implica este
diagnéstico de la
mejor manera
posible.
(Ventimilla,2022)
E4., la familia es el
pilar fundamental, o
sea, sabemos que
todos necesitamos
contar con una
familia, que es
nuestra red de
apoyo mas
importante dentro de
la sociedad. Es la
que te apoya, la que
te aconseja, la que
te escucha,
entonces, es la que
te ayuda a cuidar, te
protege, te ampara.
(Quesada,2022)

Hay una concordancia alta obtenida por las tres fuentes. Estos concuerdan con el bienestar

53

socioecondémico, la cual se entiende como las actividades que unen los factores sociales y

econdémicos aportando al bienestar y desarrollo de la economia social. Los datos provenientes

de las entrevistas dejan ver que los directores y trabajadores de FUPEC tienen las ideas claras

sobre el bienestar de acuerdo a los datos secundarios. Los datos de las historias de vida muestran

gue tienen las ideas incompletas sobre lo que es el bienestar referente con los datos secundarios.

9.2.2 Nivel socioeconémico

Variable

Datos secundarios

Historia de vida

Entrevista
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Nivel socioeconémico

Dentro de los
trabajos de titulacion
de la Universidad de
Cuenca en la
carrera de
Sociologia “Impacto
socioecondmico del
cancer en las
familias de la
Fundacion Familias
Unidas por los
enfermos de cancer
(FUPEC)” en donde
los resultados de la
investigacion

revelaron que el
cancer es una
enfermedad que

genera un cambio
no solo para el
enfermo, sino
también para las
familias, su efecto
se muestra en la
precarizacion

laboral y la situacion
econdmica. De igual
manera, tanto los
tratamientos

médicos y la
medicina que se
requiere en los

diferentes casos
médicos son de
diferente acceso

segun los estratos
sociales. (Castillo &
Castro, 2021)

H1. Colombia hay el
SISBEN. El
SISBEN, es como el
seguro de los
pobres, de los que
no tenemos plata,
donde el gobierno
como tal nos acoge.
Aunque habia que
pagar el 10% de
todos los gastos
como tal. Esa es una
deuda que aun no
acabo de pagar.

(Aguirre,2022)

H2. le tengo que
realizar los
examenes de
sangre, entonces
retno el dinero y le
realizo los
examenes. Cuando
me dan alguna
receta, tengo que
esperar para
comprar, ya que
tengo que esperar
gue mi esposo
trabaje para
comprar los

medicamentos.
(Macas,2022)

E1l. la
responsabilidad que
tiene un adulto, de
que tiene que
trabajar, que tiene
gue ver a sus hijos,

todo aquello. Que
son mucho mas
problemas para
poder cubrir las
necesidades
béasicas.

(Jimbo,2022)
E2. Por otra parte,

haciendo la
comparaciéon igual
en el capital

econdmico. El quintil
medio bajo y bajo,
por otro lado, tenia

que decidir si
desayunar o tener el
dinero para su

transporte a las
ciudades donde se
atendia
(Castillo,2022)

E4.es muy
importante tomar en
cuenta esto del
factor econémico

porque cambia en la
dinamica  familiar.
Generalmente,

cuando hay un
cuidador, este
cuidador, por lo
general, también

trabaja y si llega a
perder su trabajo por

cuidar a una
persona enferma.
(Quezada,2022)
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Hay una concordancia alta entre los datos provenientes de las tres fuentes que se debe a los

factores que tienen esta variable. Los datos secundarios mencionan la importancia de conocer

los niveles socioecondmicos de las familias que se dedican al cuidado de pacientes oncoldgicos

Sandra Lorena Gomez Chimbo - Dayanna Gissela Velezaca Muzha



UCUENCA 55

y sus efectos. En el caso de las entrevistas y de las historias de vida, se demuestra que tiene
dificultades en los recursos econémicos para solventar los gastos médicos y las necesidades
bésicas de sus familias. No obstante, la entrevistado nimero tres no aporté ideas referentes a la

variable.

Los siguientes segmentos de las entrevistas y de las historias de vida refuerzan las
afirmaciones relacionadas con la situacion socioeconémica y su relacion con la enfermedad

oncoldgicas en nifios:

H1. “Porque en Colombia cada vacuna de inmunizacién pulmonar, costaba 950.000
pesos, en délares son como 200 ddlares y algo, cada vacuna.” (Aguirre,2022)

H1. “La comida ya no era lo mismo, por ejemplo, nosotros por situacion econémica, por
costumbre, por todo. No acostumbrabamos a comer carnes todos los dias. Pero ahora ya
es obligacion darle una proteina diaria fuera del huevo, como: pescado, pollo, carne,

chancho, o sea, ya no es si queremos, ahora toca porque si.” (Aguirre,2022)

H1. “Las del vémito se consiguen en 23 o 25 dblares. Pero casi siempre se las han dado
y muy pocas veces me ha tocado comprarlas. EI complejo B, no es caro. Hay
medicamentos que ellos no lo tienen y, por lo tanto, toca comprarlos, que varian de 8
dolares hasta 50 dolares. Los exadmenes médicos que se hacen en SOLCA, los cubre el
convenio, los que no hay en SOLCA, toca llevarlo a afuera. Por ejemplo, cuando el
convulsiond, tocé hacerle un examen de la cabeza. Toco hacerlo fuera de SOLCA y tocé

pagarlo.” (Aguirre,2022)

H.2 “Nos fue bien, solamente lo que nosotros hemos sufrido, es por la falta de dinero, por
la pobreza. No teniamos ollitas, platos, cucharas, no teniamos donde dormir, no teniamos

una cobija, no teniamos nada, por ese lado hemos sufrido.” (Macas,2022)

H2. “De momento, no gracias a Dios, eso me dan todo, pero lo que a mi si me hace falta

es la economia de mi casa, pero a él le ayudan en todo.” (Macas,2022)

E.2 “una persona, una familia de un quintil alto, medio-alto o medio Optico, tenia mucho
mas claro cual era un proceso, tal vez hacer una demanda legal, como hacer un oficio,

como proceder, hablar con las personas.” (Castillo,2022)

E2. “L o que una persona de unos quintiles mas bajos, para ellos era igualmente mas dificil,

mas complicado.” (Castillo,2022)
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Conclusiones, recomendaciones y limitaciones.
Para estimar las conclusiones se hace mencion a las interrogantes de la investigacion, En primer
lugar, ¢Cudles son los perfiles de los cuidadores de pacientes oncoldgicos infantiles de la
fundacion FUPEC y cuanto es el tiempo dedicado a la labor de cuidado? En segundo lugar,
¢, Como es la situacion socioeconémica de los cuidadores de pacientes oncolégicos infantiles de
la fundacion FUPEC? En tercer lugar, ¢Cudles son los roles de género presentes en los

cuidadores de los pacientes oncolégicos infantiles de FUPEC?

De esta manera, a través de las herramientas aplicadas se pudo evidenciar cudles son los perfiles
de los cuidadores de pacientes oncolégicos infantiles de la fundacién FUPEC y cuanto es el
tiempo dedicado a la labor de cuidado, de tal modo que se establece que son los familiares
guienes asumen el rol, de tal manera que se encargan de velar por el cuidado y atencion, siendo
aqui en donde se involucran aspectos emocionales, fisicos y sociales. En relacion a ello, se
concluye que, son los cuidadores informales (familiares) un eje esencial en el tratamiento y
cuidado enfermo de cancer, de este modo son el soporte de ayuda para el cumplimiento de las

necesidades bésicas de la persona que cuidan.

En referencia a la segunda interrogante de la situacion socioeconémica de los cuidadores de
pacientes oncoldgicos infantiles de la fundacién FUPEC, se establecidé que existe brechas en el
factor educacién y economia de los cuidadores de los pacientes oncolégicos infantiles, siendo
este Ultimo, el que mayormente se visualizan complejidades, lo que ha conllevado a que los
familiares se apoyen en organismos como FUPEC y convenios del estado con la institucion
SOLCA, solo de este modo han podido cubrir los gastos del proceso de tratamiento del paciente

con cancer.

En lo que corresponde a los roles de género presentes en los cuidadores de los pacientes
oncoldgicos infantiles de FUPEC, se evidenci6 que es la mujer la que mayormente es responsable
del cuidado, en este sentido, ellas tienen un vinculo familiar y sentimental con el paciente, por lo
gue asumen su rol de soporte en las esferas fisicas y psicolédgicas de los pacientes oncoldgicos

infantiles.

Los datos presentados permitieron cumplir con el objetivo de estudio, y respaldar la labor que
ejercen los cuidadores informales en pacientes infantiles con cancer, en esta perspectiva el
estudio presentado servira para exploraciones futuras en lineas de investigacion sociolégicas. Se
sugiere para las futuras investigaciones indagar sobre cada aspecto interviniente en las variables

y crear propuestas de estrategias, procesos y politicas efectivas que se fundamenten en el
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reconocimiento y la comprensién de la labor que cumple un cuidador informal durante el
transcurso de la enfermedad del paciente oncoldgico, en donde se considere como recurso
humano en la atenciéon a la dependencia y como objetivos en si mismos de la atencién

comunitaria.

Una limitante identificada en esta investigacion es la poca documentacion estadistica y trabajo
de investigaciones que pudieran ser comparativas o consultivas a nivel local Cuenca, Ecuador

sobre las labores de cuidados en los pacientes con enfermedades catastréficas.

Considerando el disefio del estudio, no se analiz6 causalidad, por lo cual los resultados
Unicamente pueden interpretarse como factores asociados, asimismo, se contd con la limitacion
de que los datos fueron tomados de una poblacién pequefia, que, sin embargo, se compensa con

las historias de vida que aportan profundidad para la comprension del fenémeno estudiado.
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Anexos

Anexo A Guia de entrevista

Tema: La influencia de la responsabilidad del cuidado en el bienestar socioecondémico de los
cuidadores de pacientes oncolégicos infantiles de la Fundacion FUPEC.

Objetivo general
Analizar la influencia de la responsabilidad del cuidado en el bienestar socioeconémico de los
cuidadores encargados de pacientes oncoldgicos infantiles pertenecientes a FUPEC.
Objetivos especificos
e Describir el perfil (formal, informal) y el tiempo del cuidador encargado de los cuidados en
los pacientes con cancer infantil que pertenece a FUPEC.
e Identificar la situacion socioeconémica de los cuidadores de los pacientes oncoldgicos
infantiles de FUPEC.
e Determinar los roles de género presentes en los cuidadores de los pacientes oncologicos
infantiles de FUPEC.

SALUDO: Para iniciar queremos presentarnos, somos estudiantes de la universidad de Cuenca
de la carrera de Sociologia y en nuestra investigacién para el trabajo de titulacién nos interesa
conocer su opinidn acerca de la tematica en la que trabajamos. Damos la certeza que toda la
informacién obtenida se manejara con responsabilidad y con fines académicos.

Presentacion:
1. Parainiciar, ¢nos puede ayudar con su nombre completo para registrar correctamente la

informacién, asi como su edad y preparacion académica?

¢, Como se entero6 de la existencia de la fundacion FUPEC?

¢, Como se crea la Fundacion?

¢, Cuél es el significado de sus siglas?

¢,Cuando inicié su trabajo en la fundacién/involucramiento?

¢, Cual es el puesto o cargo que ocupa actualmente en la fundacién?

¢,Cuales son sus principales funciones o responsabilidades en la fundacién?

© N O 0Ok~ WD

¢, Qué representa personalmente trabajar en la fundaciéon?

Cancer infantil
9. ¢Dentro de la fundacion conoce usted de los casos de cancer infantil? ¢Ha trabajado

personalmente con unos de los casos?

10. A nivel nacional, ¢,conoce usted la tasa de cancer infantil?
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11. ;Cudles son las diferencias en las necesidades en los tratamientos de pacientes
oncoldgicos infantiles y pacientes adultos? ¢ Cuél es el rango de dificultad entre ambos
casos?

12. En su perspectiva, ¢,coOmo cree que perciben el diagndstico de cancer un adulto y un nifio?

13. Dentro del desarrollo de sus actividades en la fundacién ¢ Tienen actividades son dirigidas
a los nifios?

14. impacto socioeconémico en las familias con cancer

Cuidado
15. ¢ Cudl cree que son las principales actividades extras que exige un paciente oncolégico

16.
17.
18.

19.
20.

infantil?

¢, Qué entiende como cuidado?

Conoce cuales son los tipos de cuidadores en los pacientes oncolégicos

Si hablamos de cuidados paliativos, ¢cuél cree que deberia ser el perfil del cuidador?
¢, Debe tener experiencia? ¢ Es mejor que sea un familiar?

¢, Qué papel representa la familia en el cuidado de un nifio con cancer?

En su experiencia que miembros de la familia son los acompafiantes en eventos que

realiza la Fundacion

Anexo B Guia de la historia de vida de los cuidadores de pacientes oncolégicos infantiles

1.

Datos generales cuidadores:

Como forma de registro, el primer paso antes de iniciar una historia de vida se procede a obtener

datos generales del cuidador o familiar, asi como del paciente.

Nombre del cuidador

e Edad/Fecha de nacimiento
e Nacionalidad

e Nombre del paciente

e FEdad

e Parentesco con el cuidador

e Diagnoéstico del paciente
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2. Primera etapa
Con respecto a la primera etapa se preguntara todo respecto a la infancia de los cuidadores. Esta
primera fase redne informacion sobre el principio de la historia personal en una secuencia
temporal lineal con datos relacionados con las caracteristicas personales, desarrollo y bienestar
personal, estados de salud fisica y emocional que se establecen en la infancia del cuidador.
Infancia
Donde creci6 (pais y ciudad de origen)
Educacion
e Distancia del hogar
Ocupacion de los padres o tutores
Con quien o quienes vive
Quien cuida de él o ella
¢, Cargo del familiar u otro?
¢, Quién le cuida usualmente?
Informacion de gastos
Detalles de alimentacion
Detalles de vivienda
Detalles de vestimenta
Detalles de tratamiento
Detalles de Educacion
Monto aproximado del mensual con el que vive.
3. Segunda etapa
Autocuidado
Trabajo
Satisfaccion de necesidades
Dependencia emocional o financiera
Relacion conyugal
Estado civil
Tiempo de relacion
4. Terceraetapa
Diagnostico familiar
Edad del diagnéstico

Historial del médico
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Aprendizaje de cuidado
Autoaprendizaje
Retos
Afrontacion del proceso de la enfermedad
Cambio de relaciones sociales.

5. Cuarta etapa

Descripcion de rutina

Cuidado del paciente
Bafio
Alimentacion
Educacion en casa
Cuidado medico
Medicamentos
Citas médicas

6. Asociacion con la fundacion FUPEC

Quien le recomendd
Cuando se uni6
Que sabe de la fundacion
Experiencia-satisfaccion
Qué otras fundaciones o0 asociaciones pertenecen

7. Visioén del futuro
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Anexo C Consentimiento libre e informado

En Cuenca a los  dias del mes de noviembre del 2022. Yo,
, portador del documento de identidad
ndamero , de manera expresa, libre y espontanea, consiento
gue, mis datos personales clasificados por la Ley Organica de proteccion de datos del Ecuador
como datos sensibles, datos de acceso restringido y datos de acceso irrestricto sean tratados
mediante cualquiera de las formas de recoleccion, registro, organizacidén, conservacion,
modificacion, extraccion, consulta, utilizacién (con especial relevancia en toda accion dirigida al
beneficio particular del consentido), comunicacién por transmision, difusién, bloque, supresion,
en el trabajo de titulacién titulada “La influencia de la responsabilidad del cuidado en el bienestar
socioecondmico de los cuidadores de pacientes oncolégicos infantiles de la Fundacion FUPEC”
de la universidad de Cuenca en la carrera de Sociologia bajo la responsabilidad de las
estudiantes Sandra Lorena Gomez Chimbo con documento de identidad 1718931270 y
Dayanna Gissela Velezaca Muzha con documento de identidad 0106813124

También conozco que, la informacion que daré serd de manera facultativa y no obligatoria,
ademas, doy permiso a las personas autorizadas para que, manejen mi informacién y, también,
puedan compartir mis datos personales y sensibles con un tercero, persona fisica o juridica,
sujeto al secreto profesional o a una obligacion equivalente de secreto que garantice la privacidad
de los mismos.

Comprendo que, cuando alguno de los datos de la base de datos sea inexacto o este incompleto,
tengo el derecho a solicitar que se los corrija. Ademas, comprendo que puedo solicitar la
eliminacion de cualquier dato personal que ya no sea necesario. También puede solicitar que se
restrinja el uso de cualquier dato personal.

Estoy de acuerdo y comprendo que mis datos en el contexto de un estudio puedan combinarse
con los datos de otras personas. Adicionalmente, comprendo en el contexto de un estudio que
los resultados se publicaran en revistas médicas o se presentaran en reuniones cientificas, y yo
no seré identificado

Nombre:

Firma:
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