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Resumen

La presente investigacion tiene como objetivo principal describir la manera en que se
configuran las experiencias relacionales de madres en relacion con sus hijos, quienes tienen un
diagnostico de cancer. Para ello, se realiz una investigacion cualitativa, que contd con la
participacion de 3 mujeres, madres de hijos con cancer de tumor solido, que se alojaban en un
albergue. En un primer encuentro, se utilizdé una ficha sociodemografica y se realizdo una
entrevista semiestructura para explorar la historia de la enfermedad y sus concepciones. En la
segunda sesion, se aplico la entrevista Paradigma de Anécdotas Relacionales (RAP; Luborsky,
1998) para identificar las Configuraciones Relacionales (CRs) existentes en la interaccion
madre-hijo. Se evidencio dentro de las CRs de las madres participantes, la presencia de
elementos comunes: (a) afectos recurrentes de culpa, frustracion, soledad y resignacion; (b)
representaciones que ellas tenian de si mismas como “tristes y débiles”, de sus hijos como
“valientes, buenos y maduros™ y del cancer como “fuente de todo lo malo’; (c) explicaciones
sobre el cancer, atribuidas a agentes externos pero concernientes a fallos en su rol materno; (d)
interacciones entre ellas y sus hijos, donde les adjudicaban tratos mas adultos; (e) el rol de los
otros como fuente de soporte; y (f) la descripcion de situaciones que involucraban el peligro,
dolor y muerte. Asimismo, a través de un andlisis tematico se encontrd que, la vivencia del
cancer del hijo, es una experiencia traumatica que reconfigura toda la experiencia relacional de
la madre; y que caracteristicas socio culturales particulares de las participantes como la
pobreza, la migracion, el terrorismo y la cosmovision Andina, las exponen a mayor

vulnerabilidad y complejizan la comprension de su vivencia.

Palabras clave: configuraciones relacionales, cancer, maternidad, migracion, pobreza,

vulnerabilidad.
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Abstract

The main objective of this research is to describe how mother’s relational experiences are set
in relation to their children, who have a diagnosis of cancer. For this, a qualitative research was
carried out, which included the participation of three women, mother of children with solid
tumor cancer, who were staying in a shelter. In a first meeting, a sociodemographic file was
used and a semi-structured interview was conducted to explore the history of the disease and
its conceptions. In the second session, the interview Paradigm of Relational Anecdotes (RAP;
Luborsky, 1998) was applied to identify the Relational Configurations (CRs) existing in the
mother-child interaction. The presence of common elements was evidence within the CRs of
the participating mother: (a) recurrent affections of guilt, frustration, loneliness and resignation;
(b) representations that they had of themselves as “sad and weak”, of their children as “brave,
good and mature”, and of cancer as “source of all evil”; (c) explanations about cancer,
attributed to external agents but concerning failures in their maternal role; (d) interactions
between them and their children, where they were awarded more adults deals; (e) the role of
others as a source of support; and (f) the description of situations that involved danger, pain
and death. Likewise, through a thematic analysis, it was found that the experience of having a
child with cancer is a traumatic experience that reconfigures the entire relational experience of
the mother; and that particular sociocultural characteristics of the participants, such as poverty,
migration, terrorism and Andean cosmology, expose them to greater vulnerability and

complicated the understanding of their experience.

Key words: relational configurations, cancer, maternity, migration, poverty, vulnerability.
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Introduccion

El cancer es un término general que engloba una amplia gama de enfermedades
caracterizadas, fundamentalmente, por el crecimiento acelerado de células andémalas que se
extienden e irrumpen en diversas partes del cuerpo (Méndez et al., 2004). Esta enfermedad
puede ser considerada una experiencia estresante y con potencial traumatico por su constante
confrontacion con el sufrimiento, las pérdidas, el dolor y la muerte; por lo que, a pesar de no
ser considerada actualmente una enfermedad fatal, continua siendo una de las mas temidas.
(Cerodn et al., 2007; Ibafiez, 2016; Munidin Lopez, 2003). Actualmente es la segunda causa de
muerte a nivel mundial, causando la muerte de 8,8 millones de personas en el 2015
(WHO/OMS, 2018). Y en el Peru, cada aio se diagnostican cerca de 50 mil casos nuevos de
cancer, segin la Direccion de Prevencion y Control del Céncer del Ministerio de Salud

(MINSA); siendo 30 mil las muertes al afio (MINSA, 2018).

El céncer infantil se da en personas menores de 15 afios y representa entre un 0.5% y
un 4.6% de la proporcion total de personas afectadas con cancer (WHO/OMS, 2018). A nivel
mundial se registran mas de 250 mil nuevos casos al afio, de los cuales, 90 mil terminan en
muerte (Parkin et. al, 2005). En Peru, se presentan 1,600 casos nuevos al afio (Ministerio de
Salud, 2018); los cuales, en su mayoria, son atendidos en el Instituto Nacional de Enfermedades
Neoplasicas (INEN). Dentro del periodo 2010 — 2012, el INEN atendié 1048 casos de cancer
infantil; siendo los tipos mas comunes: las leucemias, los tumores cerebrales, los linfomas, los

tumores renales y los retinoblastomas (INEN, 2018).

Los tratamientos médicos han reducido las tasas de mortalidad de esta enfermedad a
nivel mundial (Ibafez, 2016); sin embargo, estas estadisticas aumentan en entornos de bajos
recursos, principalmente en paises en vias de desarrollo como el nuestro (Onostre Guerra,
2014). De acuerdo con la Organizaciéon Panamericana de la Salud (OPS, 2017), en el Pert aun
existen diferencias en el poder de acceso a los servicios de salud y la disponibilidad de los
tratamientos, factores limitantes que dificultan todo lo concerniente a la deteccion temprana y

mejoria de los nifios con esta enfermedad.

En Pert solo existen dos hospitales especializados en oncologia pediatrica, ambos
situados en Lima Metropolitana; sumado a ello, contamos con dos hospitales oncoldgicos
ubicados al norte y sur del pais; pero, al no ser especializados, los casos que requieren mayor

seriedad y recursos deben trasladarse a Lima para ser asistidos. Por este motivo, el Instituto
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Nacional de Enfermedad Neoplasicas (INEN, 2016) registra casos tanto de Lima como de
provincia, representando este ultimo aproximadamente el 70% de los casos. Sumado a esto, el
20% de los nifios que vienen del interior del pais provienen de entornos rurales con ingresos
insuficientes para cubrir necesidades basicas; por lo que, el servicio social del hospital deriva
a estas familias a diferentes albergues (Vasquez et al., 2018). Sin embargo, debido a la alta
demanda, los cupos que ofrecen los albergues son insuficientes. Por todo ello, el cancer infantil,

representa un problema de salud publica y social (MINSA, 2018).

Se debe tener en cuenta que la migracion no solo refiere a un desplazamiento
permanente; sino que puede incluir desplazamientos por periodos de tiempo para recibir
tratamientos médicos (de Lobera Pérez-Minguez, 2004). Por lo que, el desplazamiento de estas
madres y sus hijos, desde sus lugares de origen hacia Lima con el objetivo de obtener atencion
médica, las posicionaria en la condicién de migrantes. Esta nueva condicion no solo implicaria
el abandono del hogar, si no que produciria una disminucion del contacto con los suyos, una
baja percepcion del apoyo social y el afloramiento de sentimientos de soledad y nostalgia
(Nunez-Polo et al., 2009); y ademas, potenciaria las implicaciones emocionales ya existentes
producto del cancer y los expondrian, a los nifios y a sus padres, a una mayor vulnerabilidad.
En relacion a ello, Cata del Palacio et al (2006) ha identificado a la soledad, los trastornos de
suefio, los sentimientos de indefension y la frustracion como reacciones emocionales comunes
en familias donde estas variables, cancer de un hijo y migracién para obtener mejores

tratamientos, estan presentes.

El presente estudio, se ha llevado a cabo con madres que tienen hijos con céncer de
tumor so6lido y que se alojan en un albergue, el cual, ademas de brindar alojamiento a los
pacientes de bajos recursos y sus acompanantes mientras estan en tratamiento, les proveen otros
servicios de manera gratuita como: la alimentacion, traslados, medicinas y exdmenes médicos;

gastos que no cubre el seguro integral de salud que brinda el Estado.

El cancer de tumor so6lido se caracteriza por la acumulacion sélida y firme de células
neoplasicas malignas que se pueden ubicar en cualquier parte del cuerpo (de Salud Publica,
s.f.); pudiendo clasificarse de acuerdo a su histologia o localizacion (Pereira et al., 2003). Este
cancer pediatrico es uno de los mas frecuentes, representando el 58% de los casos; y agrupa
distintas variantes como Tumores del Sistema Nervioso Central, Neuroblastomas, Tumor de
Wilms, Sarcomas de Partes Blandas, Tumores Oseos, Tumores Hepaticos y Tumores de

Células Germinales (Sierrasesumaga, 2004).
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Si bien el diagnostico de cancer de un hijo, indistintamente del tipo de cancer, supone
un gran impacto en la vida del propio nifio y su circulo familiar (Abreu et al., 2018). De acuerdo
con Méndez (2005), el tipo de cancer del nifio es una variable particularmente relevante en la
adaptacion de los padres a esta noticia porque envuelve otras variables como el tipo de
tratamiento al que estard expuesto el niflo, la duracién y la intensidad de los procedimientos.
Esta investigacion decidio elegir especificamente a madres de nifios con cancer de tumor solido
porque el tratamiento correspondiente a este tipo de cancer requiere una mayor exposicion
fisica del menor debido al uso de procedimientos mas invasivos, procedimientos que pueden
dejar secuelas como la perdida de una parte del cuerpo y sus funciones, grandes cambios en la
imagen corporal o incluso provocar la muerte (Guijarro Exposito, 2011); experiencias que
pueden incrementar la sensacion de angustia, incertidumbre y miedo en los padres (Dussan,

2007).

El tratamiento de este tipo de cancer es de caracter multimodal y tiene como objetivo la
curacion definitiva del paciente, la prolongacion de su vida o el paliamiento del dolor producto
de la enfermedad; especificamente se utiliza la cirugia y la radioterapia para controlar el tumor,
y la quimioterapia para eliminar restos del cancer en el cuerpo (de salud publica, s.f.; Guijarro

Exposito, 2011).

La cirugia es un procedimiento que ejerce varios roles: diagnostico, terapéutico y
paliativo (Guijarro Expdsito, 2011); y tiene un papel importante en la curacion de algunos tipos
de tumores so6lidos (de salud publica, s.f.). Sin embargo, estos métodos desde el punto de vista
psicoldgico, pueden producir alteraciones emocionales complejas por el miedo a posibles
pérdidas corporales, y por su relacion con el dolor y la muerte, (Dussan, 2007). La radioterapia
tiene como objetivo destruir s6lo las células y tejidos cancerigenos (Guijarro Exposito, 2011).
Es un método que puede ser utilizado tanto antes de la cirugia, para la disminucion del tumor;
como después, cuando la extraccion del tumor no ha sido completa y/o queden residuos
cancerosos (Gonzalez, 2010). Finalmente, la quimioterapia es un método fundamental en el
tratamiento de los tumores s6lidos; y su composicion quimica, duracion y frecuencia variara de
acuerdo al tipo de tumoracion, estadio y caracteristicas particulares del paciente (de salud

publica, s.f.; Gonzalez, 2010).

A partir del diagnostico de cancer, la vida cotidiana del nifio y su familia se vera alterada
por tratamientos, reiteradas hospitalizaciones con periodos de duracion variable, y constantes

visitas ambulatorias; produciendo que el nifio y su cuidador se encuentren en aislamiento
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constante (Grau Rubio, 2002; Munidin Lopez, 2003). En ese sentido, la hospitalizacion traeria
cambios y pérdidas a la vida del nifio, y generaria un importante impacto emocional al romper
con: la dindmica familiar establecida, su casa, el juego, el estudio y la vida social; ambitos
importantes en su cotidianidad y desarrollo. Ademas, produciria una reacomodaciéon de su
rutina y de sus funciones basicas como: la alimentacion, el suefio, el cuidado personal y la
compatfiia de nuevas personas, tanto adultos como nifios (Carrién & Muinoz, 2005; del Carmen
Espada & Grau, 2012; Lizasoain & Ochoa, 2003). Producto de ello, el nifio con cancer podria
evidenciar comportamientos pertenecientes a etapas anteriores en su desarrollo, desérdenes en

su alimentacion y suefio, mayor dependencia, agresividad, depresion y miedo (Dusséan, 2007).

Adicionalmente, otro factor que se debe tener en cuenta es la edad de los nifios con
respecto a la llegada del diagnostico; ya que tendria diferentes implicancias tanto en los hijos
como en los padres. La edad en el cancer pedidtrico no solo es importante para las
intervenciones y tratamientos en el paciente, sino también para la significacion de su propia
vivencia y desarrollo integral (Dussan, 2007; Ferri & Rodriguez, 2009; Méndez et al., 2004;
Ortiz, 2004); y es un factor influyente en las diferentes reacciones de los padres y en la
construccion de su vivencia (Ferndndez Castillo & Lopez Naranjo, 2006). De esta manera se
ha encontrado, en nifilos menores de 5 afios, preocupaciones en torno a la separacion con sus
madres; mientras que los nifios de 6 afos mostrarian inquietud por conocer el tiempo exacto
que tomaria su tratamiento y hospitalizacion (Nufiez-Polo et al., 2009). Con respecto a los
padres, de acuerdo con Medin (2009), este factor tendria implicancias en la interaccion de los
padres con sus hijos, y representaria un elemento importante en el proceso de afrontamiento de

las experiencias y su significacion.

En relaciéon a ello, se han identificado, especificamente, diferentes reacciones
emocionales de acuerdo a algunas etapas del desarrollo. Cuando el cancer pediatrico llega en
edades muy tempranas (etapa postnatal) puede retrasar e incapacitar el desarrollo, interfiriendo
en el ambito fisico, psicologico y social (Ballestas Cueto et al., 2013). Los nifios que se
encuentran en esta etapa pre lingiiistica (0 -18 meses) captan y responden a experiencias de
dolor, malestar y presencia de extrafios a través de canales sensoriomotores; y sus
comportamientos estan influenciados por los estados emocionales de su madre (Moriconi,
2013). La hospitalizacion puede frustrar en ellos los aprendizajes sensoriomotores, reducir el
contacto con el entorno y la presencia de sensaciones agradables; ademas, los efectos de la

situacion de vulnerabilidad, en donde es ubicado el nifio producto de su enfermedad, pueden
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aumentar en sus padres una actitud de cuidado y proteccion, limitando su desarrollo y la

adquisicion de habilidades basicas de independencia por el miedo a lesiones (Ortiz, 2004).

En la etapa de la infancia, se ha encontrado que el aislamiento parcial o total de los
nifios con cancer, producto de constantes internamientos, examenes y tratamiento médicos;
puede llegar a afectar e incluso dafiar la confianza de estos nifios en su relacion con los adultos
(Ferri & Rodriguez, 2009). Y en lo que refiere a la etapa de la nifiez, se ha evidenciado que los
nifios a partir de los 6 afios pueden tener sensaciones de pérdida de control y comportamientos
de dependencia e inseguridad hacia otras personas debido a los tratamientos invasivos y
restricciones de la enfermedad; colocandolos en una posicidon pasiva no solo en relacion a la

enfermedad, sino también, en otros ambitos de su vida (Dussan, 2007).

El cancer pediatrico, al ser un evento que amenaza la vida del menor, su cuerpo y
funcionalidad, su rutina y cotidianidad, y su ambiente social; es una experiencia estresante y
traumatica que supera a los nifios afectando directamente a sus padres (Abreu et al., 2018;
Ballestas Cueto et al., 2013; Bragado, 2009; Lopez-Ibor, 2009; Moriconi, 2013). Este encuentro
con la posibilidad de muerte del hijo supone la instauracion de un conflicto psiquico en los
padres que tiene como objetivo tramitar la situacion vivida y poder simbolizarla (Medin; 2009).
Por ello es importante descubrir y comprender de qué manera los padres se relacionan con esta

experiencia.

Se tiene conocimiento que los padres de nifios con céncer constantemente estan
expuestos a cargas fisicas, emocionales, econémicas y sociales, que provocan una serie de
reacciones emocionales como: dolor, estrés, frustracion y ansiedad; y que estas reacciones se
desglosan del sentimiento de incertidumbre y la dependencia que el nifio desarrolla por la
enfermedad (Ballestas Cueto et al., 2013). Ademas, estos padres se encuentran en una constante
tension por el nuevo rol que tienen que ejercer ante la presencia del cancer y muchas veces esta
situacion angustiosa se acompaiia con los temores de las primeras experiencias parentales y de
sentimientos de frustracion generados por la incapacidad de ejercer su rol de cuidado y

proteccion (Castillo & Chesla, 2003).

La madre, en particular, es quien termina ejerciendo mayoritariamente la labor de
cuidadora principal del nifio enfermo (Ballestas Cueto et al., 2013; Celma, 2009; MINSA, 2018;
Ramos et al., 2013), pudiéndose verse inmersa en un periodo de aislamiento que interrumpiria
sus demas roles y actividades cotidianas (del Carmen Espada & Grau, 2012). De esta manera,

se ha encontrado que ellas, al estar al servicio del hijo enfermo con el objetivo de salvaguardar
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su bienestar, pueden mantener grados altos de dependencia emocional con sus hijos durante el
cuidado y pueden ser un factor que facilite o dificulte la continuidad de los tratamientos; por lo
que su papel en la relacion con su hijo es un predictor fundamental en cuanto a la calidad de

vida de su hijo y su manera de relacionarse con el mundo (Grau & del Carmen Espada, 2012).

Asimismo, el cancer del hijo obligaria a la madre a hacer una reestructuracion en su
manera de concebir el mundo para considerar determinados aspectos y miedos que el
afrontamiento de la enfermedad requiere (dos Santosl & Gongalvesll, 2008). Es por ello que
las madres pueden establecer y mantener una relaciéon modificada con el nifio por estar
centradas en este, conectdndose directamente con su carga psiquica (Lapuente, 1997). Estas
reacciones psicologicas afectarian de manera directa la calidad del apoyo emocional y afectivo
hacia el hijo (Salinas et al., 2018). Por ejemplo, Grau & del Carmen Espada (2012) encontraron
cambios en las relaciones entre las madres y sus hijos hospitalizados, colandose métodos de
cuidado como el chantaje y la permisividad, al intentar mantener la independencia y disciplina

en el cuidado.

Partiendo de todo lo mencionado, se considera fundamental investigar como las madres
de nifios con cancer organizan sus experiencias en contextos de vida particulares como el
cancer. Para ello, uno de los constructos que puede ser util para captar las dinamicas relaciones
que se forman entre las madres y sus hijos es el de las Configuraciones Relacionales (CRs); las
cuales son entendidas como formas consistentes en que una persona organiza su experiencia

relacional en la interaccion con un otro y consigo mismo (Villaran, 2017).

De acuerdo con Villaran (2017), las CRs son un fenémeno que ha sido captado con
diferentes términos por las diversas corrientes y autores dentro del psicoanalisis. A groso modo,
se puede hacer una distincion entre los autores que conceptualizan este fendmeno dando mas
peso a lo intrasubjetivo frente al espacio intersubjetivo. El primer grupo, alineado con teorias
de las relaciones objetales (Villaran, 2017), conceptualiza al fendmeno como patrones
recurrentes concebidos dentro la mente de la persona (Mantilla, 2007), los cuales son
resultantes de la necesidad de mantener conexiones con el mundo interno y sus interrelaciones
(Mitchell, 1993). El segundo grupo, relacionado con teorias del psicoanalisis relacional e
intersubjetivo define al constructo como patrones relaciones que se conciben en el espacio
intersubjetivo, donde la mente seria el primer organizador de la experiencia; y remiten a
estructuras que organiza una persona en su interaccion con los otros (Villaran, 2017). Estas

configuraciones se forman desde etapas muy tempranas en interaccion con los principales
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cuidadores, existiendo una posibilidad considerable de revivirlas en las relaciones posteriores,

como la relacion con los hijos (Lopez del Hoyo, 2010; Mitchell, 1993; Villaran, 2017).

En cuanto a los componentes que integran las Configuraciones Relacionales, Mitchell
(1993) detalla que estdn conformadas por las representaciones que la persona tiene sobre si
misma, las representaciones que uno tiene del otro significativo y la experiencia subjetiva que
se da en la relacion. En la misma linea, Luborsky & Crits-Christoph (1998), al operacionalizar
el constructo a través su teoria del Tema Conflictivo Relacional Central (Core Conflictual
Relationship Theme, CCRT), identifica como componentes de las configuraciones: el deseo

del Self, la respuesta afectiva del Self'y la respuesta del otro frente a la demanda.

A partir de la definicion operacional del constructo de CRs de Luborsky & Crits-
Christoph (1998), se han ido desarrollando diversos estudios que tratan de dilucidar como se
llevan a cabo estas dinamicas reincidentes dentro de las interacciones en la relacion médico
paciente (Waldvogel et al., 1995), en la interaccion entre pacientes con algunas psicopatologia
y el terapeuta (Wilczek et al., 2000), en personas que habian recibido abuso fisico en la nifiez

(Drapeau, & Perry, 2004) y en pacientes en psicoterapia (Lopez del Hoyo, 2010).

Sin embargo, son pocos los estudios que han tomado como eje principal las relaciones
madre-nifio en la investigacion y el andlisis. Dentro de estos, Villardn (2009) especifica el
constructo de las CRs trasladdndolo hacia el eje materno-infantil. De esta manera, propone el
término Configuraciones de Experiencias Relacionales Maternas (CMRE, por sus siglas en
inglés) para definir las tipicas organizaciones que se dan en la vivencia de la maternidad, las
cuales estan mas alineadas a lo intersubjetivo; incluyendo variables contextuales que influyen

en como ellas se relacionan con sus hijos.

Estas experiencias englobarian a las intenciones, sentimientos y percepciones como
comportamientos de las madres; de esta manera, se concibe a la madre como un ser integral,
donde su cuerpo y su experiencia en el mundo son indivisibles. El aspecto relacional se lograria
a partir de rescatar la importancia de la presencia de un otro en la experiencia; lo cual se ve
reflejado en las vinculaciones profundas que existen entre las madres y sus hijos, y la
experiencia contextual que los envuelve. Y el término configuracion aludiria a la consistente
organizacion que las experiencias relacionales puedan tener a través de diferentes situaciones

y tiempos (Villaran, 2009).
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En relacion a ello, Gleason (2001) ha utilizado la metodologia del CCRT para estudiar
la comprension de las relaciones diadicas madre—hijo, donde se evidencia la influencia de temas
transferenciales en la relacion de la diada. Asimismo, Villaran (2009) encontré6 componentes
semejantes de las CRs propuestos por Luborsky & Crits-Christoph (1998), lo que da cuenta de
la ocurrencia del mismo fendmeno en el plano de la maternidad. Los componentes que se
encontraron fueron la intencidén o necesidad de la madre, la respuesta emocional de la madre y
sus estrategias para controlar el comportamiento de su hijo, y el rol del hijo (Villaran, 2009).
Sin embargo, también encontré componentes particulares provenientes de la interacciéon madre-
hijo y el contexto. Por lo que, la conceptualizacion propuesta por Villaran (2009) se aleja de la
concepcidn de las configuraciones como modelos que exclusivamente provienen del pasado de
la madre; y las concibe como intercambios dindmicos que se establecen en el espacio

interrelacional influidos por el contexto.

A pesar de su importancia, el factor contextual y particularmente la cultura, han sido
poco estudiados dentro del marco de las CRs y las CRs Maternas. Sin embargo, Govrin (2017)
sefiala que, dentro del enfoque de la psicologia relacional, la subjetividad resultante del
encuentro intersubjetivo del Self con los otros se ve inmersa de otras variables relativas al
contexto socio cultural como la propia historia personal, antecedentes culturales, experiencias
de vida, entre otras. Asimismo, el Self, uno de los componentes de la CRs, es descrito por
algunos autores como un constructo relacional que estd en constante cambio por las influencias

del micro y macro contexto donde la persona estd inmersa (Ketokivi, 2010; Seligman, 2003).

En lo que respecta al fendmeno de la maternidad, lo relacional y el contexto cultural
también parecen tener roles importantes para su analisis y comprension. Pierce (2009) describe
a la maternidad como un rol relacional, con elementos estructurales sujetos a cambios producto
de la interaccion de la madre y su contexto. Asimismo, Noblega Mayorga (2009) precisa que
la vivencia de la maternidad engloba caracteristicas propias del contexto como factores
culturales, sociales, econdmicos y personales. Por ello, la cultura como factor parece tener una

real relevancia en el ambito de la maternidad debido a su caracteristica relacional.

En relacion a lo anterior, conceptos parientes a las CRs Maternas resaltan a la cultura
como un factor importante para el andlisis y comprension de como las madres organizan sus
experiencias con sus hijos. Rothbaum et al. (2007) encontrd que el apego puede tener diferentes
manifestaciones culturales producto de los diferentes significados que provee el contexto

cultural donde las personas se desarrollan. Y Noéblega et al. (2017) hallé que los factores
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personales de la madres y su contexto micro y macro social intervienen en la creacion de
guiones de base segura. Asimismo, estudios realizados por Carlson & Harwood (2003), Jin et
al. (2012), y Noblega (2012) descubrieron que algunos comportamientos correspondientes al
constructo de sensibilidad materna y a la practica de cuidados sensibles (Mesman et al., 2016)

pueden responder a particularidades del contexto de las madres.

En relacion al céancer, hasta donde sabemos, tampoco se han realizado estudios que
capten y describan las CRs en la dindmica de madres e hijos con cancer; sin embargo, existen
estudios que exploran aspectos especificos de las configuraciones como: representaciones del
cancer de padres con hijos que padecen esta enfermedad, encontrando representaciones
esperanzadoras sobre la curacion del cancer y representaciones de muerte relacionada a los
procesos oncologicos (Ruda, 2001); y sentimientos de los padres de nifios con cancer, siendo

los mas resaltantes: el miedo, la culpa y la esperanza (Grau & del Carmen Espada, 2012).

Asimismo, se han realizado estudios cualitativos que buscan dar cuenta de las
experiencias subjetivas de los padres de nifios con cancer a través de marcos fenomenoldgicos
e interaccionistas. Estos estudios exploran, a través de entrevistas semiestructuradas, las
principales temdticas que surgen en sus narraciones. Entre las tematicas mdas frecuentes se
encontraron aquellas relacionadas a los momentos iniciales de la llegada de la enfermedad; al
proceso de concebirse como una madre de un nifio con cancer; a las relaciones de los padres
durante el cancer del hijo, a la significacion y aceptacion del cancer del hijo, al agravamiento

y posibilidad de muerte del hijo, y al aprendizaje que implica vivir una experiencia de este tipo.

Los momentos iniciales de la llegada de la enfermedad hacian referencia
especificamente al diagnostico y el traslado hacia los servicios de salud, tratamiento e
implicancias (Alves et al., 2016; Castillo & Chesla, 2003; de Castro, 2016; de Oliveira Silva et
al., 2011; dos Santos Benedetti et al., 2014; Santos et al., 2011); y detallaban el avistamiento
de los primeros sintomas, la travesia hacia el diagnéstico final, los primeros tratamientos y
efectos de los mismo. Ademas, en estas narraciones se evidenciaba el desconocimiento de la
enfermedad por parte de los padres y, por consecuencia, los significados y fantasias que les
atribuian. El proceso de concebirse como una madre de un nifio con cancer (de Oliveira Silva
et al., 2011; Moreira & Angelo, 2008; Santos et al., 2011), detallaba el proceso de aceptacion
y formulacion de la nueva identidad de la madre. Asimismo, puntualizaba las modificaciones
que las madres establecian en sus vidas para poder centrarse en el cuidado de su hijo enfermo,

y daba cuenta de estados emocionales de dolor, sufrimiento y angustia.
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Las relaciones de los padres durante el cancer del hijo (de Oliveira Silva et al., 2011;
del Carmen & Grau, 2012), detallaba como se modifican las relaciones entre ambos padres a
raiz de la llegada de un tercero, la enfermedad del hijo; y especificamente cuales eran los retos
y las nuevas dindmicas en su relacion. La significacion y aceptacion del cancer del hijo (Alves
et al., 2016; Castillo & Chesla, 2003; dos Santosl & Gongalvesll, 2008; Moreira & Angelo,
2008), daba cuenta del proceso de vinculacion y familiarizacion de los padres con el cancer del

hijo, y cudles eran las estrategias que asumian para afrontarlo.

El agravamiento y/o posibilidad de muerte del hijo (Alves et al., 2016; de Castro, 2016)
describia como la incertidumbre era un elemento constante a lo largo del todo el tratamiento
del hijo; y hacia énfasis en aquellos momentos donde la vida del hijo o de un otro cercano
peligraba. Y finalmente, el aprendizaje producto de la experiencia de tener un hijo con esta
enfermedad (Benedetti et al., 2015; de Castro, 2016) describia como el proceso de enfermedad
habia brindado a los padres de conocimiento a nivel semantico y/o conceptual; y a nivel

practico, especificamente en el manejo de situaciones y solucidon de problemas.

Sin embargo, no se han encontrado estudios que investiguen directamente como son las
CRs entre las madres y sus hijos en contextos del cancer a nivel general, ni especificamente en
cancer de tumor sélido, y sus implicancias en cada una de ellas. Como hemos visto, los estudios
mencionados exploran solo aspectos aislados o generales de la relacion de la madre con su hijo
con cancer. Por ello, el constructo de las CRs nos permite integrar estos diferentes aspectos,

dandonos una vision de la relaciéon madre-nifio méas completa.

Existen diferentes métodos para identificar el constructo de las CRs. Todos los métodos,
cuantitativos y cualitativos, emplean narrativas dadas por los participantes en contextos
terapéuticos como entrevistas que exploren episodios relacionales (Crits-Christoph et al.,
1999). El presente trabajo ha optado por emplear el Paradigma de Anécdotas de la Relacion
(Relationship Anecdotes Paradigm, RAP) desarrollado por Luborsky (1998); porque nos brinda
mejores herramientas para capturar los episodios de relacion especificos en la diada madre-hijo

analizdndolo desde la experiencia subjetiva bajo un andlisis cualitativo.

Tomando en cuenta lo anterior, el objetivo de esta investigacion es describir las
Configuraciones Relacionales Materno Filiales existentes en la relacion madre — hijo, donde
los hijos presentan un diagnostico de cancer de tumor sélido y hayan tenido experiencias de

hospitalizacion. La comprension de dichas situaciones nos servira para describir las relaciones
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madre — hijo en situaciones de extrema vulnerabilidad ante la llegada de la enfermedad, el

cancer.

Para el logro de este objetivo, se realizé una investigacion cualitativa con tres madres
con hijos con cancer, los cuales presentaban un diagnostico de cancer tumoral solido y se
encontraban estables en ese momento. Especificamente, se eligio6 como disefio metodoldgico
el Analisis Fenomenologico Interpretativo, el cual toma en cuenta la descripcion y reflexiones
que hace el investigador sobre las representaciones y significaciones que los participantes hacen
de sus propias experiencias (Hernandez et al., 2014). Este disefio busca ampliar el analisis de
experiencia subjetiva de la persona incorporando variables contextuales, para obtener una
mayor comprension de como la persona crea significados de su experiencia subjetiva (Willig,
2013). En adicidn, el presente estudio opt6 por utilizar el marco tedrico de las CRs para analizar
e interpretar los resultados porque permite captar las dinamicas interrelacionales y otorgarles

un sentido (Mitchell, 1993, Villaran, 2009).
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Meétodo

Participantes

La presente investigacion contd con la participacion de 3 mujeres, cuyas edades
oscilaban entre los 32 y 38 afios, madres de nifios diagnosticados con cancer de tumor sélido
de diferentes edades. Estas mujeres estaban casadas, provenian de diferentes partes de la zona
rural andina del Perq, era la primera vez que migraban a Lima Metropolitana, habian migrado
s6lo con su hijo enfermo, no tenian familiares en Lima y se alojaban en un albergue cerca del
Instituto Nacional de Enfermedades Neoplasicas (INEN), lugar donde los menores recibian

tratamiento.
Tabla 1

Datos sociodemogrdficos

Nombre Edad Proveniencia Grado de Nombre Edad del hijo Tipo de tumor

instruccién  del hijo solido

Amelia 32 Huancayo Secundaria Emily 4 aflos y 2 Tumor de Wilms
completa meses

Francisca 35 Cusco Primaria Jim 1 afio y 8 meses Tumor R.Elb,dOIde

completa en Rifion
. Primari . 6 afi 6 .

Ana 38 Cajamarca rimarta Luis anos y Retinoblastoma

completa meses

Se utiliz6 como método de seleccion de participantes muestras por conveniencia y
homogéneas, puesto que la investigacion se desarrolld con personas a las que el investigador
tenia acceso por medio de la comunicacidn, presentacion y aceptacion del proyecto a un
albergue, personas que voluntariamente decidieron participar; y dentro de este grupo, se buscod
que las participantes compartan rasgos similares importantes para el desarrollo del estudio

(Hernandez et al., 2014).

En la investigacion cualitativa el sujeto y su singularidad fueron fundamentales para la
construccion de la informacion y su generalizacion, una generalizacion tedrica entendida como
la capacidad del modelo para comprender la problematica; diferente a la repeticion y prediccion

(Willig, 2013). Teniendo en cuenta que, en este tipo de investigacion, el numero de casos
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responde a las demandas del estudio y no interfiere con la significatividad de las conclusiones
(Gonzéles Rey, 2007); se decidio realizar un estudio con 3 casos, una cantidad que responde al
marco epistemologico escogido y estd dentro del rango establecido, de 3 a 15 participantes
(Smith & Shinebourne, 2012). Ademas, cada uno de los casos se situd en un diferente grupo
etario con respecto a la llegada del cancer a la vida de los nifios y los intervalos de las edades

fueron generados por la disponibilidad de personas a las que se tuvo acceso.

Las condiciones para la inclusion buscaron que exista un grupo de madres, principales
cuidadoras de hijos con un diagndstico de cancer de tipologia homogénea, tumores so6lidos;
variable relevante en la adaptacion de los padres a la noticia del cancer debido a que su
tratamiento de cardcter invasivo, diferente al de las leucemias, expone enormemente la
integridad fisica del nifio pudiendo dejar secuelas irreversibles en su composicion (Guijarro
Exposito, 2011; Méndez, 2005); situacion que puede incrementar la sensacion de angustia,
incertidumbre y miedo en los padres (Dussan, 2007). Asimismo, se requirio que los nifios hayan
pasado experiencias de tratamiento y hospitalizacion; ya que estas vivencias pueden modificar
las relaciones entre ellos y sus madres, con su entorno y con los otros (Abreu et al., 2018;
Ballestas Cueto et al., 2013; Carrion & Muiioz, 2005; Dussan, 2007; Lizasoain & Ochoa, 2003;
Muniléin Lépez, 2003).

En cuanto al criterio de exclusion, se considerd que las participantes y sus hijos no se
encontraran en momentos especificamente dificiles y complicados en relacion a la enfermedad
del menor y su tratamiento como: la etapa del diagndstico, momentos iniciales de la
enfermedad, intervenciones quirdrgicas recientes o proximas, entre otras; puesto que
significaban situaciones de extrema vulnerabilidad y representaban una condicidon impuesta y

corroborada por las autoridades del albergue.

Ademas, al ser el cancer un evento traumatico, se tomé medidas de prevencion para el
cuidado principalmente emocional de las madres como de la investigadora, tanto durante las
entrevistas como a su término. Debido a ello, se utilizé un protocolo de contencidn psicologica
(Apéndice B); y si la situacion lo hubiera requerido, se penso en la posibilidad de tener un
espacio de contencion y/o de cierre de la experiencia y derivacion a una institucion que brinde
ayuda psicologica. Por otro lado, la investigadora contd con el tiempo de supervision de tesis

como un espacio de contencidn y elaboracion de la experiencia.

En cuanto a los aspectos éticos que se tomaron en cuenta, es importante resaltar que el

acceso a la poblacion se obtuvo mediante una solicitud de permiso a un albergue situado cerca
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del Instituto Nacional de Enfermedades Neoplasicas (INEN); el cual brinda alojamiento y otras
ayudas a pacientes con cancer de bajos recursos y sus familiares. Ademas, se realizd la
investigacion con aquellas personas que de manera libre y voluntaria accedieron a colaborar
con la investigacion; y en todo momento se cuidd la confidencialidad de las participantes
mediante pseudoénimos y evitando incluir caracteristicas que pudieran develar su identidad.
Asimismo, se solicito la firma de un consentimiento informado (Apéndice A), el cual fue leido

y explicado previamente con cada una de las participantes.

La finalidad de este documento fue exponer los objetivos, caracteristicas e implicancias
del estudio; obtener la autorizacion para realizar grabaciones de audio y transcripciones con
exclusivo uso académico, recalcando su posterior destruccion; informar su derecho a retirarse
de la investigacion en cualquier momento sin que ello represente algln tipo de prejuicio; y
mencionar los riesgos que podrian estar implicados al contar su experiencia a través del didlogo:
la posibilidad de experimentar reacciones emocionales, asi como los beneficios que esta podria
representar: una oportunidad para elaborar y entender su vivencia, y recibir un espacio de

contencion y/o derivacion en caso se requiera.

Técnicas de recolecciéon de la informacién

Para el desarrollo de la presente investigacion se utilizaron las siguientes técnicas de

recojo de informacion:

Ficha socio demografica (Apéndice C): utilizada para recoger informacion
caracteristica de la participante, de su hijo, de la enfermedad y su familia. Ademas, esta
entrevista tuvo como objetivo secundario crear un ambiente de apertura y confianza que facilite

la aplicacion de la siguiente técnica de recoleccion de informacion.

Entrevista semi estructurada (Apéndice D): disefiada para profundizar en la relacion de
las madres y sus hijos, las concepciones sobre ella, su hijo y el céncer, la historia de la
enfermedad y su impacto en las dindmicas relacionales. Se procurd guiar la entrevista bajo una
dinamica conversacional para explorar campos subjetivos de la persona, poder recoger la
experiencia especifica a estudiar y aspectos relacionados a otros ambitos de la persona y su
propia organizacion subjetiva, elementos inseparables de la experiencia (Gonzéles Rey, 2007).
Este tipo de entrevistas permiten entablar un dialogdé flexible en cuanto a los temas que surjan,
rico en detalles y experiencias, entre el investigador y el participante (Smith & Shinebourne,

2012). Las areas que se exploraron fueron lo suficientemente flexibles para recoger la
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informacion emergente durante la entrevista; y la informacion, resultante de la exploracion de
temas de la entrevista en cada caso, fue util para contextualizar y comprender a detalle y

profundidad las configuraciones halladas.

Paradigma de Anécdotas de Relacionales (RAP por sus siglas en inglés; Luborsky,
1998), entrevista semiestructurada para obtener narrativas de relacion con los otros. Creada con
el objetivo de capturar episodios de relacion fuera del contexto de terapia (Luborsky& Crits-
Christoph, 1998). Para tal objetivo, se le pide a la persona que narre libre y concretamente
acontecimientos reales (pasados o presentes) que ocurrieron en su relacion con un otro,

detallando las propias acciones y las de la otra persona (Luborsky, 1998).

En el presente estudio, el RAP se utilizo para identificar los patrones de relacion central
o CRs existentes en la interaccion de estas madres con sus hijos. Esta técnica permitio recolectar
informacion de forma profunda y pertinente para el proposito, disefio y analisis del estudio.
Para ello, se necesitd que cada madre se sienta comoda (Luborsky, 1998), lo cual, se logré a
partir de la confidencialidad del proceso y la creacion de un ambiente confiable fijado en las
entrevistas anteriores. En este estudio, la premisa del RAP se modifico para centrar la atencion

en la poblacion escogida y en los objetivos propuestos (Apéndice E).

Procedimiento

En cuanto al acceso a la poblacion, se contact6 con un albergue de Lima Metropolitana
para personas que reciben tratamiento en el INEN, se presentd el proyecto de investigacion y
se obtuvo el permiso para acceder a las participantes. Para ello, se realizaron reuniones con las
areas de asistencia social y de psicologia, donde se expuso los objetivos, procedimientos e

implicancias de la investigacion.

Luego de la obtencion del permiso de la institucion, la investigadora se reunid con el
area de psicologia para identificar que madres cumplian con los criterios de inclusion y
exclusion establecidos. Después del tamizaje, se invito a las posibles participantes a ser parte
del estudio. La investigadora se reunid, en un area del albergue, solo con aquellas que tenian
interés en ser parte del estudio. En esa reunion, se les brind6 informacion sobre la naturaleza,
los objetivos e implicancias del estudio, y se coordinaron dos sesiones de entrevista con cada
madre con una duracion de 50 minutos cada una. La entrevistadora se reunioé con cada una de
las participantes de manera individual, dentro de la institucion, de acuerdo a la disponibilidad

de cada una de ellas.
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Dentro de este periodo, se incluy6 la realizacion de un estudio piloto con una madre;
con el objetivo de proveer a la investigadora un primer acercamiento al método y un espacio
para probar su desenvolvimiento, corroborar la conveniencia de las herramientas a utilizar y la
tematica escogida. Luego, se realizaron modificaciones referentes a la fineza de los datos
sociodemograficos, los topicos a explorar en la entrevista semi estructurada y el orden de la

aplicacion de las herramientas.

A partir de la incorporacion de las modificaciones, se continu6 con la realizacion de las
entrevistas con las otras madres. La primera entrevista comenz6 con la lectura, aceptacion y
firma del consentimiento informado (Apéndice A). Luego, se procedio con la recoleccion de
los datos sociodemograficos de cada participante (Apéndice C) y con la exploracién de otros
topicos, relacionados a la historia relacional de la madre con su hijo, por medio de la entrevista
semi estructurada (Apéndice D); esta ultima fue grabada con el consentimiento de la
participante. Al finalizar la sesion, se coordind la fecha y hora del segundo encuentro. En la
segunda sesion, se volvid a sefialar el cardcter voluntario del estudio y se recordo el derecho a
retirarse de la investigacion. En este encuentro se aplico la entrevista RAP (Apéndice E). Al
término, se observo y preguntd coOmo se encontraba emocionalmente cada participante, y se

brindé un espacio de contencién y cierre de la experiencia.

Al tener conciencia de que los 3 instrumentos abarcan preguntas que pueden ser
consideradas muy personales y/o movilizantes por lo reciente de los acontecimientos y por las
caracteristicas del cancer como enfermedad; durante los encuentros, se cuido la estabilidad
emocional de las madres por medio de la aplicacion del protocolo contencion (Apéndice B), el
cual consistia en brindar soporte emocional en caso ocurra algiin inconveniente durante las
entrevistas. A pesar de que, durante las entrevistas, las participantes no solicitaron su término
ni detenimiento; la investigadora decidid establecer algunas pausas al identificar situaciones de
llanto. Durante esos momentos, se procedio a pausar la entrevista y grabacion; se les brindo
papel klinex, una botella con agua, y se realiz6 una técnica de respiracion. Se espero a que la
participante se sienta mas tranquila, y se le pregunto si deseaba continuar o retirarse de la

investigacion. Todas las madres decidieron continuar con las entrevistas.

En la misma linea de cuidado, al finalizar las entrevistas, se cerciord6 que las
participantes no quedaran movilizadas emocionalmente. De acuerdo al criterio del area
psicologica del albergue y de la investigadora, no se encontrd necesario dar una entrevista

adicional de contencién y/o una derivacidon. Aunque, cabe rescatar que, todas las madres del
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albergue, incluidas las participantes del estudio, contaban con ayuda y seguimiento psicologico
antes, durante y después de las entrevistas. Asimismo, durante todo el proceso del estudio, la
investigadora busc6 establecer una relacion de confianza con las participantes a partir de la
escucha y el acompafnamiento; condiciones necesarias para crear un ambiente tranquilo y
reflexivo que permita el afloramiento, recoleccion y comprension de las narraciones de las

participantes (Smith & Shinebourne, 2012).

Las entrevistas se desarrollaron en un lapso de 4 semanas. Se procedid con la
transcripcion literal de las grabaciones, cuidando la confidencialidad y anonimato de la
informacion, y luego se eliminaron los audios. Al finalizar el estudio, la investigadora se
contactd con la institucion con el fin de brindar una devolucion de resultados al area de
psicologia del albergue. Se realiz6 una exposicion oral de los resultados encontrados y se

comprometid a entregar una copia escrita del estudio final.

Analisis de la informacion

Para el analisis de las entrevista se utilizd una adaptacion de la técnica del Anélisis
Tematico (Braun & Clarke, 2006). Método para identificar, analizar e informar patrones o
temas recurrentes en los datos; organizando minimamente la informacion y describiendo un
conjunto de datos rico en detalles cualitativos, por lo que no se requiere comprometerse con
teorias fundamentadas (Braun & Clarke, 2006). Asi, este método brinda la facultad de utilizar
los elementos del CCRT en favor de una mejor organizacion y comprension de la informacion

sin ceiiirse estrictamente a ellos.

El analisis de los datos comenzod con la realizacion de las entrevistas y su posterior
transcripcion literal y fidedigna, puesto que ambos procesos significaron un primer
acercamiento a la informacion a analizar (Smith & Shinebourne, 2012). Luego, con el propdsito
de familiarizarse con los datos, la investigadora realiz6 una lectura minuciosa, reiterada y activa
de las entrevistas; lo que permitio la identificacion de aspectos importantes y repetitivos dentro

de las narraciones, de los cuales se tomo registro (Braun & Clarke, 2006)

A partir de ello, para responder al objetivo planteado bajo el enfoque metodologico de
la fenomenologia interpretativa; primero, en cada caso se separd los ERs en dos grupos:
aquellos que se habian dado antes y después del diagnéstico de cancer. Luego de la separacion,
se realizo el andlisis de cada episodio de relacion mediante la elaboracién de resumenes y la

utilizacion del analisis tematico; lo que permitid la organizacion de la informacion, la obtencion
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de temas y significantes relacionados (Braun & Clarke, 2006). Asimismo, para obtener y
caracterizar los componentes que las conforman: el deseo del Self (D), la respuesta del Self
(RS), Ia respuesta del otro (RO), la representacion del Self, la representacion del otro, y los
afectos involucrados; se tomd como referencia el constructo de las CRs (Luborsky & Crits-
Christoph, 1998; Mitchell, 1993), elementos de la teoria del CCRT (Luborsky & Crits-

Christoph, 1998) en términos de una secuencia de accion y teorias psicoanaliticas.

A partir de ello, se realizd una comparacion sistematica entre ellos y entre los grupos de
corte antes y después del diagndstico, con la finalidad de hallar elementos comunes que
agrupados puedan conformar CRs. Durante el proceso, se busco la posible formacion de
categorias, sub categorias y combinaciones; las cuales fueron refinadas teniendo en cuenta la
coherencia y la validez de su organizacion. Se identificaron las CRs de cada participante, la
conformacion de una configuracion central transversal a partir de la abstraccion de las CRs
resultantes de las madres, y elementos transversales dentro de las CRs. Estas agrupaciones y su
posterior refinamiento fueron realizados y revisados por la investigadora en conjunto con la

Dra. Valeria Villaran, asesora de esta investigacion y experta en el tema.

En esta investigacion, se procurd que las técnicas de recojo de la informacion fueran
veraces; reconociendo el criterio de calidad y sus principios: fundamentacion, transparencia,
coherencia e indicadores de credibilidad (Pistrang & Barker, 2012). La fundamentacion de los
resultados se logrd a partir de lo obtenido empiricamente. La transparencia en la trasmision de
la vivencia subjetiva fue fundamental para evitar sesgos personales que interfieran con el
estudio (Herndndez et al., 2014); sobre todo porque la investigadora estaba en constante
contacto con este tipo de poblacion al haber sido practicante en el INEN por medio de una ONG
y por haber pasado por una situacion de indole similar en el momento del estudio; factores que
facilitaron la construccion de la informacion y sobre todo el uso del RAP (Luborsky, 1998). La
coherencia de las interpretaciones en los resultados fue congruente con el marco teorico de las
CRs y el psicoanalisis; y los indicadores de credibilidad del estudio se lograron por medio de

la asesoria y revision constante de la asesora de la investigacion y experta en el tema.

Finalmente, los resultados obtenidos en esta investigacién no son generalizables ni
replicables en otros contextos, sin embargo, son importantes porque nos aproximan a entender
las relaciones que se tejen entre las madres y sus hijos diagnosticados con cancer bajo la teoria
de las CRs, lo que nos permitird obtener una comprension mayor del fenémeno elegido

(Gonzales Rey, 2007).
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Resultados

En esta seccion se presentan, describen y discuten, caso por caso, los resultados de la
presente investigacion. Los resultados de cada caso se organizaron en dos secciones. En la
primera seccidon se detallan caracteristicas importantes de cada participante, incluyendo
elementos socio-contextuales, historia y proceso de enfermedad de su hijo. En la segunda
seccidn, se describen las CRs identificadas; los componentes que las constituyen: el deseo del
Self (D), la respuesta del Self (RS), la respuesta del otro (RO), la representacion del Self, la
representacion del otro, los afectos involucrados (Luborsky & Crits-Christoph, 1998; Mitchell,
1993) y las vifietas que las sustentan. Asimismo, se incluye una seccion denominada
Configuracion Relacional Transversal, la cual es resultado de una abstraccion de las
configuraciones encontradas en las madres. Luego, en la discusion, se describen y analizan los
elementos transversales encontrados de las CRs. De esta manera, los resultados y la discusion

buscan responder al objetivo de la investigacion.

Amelia
Caracterizacion de la participante

Amelia es una mujer de 28 afios, nacida en un pueblo de la sierra central del Peru.
Cuenta con educacion secundaria completa y trabaja como auxiliar de educacion inicial. Vive
con su esposo (28 afios) y sus tres hijas: Ana (9 afios), Mariel (2 afios) y Emily (4 afios), esta
ultima diagnosticada de cancer. En Mayo del afio pasado, a raiz de la enfermedad, Amelia y
Emily viajan a Lima para recibir atencion. Actualmente, se alojan en un albergue cerca del
INEN. En este tiempo, su esposo la ha acompafiado so6lo algunos momentos por motivos de

trabajo; aun asi, ella mantiene comunicacion constante con €1, sus otras hijas y familiares.

Amelia refiere que en marzo del 2018 not6 indicios de enfermedad en Emily: hinchazon
y dolor intenso en el abdomen, y rastros de sangre en la orina; sintomas que atribuyo al
accidente de auto que ambas sufrieron dias antes, al regreso de un paseo familiar. Luego de
unas semanas los sintomas se agudizaron, fueron derivadas a Lima y se le diagnostic6 Tumor
de Wilms con metastasis en un pulmoén. Este tipo de cancer se presenta en el rifion, pudiendo
diseminarse en todo el cuerpo; y se da en nifios entre 2 a 4 afnos de edad (National Cancer
Institute, 2019). En Julio de ese mismo afio, Emily terminé los modulos de quimioterapia y fue

operada en dos ocasiones: la primera intervencion fue en el rifion con riesgo significativo; y
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luego fue operada en el pulmén. Las operaciones fueron exitosas y estuvieron seguidas de
sesiones de quimioterapias que continian hasta ahora. Actualmente le faltan 16 quimioterapias

y 8 radioterapias para terminar su tratamiento.

Asimismo, sefiala que el diagnostico fue “una experiencia chocante”. Comenta que
constantemente sentia tristeza por la no mejoria de su hija y que el desconocimiento de la

enfermedad fue un factor que agravaba su sentir:

“[...] lloraba, sentia que mi corazon se rompia al verla llorar y jalarse los pelos de
dolor, su barriguita se hinchaba y sus venas se veian como ramas. Yo no sabia nada,
tenia miedo de lo que nos esperaba. Habia escuchado cosas de la quimio y de la radio,
que las personas no hablaban bien, que era como una plancha caliente en el cuerpo,

que las personas no quedaban bien”. (Amelia)

Durante este proceso, Amelia refiere que las quimioterapias de Emily significaron una
experiencia particularmente dificil por la pérdida de cabello de su hija: “/e ponia gorritas para
no verla sin pelo, era duro, los primeros dias no queria aceptarlo, me daba pena’; sin embargo,
la disminuciéon de la hinchazén y el cese de los dolores, producto de la aplicacion de las
quimioterapias, representaron para ella “una gran alegria”. Finalmente, Amelia expresa que el

cancer de su hija ha significado un “cambio radical en su vida”.

Configuraciones relacionales

En los Episodios Relacionales (ERs) descritos por Amelia en el RAP se identificaron
dos Configuraciones Relacionales (CRs): una antes del diagnostico, denominada “Fallos en la

labor”; y otra después, llamada “Conexion con el dolor”.

Fallos en la labor. Esta configuracion estuvo caracterizada por un Self demandante que
ignora las responsabilidades que tiene en relacién a un Otro, con el objeto de que este las
enmiende. De esta manera, Amelia busca que el otro satisfaga su deseo de ser ayudada (D).
Para ello, desatiende u olvida las responsabilidades de cuidado que tiene para con el otro,
dejandolo desprovisto de atencion y de necesidad de cuidado (RS). En respuesta, el Otro, desde
una posicion madura, independiente y buena; es quien comprende la situacion, la ayuda
mediante el recuerdo o la enmienda de las responsabilidades desatendidas, y espera una

reparacion (RO). A partir de ello, Amelia retoma el ejercicio de su rol, enmendando su falta.
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Tabla 2

Configuracion Relacional antes del diagnostico de la hija: Amelia

CR: Fallos en la labor de la hija

Interaccion
Self Ot{o
D RS RO (Hija)
Se olvida, Comprende, Madura,
Demandante Ser ayudada desatiende el ayuda, recuerda, independiente,
cuidado enmienda, espera buena

Nota. D = Deseo; RS= Respuesta del Self; RO= Respuesta del Otro

“Emily tenia 2 afios y medio [...] yo estaba dando de lactar a mi otra bebé [...] Ella
[Emily] me dijo que iba a lavar mis platitos [...] Después de un rato, escuché un sonido
fuerte, como si se hubiera roto vidrio, salgo corriendo para ver qué pasaba, [...] un plato
se le habia caido y se habia roto. La viy le dije: ';qué haces hijita?' y ella me dijo: 'estoy
lavando los platos mami'. Todo se habia mojado. La ayude a bajar y le cambie la ropa

porque estaba mojadita. Ella era asi, tenia una personalidad de ayudar.” (Amelia)

Se encontro en la CR de Amelia la descripcion de situaciones donde ella desatendia el
ejercicio de su rol, olvidando o no haciendo alguna tarea relacionada al cuidado de su hija; y
recibia ayuda de Emily para enmendarlo. La hija desde un rol comprensivo y sobre adaptado
es quien intenta ayudarla: recordandole o haciendo la tarea, aunque esto la expusiera
potencialmente a algun peligro. Al hacer esto, Emily le daba la oportunidad a Amelia de reparar
su falta; y aunque la madre era capaz de enmendar su “falta” a nivel de actos, no se hacia

evidente ningun sentimiento presente, como culpa ante la falta.

Estas situaciones podrian responder a la necesidad de que su hija gane independencia y
madurez, cualidades valoradas por Amelia; e irian acorde a la representacion que tenia de ella
como “una ninia independiente, madura, comprensiva y colaboradora”. Ademas, le permitiria
a Amelia enfocarse en otras labores como el cuidado de su hija menor y/o su trabajo; por ello
confiaba en dejar a Emily sola en la casa y se olvida de su lonchera. En respuesta, Emily
buscaba ayudar a su madre en las labores que dejaba desatendidas: mientras Amelia daba de
lactar, Emily lavaba los platos, aunque se le rompieran; cuando la dejaba sola en casa, su hija
“se metia en una caja llena de frazadas y se tapaba con ellas”’; y cuando se olvidaba la lonchera

de Emily, ella se lo recordaba. Luego de estas ayudas y/o recordatorios, Amelia lograba ver su
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falta y la enmendaba advirtiéndole “cuando quieras ayudarme avisame”y cambidndole la ropa
mojada; acostandola en su cama luego de encontrarla durmiendo en una caja y yendo a traer la

lonchera que “ambas se habian olvidado ™.

Sin embargo, mdas alld de las acciones reparadoras, no se evidenciaron afectos
relacionados a la falta. La congruencia que se establece entre las respuestas de Emily ante estas
situaciones y la representacion que tiene Amelia de su hija, parecen justificar los fallos. De esta
manera, las respuestas de Emily a menudo parecen intentar cubrir los fallos provocados por la
madre, al punto de tomar su lugar al “querer ayudarla”; y en ese intento la nifia es descrita
como extremadamente “independiente, madura, comprensiva y colaboradora’;y es quien: lava
los platos que la mama no puede lavar; duerme en una caja de frazadas mientras espera su
regreso, y le recuerda pacientemente el olvido de su lonchera. En estas acciones la hija parece
tener un papel mas activo en el cuidado que recibe de su madre, ya que realiza intentos eficaces
que ayudan a Amelia en su labor; pero que también denotan cierta iniciativa e independencia

de la hija y cierta ausencia de la madre.

Posiblemente la congruencia entre la representacion que Amelia tiene de su hija y las
acciones de Emily, anule cualquier sentimiento de culpa resultante de los fallos que se dieron,
e incluso los justifique. Factor que puede impedir el surgimiento de sentimientos que lleven a
la necesidad de reparacion. En las situaciones no se evidencian respuestas afectivas
relacionadas con sentimientos de alerta, preocupacion o miedo de parte de Amelia; mas bien,
parecen surgir sentimientos ligados al agradecimiento, ternura y orgullo por tener una hija tan
“comprensiva, buena y que ayuda”. Por lo que descripciones como “tranquila, con
personalidad de ayudar, agradecida, comprensiva e independiente” son encontradas en las

narraciones de Amelia cuando se refiere a su hija.

Debido a esto, los intentos de reparacion dados por la madre podrian responder a la
necesidad de cubrir la falta de manera automatica mediante la accidn, sin ahondar en la
reparacion del afecto. Esta falta de sentimientos frente al potencial peligro, también podrian
explicarse como resultado de un intento de inhibir todo tipo de sentimiento de culpa: siendo tan

grande el sentimiento de culpa que es mejor no sentir nada.

Conexion con el dolor. Esta configuracion estuvo caracterizada por un Self
débil/incapaz que desea desaparecer el dolor del Otro, con el objeto de sostener al que sufre.
De esta manera, Amelia, desea aliviar a su hija y ayudarla (D). Para ello, intenta consolar pero

cede ante la tristeza y el llanto que le suscita la situacion, por lo que se ve obligada a buscar
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consuelo en un Otro y delega sus responsabilidades (RS). En respuesta, el Otro, desde una
posicion madura, fuerte y valiente; es quien niega u oculta su dolor, se autoculpa por la
situaciéon que atraviesan, la consuela y asume las responsabilidades (RO). Acciones que

ayudaban a Amelia a retomar su rol.
Tabla 3
Configuracion Relacional después del diagnostico de la hija: Amelia

CR: Conexion con el dolor de la hija

Interaccion Otro
Self D RS RO (Hija)
s Aliviar Intenta consolar, Niega su dolor, se Maduro,
Débil . .
dolor, llora, siente tristeza, autoculpa, consuela, fuerte,
Incapaz o .
ayudar y busca consuelo asume responsabilidades ~ valiente

Nota. D = Deseo; RS= Respuesta del Self; RO= Respuesta del Otro

“fue cuando le pusieron sus quimios, fue el corte de su pelito [...] Se le estaba
empezando a caer [...], la técnica ya me habia dicho que tenia que cortarle su pelito
[...] Me fue dificil tomar esa decision. De ahi le dije a mi hijita: 'hijita, te van a cortar
tu pelito como a tu amiguita, ;ves? mira como tu amiguita ;quieres que te corte, mami?'
[...] Ella me dijo: 'ya', me aceptd [...] Fuimos a la ducha y cuando ya veia que estaba
cayendo su pelito, ya veia que mi hijita estaba triste. Su carita, sus ojitos estaban llorosos
[...] Ahise me cayeron las lagrimas, me voltee, me limpie y voltee sonriendo. Mi hijita
estaba triste [...] Al terminar le dije: 'mami, te amo mucho' [...] Y ahi ella me dice:
'eso mami es porque yo me he jalado mi pelo, por eso se ha caido'[...] En ese momento
yo no supe que decir [...] me puse a llorar y la abracé fuerte [...] ella me decia: 'no te

preocupes mami, mi pelo va a crecer'. (Amelia)

Se encontrd en esta CR la descripcion de situaciones donde Amelia tenia el deseo de
conectarse con el dolor de su hija en momentos dificiles de la enfermedad, aun cuando la
intensidad la desbordaba. Seguida por el deseo de la hija de ser cuidada y la necesidad de cuidar
a su madre para evitar que sufra, a pesar de su dolor. Ante ello, la madre intentaba contener a
Emily pero también recibia contencion de parte de ella, generando que los roles entre ambas

sean difusos ante la situacion de dolor y tristeza.
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Estas situaciones detallaban experiencias de cuidado de Amelia hacia su hija, mientras
ella recibia tratamiento; Amelia cuidaba de su salud: al cortarle el cabello, al pedirle que
descanse por tener defensas bajas y al llevarla al médico cuando se sentia mal. Asimismo,
expresarian la empatia de Amelia con el dolor de su hija; sin embargo, al ser sobrepasada por
la carga afectiva, es obligada a desligarse del rol de cuidador, necesitando consuelo. Asi,
Amelia ante la caida de cabello de Emily se siente “triste y llora”; ante su baja de plaquetas
“pensaba lo peor”; y ante los fuertes dolores “la abrazaba y lloraba con ella”. Ante esto,
Emily evidenciaba un rol pasivo al dejarse cuidar, que cambiaba rapidamente a uno activo que
daba contencion y soporte, y evitaba que su madre sufra. Emily intentaba asumir el papel de su
madre al querer cuidarla, produciendo un intercambio de roles. Al hacer eso, la hija se culpaba
por lo acontecido y ocultaba su dolor diciéndole: “mi pelo se cae porque yo me lo he jalado™ y

“estoy bien, no llores, estoy sana”, cuando Amelia lloraba.

En respuesta, Amelia recibia el consuelo brindado por su hija y evidenciaba una posible
recuperacion emocional, regresando a la calma y a su rol; por lo que Amelia lloraba, la
abrazaba y le decia: “tu pelo va a crecer”y “estas sana hija, estas sana”, validando las frases
que Emily decia. En la misma linea, parecia recurrir siempre a la consulta de su hija antes de
tomar alguna decision; ya que, a pesar que los cuidados que realizaba Amelia fueron propuestos
por el personal médico, ella recurria a Emily para contar con su aprobacion antes de tomar
decisiones: “le dije a mi hija: te van a cortar tu pelito, asi como tu amiguita ;quieres que te
corte, mami?”; “tienes que estar en camita jya? y ella me pregunto: ;porque? y le dije: porque

tienes poca energia, debes estar tranquila, asi me ha dicho el doctor ;jya hijita?”.

Al realizar esto, Amelia parecia establecer con su hija de 4 afios, un trato que podria
corresponder a nifios de mayor edad; sin embargo, estas acciones son congruentes con las
representaciones que Amelia tiene de si misma y de su hija. Concibiéndose como “valiente”
pero no al nivel de Emily, quien es “mas fuerte”, evidenciando una marcada exacerbacion de
las caracteristicas de la hija, tipificdndola como adulta a pesar de su corta edad y de estar
pasando una situacién de enfermedad. En adicién, Amelia atribuye los comportamientos
negativos de su hija, como su irritabilidad y cambio de carécter, al cancer. De esta manera, las
representaciones parecen tener un rol central en la vivencia del cancer y en sus roles; pudiendo
contribuir con el afloramiento de emociones ligadas al desconsuelo, la tristeza y la angustia en
Amelia. Emociones que su hija, a pesar de su condicion, parece no tener la libertad de mostrar

en vias de sostener la relacion y establecer el consuelo que necesita su madre en ese momento.
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Sin embargo, a pesar de que Amelia parece dar autonomia a Emily en la toma de
decisiones, su hija parece posicionarse pasivamente: aceptando el corte de cabello sin
preguntar, no cuestionando sus decisiones y buscando consuelo fisico en ella. Por ello, podria
existir en la hija un deseo mayor de ser cuidada y protegida, el cual puede evidenciarse en la
devolucién del rol de cuidador que le hace Emily a su madre; diferente a la configuracion

anterior, donde conviven el deseo de ser cuidado y el deseo de ayudar a la madre en su rol.

Francisca
Caracterizacion de la participante

Francisca es una mujer de 35 afios, nacida en un pueblo de la sierra sur del Pert. Cuenta
con estudios primarios y trabaja realizando labores de campo a pesar de tener una displasia de
cadera. Vive con su esposo (38 afios) y sus tres hijos: Eva (9 anos), Luis (7 afios) y Jim (18
meses), este tltimo diagnosticado con Tumor Rabdoide de rifidon; un subtipo de cancer agresivo
de la categoria de Sarcomas de Partes Blandas que se da en rifién y otras partes del cuerpo
(Orphanet, 2019). Es frecuente en nifios de 0 a 2 afios y se diagnostica en un grado avanzado
(National Cancer Institute, 2019). En Setiembre del afio pasado, a raiz de la enfermedad,
Francisca y Jim se trasladan a Lima en busca de atencion médica; actualmente, se alojan en un
albergue cerca del INEN. En este tiempo, su esposo no ha podido acompanarla por estar
trabajando y cuidando de sus otros hijos; sin embargo, ella mantiene comunicacién con €l y sus

hijos, quienes le piden que “regrese y no los abandone”.

En junio pasado, refiere que descubrid un bulto en la ingle de Jim cuando lo cambiaba.
Motivo por el que fue hospitalizado, se le diagnosticd cancer y se le derivo a Lima. Para
Francisca fue dificil aceptar el cancer de Jim, apareciendo ideas de muerte y desconsuelo en su
discurso: “era desesperante; queria tirarme al carro y morir, decia: ;jporque no me da a mi?
él no ha gozado nada de la vida”. A pesar de ello, ambos llegaron al INEN lugar donde, luego
de dos semanas, Jim fue operado, perdiendo un rifion como consecuencia. Luego de la
operacion, Francisca “tenia miedo de cambiarle el paiial y que la herida se abra”; pero, sentia
alivio porque ‘“se iba a sanar”. A la operacion le siguieron quimioterapias, donde la
preocupacion de ella se enfocaba en la caida del cabello de Jim y su alimentacion. Por ello, le
daba caldos de cuy, agua y leche, diciéndole “come hijo, si no vas a morir”. Actualmente, ¢l

estd estable y a la espera de buenos resultados; de ser asi, podran regresar a su lugar natal.
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Durante este proceso, Francisca refiere que la decision de trasladarse a Lima junto con
Jim significé una decision particularmente complicada porque “fenia miedo de traerlo”.
Asimismo, comenta que el tiempo que ambos pasaron en emergencias fue particularmente

2

dificil porque se sentia “perdida y angustiada”, “tenia miedo de estar rodeada de enfermos
que solo morian” y constantemente le preguntaba a su hijo porque estaban en esa situacion.
Ademas, Francisca precisa que muchos atribuyen el cancer de Jim a su displasia de cadera,
haciéndole “sentir mal”. Comparte que en su pueblo natal ambos son rechazados por temor al
contagio y habitualmente le dicen que “si tu hijo tiene cancer, tu también debes tenerlo”; idea
que le produce miedo y la hace dudar de su salud. En relacion a ello, su displasia de cadera
limita su movilidad por lo que teme “estar postrada en cama y no poder seguir tratando a Jim,

ni poder cuidar a mis otros hijos”; estos ultimos representan una preocupacion mas, ya que si

ella no estd “no comen” y constantemente le piden que “regrese y no los abandone”.
Configuracién Relacional

En los ERs descritos por Francisca en relacion con Jim, se identific6 una misma
configuracion tanto antes como después del diagnostico a la que se denomind Término del

sufrimiento.

Término del sufrimiento. Esta configuracion estuvo caracterizada por un Self débil /
incapaz / indefenso que desea aliviar el dolor del Otro (hijo), pero no posee las herramientas
para ello. De esta manera, Francisca desea terminar con todo tipo de sufrimiento que aqueja a
Jim (D), aunque eso implique la preferencia de la muerte de su propio hijo como solucién. Ante
ello, ella llora, se lamenta, tiene pensamientos negativos, se culpa, se resigna (RS). En
respuesta, el Otro (hijo), desde una posicion tranquila, le brinda “ayudas” que no satisfacen su
deseo (RO). Esta situacion obliga a Francisca a buscar a un Otro que le provee ayuda, consejos

y herramientas que necesita para auxiliar a su hijo (ROs).
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Tabla 4

Configuracion Relacional de Francisca

Término del sufrimiento del hijo

Interaccion Otro
Self D RS RO (Hijo) Ros Otro
Débil Teérmino del Llanto, resignacion, Tose,
o culpa, pensamientos llora, Fuerte, Ayuda, Fuerte,
Incapaz — sufrimiento / negati demor lent tranquil nsej bi
Indefenso  aliviar dolor cgalivos, demora stente ahquiio aconscja - sablo
en el auxilio dolor

Nota. D = Deseo; RS= Respuesta del Self; RO= Respuesta del Otro; Ros= Respuesta de los Otros

ER de Francisca con su hijo antes del diagnostico de cancer.

“Yo le estaba dando de lactar y se ator6 con la leche cuando tenia una mes [...] Ahi se
empezo a atorar, ahi yo vi como se le voltearon sus ojitos, se pusieron blancos, no
respiraba y no se movia por un rato. Yo me asuste y pensaba: 'mi hijo se va a morir, se
va a morir, ;qué hago ahora?'. No reaccionaba [...] Yo no sabia que hacer [...] Luego
recordé a mi esposo [...] €l me decia que cuando una persona se atora se le aplasta asi
la barriguita [...] Desesperada empecé a aplastar su barriguita para que bote la leche,
duro la aplastaba con mi mano, duro lo hacia [...] Después de un rato, jboom!- sono.
De tanto aplastar sali6 de su nariz leche y empez6 a llorar. Yo seguia diciendo: “Dios
mio, mi hijo se va a morir, mi hijo se va a morir, /,qué voy a hacer ahora? ;Como lo

salvo?” [...] Después de un rato se calmo”. (Francisca)

ER de Francisca con su hijo después del diagnostico de cancer.

“Sali6 de la operacion y lo llevaron a una sala. Lo miraba desde una ventana y estaba
como muertito [...] Luego entré [...] Lo quise abrazar pero solo rodee mis brazos en su
contorno como abrazandolo pero sin tocarlo, tenia miedo de hacerlo doler [...] Yo me
decia: '; Estard bien? ;Se morira? ;Estard vivo?' [...] Todo su cuerpito estaba con vias,
tenia catéter, de la nariz le salia un tubito, sus manitos tenian aparatos y estaban frias
[...] habia muchas maquinas a su alrededor [...] Le pregunté a la enfermera y me dijo:
'si esta bien, estd recuperandose, tocale su pecho y su carita para que te des cuenta' [...]

Acerque mi mano a su pechito y senti que latia su corazon, le toque su carita y estaba
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caliente [...] De ahi, cada vez que pensaba que se iba a morir, le tocaba su pecho y su

199

cara y me decia a mi misma: 'esta recuperandose"’. (Francisca)

Se encontr6 en esta CR la descripcion de situaciones donde la salud y vida del hijo de
Francisca peligraban. Ante estas situaciones era evidente y explicito el deseo de Francisca de
terminar con el sufrimiento del hijo aunque esto representara la propia muerte de este. De esta
manera anteponia el bienestar de su hijo por encima de su supervivencia. Las experiencias
criticas relatadas por Francisca cuando la salud de Jim peligraba reflejan este deseo y parecen
causarle un estado de shock, el cual la hace demorar en el auxilio a su hijo, la desborda
emocionalmente, y fomenta en ella pensamiento negativos en relacion a la recuperacion y
salvacion de su hijo. Ante ello, Jim, por su corta edad parece no entender ni poder hacer nada
ante lo que sucede y brinda respuestas insuficientes para saciar la demanda de su madre.
Producto de ello, Francisca tiene la necesidad de buscar el apoyo de un Otro para poder

sobreponerse, reconocer elementos de vida en su hijo y poder tornarse a la accion.

Las situaciones de Término del sufrimiento parecen responder al deseo de Francisca de
parar cualquier causa de dolor de su hijo “para que no sufra”, al punto de incluso de desear su
muerte. En los ERs antes del diagndstico, se describen situaciones de peligro como el
atoramiento de Jim cuando lacta; su ahogamiento al toser porque tenia bronquitis; y su
estrefiimiento, no pudiendo orinar ni defecar por varios dias. Situaciones en las que Francisca
se sentia incapaz de aliviar y siempre pensaba “mi hijo se va a morir”, seguidas de un estado
de shock y ninguna accion aparente. Respuestas muy similares a las encontradas en los ERs
después: ante el diagnostico de cancer del hijo, su operacion y su primera quimioterapia;
Francisca pensaba y le decia a su hijo “;te morirds? te morirds, tu muerte es fijo”’; teniendo la

presencia de la muerte un papel central y recurrente en esta CR.

En respuesta a las situaciones, Jim en un rol de supervivencia: esta inconsciente, tose
y/o llora al sentir dolor. Sin embargo, Francisca parece esperar una respuesta mas activa y de
alglin modo mas adulta por parte de €l. En este intento, parece concebir a Jim como un nifio
mas grande, cuestionandolo o preguntandole en la interaccidn, siempre sin obtener respuesta.
Lo anterior se puede evidenciar en las preguntas que realiza Francisca cuando la vida de Jim
peligra, diciéndole “;Qué tengo que hacer?”, “;porque no orinas?” 'y “jqué va a ser de ti,
hijito?”’. Al no obtener respuesta del hijo en ese momento, ella parece entrar en desesperacion

y es desbordada por sus emociones, quedandose en un estado de inaccion.
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Lo critico de la situacion, obligaba a Francisca a buscar el respaldo de un Otro que la
conecte con su propio deseo de vida y la saque de su estado de inaccion. Esto le permitiria
reconocer sefiales de vida en Jim, a pesar del cancer, y tornarse a la accion: cuidandolo. Para
esto recurria a la imagen interiorizada de su esposo “él me dijo que cuando alguien se atora se
le aplasta la barriga”; del personal médico cuando le decian “tu hijo estd vivo™ y la ayudaban
a reconocer los signos vitales “estd respirando; ya salio de operacion”; de Dios cuando
“rezaba y lo dejaba todo en sus manos”, del saber popular cuando “le daba agua de hierbas y
le ponia mentol en el pecho porque me decian que eso ayudaba”, y de su propio hijo, quien en

su inconsciencia, le daba sefiales de vida cuando “su corazon latia, respiraba y tenia color”.

El sentimiento de culpa recurrente parecia tener correlatos diferentes en el accionar de
Francisca al conectarla con la vida, al querer seguir las indicaciones y tratamientos para que su
hijo se cure; y la muerte, al querer acabar con todo método que prolongue el sufrimiento de
Jim. Ambos correlatos parecen estar presentes en las experiencias anteriores al diagndstico,
pero evidentemente se desbordaban luego de la llegada del cancer. Estos sentimientos tendrian
relacion con las representaciones que tiene de si misma, al concebirse como “una madre triste”
y causante de la enfermedad del hijo; una idea validada por personas de su comunidad natal,
quienes constantemente atribuian el cancer de Jim a su displasia de cadera y le decian que “si
su hijo tiene cancer, ella también debe tenerlo”; produciéndole temor, haciéndola dudar de su
salud, y generando el rechazo de los otros hacia ambos por temor al contagio. Finalmente, estas
atribuciones fortalecerian la idea de que su hijo se iba a morir y le agregarian una condicion
fatalista a la situacion que vivian, ya que sedimentarian la creencia de que su hijo estaba

destinado a morir desde su nacimiento.

Ana
Caracterizacion de la participante

Ana es una mujer de 42 afios, nacida en un pueblo de la sierra norte del Pert. Tiene
estudios primarios y se desempefia realizando labores de campo mientras cuida de sus hijos.
Ana vive con su esposo y los 3 ultimos de sus 6 hijos: Lia (26 afios), Ros (23 afos), Katy (21
afnos), Jon (18 afios), Luis (9 afos) y Rodrigo (6 afios), este ultimo diagnosticado con
Retinoblastoma; un cancer infantil poco comun a nivel mundial pero frecuente en América
Latina, que se aloja en el tejido ocular de uno o ambos ojos pudiendo comprometer la vision.

(National Cancer Institute, 2019). A raiz de la enfermedad de Rodrigo, en Abril del afio pasado,
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Ana y su hijo se trasladan a Lima en busca de una mejor atencion. Actualmente, se alojan en
un albergue cerca del INEN. Durante este tiempo, su esposo no ha podido acompanarlos por

trabajo; sin embargo, ella mantiene comunicacion con €l y sus otros hijos.

Ana refiere que los primeros signos de enfermedad en su hijo se dieron en marzo del
afno pasado. Recuerda que vio los ojos de su hijo y se percatd que “su ojo izquierdo brillaba”,
le pregunto si veia con ese 0jo y €l respondid: “no veo”. Esta situacion la impulsé llevarlo al
centro médico, siendo derivados rdpidamente a Lima. Durante el viaje los sintomas de éste se
agudizaron, provocando: vomitos e hinchazén de cabeza y ojo. En Lima, debido a problemas
burocraticos y econdémicos se produjeron demoras en la atencion. Rodrigo fue derivado al
INEN en Julio, le diagnosticaron cancer y luego de 15 dias fue operado de emergencia,
perdiendo el ojo derecho. Luego de dos semanas, el personal médico se percatd que el ojo
izquierdo de Rodrigo presentaba el mismo diagnostico y debia ser extraido. Sin embargo, esto
no se dio porque los médicos no encontraron presencia de cancer en la intervencion, situacion

que Ana narra como “milagrosa’. Actualmente se encuentra estable y en tratamiento.

Durante este proceso, Ana refiere que la crianza de su hijo se ha vuelto una situacion
particularmente dificil a partir de la llegada del cancer y dice que ser madre de un nifio con
cancer es “triste”. Menciona que Rodrigo ha cambiado, antes era “tranquilo, colaborador y
despierto” y ahora lo describe como “fuerte, maduro pero en ocasiones lloron y fastidioso, tal
vez por el cancer, la quimio o porque le he hecho sufrir”. También comenta que ella creé haber
cambiado y que después del diagnostico se volvid “dura’ en su crianza para evitar que Rodrigo
pusiera en riesgo su salud. Detalla que es cuidadosa con la higiene y la alimentacion de su hijo,
“él no come golosinas, ni carne, ni grasa, le doy frutas y verduras;y agrega que ha decidido
no enviarlo al colegio por temor a que algo malo le pase, el préximo afio hubiera empezado el

primer grado de primaria.
Configuracién Relacional

En los ERs descritos por Ana en relacion con Rodrigo, se identificd la misma CR

tanto antes como después del diagnostico.

Miedo al dafio del hijo. Esta configuracion estuvo caracterizada por un Self débil /
incapaz que busca aliviar el dolor del Otro con el objeto de salvarlo. De esta manera, Ana desea
aliviar el dolor de Rodrigo (D). Para ello, busca cuidar e intentar consolar a su hijo; sin embargo,

se preocupa y lamenta, cediendo al llanto y al miedo (RS). En respuesta, el Otro, desde una
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posicion madura / fuerte / sabia; es quien cuestiona y pregunta sobre su salud, llora y culpa al
personal de salud por el dolor que experimenta (RO). Siendo las acciones de Ana insuficientes

para poder calmarlo y consolarlo.
Tabla 5
Configuracion Relacional de Ana

Miedo al dafio del hijo

Interaccion Otro
D RS RO (Hijo)

Self

.. Llora, siente miedo, se
s Aliviar
Débil dolor / lamenta, se preocupa,
Incapaz se culpa, cuida e
salvar .
intenta consolar

Cuestiona, pregunta,
llora, culpa al personal
de salud

Maduro,
fuerte, sabio

Nota. D = Deseo; RS= Respuesta del Self; RO= Respuesta del Otro

ER de Ana con su hijo antes del diagndstico de cancer.

“M1 hijo era bien acomedido, me ayudaba [...] Siempre me ayudaba a lavar la ropa [...]
Cuando ¢l tenia 5 afios, yo estaba muy cansada y le dije: 'hijito tengo que lavar la ropa
pero estoy muy cansada’. El me dijo: 'no laves mami, descansa'[...] los dos nos pusimos
a ver television y me quedé dormida [...] Mientras estaba dormida ¢l se habia ido al
lavadero de afuera [...] Yo habia dejado mi ropa remojando [...] El [Rodrigo] se habia
subido al banco para alcanzar el lavadero [...] Me desperté y mi hijo no estaba [...] Me
asusté y gritaba: 'Rodrigo, ;Donde estas?' [...] Sali rapido para buscarlo, pensé lo peor,
que se habia caido, que se habia perdido [...] Al salir, lo encontré lavando mi ropa [...]
Le dije: ';qué estas haciendo aqui?'. El me dijo: 'te estoy ayudando a lavar la ropa, estoy
lavando las medias, ya luego lavas la demas ropa”. Ahi le dije: “hay hijo, gracias”. Asi

me ayudaba a lavar”. (Ana)
ER de Ana con su hijo después del diagndstico de cancer.

“Fue dificil cuando hacia su quimioterapia, yo me preocupaba y lloraba [...] El se
preocupaba, decia: 'mama ;porque se ha hecho asi mi pelo?' [...] Se le estaba cayendo
[...] Me decia: 'yo no queria estar asi' y se ponia a llorar [...] Ese dia le cortaron el pelo
[...] Mientras le cortaban su pelito él lloraba, incluso se movia [...] Porque se movia,

la enfermera no midié y le corté un poco su cabecita [...] cuando lo vi me puse nerviosa
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por la sangre [...] Sali fuera de la sala, no podia ver sufrir asi a mi hijo [...] Luego
regresé y le dije: 'Hijito, es por la medicina que te han puesto, hijito es para que te sanes,
luego que te sanes ya te va a crecer tu pelo' [...] Mi hijo se sentia triste y solo lloraba.

No queria comer nada. Asi he sufrido con mi nifio”. (Ana)

Se encontrd en esta CR la descripcion de situaciones donde era evidente el desborde
emocional de Ana en respuesta a situaciones donde la salud de su hijo potencialmente podia
peligrar. Sin embargo, el deseo de aliviar el dolor el hijo la impulsaba a intentar cuidarlo y
consolarlo, a pesar de la tristeza y el miedo. Ante ello, Rodrigo tenia un rol activo y hasta
cuestionador sobre las decisiones que su madre tomaba en relacion a su cuidado. Actitudes que
obligan a Ana a intentar reparar el vinculo entre ambos, explicando la toma de sus decisiones,

aunque de manera insuficiente.

Asimismo, en estas situaciones se evidencia contenidos negativos en las narraciones de
Ana que exacerban las condiciones de enfermedad y peligro a las que estaba expuesto su hijo,
desde etapas anteriores a la llegada del cancer. En el nacimiento de él, comenta que “nacio mal,
su cuerpito tenia manchas y su vista era roja, lo miré y me pregunté: ;por qué estas asi?
JEstaras mal, tendrads algo?”. En otro ER, cuando Rodrigo estaba en la mecedora le decia:
“estate tranquilo, no te muevas ni balancees, si no te caes”; y a los 4 afos cuando no lo

encontraba dentro de la casa “pensaba lo peor, que se habia caido o perdido”.

Estas situaciones y sus matices negativos parecian intensificarse luego de la llegada del
cancer. Debido a ello, Ana se mostraba desbordada cuando la vida de su hijo peligraba por los
tratamientos y consecuencias del cancer, resaltando el peligro al que estaba expuesto su hijo,
su caracteristica inevitable y la nula posibilidad de solucién. Esto se observa claramente en la
operacion de Rodrigo, cuando Ana no se atreve a cambiarle el parche del ojo porque: “no
queria ni mirarlo. Tenia miedo de ver el hueco donde estaba su ojo. No dormia por cuidarlo.
No lo podia tocar, quise tocar su mano pero ni eso podia”. También fue evidente cuando la
enfermera le hizo un corte al nifio mientras le afeitaba el cabello: “me puse nerviosa cuando
salio sangre. Sali de la sala, no podia verlo sufrir”. Y finalmente cuando le comunica a su hijo
que perderia su otro ojo: “el doctor ha dicho que te van a operar tu otro ojo y te vas a quedar

ciego, no vas a ver nada, no vas a poder hacer nada, que va a ser de ti”.

Las respuestas de Rodrigo en los ER antes del diagnostico parecian ser leidas por Ana
como el afan de su hijo por obedecerla y ayudarla, pudiendo corresponder a una demanda activa

de complacer a su madre. De esta manera, cuando Ana le pregunta si €l estd enfermo, ¢l la mira
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y continua lactando; cuando Ana dice que est4 cansada para lavar la ropa y se queda dormida,
¢l le dice “descansa mami” y comienza a lavar la ropa; y al recibir la advertencia de su madre
de no moverse, ¢l “se quedo quieto, no se movia y estaba tranquilo”. En la misma linea, la
lectura de Ana sobre las acciones de su hijo parece tener congruencia con la representacion que
tenia de su hijo antes de la llegada de la enfermedad, concibiéndolo como “un nifio despierto,

inteligente y obediente”.

En contraste a lo anterior, las respuestas de Rodrigo en los ERs ocurridos después del
diagnostico parecen estar posicionadas en un rol cuestionador e incluso adulto, donde trata de
entender lo que sucede creando sus propias versiones y/o cuestionando las respuestas y
decisiones de su madre; €l comenta: “esas doctoras son malas, de un jalon han sacado mi ojo”;
ante la caida de su cabello dice: “mama ;porque me ha hecho asi mi pelo? No quiero estar asi
- Me decia llorando mientras me ensefiaba su pelo”’; ante la posibilidad de tener otra operacion
y perder la vista completamente le dice a Ana mientras estaba dormido: “mama ya no me llevas
al hospital jPorque? - le dije (Yo le segui conversando como si estuviera despierto). El me

dijo: ya no me lleves mama, Jesus ya me curo mi vista”.

Estas acciones y/o cuestionamientos de parte de Rodrigo a su madre parecian obligarla
a reparar el vinculo dafiado entre ambos y contenerlo. Es asi que Ana siente la necesidad de
abrazarlo y cargarlo a pesar de estar preocupada por su vista roja y las manchas en su cuerpo;
de darle las gracias por haber lavado los platos a pesar de haber pensado que se habia perdido;
o de seguir mirandolo/cuidandolo para que no se caiga mientras jugaba. Asimismo, en las
situaciones después del diagnoéstico, esta necesidad se evidenciaba cuando Ana intentaba
brindar explicaciones a su hijo sobre su enfermedad. Es asi que, ante la operacién le decia “ze
han operado, tu vista estaba mal, tenias un tumor. Para que te sanes tenian que sacarlo. De
ahi vas a estudiar sano y feliz”’; ante la caida del cabello le decia “hijito, es por la medicina
que te han puesto, para que te sanes, luego que te sanes ya te va a crecer tu pelito”; y cuando

le dijeron que no era necesario operar la otra vista “‘fui rapido a verlo y lo abrace”.

Sin embargo, estas respuestas dadas por Ana hacia Rodrigo pueden ser vistas como

(13

insuficientes, ya que no parecen convencer a ninguno de los dos. Quedando asi “e/
presentimiento de que algo no andaba bien” al intentar olvidar el incidente de la vista roja y
las manchas en su nacimiento; al quedarse sin palabras frente a la version de su hijo de como
fue operado “me quede callada y él se fue a jugar”; al no poder hacer nada para que este no se

sienta triste por la caida de su cabello “mi hijo solo lloraba, no queria comer nada, no sabia
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qué hacer”; y al querer vincularse con ¢l cuando le dijeron que la otra vista estaba sana “é/

estaba dormido por la anestesia, pero yo lo abrazaba, cuando desperto no le dije nada”.

Por otra parte, las situaciones después del diagndstico parecian estar embargadas de
sentimientos de culpa debido al dafio de la salud del hijo, en relacion a las pérdidas que habia
tenido: la extraccion del ojo y la caida del cabello. Este sentimiento también aparecia cuando
Ana se atribuia la culpa por los cambios percibidos en su cotidianidad: cuando no le daba
comidas que no debia comer, “lo hacia llorar, por eso ha cambiado”; y ante la demora en la
atencion se cuestionaba: “;porque no vine de frente a este hospital? si hubiera venido rdapido
no hubiera perdido el ojo, es mi culpa por no saber”. Por otro lado, las malas conductas de su

hijo como el ser “travieso, lloron y fastidioso™ eran atribuidas directamente a la enfermedad.

Configuracion Relacional Transversal

Al analizar las CRs, de cada caso y de manera transversal, se decidid crear una
Configuracion Relacional Transversal a partir de la abstraccion de similitudes encontradas en
las CRs de las 3 madres. Esta CR se denominé Desborde y Cuidado, y estuvo caracterizada por
la narracion repetitiva de situaciones donde la salud e integridad del Otro (los hijos) se
encontraban en potencial riesgo y peligro. Esta configuracion estuvo representaba por un Self
débil /incapaz que tiene el deseo de ser buena madre, con el objetivo de cumplir con su rol
materno, principalmente al aliviar el dolor del hijo; pero que carece de los recursos para ello,
por lo que en su intento de cuidar y sostener, se desborda y sucumbe a la tristeza, el fatalismo
y la desesperacion, a pesar del deseo de aliviar. Ante ello, el Otro, desde una posicion madura,
valiente y fuerte; asume la culpa y el dolor resultante de la situacion con la finalidad de sostener

a la madre y su relacion subyacente.
Tabla 6
Configuracion Relacional Transversal

Desborde y Cuidado

Interaccion Otro
Self .
D RS RO (Hijo)
D¢ébil  Ser buena  Se desborda / intenta Asume la culpa y el Madura, valiente y
Incapaz madre cuidar y sostener dolor, sostiene a la madre fuerte

Nota. D = Deseo; RS= Respuesta del Self; RO= Respuesta del Otro
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Discusién

La presente investigacion tuvo como objetivo principal describir las Configuraciones
Relacionales (CRs) de un grupo de madres en relacion con sus hijos, quienes tienen un
diagnéstico de cancer de tumor so6lido. Al analizar las narrativas de las madres en relacion con
sus hijos se encontrd, dentro de las CRs, la presencia de elementos comunes que caracterizaban
las situaciones particulares que ellas vivian. Estos elementos fueron: (a) el tipo de afectos, (b)
las representaciones que ellas tenian de si mismas, de sus hijos y del cancer, (c) las
explicaciones en torno a la llegada del cancer, (d) el modo particular de las interacciones entre
ellas y sus hijos, (e) la importancia de los otros, y (f) el contenido de las experiencias relatadas:
situaciones de peligro, dolor y muerte. Tales elementos seran descritos y buscaran ser
analizados a partir de los marcos teoricos del cancer, la clinica, las CRs, la maternidad y el

contexto socio cultural.

Los afectos. Se identifico el surgimiento recurrente de sentimientos de culpa y
frustracion auto atribuidos en las madres frente al cancer de sus hijos; precisamente cuando
ocurrian fallos en su labor materna; corroborando lo dicho por Grau Rubio (2002), y lo
encontrado por Baron & Rubio (2012) y Grau & del Carmen Espada (2012). Las madres
parecian sentir culpa por la enfermedad del hijo, principalmente por su adquisicion y demora

en el diagnodstico; y frustracion por no poder/saber calmarlo ante situaciones de intenso dolor.

En relacion a esto, es importante resaltar que el cancer, al poner en peligro la vida del
hijo, es un evento potencialmente poderoso que supondria la sensacion de incumplimiento o el
sentimiento de falla en la labor materna, donde las madres podrian cuestionarse el ejercicio de
su rol. Segin Stern (1997), la llegada de un hijo y la incorporacion del rol materno
desarrollarian en la madre una organizacion especifica que este autor denomina Constelacion
Materna; siendo uno de los temas centrales en esta constelacion el mandato de mantener con

vida al hijo y la capacidad de poder hacerlo.

Por ello, el hijo enfermo en contraste con el hijo ideal, representaria para la madre una
fuente de temor y trauma, ya que seria visto como producto de fallos en su cuidado; significando
asi, una situacién traumatica colmada de duelos, cargada de sentimientos de responsabilidad
y/o culpa por el incumplimiento de su rol materno y frustracion por no poder revertirlo (Castillo

& Chesla, 2003; Gonzalez Rugna de Connolly, 2004); una labor que, en la comunidad de origen
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de las participantes, es destinada exclusivamente hacia la mujer (Coaguila, et al., 2018); razon

por la cual, potencia el impacto del “fallo” en ese rol.

Se observo ademas que, en las madres entrevistadas, la frustracion también estaba
relacionada a la incapacidad de realizar acciones logisticas que salven a su hijo; ellas
comentaron que se les dificulto obtener la atencion porque no sabian “a donde ir ni como pedir
cita”. Igualmente, se identifico sentimientos intensos y recurrentes de soledad, principalmente
cuando la salud del hijo empeoraba; los cuales, segin ellas, eran mitigados por la comunicacion
que mantenian con sus familiares, reafirmando la importancia de los otros. Y particularmente,
en Francisca, se evidenci6 sentimientos de indefension en la resignacion que mostraba respecto
a la no curacion de su hijo, comentando firmemente “mi hijo se va a morir y nadie podra hacer

nada”, pasividad producto de la vulnerabilidad que experimentaba (Bar6on & Rubio 2012).

Asimismo, los sentimientos de soledad, frustracion e indefension, estarian relacionados
no solo al céncer, sino posiblemente también a su nueva condicion de migrantes. Ya que estos
dos fendomenos, en conjunto, implicarian el afloramiento de los sentimientos mencionados
debido al alejamiento de los suyos y una baja percepcion del apoyo social (Catd Del Palacio et
al. 2007; Nufiez-Polo et al., 2009). El encontrarse solas en Lima, un lugar con diferente ritmo
de vida, modos de relacionarse y de desarrollarse, podria generar estos sentimientos por no
saber como desenvolverse y no tener a nadie como referencia. Experiencia de vulnerabilidad
que seria potenciada al encontrarse lejos de su familia extensa y su comunidad de origen,
vinculos importantes para las personas provenientes de la region andina rural del Pert como

las madres de este estudio (Coaguila, et al., 2018; Fourment, et al., 2018).

No obstante, el marcado deseo del término del sufrimiento encontrado en Francisca,
aunque esto implicara la propia muerte de su hijo, juega con ideas ambivalentes: la fantasia de
querer ayudar al hijo frente a la tentativa de su muerte para evitar una vida de sufrimiento;
sentimientos similares a los encontrados en el estudio de Grau & del Carmen Espada (2012).
Lo encontrado podria responder a la corta edad de este y a factores culturales como su
cosmovision de la muerte y del cancer. En relacion a la edad, Venegas (2005) sefiala que la
corta edad de un hijo con cancer es un factor inversamente proporcional al estrés, por lo que
puede que acrecentar el impacto negativo de la experiencia aumentando el estrés y la sensacion

cercana de la muerte.

Asimismo, la muerte en el sur andino, region de donde proviene Francisca, es

vivenciada como una celebracion, significando la continuidad de la vida y la restauracion del
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equilibrio (Céceres Chalco, 2001). Por otro lado, de acuerdo con Trill (2003), si bien algunas
personas pueden encontrar aspectos positivos en el cancer, otras pueden vivenciarlo como una
experiencia intensamente negativa que solo produce dolor y pérdidas. A partir de ello, seria
comprensible e incluso aceptable el anhelo del término del sufrimiento, aunque esto implique
el anhelo de la muerte del hijo para parar con el dolor. De esta manera, Francisca cortaria con
el sufrimiento de Jim y le daria la oportunidad de tener una nueva vida colmada de bienestar y
libre de céancer; ya que, de acuerdo a la cosmovision andina, el haber vivido una “mala vida”

seria compensado por una “buena vida”.

Finalmente, se identificO que las madres del estudio, especialmente Amelia,
presentaban una conexion emocional particular con el dolor de sus hijos, pudiéndolo sentir
como propio; lo que agravaba su sensacion de vulnerabilidad pero al mismo tiempo las ayudaba
a empatizar con el dolor que ellos sufrian. Si bien, esta conexion podria explicarse debido a la
situacion extrema que representa el cancer de sus hijos y su vinculacion a la maternidad, es
importante resaltar los diferentes correlatos que puede tomar la vivencia de la maternidad de
acuerdo al contexto cultural en el que estan inmersos (Noblega Mayorga, 2009; Pierce, 2009).
De acuerdo con Coaguila et al. (2018), las madres pertenecientes a la Sierra Rural del Peru,
como las de presente estudio, establecen vinculos muy estrechos con sus hijos durante los
primeros afios debido a que tienen acceso exclusivo al nifio, durante este tiempo son su primer
y unico agente de vinculacidn y socializacion. Esta manera de vinculacioén podria explicar la

conexion emocional particular presentada y la intensidad con la que es vivenciada.

Las representaciones. Se encontro caracteristicas similares en la manera como ellas se
representaban a si mismas como madres, representaban a sus hijos y representan al cancer. La
concepcion de “madre triste y débil” era recurrente en ellas y aparecia como una descripcion
totalizante. Esta representacion responderia a la sensacion de incapacidad que sentian al no
poder proteger a su hijo del cancer (Ruda, 2001); y mostraria congruencia con los sentimientos
encontrados de frustracion, indefension y la resignacion ante la muerte, pudiendo atenuar la

culpa producto de sentirse incapaz de cumplir con su labor de cuidado.

Asimismo, esta representacion de si mismas también podria tener relaciéon con las
consecuencias de la vivencia de su proceso de migracion: dejar su lugar de origen, encontrarse
en una ciudad desconocida y estar alejado de sus familiares. De acuerdo con esto, Zufiga y
Castillo (2019) observaron que una de las repercusiones de la experiencia del cancer de un hijo

es la disminucidn de la autoconfianza producto de la migracion, esta experiencia aumentaba la
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sensacion de incertidumbre ya producida por el cancer; por lo que esta disminucién en la

autoconfianza podria calar de manera profunda en la manera como ellas se representan.

En contraste a ello, las madres del presente estudio representaban sus hijos como
“valientes, buenos y maduros”, representaciones idealizadas y compensatorias; similares a las
descritas en padres de nifios con enfermedades cronicas, percibiéndolos como “superiores o
muy maduros” (Ortiz, 2004). El percibir fuertes a los hijos a pesar de su corta edad y de tener
cancer, pareceria ser un medio para alejar la sensacion de muerte que la enfermedad supone y
posicionarlos como héroes de su destino, alividndolas de responsabilidad y culpa. Ademas,
también podria estar relacionado a la manera en como conciben y fomentan la participacion de
los nifios, desde edades muy tempranas, dentro de su contexto cultural, como elementos
importantes y con responsabilidades dentro de la subsistencia familiar y social (Coaguila, et al.,

2018).

Con respecto al cancer, se encontrd en las madres concepciones fatalistas con respecto
a la curacion total de sus hijos, para ellas “la muerte era un destino inevitable” al cual
sucumbirian sus hijos. Este hallazgo contrasta con las representaciones esperanzadoras de
madres sobre la curacion del cancer de los hijos encontrado por Ruda (2001); y podria
responder a la intensidad del momento traumatico que experimentan. En relacion a ello, el
cancer también era visto como la causa de las actitudes negativas que presentaban sus hijos
como la irritabilidad, “las travesuras” y el ser inquieto. Por ello, cada vez que los nifos
presentaban estas actitudes, las madres no los castigaban ni se molestaban; en su lugar,
mostraban temor y preocupacion porque “era el cancer quien se mostraba”. De acuerdo con
Ruda (2001), esta representacion significaria que el cancer habria robado la autoridad que tenia
la madre con respecto al hijo y se habria apoderado del cuerpo de este. Pero también, este
fenémeno podria entenderse como una manera de escindir sus sentimientos hacia los hijos:
“todo lo malo” que estos pudieran tener era adjudicado al cancer para que solo lo bueno los
represente. Asimismo, el cancer también era visto como un “otro”, causante del “cambio
radical en sus vidas y de todo lo malo”. Por lo que, la aparicion abrupta de la enfermedad se

concebia como un “mal invisible” que causaba dolor a todos.

Explicaciones en torno a la llegada del cancer. Se encontraron explicaciones que las
madres tenian acerca de la llegada del cancer a la vida de sus hijos. Amelia, Francisca y Ana
atribuian su causa a elementos externos de sus hijos, describiéndolo como producto de un

accidente automovilistico, como resultado de la enfermedad que ella sufria (displacia de cadera)
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y como un mal que se habia instaurado en su hijo a partir de su nacimiento. Segtin Trill (2003)
el que el cancer aun no tenga causas concretas y especificas fomenta la creacion de
explicaciones para disminuir la incertidumbre e intentar comprender la experiencia. De acuerdo
a esta autora, los contenidos de estas atribuciones causales pueden ser clasificadas en internas
y externas al individuo, estas ultimas referidas a traumas o dafios fisicos como accidentes,
factores genéticos como desarrollos anormales y el destino (Trill, 2003); causas encontradas en

el presente estudio.

Ademas del desconocimiento de la enfermedad, se evidencid que las causas
identificadas por las madres estaban vinculadas a su labor materna, especificamente a los fallos
en el cuidado de sus hijos, generando una auto asignacion de culpabilidad y responsabilidad en
las madres por el cancer de sus hijos; resultados similares a los encontrados por Castillo y
Chesla (2003) donde las madres atribuian el cancer de sus hijos a errores cometidos durante el
embarazo o el cuidado; corroborando la potencia irruptora de la vivencia del cancer del hijo en
la vivencia de la propia maternidad. Lo dicho anteriormente, incluso podria ser vivenciado de
manera mas intensa por Francisca, debido a la aprobacion que tiene el discurso: “la displasia

de cadera causo el cancer de mi hijo”, en su comunidad y la temprana edad de su hijo Jim.

Las interacciones. Se evidencié que las madres constantemente no asumian las edades
correspondientes de sus hijos, esperando respuestas “maduras” y otorgando tratos “mas
adultos” correspondientes a edades superiores; exponiéndolos potencialmente a situaciones
peligrosas, incluso en las CRs antes de la llegada del cancer. Asimismo, ellas tenian actitudes
pasivas ante el cancer y constantemente solicitaban el apoyo de un otro: su hijo, que les brindara
soporte y explicaciones de la experiencia que vivenciaban. En respuesta, los nifios parecian
asumir este mandato y comportarse de manera madura y/o sobre adaptada. Siendo evidente en
ellos la necesidad de cuidar y sostener a su madre, incluso en situaciones donde experimentaban
intenso dolor, y de atribuir sentimientos de culpa al personal médico o hacia ellos mismo para

evitar culpar a su madre por la situacion de enfermedad que atravesaban.

Sin embargo, las actividades que realizaban los nifios aparentemente adelantadas para
su edad como lavar platos, pasear solos por el campo y lavar la ropa; también responderian a
tareas dentro de su cotidianidad acorde a précticas socioculturales de su contexto. De acuerdo
con Ames (2013), en las comunidades rurales andinas del Peru, los nifios ingresan al ambito
social tempranamente (4 o 5 afios) a partir de la realizacion gradual de actividades domésticas

y productivas acordes a las expectativas de sus padres; actividades que permitirian el desarrollo
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de la responsabilidad, el aprendizaje de saberes y la generacion de lazos y compromisos

sociales, dejando el rol de ser cuidado para convertirse en cuidador.

Asimismo, estas practicas culturales también pueden verse reflejadas en las
representaciones que las madres tenian de sus hijos, al concebirlos “valientes y maduros” desde
edades muy tempranas, a pesar de tener cancer; y pueden ayudarnos a entender la difuminaciéon
/ intercambio de roles que ocurrian entre ellos cuando la madre no podia asumir su rol de
cuidador por estar conectada con el dolor de su hijo. De esta manera, el otorgar estos tratos
seria una forma de sentir y posicionar a sus hijos fuertes ante el cancer; y seria prueba de su
madurez y responsabilidad, ya que dentro de su contexto seria permitido y hasta esperado que

el hijo fuera fuente de soporte y cuidado para su madre.

El rol de los otros. Si bien las madres recurrian principalmente a sus hijos con cancer
como fuente de soporte durante las situaciones de peligro, dolor y muerte; se encontrd la
presencia de otros actores introyectados (los esposos, la familia, el personal médico y la
religion) de quienes habian incorporado maneras de actuar y de pensar; y que las acompafiaban
cuando la vida del hijo peligraba y la sensacion de muerte era cercana. Cuando el desborde
emocional invadia a las madres, ellas entraban en un estado de inaccidén producto por el shock
emocional que solo era reactivado al recordar consejos de sus esposos, palabras de aliento de

sus familiares, recomendaciones dadas por el personal médico y pensar en Dios.

Si bien ya se ha precisado la importancia de una red de soporte social en los pacientes
oncologicos pediatricos y sus familias, sobre todo cuando se cuestiona la labor materna y
existen procesos sociales complejos como la migracion; es importante sefialar que el grupo
cultural al que pertenecen es otro factor que se debe tomar en cuenta ya que determinara

principalmente el rol y la implicancia que tendra cada familiar (Trill, 2003).

En las comunidades andinas peruanas la formacion y sedimentacion de lazos con la
familia (nuclear y extensa) y con la comunidad es una necesidad para la construccion de la
identidad y sentirse parte del colectivo (Ames, 2013). En estas comunidades donde se prioriza
lo colectivo por encima de lo individual, la familia como unidad es la que afronta y soporta las
cargas emocionales que produce el cancer de un miembro de esta; compartiendo la carga de
responsabilidad a costa de la reduccion de la percepcion de control que tienen sobre la
enfermedad. De esta manera, las madres al encontrarse alejadas geograficamente de su grupo

social de apoyo estarian expuestas a mayor vulnerabilidad, sintiéndose incapaces de poder
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salvar a su hijo y entregdndose a la merced del destino como Francisca; por mas que mantengan

buenas relaciones y comunicacion constante con sus familiares.

El contenido de las experiencias relatadas. Un fenémeno particular, presente en las
tres participantes del estudio, fue la descripcion de situaciones que involucraban el peligro,
dolor y muerte en todos los ERs descritos por las madres. Ellas describian a sus hijos en
situaciones recurrentes de potencial peligro y/o vulnerabilidad (cuando este se encontraba mal
de salud, se perdia o rompia algo), incluso antes de la llegada del cancer. De esta manera,
parecian revivir el dolor que suponia la enfermedad del hijo mediante el recuerdo de
experiencias pasadas: dolorosas y angustiantes; como si la presencia de la muerte invadiera o

ensombreciera recurrentemente la recoleccion de las vivencias pasadas de forma totalizante.

Esta dinamica cimentaria la creencia inconsciente de que el hijo estaba “destinado a
morir” y las sumergiria en la vision fatalista “/a muerte esta cerca y nos acecha”, potenciando
la situacion dolorosa que ya supone esta enfermedad. Estos resultados fueron similares a los
encontrados por Zuiiiga y Castillo (2019), quienes identificaron al tema de la muerte como un
contenido repetitivo en el sistema de creencias de las familias, construido e instaurado por los

padres en torno a la enfermedad del hijo.

Esta recurrencia de temas relacionados al peligro y a la muerte incluso antes de la
llegada del cancer, podria explicarse por la cualidad traumatica de este, al poder reconfigurar
la experiencia relacional, anterior y posterior, que las madres tenian con sus hijos. Estos
resultados fueron similares a los encontrados por Castillo & Chesla (2003) en madres de nifios
con cancer, quienes refieren ver su vida (pasada, presente y futura) con esperanza y temor
persistente; y en padres de nifios con enfermedades cronicas, donde la “pena cronica”, producto
de la vivencia de la enfermedad del hijo, tefiria las experiencias vividas y futuras, y se
expresaria en la interaccion con los hijos como un recordatorio del momento de incertidumbre

y cercano a la muerte (Ortiz, 2004).

En relacion a ello, las situaciones de las cuales se desprenden estas tematicas
responderian principalmente a los momentos iniciales de la llegada de la enfermedad y al
agravamiento y/o posibilidad de muerte del hijo. Lo anterior coincidiria con lo encontrado en
otras investigaciones donde el momento del diagndstico, el traslado hacia los servicios de salud,
el tratamiento y sus implicancias (Alves et al., 2016; Castillo & Chesla, 2003; de Castro, 2016;
de Oliveira Silva et al., 2011; dos Santos Benedetti et al., 2014; Santos et al., 2011), y las
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situaciones donde la vida del hijo peligraba; eran contenidos recurrentes en los recuerdos de las

madres de nifios con cancer.

Se debe conceptualizar al trauma como una experiencia que aniquila a un individuo en
especifico en un contexto particular (Acinas, 2014). Si bien ninguna situacion es traumatica en
si misma, el trauma puede ser entendido generalmente como resultado de la exposicion de una
persona a situaciones donde su vida y/o su integridad es amenazada, o que implican encuentros
cercanos con la violencia y muerte (Herman, 2015). Dentro de este marco estan incluidas la
tenencia de una enfermedad grave como el cancer, y situaciones que impliquen dafios graves a
seres queridos como los hijos. El cancer, al confrontar constante y directamente a la persona
con situaciones de pérdida y de muerte, es una experiencia estresante con potencial traumatico
(Cerén et al., 2007). Particularmente el cancer pediatrico es una experiencia que afecta
directamente a los nifios y sus madres (Bragado, 2009; Medin, 2009; Moriconi, 2018); por lo

que, la vivencia del cancer de un hijo es considerada una experiencia traumatica

De esta manera, el cancer del hijo como evento traumatico dejaria una huella imborrable
que obligaria a las madres, inevitablemente, a revivir el evento traumadtico en el presente;
caracteristica que Herman (2015) ha denominado intrusion. Y las ubicaria frecuentemente en
un estado de alerta, vigilantes a la aparicion de algin signo de dafio en sus hijos; no pudiendo
vivir tiempos de tranquilidad incluso cuando ellos estan estables y a punto de concluir sus
tratamientos. Una sensacion de alerta permanente producto de sentirse contantemente en

peligro, denominada hyperaousal (Herman, 2015).

Sin embargo, en relacion al trauma, se debe tener en claro que el contexto cultural en el
que estd inmersa la persona puede ser un factor influyente en la forma como se percibe y
configura las experiencias vividas, traumadticas o no (Lopez, et al., 2019). Por ello, es
importante considerar aquellas particularidades del contexto cultural de las madres de este
estudio para poder obtener una mejor comprension de como se vivencia la experiencia de la

muerte y el trauma.

En relacién a lo anterior, es importante considerar que esta parte andina del pais fue
particularmente golpeada por la violencia, el terror y la muerte generada por el conflicto armado
interno entre los afios 1980 y 2000; un periodo violento que gener6 secuelas emocionales de
naturaleza traumatica al estar amenazada la propia vida y la de los seres queridos (Echeburta
et al, 2005). De acuerdo con Castellon et al. (2005) esta experiencia provoco el florecimiento

de efectos psicosociales profundos contra el bienestar emocional a nivel individual y colectivo;
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y producto de ello, pareciera que la poblacion viera su vida y su futuro con el dolor del pasado
(Santisteban, 2013) y/o tuviera desconfianza generalizada, alterando sus relaciones (Tavara,

2008).

Mas aun, el pertenecer a un nivel socioecondmico bajo; el cual, puede incluir la
existencia de experiencias negativas, estresantes y disruptivas que pueden ser internalizadas,
puede afectar la manera en como las madres se relacionan consigo mismas y con sus hijos (de
Falco et al., 2014). De esta manera, el contexto cultural de las madres, particularmente
impregnado de pobreza y asociado a experiencias duras, particulariza los patrones de cuidado

materno (Fourment, et al., 2018) y la experiencia de la maternidad en general

A partir de ello, es posible pensar que el cancer no es el tinico evento traumatico en la
vida de las mujeres del estudio y que el contexto cultural en el que se han desarrollado ha
marcado sus experiencias de vida, exponiéndolas a diferentes vivencias traumaticas que se han
1do acumulando a lo largo de su historia, caracterizando la manera en cémo se relacionan con
los otros y consigo mismas. De esta manera, los sentimientos de desconfianza, estados de alerta
generalizados y fallos en su capacidad de cuidar, sostener y proteger a sus hijos también podrian
ser estragos de experiencias pasadas de trauma y violencia que afloran a raiz de una situacion
que ahora las golpea violentamente, el cancer del hijo. Por lo que, es importante tomar en cuenta
la existencia de traumas anteriores al trauma actual, ya que estos podrian revivir y reeditar los

conflictos previos, pudiendo generar mayores dafios (Martinez & Casares, 2016).

Las experiencias traumaticas a las que estuvieron expuestas las participantes (cancer del
hijo, fallos de la labor materna, migracion, pobreza y terrorismo); podrian generar contenidos
psiquicos dificiles de incorporar, potenciando el grado de vulnerabilidad al que estan expuestas.
Lo anterior puede llevar, a la creacion de un trauma complejo entendido como la acumulacion
de dafio producto de la vivencia reiterada de situaciones traumaticas no elaboradas (Martinez
& Casares, 2016). Asimismo, los contenidos psiquicos no incorporados podrian ser
transmitidos transgeneracionalmente de madres a hijos a través de la interaccién y la
convivencia (Vera, 2013), e influirian en la percepcion y significacion de su propia experiencia
(Medin, 2009); pudiendo producir en ellos alteraciones emocionales intensas que los
predispongan al sufrimiento, reduzcan su calidad de vida, tengan cambios negativos en sus
habitos de salud e incluso desarrollen estrés post traumatico relacionado al cancer (Acinas,

2014).
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Algo que merece ser discutido a nivel teérico es la importancia que parecen tener las
experiencias traumaticas en la constitucion de las CRs. Los resultados del estudio sugieren que
estas formas consistentes de organizar la experiencia relacional no solo se formarian en etapas
tempranas en relacion con el cuidador, como la mayoria de autores sostiene (Mitchell, 1993);
sino que podrian modificarse por la influencia del contexto cultural y por la vivencia de
situaciones traumaticas en la historia personal de cada persona como lo encontrado en el
presente estudio, reconfigurando la manera en que cada uno organiza sus experiencias de

interaccion con los otros y consigo mismo.

Finalmente, se debe resaltar la importancia de relatar la vivencia traumatica porque
propicia la busqueda/creacion de significados que den sentido a la experiencia, pudiendo
conectar empaticamente con los afectos (Garassini, 2015). Las narrativas expresadas por las
madres en las CRs son fuente de comunicacion de las relaciones complejas que se tejen en la
relacion entre ella y su hijo producto de la situacion traumatica en la que estdn inmersos,
expresando en ellas su sentir y sus intentos de dar sentido a la experiencia a partir de la

verbalizacion, pudiendo ser un medio para el desfogue y el procesamiento de la experiencia.
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Conclusiones

- El presente estudio ha encontrado similitudes sustanciales en las experiencias
relacionales de madres migrantes de nifios con cancer de tumor sélido; evidencidandose
la presencia del cancer como un evento irruptor de corte traumatico que reconfigura la
experiencia relacional de la madre y su hijo. De esta manera, las madres parecen
reorganizar sus experiencias intersubjetivas pasadas y presentes alrededor de un nuevo
eje organizador, el cancer del hijo.

- Las Configuracion Relacional transversal de las participantes, Desborde y Cuidado, esta
fuertemente relacionada al deseo de cumplir con el rol de madre al cual aspiraban.
Situacion ante la cual las participantes se identificaban como seres incapaces de cumplir
con esa funcion, a pesar de sus intentos por lograrlo. A partir de ello, esperaban que el
Otro acuda a su auxilio; y eran los hijos quienes asumian el rol de cuidador ante ellas.

- Ademads, se evidencio la presencia de elementos comunes dentro de las Configuraciones
Relacionales de las participantes. Estos fueron: la predominancia de sentimientos
recurrentes de culpa, frustracion, soledad y resignacidon; representaciones
compensatorias que aliviaban de culpa y responsabilidad a las madres, fortalecian a los
hijos, y denigraban al cancer; explicaciones creadas y/o asimiladas por las participantes
para entender la llegada del cancer a la vida de sus hijos; interacciones compensatorias,
entre las madres y sus hijos, que fortalecian a los hijos y los obligaban a asumir posturas
sobre adaptadas; la importancia de los otros por ser proveedores de soporte y
contencion; la descripcion recurrente de situaciones que involucraban el peligro, dolor
y muerte.

- A partir de estos resultados, el presente estudio también concluye que, en el caso
particular de las participantes, la vivencia de tener un hijo céncer es vivenciado de
manera traumatica; obligdndolas a vivir constantemente en el recuerdo de las
situaciones dificiles que afrontaron con sus hijos, situacion que les impediria vivir
tiempos de tranquilidad.

- De igual manera, en el presente estudio identificd y reconocid la existencia de otras
experiencias traumaticas presentes la historia relacional de las participantes. De esta
manera: la migracion, el Conflicto Armado Interno, y las variables socioculturales; son
factores que complejizan sus vivencias y potencian la vulnerabilidad de cada una de
ellas, pudiendo ocasionar dafios mayores en la manera en como se relacionan con los

otros y con ellas mismas.



CONFIGURACIONES RELACIONALES EN MADRES MIGRANTES DE NINOS CON CANCER 54

- Asimismo, el presente estudio resalta la importancia de las narrativas como una
herramienta que tiene como objetivo relatar la vivencia traumatica, y permite
comunicar, desfogar y procesar estas experiencias. A partir de ellas, las participantes
pudieron expresar sus sentires y mostraban intentos de dar sentido a su experiencia a
través de la verbalizacion.

- En la misma linea, en esta investigacion se identifica y reconoce a las CRs como un
constructo dinamico que se da a partir de la interaccion intersubjetiva con los otros; el
cual puede estar sujeto a modificaciones a partir la influencias del contexto cultural y
de la vivencia de situaciones traumaticas, reconfigurando la manera en como las
personas organizan su interaccion.

- En cuanto a las implicancias de la presente investigacion se debe resaltar que esta
representa una primera aproximacion hacia la comprension de las experiencias
relacionales que se organizan entre las madres y sus hijos, los cuales tienen un
diagnostico de cancer, en el contexto peruano. El cual ha podido capturar la vivencia
intersubjetiva de cada madre, elementos transversales y su relacion con su contexto,
mediante el marco epistemologico de la Fenomenologia y la realizacion de un Analisis
Fenomenologico Interpretativo.

- En relacion a la cantidad de casos y al disefio escogido, se debe precisar que ambos
factores permitieron una mayor profundidad en la recoleccion y organizacion de la
informacion y su posterior andlisis. Sin embargo, estas mismas caracteristicas no
permitieron la generalizacion de las conclusiones obtenidas ni la replicacion del estudio,
limitaciones importantes. A partir de ello, se propone realizar investigaciones futuras
que incluyan una mayor cantidad de casos y que puedan incluir tanto herramientas
cualitativas como cuantitativas en el analisis.

- Finalmente, en cuanto al alcance, el presente estudio ha permitido dar cuenta de las
implicancias traumaticas que puede conllevar la tenencia de un hijo con cancer en sus
madres, especialmente en condiciones poco favorables; condiciones que podrian
propiciar la transmisiéon del trauma de madres a sus hijos; predisponiéndolos a
diferentes afecciones. Por ello, estas implicancias deberian ser consideradas al elaborar
protocolos, y herramientas de prevencion y cuidado en la atencidn integral de esta

poblacion.
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Apéndices
Apéndice A
CONSENTIMIENTO INFORMADO

El presente estudio es dirigido por Mayra Muro, estudiante de onceavo ciclo de psicologia clinica de la
Pontificia Universidad Catolica del Peru, bajo la direccion de la Dra. Valeria Villaran, asesora de esta
investigacion. El propdsito de este documento es informar a los participantes sobre esta investigacion y
el rol que ejercen el ella. El objetivo del estudio es comprender la relacion de las madres y sus hijos con
cancer, luego de haber tenido experiencias de hospitalizacion.

Usted ha sido invitada a participar de este estudio, si usted accede a formar parte de €l, se le realizaran
2 entrevistas que exploran situaciones particulares de la relacion de usted con su hijo o hija. Esto se
realizard en dos sesiones y tomarda como maximo una hora cada una. Con su consentimiento, la
entrevista sera grabada en audio para facilitar la correcta recepcion de sus opiniones. Su participacion
es voluntaria, por lo que puede retirarse en cualquier momento que lo desee. Para proteger su identidad,
los nombres y datos esenciales seran omitidos de tal manera que no seré identificado, constatando su
anonimato.

Se espera que los resultados del estudio puedan contribuir a desarrollar futuras intervenciones para los
familiares con personas con cancer, especialmente las madres.

Si tiene alguna duda sobre este estudio, durante el momento de su participacion o al término, puede
formular las preguntas necesarias comunicandose con la responsable de la investigacion Mayra Muro
(mayra.muro@pucp.edu.pe) y/o con las Supervisora del estudio la Dra. Valeria Villaran
(vvillaran@pucp.pe). . Asimismo, puede finalizar su participacion en cualquier momento de las
entrevistas sin que esto represente algin prejuicio para usted.

Su firma en el documento indica que participard del presente estudio y que ha leido la informacion
presentada en esta hoja de autorizacion.

Muchas gracias por su participacion.

Yo, , he sido informada de las condiciones de la

presente investigacion y he tenido la oportunidad de discutir y preguntar sobre el estudio. Doy mi
consentimiento para participar en este estudio, siendo consciente de que mi participacidon es
voluntaria.

Asimismo, he sido informada que la informacién que se recoja sera confidencial y que mi identidad
serd cuidada a lo largo de la investigacion. Comprendo que puedo retirar mi participacion en cualquier
momento, sin que haya alguna consecuencia perjudicial.

Nombre de la Participante Firma

Nombre de la Investigadora responsable Firma
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Apéndice B

PROTOCOLO DE CONTENCION PSICOLOGICA

La presente investigacion tiene como objetivo general describir las Configuraciones
Relacionales materno filiales existentes en la relacion de madres con hijos con cancer luego de
haber tenido experiencias de hospitalizacion. Para ello, se trabajara directamente con las madres
de forma voluntaria a través de una ficha sociodemografica, una entrevista semiestructurada y
el RAP. Los tres instrumentos abarcan preguntas que pueden ser consideradas muy personales
y/o movilizantes por lo reciente de los acontecimientos y por las caracteristicas de la
enfermedad, el cancer. Por este motivo, y con finalidades éticas, es que se ha planteado el
siguiente protocolo de contencion, el cual se tendrd en cuenta durante la realizacion de la
entrevista. Este protocolo buscara servir como soporte en caso ocurra algiin inconveniente al

momento de responder alguna pregunta durante la entrevista.

Como elementos basicos se tendrd en cuenta llevar una botella de agua y papel klinex
en el caso sea necesario para la participante; asi mismo, el entrevistador tendra preparado una
técnica de respiracion para que la madre pueda relajarse frente a emociones fuertes, de ser
necesario. A continuacion, se han presentado dos posibles situaciones que se han tenido en

cuenta para la realizacion del presente protocolo:

1- Ante un grado de ansiedad significativo por parte de la madre

< Brindarle agua desde el comienzo.
% Realizacion de ejercicios de respiracion: inhalar y exhalar junto con el entrevistador
durante unos minutos hasta que la madre se sienta segura de poder seguir con la

entrevista, de lo contrario, puede retirarse.

<,

L)

» Hacer contacto visual con la persona afectada: ubicarla en el presente y propiciar la
sensacion de compaiiia, para que perciba un ambiente seguro y de que hay alguien en
quien puede confiar.

< Durante el ejercicio de respiracion, se le pide que preste atencion solamente a la entrada
y la salida del aire sin modificar la respiracion.

< Siaparecen pensamientos, se le pide que simplemente los observe y regrese su atencion

a la respiracion, sin juzgarse.

« Realizar el paso anterior hasta que la persona se vaya tranquilizando.
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0
%

Al final se le pregunta como esta, y si desea continuar o suspender la entrevista.

2- Ante el llanto de la madre

0
*»*

0
0’0

Pausar a la entrevista y brindarle soporte.

Se le indica que se hard una pausa a la entrevista y al audio de la grabacion: “No te
preocupes, vamos a parar aqui por un momento y también vamos a parar el audio”.
Se le ofrece papel tissue y agua: “Si deseas puedo servirte un poco de agua / aqui tienes
papel”.

Ejercicio de relajacion: “Vamos a relajarnos por un segundo y a respirar un poco” (se
repite el ejercicio del punto 1).

Esperar a que la madre se calme.

Preguntar como sigue la madre y, en funcion a ello, se puede proponer continuar con la
entrevista: “;Se encuentra mas tranquila? ", si la respuesta es positiva se le pregunta si

desea continuar, de lo contrario se brinda la oportunidad de retirarse de la investigacion

y se le agradece por su tiempo.
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Apéndice C

FICHA SOCIODEMOGRAFICA

Datos de filiacion de la madre

74

1. Edad:

2. Departamento de proveniencia:
3. Estado civil:

4. Grado de instruccion:

5. Numero de hijos y edades:

6. (Qué ocupacion tenia antes de la llegada del cancer de su hijo y la hospitalizacion?

7. (Trabaja actualmente?

8. (Con quién vivia?

9. (Mantiene contacto con alguno de ellos?

10. ;| Donde reside en Lima y con quién convive?

11. ;Tiene Pareja? ;Se encuentra en Lima? ;Qué grado de instruccion tiene? ;Es el padre

del nifio que tiene cancer?
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12. ;Comparten las tareas del cuidado de los hijos y particularmente del cuidado del nifio

que padece la enfermedad?

Datos de filiacion del hijo

w»ok »wN

Edad:

Posicion ordinal de hermano:

Tipo de cancer de tumor soélido:

Fecha del diagnostico de la enfermedad:

Tiempo de hospitalizacion:
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Apéndice D

I.

2.

ENTREVISTA SEMIESTRUCTURADA

Antes de la llegada del cancer

v

v

v

v

Cuénteme la historia de su hijo ;Como fue su embarazo? ;Como fue el nacimiento?
( Como fueron los primeros afnos?
(Como era su hijo? ;Como lo describiria?

( Como era su relacion con su hijo antes de la llegada de la enfermedad?

Durante y después de la llegada del cancer

v

( Como fue el momento cuando se entero6 del diagnostico de su hijo? ;Codmo se sintid
al recibir la noticia?

( Como experimenta el cuidado de su hijo a raiz de la enfermedad?

(Qué significa para usted de ser mama de un nifio con cancer? ;Como se siente?
(Como lo describiria?

( Como fue el proceso de enfermedad y hospitalizacion?

(Cree que hubo cambios en su hijo producto de la enfermedad y todo lo referente a
esta (pruebas, medicamentos, cambios fisicos)? ;Qué cosas cambiaron? ;Codmo
lidia usted con esos cambios?

(Como es la relacion con su hijo ahora?

(Qué ha sido lo mas dificil hasta ahora y como se siente al respecto?
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Apéndice E

PARADIGMA DE ANECDOTAS RELACIONALES (RAP) MODFICADA

“Por favor, cuénteme 6 incidentes o eventos, que involucren a usted y su hijo. Cada uno debe
ser un evento especifico. Los incidentes deben estar situados tanto antes como después de la
llegada de la enfermedad (3 de cada uno). En cada evento debe especificar, (1) cuando ocurrid,
(2) que dijo o hizo su hijo, y que dijo o hizo usted, (3) qué sucedio al final y (4) cuando sucedio6
el evento en la narracion. Los eventos tienen que ser o haber sido personalmente importantes
o pueden representar alguna situacion problematica. Los eventos pueden tener una duracidén
entre 3 a 5 minutos. Le avisaré cuando llegue al final de los cinco minutos. Esta es una manera
de relatar su relacion con su hijo. Siéntase comodo y participe en esta sesion de RAP como lo

haria con alguien que desea conocerlo”.



