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Resumen

El cancer infantil representa una experiencia que impacta diferentes areas de la vida del
nifio y de su familia, trascendiendo las consecuencias fisicas propias de la enfermedad. La
presente investigacion tuvo como objetivo analizar las percepciones parentales sobre el
desarrollo psicosocial de pacientes pediatricos con diagnéstico oncoldgico en fase de
mantenimiento atendidos en un hospital de la provincia de Manabi. Se desarroll6 bajo un
enfoque cualitativo, con alcance descriptivo y disefio no experimental de corte transversal. La
informacion fue obtenida mediante entrevistas semiestructuradas realizadas a padres de nifios
entre 6 y 12 afios, con el propésito de comprender los cambios psicosociales experimentados
durante el proceso de tratamiento oncolégico.

A partir de los relatos de los participantes, se identificaron cambios emocionales,
dependencia afectiva y dificultades para expresar o regular emociones. Y, se pudo observar que
los padres son capaces de identificar las dificultades en la interaccion social de sus hijos,
relacionadas con las hospitalizaciones, restricciones médicas, interrupcion escolar y la
disminucion del contacto con amigos y actividades recreativas. También se evidencié que los
cambios fisicos derivados del tratamiento influyen en como los nifios se relacionan con su
entorno y frente a estas experiencias, las familias desarrollan estrategias de afrontamiento
basadas en el acompafiamiento, fe y reorganizacion de las dinamicas familiares. Los hallazgos
muestran que la percepcion de los padres constituye una fuente valiosa para comprender como
los nifios viven el proceso oncoldgico y los cambios que observan en su desarrollo psicosocial,
resaltando la importancia de fortalecer el apoyo psicolégico.

Palabras clave: cancer infantil, desarrollo psicosocial, percepciones parentales,

relaciones sociales, emocional.
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ABSTRACT

Childhood cancer represents an experience that affects multiple areas of a child’s life and that
of their family, extending beyond the physical consequences of the disease itself. The objective of
this study was to analyze parental perceptions of the psychosocial development of pediatric patients
diagnosed with cancer who were in the maintenance phase of treatment and receiving care at a hospital
in the province of Manabi. The study was conducted using a qualitative approach with a
descriptive scope and a non-experimental, cross-sectional design. Data were collected through
semi-structured interviews with parents of children aged 6 to

12 years, with the aim of understanding the psychosocial changes experienced during the
oncological treatment process. Based on participants’ narratives, emotional changes, affective
dependency, and difficulties in expressing or regulating emotions were identified. Furthermore,
parents were able to recognize challenges in their children’s social interactions, associated with
hospitalization, medical restrictions, interruptions in schooling, and reduced contact with friends
and recreational activities. The findings also revealed that treatment-related physical changes
influence how children relate to their surroundings. In response to these experiences, families
develop coping strategies based on emotional support, faith, and the reorganization of family
dynamics. The results demonstrate that parental perceptions constitute a valuable source of
information for understanding how children experience the oncological process and the changes
observed in their psychosocial development, highlighting the importance of strengthening
psychological support services.

Keywords: childhood cancer, psychosocial development,  parental  perceptions,

social relationships, emotional well-being.
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CAPITULO I INTRODUCCION
Desde la infancia, cada sonrisa, cada juego, cada experiencia forman la identidad, las
emociones Yy las relaciones sociales de un nifio. Es una fase donde lo emocional, la escuela y la
familia juegan roles cruciales en el desarrollo psicosocial. Y, cuando una enfermedad como el
cancer interfiere con este proceso, la infancia se transformay el nifio vive las consecuencias de los
tratamientos prolongados y el tiempo en hospitales, asi como por la interrupcion de las rutinas que

solian contribuir a su vida emocional y social.

El desarrollo en la infancia es esencial ya que sustenta el desarrollo fisico, emocional y
social del individuo en la vida, contribuyendo en la adquisicion de habilidades. El desarrollo
psicosocial de los nifios en este contexto se forma en relacion con su interaccion con las personas,
y son capaces de desarrollar habilidades emocionales e integracion en una variedad de espacios

sociales.

Velasco et al., (2019) indican gue esto puede variar segun la estabilidad y apoyo emocional
del nifio y depende en gran medida de la ayuda proporcionada por el entorno, particularmente en
contextos de vulnerabilidad, como el tratamiento oncoldgico en cuestion. Cambios en la
autoestima, la comunicacion y la adaptabilidad ocurren cuando la enfermedad interrumpe la vida

escolar o reduce el juego (Gomez et al., 2020).

Durante el ciclo vital, cada etapa del desarrollo psicosocial propuesta por Erikson en 1950
representa un desafio que impulsa al individuo a construir una identidad sélida y una comprensién
de si mismo. Desde los primeros vinculos de confianza hasta la bisqueda de integridad en la vejez,
cada fase plantea un equilibrio entre fortalezas y vulnerabilidades que moldean la manera en que

la persona se relaciona con el mundo. En la presente investigacion se escogio la etapa especifica
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de “Laboriosidad vs. Inferioridad” descrita por Erik Erikson, que se sitda entre los 6 y los 12 afios,
debido a que es un periodo en el que los nifios comienzan a explorar con mayor profundidad sus
capacidades, su lugar en el entorno social y su sentido de competencia personal (Vergara, 2024).
La Organizacion Mundial de la Salud (2021) informa que cada afio se diagnostican
aproximadamente 274.000 casos de cancer en nifios de 0 a 19 afios a nivel global. En América
Latina y el Caribe, se estima que alrededor de 30.000 nifios y adolescentes menores de 19 afios son

diagnosticados con cancer anualmente, y cerca de 10.000 fallecen a causa de esta enfermedad.

Los efectos psicoldgicos y sociales son secundarios en la atencién hospitalaria. Esta falta
de apoyo psicoemocional demuestra la necesidad de entender como las familias experimentan este
proceso y especificamente cémo los padres perciben los cambios en el desarrollo de su hijo
relacionados con la enfermedad. Segin Chimbo, Tenemaza y Pulla (2022), los nifios que se
someten a terapia oncologica exhiben déficits de comunicacion, nutricionales y emocionales,
mientras que sus cuidadores soportan una gran carga emocional que a menudo no se considera

debidamente.

En este contexto es importante sefialar que Luo et al. (2022) sugieren que las percepciones
parentales son centrales para entender el procesamiento de la experiencia de la enfermedad por
parte de los nifios, ya que los cuidadores funcionan como intérpretes emocionales de cémo se

siente el nifio, qué teme 0 necesita.

Sin embargo, existe una investigacion limitada y desarticulada sobre este tema en Ecuador
Pinquart (2010) destaca la falta de literatura cientifica en el mismo campo de estudio sobre la
relacion entre el desarrollo psicosocial de los nifios y los padres en el contexto oncoldgico y la

percepcion relacionada.
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Desde esta perspectiva, la pregunta de investigacion sugerida en el estudio actual es ; COmo
perciben los padres el desarrollo psicosocial de sus hijos con diagnostico oncoldgico? Esta
pregunta orienta el proceso de investigacion hacia la consideracion de lo que significa la

enfermedad para la infancia desde el punto de vista de los padres.

Por lo que, la idea a defender es que las percepciones de los padres son criticas para
identificar los cambios psicosociales en los nifios con un diagndstico oncoldgico, que se
caracterizan por sus dificultades emocionales, habilidades de afrontamiento y recursos creados por
la familia. Se escogen las percepciones parentales debido a que, en el contexto del cancer infantil,
esta concepcion resulta especialmente relevante, pues la manera en que los padres perciben los
cambios emocionales, sociales o conductuales de sus hijos no depende Unicamente de lo
observable, sino también de las emociones intensas que atraviesan durante el proceso oncologico.
La percepcion parental, por tanto, filtra y resignifica la experiencia del nifio a través de las
vivencias subjetivas del cuidador, convirtiendose en un canal fundamental para comprender el

desarrollo psicosocial del menor.

A traveés de esto, el objetivo es enfatizar los efectos emocionales, sociales y familiares que
resultan en relacion con el manejo del cancer infantil, el progreso que ocurre en relacion con esta
condicion, y proporcionar evidencia para la mejora del cuidado psicosocial infantil y familiar en
el hospital. Al examinar las percepciones de los padres, podemos abordar los determinantes de la
adaptacion del nifio, proporcionar pistas para el desarrollo de intervenciones mas amplias y
empaticas. Este estudio, por lo tanto, esta justificado por su potencial significado humano, social
y académico, para abordar como objeto de estudio las percepciones parentales sobre el desarrollo

psicosocial en pacientes pediatricos con diagndstico oncoldgico en el marco ecuatoriano y para
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generar un modelo conceptual de comprension que describa los aspectos afectivos, sociales y

psicoldgicos del cancer infantil.

Se fundamenta en un enfoque cualitativo, el cual permite comprender en profundidad las
experiencias, percepciones y significados que los participantes atribuyen a la investigacion. Para
ello, se llevaran a cabo entrevistas dirigidas a los padres de los nifios, con el objetivo de explorar
sus perspectivas sobre los cambios psicosociales que observan en sus hijos luego de ser
diagnosticados con cancer. Este método posibilita obtener informacion detallada y centrada en la

vivencia de los padres, sobre los cambios que han percibido en el desarrollo de sus hijos.

Objetivos
Objetivo General
Analizar las percepciones parentales sobre el desarrollo psicosocial de pacientes pediatricos
con diagndstico oncoldgico en un hospital de la provincia de Manabi.
Obijetivos Especificos
Caracterizar los cambios emocionales que identifican los padres en sus hijos con
diagnostico oncologico en fase de mantenimiento.
Describir las percepciones parentales sobre las dificultades sociales que enfrentan sus
hijos en la fase de mantenimiento.
Identificar las vivencias y estrategias parentales utilizadas para apoyar el desarrollo
emocional y social del nifio, asi como las transformaciones en la dindmica familiar frente al

proceso del cancer infantil.
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CAPITULO II. MARCO TEORICO

Antecedentes

En Bagdad, Irak, se evalu6 el impacto psicosocial de la hospitalizacion en nifios con cancer,
se observd que los menores experimentaban altos niveles de ansiedad y estrés debido a la
prolongada estancia hospitalaria y la falta de acceso a servicios psicologicos adecuados. Ademas,
se identificaron factores sociodemograficos, como el tipo de tratamiento y la frecuencia de
hospitalizaciones, que influian en la intensidad de las alteraciones emocionales. Los autores
sugieren la implementacion de programas de apoyo psicoldgico y social para mitigar los efectos

negativos de la hospitalizacidn en estos pacientes (Kazak et al., 2005).

Un estudio realizado en Brasil analizé el impacto psicosocial del diagndstico de cancer en
nifios de 6 a 12 afos y sus cuidadores, a traves de entrevistas y herramientas como la Escala de
Afrontamiento de la Hospitalizacion y la Herramienta de Evaluacion Psicosocial (PAT), se
identificaron niveles elevados de ansiedad, alteraciones del suefio y dificultades en la adaptacion
social en los menores. Ademas, se observo que la frecuencia de hospitalizaciones y el nivel
educativo de los padres influian en la intensidad de estos problemas. Los autores concluyen que es
fundamental implementar programas de preparacion psicologica tanto para los nifios como para
sus familias, con el fin de mitigar los efectos negativos de la hospitalizacion prolongada y mejorar

el bienestar general de los pacientes pediatricos oncologicos (Phipps et al., 2014).

Por otro lado, un estudio realizado en Espafia sefiala que la hospitalizacion prolongada de
nifios con cancer, especialmente en casos de leucemia o neuroblastoma, puede durar hasta un afio,
lo que repercute de forma significativa en su desarrollo psicosocial. Patenaude y Kupst (2005)

explican que durante este periodo los menores se ven obligados a interrumpir su escolaridad y
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actividades cotidianas, generando un fuerte impacto emocional, social y educativo. Por ello, resulta
imprescindible brindar apoyo psicologico durante y después de la hospitalizacidn para facilitar la

adaptacion y el afrontamiento de la enfermedad.

Para Kars et al. (2008) en Cuba estudio el efecto psicoldgico del proceso hospitalario en
nifios con enfermedades malignas de la sangre. Encontré una alta proporcion de respuestas
emocionales y conductuales en hospitales en nifios hospitalizados utilizando un método cualitativo
y datos de observacion. La ansiedad, el miedo a los procedimientos médicos, la separacion
familiar, el espacio cerrado y los cambios en el estado emocional también indicaron cambios en la
condicién dependiendo de la mejora percibida, siendo las principales formas de sintomas.

Los mecanismos de defensa mas comunes fueron la agresion pasiva hacia los padres o
médicos, la regresion, la hiperactividad motora en los nifios y la tristeza en la adolescencia.
Ademas, concluyeron que puede ser necesario realizar intervenciones de apoyo para los pacientes
y sus familias para abordar las respuestas psicologicas que retrasan el proceso de hospitalizacion
y enfatizaron la necesidad de intervenciones dirigidas a los padres y representantes de salud segun
la situacion psicologica de los pacientes.

Segun la Organizacion Panamericana de la Salud (2022) en Ecuador, los nifios de 6 a 12
afios diagnosticados con leucemia y sus familias demuestran que el impacto del cancer infantil no
se limita a preocupaciones médicas y abarca problemas psicoldgicos, sociales y econémicos. Por
otra parte, un estudio en la Asociacion de Nifios con Cancer (ASONIC), los nifios sienten ansiedad,
depresion, miedo, problemas de autoestima, cambios en la imagen corporal, trastornos del suefio
y aislamiento social.

Al mismo tiempo, los padres experimentan culpa, negacién, incertidumbre, presiones

econdmicas y la carga de asumir roles desconocidos en el hogar por lo que estos hallazgos validan
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el cancer infantil como un evento extremadamente desestabilizador donde cuando un nifio se
enferma, toda la familia se enferma con él, y por lo tanto es necesario un enfoque holistico para
tratar no solo la enfermedad sino también los efectos psicosociales que surgen de ella (OPS, 2022).

Finalmente, un estudio cuantitativo, descriptivo y transversal realizado por profesionales
de la Universidad Nacional de Chimborazo del Hospital Pediatrico Baca Ortiz y Solca—Nucleo
Quito, Ecuador, revisé datos médicos de 60 casos pediatricos con leucemia linfoblastica aguda, de
2 a 18 afios. No se utilizaron encuestas reales, pero se recopilaron datos clinicos, psicolégicos y
escolares, donde se encontrd que los nifios habian abandonado la escuela durante el tratamiento,
presentaban dolor, ansiedad y estrés, junto con muchos efectos en la parte emocional, nutricional
y de comunicacién (Chimbo et al. 2022).

Estado del arte

El cancer infantil es un problema de salud publica cuyas consecuencias se extienden mucho
maés alla de lo médico, incluyendo el bienestar emocional y social del nifio y sus familiares. En la
ultima década, la investigacion ha intentado comprender como las percepciones parentales del
proceso de ajuste psicosocial interacttan con estos aspectos, ya que los padres sobre el proceso de

terapia contribuyen a los mecanismos psicosociales a través de los cuales los nifios se adaptan.

Sin embargo, esta estrategia aun es emergente en Ecuador, lo que proporciona la base de
la necesidad de estudios cualitativos que busquen discutir esta situacion de manera holistica y
local. A nivel global, Luo et al. (2022) realizaron un estudio fenomenoldgico llamado "La
experiencia vivida de la resiliencia en padres de nifios con cancer”. Los padres experimentan
emociones intensas de miedo, tristeza e incertidumbre mientras navegan por las consecuencias de
salud de estos desarrollos, y la resiliencia es, por lo tanto, una estrategia para apoyar la estabilidad

del hogar y la salud emocional de un nifio durante este periodo, concluyen los autores.
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En contraste, Long y Marsland (2011) encontraron a través de una investigacion similar
que los padres forman diferentes mecanismos de afrontamiento para apoyar emocionalmente a sus
hijos, incluyendo la comunicacion afectiva, la espiritualidad y la busqueda de apoyo social, que

impactan directamente en la vision del nifio sobre su propia enfermedad.

Para Compas et al. (2012) que evalud las respuestas emocionales de los padres al
diagndstico de cancer y demostré la progresion emocional desde la negacién hasta la aceptacion,
con un énfasis en como la relacion padre/hijo sirve como una parte importante de la unidad familiar

para ayudar a enfrentar los desafios presentados por la enfermedad.

En la misma linea, Pai et al., (2007) investigaron las condiciones afectivas de los pacientes
con cancer en Ecuador sugiriendo el entorno familiar como el principal factor protector en la
estabilidad emocional de los nifios y su adaptacion al cuidado. A nivel institucional,
investigaciones desarrolladas en la Pontificia Universidad Catélica del Ecuador evidencian que el
diagnostico de cancer infantil genera en los cuidadores principales emociones como miedo,
angustia, culpa y una importante sobrecarga emocional, lo que puede provocar una
reestructuracion en la dinamica familiar. En este contexto, el acompafiamiento psicoldgico se
reconoce como un elemento fundamental para fortalecer el afrontamiento y favorecer el bienestar

tanto de los padres como del nifio (Jara, 2024).

Gancino (2023), en el estudio "Competencias parentales y culpa en pacientes oncoldgicos
con un rol parental en el Hospital SOLCA Ambato," realizado en la Universidad Catolica de
Cuenca, también exploré las competencias de paternidad y la culpa de los padres con un

diagnostico oncoldgico.
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Usando una muestra de 60 personas, encontrd que la enfermedad altera la percepcion del
rol parental y, por lo tanto, su capacidad para proporcionar contencion emocional. Este hallazgo
aumenta el potencial para la intervencion psicologica que puede fortalecer la comunicacion

afectiva y la capacidad de afrontamiento familiar al enfrentar una enfermedad aguda.

En conjunto, los estudios revisados sugieren que la percepcién parental no solo refleja la
emocion individual, sino que es una fuente clave de comprension sobre cdmo el cancer infantil
afecta el desarrollo emocional, social y académico del nifio. Como estos son los principales
observadores y mediadores del proceso emocional y social mientras los pacientes se someten a
tratamiento oncoldgico, el objetivo de la presente investigacion es explorar las percepciones de los
padres hacia el desarrollo psicosocial de los pacientes pediatricos, dada la naturaleza de los
pacientes pediatricos con un diagnostico oncolégico en nifios y familia, ya que su narrativa deberia

ser una via para comprender los cambios psicosociales observados en estos nifios.

La investigacidn se sustenta en un marco juridico nacional e internacional que reconoce el
derecho integral de los nifios, nifias y adolescentes a una vida digna. En el &mbito internacional, la
Convencidn sobre los Derechos del Nifio (Organizacion de las Naciones Unidas, 1989), ratificada
por Ecuador, garantiza en su articulo 24 el derecho del nifio al mas alto nivel posible de salud fisica
y mental, mientras que el articulo 12 resalta su derecho a expresar sus opiniones y ser escuchado
en los temas que le afectan. Este marco legal impulsa la importancia de dar espacio a las
percepciones parentales como medio de representacion y voz de los menores durante los procesos

de enfermedad.

En el contexto ecuatoriano, la Constitucion de la Republica del Ecuador (Asamblea

Nacional del Ecuador, 2008), en su articulo 44, establece que el Estado, la sociedad y la familia
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deben asegurar de forma prioritaria el desarrollo integral de la nifiez, garantizando su bienestar
fisico, psicologico, social y afectivo. Este principio respalda la importancia de atender no solo la
dimensién médica, sino también la emocional y social del nifio con diagndstico oncoldgico,

reconociendo el papel central de la familia como nicleo de apoyo y contencion.

También, el Codigo de la Nifiez y Adolescencia (Asamblea Nacional del Ecuador, 2003)
refuerza el derecho de los nifios a recibir atencion prioritaria en salud fisica y mental. En su articulo
36, dispone que los servicios de salud deben incluir acompafiamiento psicoldgico y social durante
procesos médicos complejos, especialmente en enfermedades de larga duracién. Este marco
normativo fundamenta la relevancia de incorporar la percepcion parental como parte esencial del
abordaje psicosocial en los tratamientos oncoldgicos pediatricos, reconociendo a los padres como

actores activos en el proceso de sus hijos.

De manera complementaria, la Ley Organica de Salud Mental (MSP, 2024) establece en
su articulo 5 que la salud mental forma parte inseparable del bienestar general y dispone que el
Estado debe garantizar la atencion psicologica y emocional de todos los ciudadanos, con énfasis

en los grupos vulnerables como los nifios hospitalizados.

En este sentido, el marco legal nacional e internacional respalda la necesidad de
investigaciones que integren la voz de los padres como representantes emocionales y cuidadores
primarios de los nifios con cancer, favoreciendo una comprension mas amplia y humana del

proceso de desarrollo psicosocial durante la enfermedad.

Desarrollo psicosocial
La teoria del desarrollo psicosocial fue concebida inicialmente por Erik Erikson en 1950 y

es una derivacion de la vision psicoanalitica de Freud por lo que esta teoria se centra en el impacto
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de los factores sociales y culturales en la formacion de la personalidad. Segun Erikson las 8 etapas
del desarrollo psicosocial se desarrollan a través de este proceso en situaciones donde ha tenido
que resolver los problemas que resultan de la lucha entre dos fuerzas opuestas, como lo son la
confianza vs la desconfianza, autonomia vs. vergiienza, industria vs. inferioridad, entre otras., y a
lo largo de un periodo de ocho etapas/crisis episddicas (Bordignon, 2005).

La forma en que se superan estas crisis impacta en la fortaleza del "ego™ y en cdmo una
persona se adapta a su entorno (Bordignon, 2005, p. 51) por eso desde este punto de vista, el
desarrollo psicosocial es un proceso que involucra no solo la genética, sino también la calidad de
las interacciones sociales que el nifio forma en los contextos ambientales mas cercanos: escuela,
familia y comunidad. Y, aborda que la construccion del "ego™ no ocurre en términos bioldgicos
en absoluto, sino, que ocurre de manera epigenética, segun un plan de desarrollo bésico, donde
cada etapa apoya a las etapas anteriores e integra dimensiones biolégicas, psicoldgicas y sociales.

De esta manera, la vida diaria del nifio, las relaciones entre ellos con los adultos y sus
compaferos impactan su sentido de confianza, independencia y proactividad. Y, es que la
comunidad es un lugar fundamental para el desarrollo completo de nifios y nifias, ya que es su
aprendizaje por asociacion, donde descubren participar, convivir y construir conocimiento.

Por otra parte, Granados et al (2019) observa que la infancia es un agente activo en su
entorno, el cual incluye "posicionarlos como agentes de cambio social, portadores de
conocimientos y experiencias capaces de influir en los cambios y transformaciones de las
situaciones que los afectan™ (p.27). Desde esta perspectiva, la comunidad no solo sirve como un
medio de contencion y una fuente de pertenencia, sino que también sirve como un entorno para el

aprendizaje, el empoderamiento y para la formacién de una identidad comdn.
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Guy-Evans (2025), menciona que el desarrollo psicosocial descrito por Erik Erikson se
organiza en ocho etapas que abarcan desde la primera infancia hasta la vejez, cada una marcada
por un conflicto que impulsa al individuo a fortalecer aspectos esenciales de su personalidad. Estas
etapas incluyen la construccién de confianza en el primer afio de vida, el desarrollo de autonomia
en la nifiez temprana, la iniciativa durante la edad preescolar y la busqueda de competencia en la
edad escolar. A ello se suman la formacion de identidad en la adolescencia, la construccion de
intimidad en la adultez joven, el sentido de contribucién en la adultez media y, finalmente, la
reflexion sobre la vida en la vejez. En conjunto, estas crisis evolutivas representan momentos clave
en los que la persona integra experiencias y aprendizajes que moldean su bienestar emocional y
social a largo plazo.

Y, la etapa de “Laboriosidad vs. Inferioridad” descrita por Erik Erikson se sitia
aproximadamente entre los 6 y los 12 afios de edad, es la cuarta fase del desarrollo psicosocial, y
es de gran interés, debido a que es un periodo en el que los nifios comienzan a explorar con mayor
profundidad sus capacidades, su lugar en el entorno social y su sentido de competencia personal.
Durante estos afios, la escuela se convierte en un escenario central donde tienen la oportunidad de
descubrir lo que pueden lograr, enfrentarse a retos concretos y recibir retroalimentacion
significativa sobre su desempefio. Esta etapa no solo se trata de aprender contenidos académicos;
es un proceso emocional y social donde los nifios construyen la nocion de “soy capaz de hacerlo”
o, por el contrario, “no soy suficiente”. (Velasco et.al , 2019).

Segun lo sefialado por Velasco et.al (2019), la laboriosidad surge cuando el nifio logra
experimentar el éxito, el reconocimiento y la sensaciéon de que domina habilidades cada vez mas
complejas. Esto alimenta su curiosidad, le permite asumir responsabilidades y lo motiva a

continuar explorando y aprendiendo. Es un momento en el que la motivacion, la disciplina y el
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sentido de logro comienzan a tomar forma, muchas veces a partir de gestos tan simples como
completar una tarea, aprender algo nuevo o recibir palabras de aliento por parte de un adulto
significativo.

En cambio, cuando las experiencias se ven marcadas por la comparacion negativa, el
fracaso constante o la falta de apoyo, el nifio puede internalizar un sentimiento de inferioridad.
Quickbytes Education (2024) destaca que esta sensacion puede hacer que el nifio se perciba como
“menos capaz” que sus pares, disminuyendo su autoconfianza y su disposicion a enfrentar nuevos
desafios.

El cancer infantil genera una ruptura significativa en las tareas evolutivas que deberian
desarrollarse entre los 6 y 12 afios, una etapa en la que los nifios suelen afianzar su autonomia, su
rol escolar y su sentido de competencia. Grau (2002) explica que el proceso de enfermedad altera
de manera profunda estas areas, pues muchos nifios deben alejarse de su entorno educativo, de sus
grupos de pares y de las actividades que normalmente alimentan su percepcion de capacidad. Esta
situacion provoca una sensacion de desconexion con lo que significa “ser nifio” en esa etapa, donde
el logro, la participacion social y el aprendizaje suelen ser motores fundamentales para la
construccion del sentido de valia personal y destaca que esta interrupcién no solo modifica la
dinamica familiar, sino también el modo en que el nifio interpreta su propio desarrollo, lo que
puede derivar en sentimientos de inseguridad o inferioridad frente a sus capacidades.

En este contexto, la construccion del autoconcepto puede verse profundamente afectada.
Las rutinas que antes nutrian la sensacién de capacidad, como, leer en clase, trabajar en grupo,
jugar en el recreo, se sustituyen por procedimientos médicos y limitaciones fisicas que pueden

hacer que el nifio se sienta distinto 0 menos capaz; esta realidad exige reconocer que la enfermedad
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no solo compromete al cuerpo, sino también al desarrollo emocional, especialmente en una etapa
donde la valoracion externa y el reconocimiento tienen un peso determinante.

Elegir esta etapa sobre el desarrollo psicosocial de nifios con cancer, permite analizar cémo
estos nifios reconstruyen su sentido de capacidad en medio de los tratamientos, cémo resignifican
sus logros, cOmo se conectan con sus emociones. Ademas, con lo mencionado anteriormente, esta
etapa es decisiva para la formacion de habitos, confianza y motivacion; por ello, situar la mirada
en ella permite no solo entender las dificultades, sino también reconocer la fortaleza que muchos
nifios desarrollan en circunstancias adversas (Quickbytes Education, 2024; Vergara, 2024).

Y, es que esta adaptacion no surge de manera automatica; requiere un entorno que
acomparie, valide y promueva oportunidades reales para que el nifio experimente logro y
pertenencia, aunque su vida cotidiana sea diferente a la de sus pares, esta mirada subraya la
importancia de brindar apoyo al nifio, lo que permita que su identidad no quede definida
Unicamente por la enfermedad, sino también por su capacidad de aprender, crear, relacionarse y

descubrir su fuerza en medio del proceso.

Rol de la escuela y pares

En ese sentido, el papel de la escuela constituye uno de los espacios fundamentales para la
formacién integral del nifio en donde el conocimiento académico que imparte no solo cumple una
funcion formativa esencial, sino que la educacidn se convierte en una experiencia socioemocional.
Martinez (2012) sostiene que "la mision de la educacion es el desarrollo integral del individuo" (p.
86), una definicién del conocimiento que implica comprender las fases evolutivas de la humanidad

para disefiar estrategias pedagdgicas que busquen ampliar sus recursos cognitivos y emocionales.
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Eccles (1999) sefiala que las experiencias escolares refuerzan la capacidad y la motivacion,
ambos componentes importantes para el funcionamiento psicosocial normal de un nifio. El nifio
crece en una comunidad en la escuela, desde el momento en que va y con otros, vive, coexiste y
se le da un sentido de identidad con la interaccion diaria. Es en este terreno donde los estudiantes
aprenden, a través del aprendizaje de valores y actitudes que impactan el caracter.

En el juego, en el trabajo en grupo y en la cooperacion, los nifios aprenden habilidades
sociales para la empatia, el respeto, la comunicacion y la resolucion de conflictos en donde
Martinez (2012) relaciona este fendmeno con la etapa de industria vs. inferioridad de Erikson, en
la que el nifio encuentra confianza en si mismo porque siente que los demas reconocen el esfuerzo
que pone en la tarea o logro que esta realizando.

En otro punto, Bordignon (2005), quien interpreta la teoria de Erikson, explica que la
convivencia escolar y las relaciones con sus compafieros proporcionan una ventana a través de la
cual el nifio puede internalizar los valores culturales y morales de su propia comunidad que apoyan
su adaptacion social y el fortalecimiento de su identidad. El aula es donde el nifio aprende a pensar,
a sentir, a convivir, de modo que con ello se desarrolla un sentido de pertenencia y autoestima.

Y, Eccles (1999) también sostiene que la interaccion entre pares representa una de las
experiencias més significativas de la infancia, ya que la cooperacion y el didlogo entre pares
ensefian a los nifios a negociar, compartir y aceptar las diferencias entre las personas. Experiencias
de este tipo cultivan la autoestima, las buenas relaciones y la tolerancia. Estas son cualidades
necesarias para la vida posterior dando como resultado que el grupo de pares es una situacién de
préctica social donde el nifio reconoce su papel dentro de la comunidad y aprende a priorizar la

cooperacion sobre la competencia excesiva.
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En conjunto, Martinez (2012), Acinas (2023), Bordignon (2005) y Pérez et al. (2019), en
consonancia con la teoria psicosocial de Erikson, sugieren que la escuela y las relaciones entre
pares son bloques de construccion fundamentales para el desarrollo socioemocional del nifio por
lo que estos autores argumentan que la educacion se trata de crear lugares de aprendizaje seguros
y afectivos; crean un clima de autoaprecio, empatia y valores que ayudan a dar identidad y
estabilidad emocional a lo largo de la vida.

Rol de la familia y percepciones parentales

Por otro lado, es necesario sefialar que la percepcion, de acuerdo con los planteamientos
de Vargas Melgarejo (1994), desde la perspectiva de la psicologia cognitiva clasica y el
procesamiento de la informacion, constituye un proceso mediante el cual el ser humano organiza,
selecciona e interpreta los estimulos del entorno, otorgdndole significado a partir de sus
experiencias previas, esquemas mentales y estados emocionales; sefialando que la percepcion no
reproduce la realidad tal como es, sino que la transforma en funcién del marco interpretativo del
individuo, lo que implica que dos personas expuestas a un mismo estimulo pueden construir
interpretaciones diferentes.

Desde la perspectiva del funcionamiento familiar, Minuchin (1974) explica que la
percepcion dentro de la familia esta determinada por la calidad de los vinculos afectivos, los roles
que asumen los miembros y el modo en que cada sistema familiar afronta situaciones de estrés o
crisis. En condiciones de enfermedad grave, como el cancer pediatrico, las familias reorganizan su
dinamica cotidiana, ajustan sus responsabilidades y tienden a centrar sus recursos emocionales en
el nifio enfermo. Para Cely-Aranda et al., (2013) estos cambios repercuten en cdmo los padres
perciben y evaltan las conductas y emociones de sus hijos, pues lo hacen desde un estado

emocional alterado por la preocupacion constante, la incertidumbre y la necesidad de proteccion,
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debido a que las percepciones parentales se construyen en estrecha interaccion con los procesos
de comunicacion, los estilos de afrontamiento y el nivel de cohesién emocional del hogar, por ello,
la interpretacion que realizan sobre los cambios psicosociales del nifio, como retraimiento,
irritabilidad, miedo, dependencia afectiva o dificultades sociales esta influenciada por el clima
emocional del sistema familiar y no solo por la observacion directa.

Vrijmoet-Wiersma et al. (2008) aporta evidencia empirica sobre las emociones,
competencias y tensiones que experimentan los padres de nifios con diagndstico oncoldgico. La
autora identifica que los cuidadores desarrollan competencias parentales particulares,
caracterizadas por la sobreproteccion, la vigilancia constante y la necesidad de sostener
emocionalmente al nifio. No obstante, estos recursos conviven con sentimientos de culpa, angustia,
desgaste psicologico y temor al futuro, estos factores influyen directamente en la manera en que
los padres perciben los cambios psicosociales de sus hijos, ya que, la percepcion parental combina
la observacion objetiva con el impacto emocional que genera el tratamiento oncoldgico. Por ello,
el relato parental se convierte en una herramienta indispensable para identificar transformaciones
significativas en el nifio, tales como variaciones en su regulacion emocional, dificultades para
socializar, regresiones conductuales o respuestas de ansiedad asociadas al tratamiento y la
hospitalizacion prolongada. La autora enfatiza que comprender estas percepciones es fundamental
para disefiar intervenciones clinicas sensibles al contexto emocional y familiar.

En conjunto, las aportaciones de Vargas y Gancino (1994,2023), permiten comprender que
la percepcion parental en el cancer infantil es un fendmeno multidimensional en el que convergen
procesos cognitivos, afectivos y relacionales. Esto significa que las percepciones que los padres
expresan no solo describen los cambios psicosociales del nifio, sino que también son reflejo de la

carga emocional que ellos mismos enfrentan durante el proceso de la enfermedad. El anélisis de
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estas percepciones es clave para entender como los nifios experimentan la ansiedad, el aislamiento
social, la dependencia afectiva, la interrupcion de actividades escolares y la adaptacién a las
caracteristicas del entorno hospitalario. Por eso, la narrativa de los cuidadores no solo aporta un
conocimiento profundo sobre el estado emocional y social del nifio, sino que constituye una via
esencial para orientar intervenciones integrales que consideren el bienestar del menory la dinamica
emocional de su familia.

La familia es el primer espacio donde el nifio aprende normas, valores y formas de
interaccion. En ella se construyen las bases emocionales que le permitiran desenvolverse con
seguridad en otros &mbitos. La comunicacion constante, el acompafiamiento y el reconocimiento
de los logros del nifio son pilares que refuerzan su confianza y autonomia. La Organizacion
Panamericana de la Salud (2023) enfatiza que la atencion psicosocial debe incorporar a los padres
como parte del proceso formativo, reconociendo su papel en el fortalecimiento emocional y social
del nifio.

La familia desempefia un papel fundamental en las primeras etapas del desarrollo
psicosocial. Es en el entorno familiar donde el nifio aprende a confiar, a sentirse seguro y amado,
lo que sienta las bases para un desarrollo emocional estable. En la etapa de confianza vs.
desconfianza, Erikson destaca la importancia de los cuidados constantes y afectuosos de las figuras
parentales, ya que la consistencia emocional de los padres brinda al nifio la sensacion de bienestar
y la capacidad de establecer vinculos seguros (Bordignon, 2005). Cuando este proceso se cumple
de forma adecuada, el nifio desarrolla la virtud de la esperanza y la disposicion a relacionarse con
otros de manera positiva.

Cuando la familia y la escuela actiian de manera coherente, el proceso educativo se vuelve

mas significativo. Las practicas de apoyo en casa, como el refuerzo positivo, la escucha activa y
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la participacion en la vida escolar, fortalecen el aprendizaje y la integracién social del nifio (Pérez
etal., 2019).

En consecuencia, tanto la familia como la escuela son contextos interdependientes que
orientan el desarrollo psicosocial del individuo. Mientras la familia proporciona las bases afectivas
y de confianza necesarias para el crecimiento emocional, la escuela amplia el horizonte social del
nifio, promoviendo su autonomia, iniciativa y sentido de pertenencia a la comunidad. La
interaccion constante entre ambos espacios fortalece la identidad personal y social del sujeto,
permitiéndole enfrentar con éxito los desafios propios de cada etapa del ciclo vital, porque se crea
un entorno estable que favorece el desarrollo psicosocial. Cuando ambos espacios transmiten
mensajes coherentes y valores similares, el nifio interioriza seguridad, disciplina y sentido de
pertenencia.

El cancer infantil

El cancer es una condicidn que tiene raices genéticas; esto indica que surge debido a
modificaciones en los genes, las unidades fundamentales de la herencia que regulan como operan
nuestras células, es decir, cbmo se dividen, desarrollan y especializan. Estos genes, a su vez, se
agrupan en largas secuencias conocidas como ADN, que estan compactadas en los cromosomas
(Cely- Aranda et, al., 2013).

El cancer abarca un conjunto de enfermedades que se identifican por el crecimiento
descontrolado de células andmalas que se dividen, se desarrollan y pueden diseminarse sin
restriccion en cualquier parte del organismo. Estas células crean agrupaciones de tejido
denominadas tumores o neoplasias, provocando complicaciones en la zona del cuerpo en la cual
se generan; ademas, con el tiempo pueden extenderse a otras areas del cuerpo. Las células

cancerigenas se diferencian de las células normales en varios aspectos: son menos especializadas,
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desobedecen las sefiales que indican detener su multiplicacion y su muerte cuando es pertinente,
afectan a las células sanas, poseen la habilidad de eludir el sistema inmunolégico, crecen sin
control y se tornan invasivas (National Cancer Institute, 2022).

La Organizacion Panamericana de Salud (2024), menciona que, en septiembre de 2018, la
OMS anunci0 la Iniciativa Global contra el Cancer Infantil cuyo objetivo es alcanzar, en 2030, una
tasa de supervivencia global de al menos el 60% en nifios y adolescentes. Es decir, se preveé salvar
un millon de vidas més. En Ecuador, se estima que cada afio, aproximadamente, 1,000 nifios,
nifias y adolescentes entre 0 y 19 afios, son diagnosticado con cancer, de acuerdo al Observatorio
Global de Cancer de la OMS.

El cancer infantil constituye una de las principales causas de mortalidad desde el
nacimiento hasta la adolescencia, siendo superado Unicamente por los accidentes. De acuerdo con
el Observatorio Global del Cancer y la OMS, cada afio se diagnostican aproximadamente 29 000
nuevos casos de cancer en la poblacién pediatrica, sin que exista evidencia que relacione su
aparicion con el sexo o la edad, no obstante, a pesar de su baja frecuencia, representando cerca del
3,5 % en comparacion con los casos en adultos, el cancer infantil sigue siendo una preocupacion
relevante en salud publica, ya que mientras uno de cada tres adultos desarrollara algun tipo de
cancer durante su vida, solo uno de cada 285 menores de 19 afios sera diagnosticado con esta
enfermedad (International Agency for Research on Cancer, 2020).

Por otro lado, Varni et al. (2007) manifiestan que la calidad de vida de los pacientes
pediatricos con cancer se ve afectada de manera significativa debido a los cambios fisicos,
psicoldgicos, emocionales y sociales que acomparian al proceso diagnostico, el tratamiento y las

posibles recaidas.
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Estas experiencias generan sentimientos de incertidumbre frente al futuro tanto en el nifio
como en su entorno familiar, dado que la enfermedad no solo impacta al paciente, sino también a
su nucleo cercano, especialmente al cuidador principal, quien debe asumir nuevas y complejas
responsabilidades que modifican su vida cotidiana.

Y, es la leucemia quien se identifica como el tipo de cancer mas frecuente en la poblacién
pediatrica, representando aproximadamente un tercio de los casos diagnosticados, seguida por los
tumores del sistema nervioso central y los linfomas de Hodgkin y no Hodgkin.

El cancer infantil genera un impacto profundo en la vida del nifio y en la dinamica familiar.
Desde el diagndstico, los pacientes experimentan una ruptura en su cotidianidad y un proceso de
adaptacion marcado por el dolor fisico, la fatiga y la alteracion de su desarrollo emocional y social.

Los tratamientos oncolégicos, como la quimioterapia y la radioterapia suelen provocar
cansancio persistente, debilidad muscular, pérdida de energia y disminucion de la capacidad para
realizar actividades diarias, lo que afecta directamente su calidad de vida. Ademas, se observan
consecuencias psicolégicas mas evidentes, como ansiedad, tristeza o pérdida de motivacion,
debido a los cambios fisicos y al aislamiento social.

E incluso, el impacto no se limita al paciente, sino que la enfermedad altera la estructura
familiar: los padres, especialmente las madres, asumen un rol de cuidadores principales, lo que
conlleva estrés, agotamiento y, en muchos casos, dificultades econdmicas y emocionales. La
sobrecarga del cuidado continuo puede derivar en ansiedad o depresion, afectando la calidad de
los cuidados y la salud mental del cuidador (Anta, 2021).

Cuando a un nifio se le diagnostica cancer, hay un proceso complejo que afecta varias areas
de su vida. La fatiga fisica continua, los efectos secundarios del tratamiento y la pérdida de su

rutina habitual crean un desgaste acumulativo en ellos, cambiando su estado de animo, su
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desarrollo y la forma en que se relacionan con otras personas entonces la enfermedad interrumpe
su participacion en actividades escolares, recreativas y sociales, lo que lleva a sentimientos de
frustracién y aislamiento. Este contexto exige una reestructuracion completa del sistema familiar:
los padres deben alterar horarios, responsabilidades y prioridades para brindar atencién continua.

Secuelas del diagnostico

A través de un diagndstico de cancer, la vida de los nifios suele transformarse de manera
profunda y abrupta en donde muchos de ellos deben enfrentar hospitalizaciones prolongadas,
efectos fisicos como nauseas, vomitos, caida del cabello y dolor, ademés de una carga emocional
marcada por ansiedad, miedo e incertidumbre (Puello et al., 2020). Siendo asi estas primeras
semanas 0 meses implican una ruptura de sus rutinas cotidianas y del sentido de normalidad, ya
que la enfermedad no solo impacta su cuerpo, sino también su forma de percibirse a si mismos y

su relacion con su entorno.

Puello et al (2020), también manifestd que, uno de los cambios mas significativos que
experimentan es la interrupcion de su vida escolar, porque el diagndstico obliga a muchos nifios
a dejar de asistir a clases, alejandolos de sus comparieros, maestros y actividades que antes
disfrutaban, que hasta incluso, la evidencia también indica que uno de los cambios mas
significativos ocurre en el ambito escolar, lo que conlleva la pérdida temporal de su rol
académico y de los vinculos que construian con sus pares. Esta interrupcién afecta no solo su
aprendizaje, sino también su bienestar emocional, lo que genera sentimientos de soledad, tristeza
y desconexion social, pues la escuela representa un espacio de socializacién esencial en su
desarrollo, por, lo que algunos nifios expresan un fuerte deseo de volver al colegio, aun cuando

los profesionales de salud les recomiendan esperar para evitar riesgos. Los nifios ya no pueden
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salir a jugar, asolearse o reunirse con amigos como antes; en su lugar pasan gran parte del tiempo

en casa o en el hospital, lo que limita su libertad y su manera de relacionarse con sus pares.

El aislamiento que surge como consecuencia del tratamiento, la separacion del entorno
escolar suele ser uno de los cambios méas dolorosos, ya que, la escuela no es Gnicamente un
espacio para aprender; representa un lugar donde los nifios construyen vinculos, desarrollan
autonomia y experimentan la sensacion de pertenecer a un grupo. Cuando deben dejarla, pierden

una parte importante de su vida social y de las rutinas que tenian.

Durante las primeras fases del tratamiento los nifios presentan altos niveles de ansiedad
especialmente por los procedimientos médicos y dificultades cognitivas que pueden interferir
con su aprendizaje y su adaptacion escolar (Castillo et al., 2009). Con el paso del tiempo,
algunos de estos sintomas disminuyen, indicando un proceso de adaptacion, pero aun asi los

efectos del tratamiento siguen influyendo en su energia, su concentracion y su bienestar general.

El diagnostico de cancer en el nifio produce una transformacion que va mucho mas alla
de lo fisico en donde la vida del menor se reorganiza por completo, como si el tiempo se
dividiera en un “antes” y un “después”. No obstante, lo que antes era cotidiano, como salir en
familia, ir a la escuela, jugar con sus amigos entre otras cosas, se ve reemplazado por consultas
médicas, restricciones y largos periodos de recuperacion, debido a este cambio repentino obliga
al nifo a enfrentarse a una realidad que no comprende del todo, pero que siente en cada parte de

Su rutina.
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En algunos casos, estos cambios se acompafian de experiencias de burla o estigma por
parte de otros nifios debido a los efectos visibles del tratamiento, como la pérdida del cabello o el
adelgazamiento, lo que profundiza su vulnerabilidad emocional, sin embargo, estos cambios
evidencian que el cancer no solo afecta la salud fisica del nifio, sino también su identidad, sus
relaciones y su proyecto de vida cotidiano. Por lo que muchos de ellos expresan esperanza y un
fuerte deseo de recuperar sus actividades habituales, mostrando determinacion frente a las
dificultades y un anhelo profundo de volver a sentirse parte de su escuela, su familia y su
comunidad (Puello et al., 2020).

Psicooncologia

El diagnostico de cancer suele provocar una crisis emocional profunda no solo en el
paciente, sino también en su entorno en donde los familiares al enfrentarse a la incertidumbre, el
temor y los cambios en los roles cotidianos, pueden experimentar niveles de ansiedad y malestar
emocional similares o incluso superiores a los del propio paciente. Sin embargo, investigaciones
recientes indican que la experiencia oncol6dgica familiar constituye un acontecimiento altamente
estresante que genera sufrimiento y obliga a reorganizar la dinamica del hogar (Ramirez &
Ramos, 2025).

El afrontamiento es uno de los procesos psicoldgicos mas relevantes en la experiencia
oncoldgica. Segun Lazarus y Folkman (2002), afrontamiento se refiere a los esfuerzos cognitivos
y conductuales cambiantes que las personas emplean para manejar demandas emocionales y
situacionales que superan sus recursos, pero en el caso del cancer, estas respuestas incluyen la
valoracion personal del significado de la enfermedad.

La psicooncologia se ha consolidado como un pilar esencial en el abordaje integral del

cancer, ya que brinda acompafiamiento emocional tanto al paciente como a su familia durante el
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proceso de enfermedad por lo que este apoyo resulta decisivo para reducir el sufrimiento
psicoldgico y facilitar la adaptacion al diagndstico y tratamiento.

Por otra parte, en la literatura Ramirez & Ramos (2025) se sefiala que la psicooncologia
“interviene de forma significativa en la contencidon emocional de pacientes y familiares”,
favoreciendo una mejor evolucién emocional y reduciendo complicaciones psiquicas.

Sin embargo, Cely et al (2013) expresa que, en el contexto del cancer infantil, los nifios y
sus familias enfrentan un conjunto complejo de estresores: un tratamiento médico exigente, el
ingreso al hospital, cambios fisicos visibles y la amenaza constante de la muerte. Todo ello
“provocan cambios considerables en las actividades diarias; por ejemplo, alteracion de los roles
familiares y sociales, temor a la adhesion al tratamiento y una constante amenaza de muerte” (p.
289).

La psicooncologia pediatrica busca precisamente acompafar este tipo de experiencia
desde un enfoque multidimensional, atendiendo al nifio, a la familia y al equipo sanitario, pues
“se revisan las diferentes aportaciones sobre la comprension de la enfermedad, las reacciones
fisicas, psicoldgicas y sociales del nifio enfermo, la familia y el personal sanitario” (Cely et al.,
2013, p. 289). Pero también busca proporcionar recursos psicoemocionales adecuados durante
todo el proceso para la reduccion del malestar fisico y psicoldgico del nifio y su familia durante
la enfermedad.

Debido a que, el cancer no solo transforma el cuerpo, sino también la vida interior y las
relaciones del paciente, no obstante, la noticia del diagndstico introduce una mezcla de
incertidumbre y desequilibrio que repercute en la familia y altera rutinas que antes parecian
firmes. Sin embargo, frente a ese impacto emocional, este campo de la psicooncologia ofrece un

acompafiamiento que busca aliviar la tension psicoldgica y sostener a quienes atraviesan el
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proceso, por ende, las intervenciones se orientan a reforzar recursos personales de afrontamiento
y restablecer un sentido de estabilidad que permita transitar la enfermedad con mayor fortaleza

emocional.
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CAPITULO IIl. MARCO METODOLOGICO

Tipo de investigacion

La presente investigacion posee un alcance descriptivo, ya que busca detallar y
comprender las percepciones de los padres sobre los cambios psicosociales que han
experimentado sus hijos con diagndstico oncoldgico que se encuentran en fase de
mantenimiento. Los estudios descriptivos permiten especificar caracteristicas y particularidades
de personas o fendmenos sometidos a analisis, aportando una comprensién profunda de su
realidad (Hernandez et al., 2018).

Se emplea un enfoque cualitativo, debido a que se pretende explorar las experiencias
subjetivas, significados y narrativas de los padres y madres en su contexto natural, priorizando la
comprensién del fendmeno desde su perspectiva vivencial. Este enfoque enfatiza la
interpretacion de los discursos y la construccion de sentido a partir de la voz de los participantes
(Hernéndez et al., 2018).

También, la investigacion es de tipo no experimental y de corte transversal, dado que no
se manipulan variables y la informacion se recolecta en un solo momento del tiempo.

Poblacion

La poblacién estd conformada por padres y madres de nifios entre 6 y 12 afios con
diagndstico oncoldgico que se encuentran en fase de mantenimiento del tratamiento y que
reciben atencidn en un hospital publico de la provincia de Manabi, Ecuador, en el mes de abril de
2026; este rango de edad se selecciond debido a que corresponde principalmente a la etapa de

laboriosidad vs inferioridad descrita por Erikson, periodo en el que el desarrollo emocional y
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social adquiere especial relevancia a través de la interaccion con pares y participacion escolar
Grau (2002) .

Esta etapa permite analizar de manera mas especifica como el proceso oncologico puede
influir en el desarrollo psicosocial infantil, y los padres son actores clave en el proceso de
acompafiamiento, ya que mantienen una convivencia constante con el menor y participan
activamente en su cuidado fisico y emocional. Lo que resulta pertinente para el estudio, debido a
que sus percepciones permiten comprender cémo el cancer impacta en el desarrollo emocional,
social y relacional del nifio desde una mirada cercana y cotidiana.

Muestra

La muestra fue seleccionada mediante un muestreo no probabilistico intencional, es decir
con quienes cumplieron los criterios requeridos, considerando la accesibilidad y disposicion de
los padres para participar en el estudio. Hernandez et al. (2018) sefialan que este tipo de muestreo
resulta adecuado cuando se trabaja con poblaciones especificas y se prioriza la profundidad del
andlisis sobre la generalizacion estadistica.

En coherencia con el enfoque cualitativo, el estudio no fija un nimero rigido de
participantes, pues las muestras cualitativas no buscan generalizar y su tamario se define durante
el proceso mismo, segun el avance de la indagacién y la profundidad de los datos (Hernandez et
al., 2014, p. 384).

Por esta razén, se optd por una muestra intencional, seleccionando Gnicamente a los
padres y madres que cumplian con los criterios establecidos, tal como se recomienda para
investigaciones cualitativas en las que el propdésito es obtener informacidn rica, pertinente y

directamente relacionada con el fendmeno estudiado.
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Y, siguiendo los lineamientos de la teoria fundamentada, el nimero de participantes se
determina mediante la saturacion tedrica. Los autores precisan que la muestra final se alcanza
cuando “las nuevas unidades que se afiaden ya no aportan informacion o datos novedosos
(saturacidn de categorias) (Hernandez et al., 2014).

Por tanto, lo relevante no es cuantas personas participan, sino el momento en el cual los
datos comienzan a ser repetitivos y confirman las categorias ya construidas. Desde esta ldgica,
estimar un rango de 12 a 16 padres resulta metodolégicamente coherente, siempre que el analisis
sea riguroso, sistematico y orientado a la saturacion.

Esta decision también puede justificarse desde una perspectiva fenomenoldgica. En este
tipo de estudios, cuyo objetivo es comprender las experiencias, valores y significados vividos por
un grupo social. Segin Hernandez et al. (2014), en los estudios fenomenologicos “se analizan los
valores, experiencias y significados de un grupo social, y es frecuente el uso de muestras de
expertos o de casos tipo” (p. 392).

Bajo esta ldgica, trabajar con alrededor de doce a dieciséis casos permite una
estandarizacion suficiente para profundizar en las vivencias compartidas, sin perder el caracter
individual y subjetivo propio de este enfoque.

Criterios de seleccion de la muestra

Criterios de inclusion

Ser padre 0 madre de un nifio entre 6 y 12 afios con diagndstico oncolégico en fase de
mantenimiento.

Que el paciente este siendo atendido dentro de la institucion hospitalaria durante el mes
de abril de 2026.

Ser cuidador principal del nifio durante el proceso de tratamiento.
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Mantener convivencia directa y constante con el menor.

Aceptar voluntariamente participar y firmar el consentimiento informado.

Tener disposicion para brindar su experiencia en entrevista.

Criterios de exclusion

Padres y madres que no tengan contacto frecuente con el nifio.

Cuidadores ocasionales o temporales.

Técnica

Se empled la entrevista semiestructurada como técnica principal de recoleccién de datos,
debido a su capacidad para explorar en profundidad las percepciones, emociones y significados
atribuidos por los padres a la experiencia del cancer infantil. Este tipo de entrevista permite
combinar una estructura orientadora con flexibilidad para profundizar en los relatos personales
(Hernéndez et al., 2018).

Previo a la aplicacion definitiva, se realizé una entrevista piloto con un participante
externo a la muestra, lo que permitié ajustar la formulacion de las preguntas, verificar su
comprension y optimizar la coherencia con los objetivos del estudio.

Instrumento

El instrumento utilizado fue una guia de entrevista semiestructurada, disefiada por la
investigadora, compuesta por preguntas abiertas y organizadas en ejes tematicos relacionados
con los cambios emocionales, sociales y conductuales del nifio, asi como las estrategias

parentales de afrontamiento, ya que, por medio de esto se pueden obtener experiencias

subjetivas, interpretaciones y significados otorgados a los cambios observados en sus nifios.
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Meétodo

La investigacion se desarroll6 bajo un enfoque cualitativo con disefio descriptivo,
orientado a comprender las percepciones parentales sobre el impacto del cancer en el desarrollo
psicosocial del nifio. Este método permitio captar las experiencias subjetivas, interpretaciones y

significados otorgados por los padres a los cambios observados en sus nifios, respetando el

contexto hospitalario y familiar donde se desarrolla la vivencia.
Procedimiento
En esta fase se definieron los objetivos, los criterios de seleccion de participantes y se
elaboro la guia de entrevista semiestructurada. Se gestiono la autorizacién institucional del
hospital y se garantizo6 el cumplimiento de los principios éticos, especialmente la
confidencialidad y el consentimiento informado.
Seleccidn de participantes
Se seleccionaron padres que cumplian con los criterios establecidos, a quienes se les
explicé el propdsito del estudio y se les solicitd su participacidn voluntaria mediante la firma del
consentimiento informado.
Recoleccion de datos
Las entrevistas se realizaron en espacios privados dentro del hospital, garantizando un
ambiente seguro y de confianza. siguiendo las directrices del CEISH-UTM aprobado (Anexo A)
y los formatos firmados (Anexo C), las entrevistas se digitalizaron bajo cédigos alfanuméricos y
que los archivos fisicos y digitales permanecen bajo estricto resguardo con contrasefia,
garantizando que no habra filtracion de datos sensibles de la institucion hospitalaria. Cada
entrevista tuvo una duracion aproximada de 30 a 45 minutos. Ademas, se registraron notas de

campo relacionadas con observaciones contextuales y expresiones no verbales relevantes.
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Analisis de datos

Las entrevistas fueron transcritas de manera literal para preservar la integridad del
discurso de cada participante. Posteriormente, se realizo una lectura profunda y reiterada del
material con el fin de identificar ideas centrales, expresiones significativas y patrones emergentes
dentro de las narrativas.

Este proceso responde a lo que Hernandez et al. (2014) denominan codificacién abierta,
en la cual el analisis inicia “al segmentar los datos y construir categorias iniciales de
informacion” (p. 478). A partir de esta segmentacion preliminar, los fragmentos relevantes
fueron organizados en categorias y subcategorias tematicas, lo que coincide con la orientacion
del autor cuando explica que primero “se identifican temas... que el investigador observa
repetidamente en los datos” (p. 475).

Una vez agrupadas las unidades de significado, las categorias iniciales fueron
comparadas entre si para redefinirlas, depurarlas y fusionarlas segin su coherencia conceptual,
siguiendo el procedimiento de “comparacion constante” descrito en la teoria fundamentada
(Hernéndez et al., 2014, p. 476).

Este proceso permitid fortalecer la estructura conceptual del anélisis, avanzando hacia
categorias mas integradas y explicativas. De esta manera, el analisis no se baso en
interpretaciones subjetivas inmediatas, sino en la deteccion sistematica de relaciones y
coincidencias entre los relatos, tal como lo indica el autor al enfatizar que el propdésito es
“organizar los datos para descubrir patrones” y no imponer interpretaciones externas (p. 472).

El procedimiento continud de forma iterativa hasta alcanzar la saturacion de la
informacion, entendida como el punto en el cual “los datos se vuelven repetitivos o redundantes

y los nuevos analisis confirman lo que se ha fundamentado” (Hernandez et al., 2014, p. 436).
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Finalmente, se consolidaron las categorias finales, las cuales representan construcciones
conceptuales que emergen del propio discurso de los participantes y que permiten comprender de
manera mas profunda la experiencia del impacto psicosocial, los cambios emocionales, el
aislamiento y las estrategias parentales observadas en el estudio.

Este procedimiento permiti6 organizar la informacién y facilitar su interpretacion,
siguiendo los lineamientos de analisis cualitativo propuestos por Hernandez et al. (2018).

Identificacion

En esta etapa se identificaron las relaciones entre las categorias para comprender el
fendmeno desde una perspectiva integral, lo que estuvo orientado a responder la pregunta de
investigacion y revelar como los padres comprenden y significan los cambios psicosociales en
sus hijos, resaltando la importancia de su narrativa como fuente principal de conocimiento. Esta
fase implicd volver una y otra vez a las entrevistas, contrastando categorias, comparando matices
y observando como cada relato aportaba piezas Unicas para construir una comprension mas
amplia. Las voces de los padres no se tomaron como simples datos, sino como experiencias vivas
que permitieron visualizar conexiones profundas entre emociones, cambios familiares,
preocupaciones y estrategias de afrontamiento.

Tal como explican Hernandez-Sampieri, Ferndndez-Collado y Baptista (2014), este
proceso responde a la l6gica de la teoria fundamentada, en la que el analisis se orienta a
“descubrir patrones, relaciones y categorias que permitan comprender el fendmeno desde dentro”
(p. 472). Siguiendo este enfoque, las categorias no solo se agruparon de forma técnica, sino que
se interpretaron con sensibilidad hacia lo que cada padre trataba de transmitir: sus miedos, sus
aprendizajes, su manera de significar los cambios en la vida de sus hijos. Asi, el andlisis final no

se limitd a organizar informacion, sino que buscé honrar y dar sentido a las experiencias
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compartidas, entendiendo que son precisamente esas narrativas las que permiten acceder a la

dimensién humana del fenémeno.

CAPITULO I111. ANALISIS Y/O RESULTADOS DE INVESTIGACION

Es importante sefialar que la experiencia de los padres puede variar en funcién del tiempo

de tratamiento de sus hijos. Por esta razon, se considera pertinente presentar la siguiente tabla:

Cddigo

PESC1
PESC2
PESC3
PESC4
PESC5
PESC6
PESCY
PESCS8
PESC9
PESC10
PESC11
PESC12

Y a continuacion la tabla de categorias y subcategorias:

CATEGORIA

Impacto emocional y
comportamental en el
proceso oncologico

Padres: Masculino
(M) Femenino (F)

6 afos
6 afios
6 afos
9 afios
7 afos
10 aflos
12 afnos
11 afos
7 afos
6 afos

6 afios

10 afios

SUBCATEGORIA CODIGO
Reaccion familiar R.F.D.T.O.E1
ante el diagnéstico y
A R.ED.T.O. E2
tratamiento
oncologico R.FED.T.O.E3
Son las emociones, RED.TO. E4

pensamientos y

Edad del menor

Tiempo del tratamiento
oncoldgico

8 meses
9 meses
8 meses
12 meses
9 meses
12 meses
15 meses
60 meses
12 meses
12 meses
36 meses

13 meses

FRAGMENTO

“La verdad dificil porque nosotros que
teniamos como una vida normal, la cual
cuando ella cayo6 enferma, todo se
complico.

La verdad si es muy dificil porque nadie
se esperd que iba a pasar esto. Entonces



Cambios en el ambito
emocional y comportamental
del nifio y su familia,
generando una situacion que
exige implementar nuevos
recursos que marcan un antes
y un después. En este
contexto, no solo se
evidencian las reacciones
ante la enfermedad, sino
también el proceso de
transicion hacia una nueva
realidad

cambios que vive la
familia desde que
recibe el diagndstico
del nifo,
enfrentandose a una
situacion inesperada
y un proceso
constante de
adaptacion durante el
tratamiento
oncologico.

Cambios
emocionales y
comportamentales
en el nifio

Son las variaciones
en el estado
emocional y en la
forma de
comportarse del nifio
durante la
enfermedad y el
tratamiento, como
parte del proceso de
adaptacion a los
cambios que esta
viviendo.

Frustracion ante las
limitaciones de la
enfermedad

R.ED.T.O. ES
R.ED.T.O. E6
R.ED.T.O. E7
R.ED.T.O. E8
R.ED.T.O. E9
R.ED.T.O. E10
R.ED.T.O. El1
R.ED.T.O. E12

C.E.CNEI
C.E.CN.E2

C.E.CN.E3
C.E.C.N.E4
C.E.C.N.ES
C.E.CNE6
C.E.C.N.E7
C.E.C.N.ES8
C.E.C.N.E9

C.E.C.N.E10
C.E.C.N.E1l
C.E.CN.EI12

F.A.L.EEEE1
F.A.LE.E2
F.A.L.E.E4
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las cosas cambiaron, ya no fueron las
mismas” (R.F.D.T.O. E2).

“Ha sido un camino super duro, stper
duro, dificil... cada dia, cada tratamiento
es mas complicado que el otro.

Ver a tan temprana edad que tengan que
pasar por cosas tan duras es dificil... son
situaciones que a uno le quiere dar algo”
(R.ED.T.O. E4).

“El diagnostico la verdad que no lo
esperabamos. Creo que ningin padre estd,
como se llama, preparado para enterarse
de una noticia asi” (R.F.D.T.O. E10).

“Dificil...Las emociones... tristeza...
alegria solo un 20%... cuando nos toca
venir se pone triste, brava, me golpea y se
pone a gritar... para mi es dificil verla asi,
porque ella era una nina feliz”
(C.E.C.N.E2).

“Ha habido momentos en que se retrae un
poco, sobre todo cuando se siente mal o
cuando piensa mucho en su enfermedad.
Y en esos momentos si como que se cierra
en ¢l mismo y no habla con nadie, con el
tema del trasplante, ¢l se pone muy
nervioso, se molesta bastante. Ahi se nota
como ansiedad... se preocupa”
(C.E.C.N.ES).

“Esta mas sensible...A veces se pone
brava, o si uno le habla un poquito fuerte,
se pone a llorar. También se nota mas
sentimental que antes” (C.E.C.N.ES).

“Tal vez le ha dado una crisis emocional
tres veces... cuando pide ir a la playa o
salir a un parque y no puede, porque para
ella lo que si se ha hecho dificil es dejar
de pasear y compartir con las personas.
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Se refiere a las F.A.L.E.E5 Ella se derrumba, llora y dice: “;por qué a
reacciones - T mi?, quiero ser una nifia normal”
emocionales que los e (F.A.LEEED).
padres identificanen F A L.E.E7 . ) .
o “También tenia mal genio, ataques de
el nifio ante la . ; llorab } dec
restriccion de sus FA.LE.E8 ira... grlt’aba, oraba.. .Pdero siempre e'(]:;a
actividades EALEELD que ?erla seguir Vnile]r; 0y que no se iba
by a rzr} E, percl> se po;na ravo pcl)qulfe no
dificultades para  FALEEI podia hacer o que los vcinos hacfan,
desempefiar tareas como salir a jugar” (F.A.L.E.E4).
que previamente “Se frustraba, no queria comer, no queria
integraban su rutina hablar ni contestar el teléfono, porque
diaria. decia que igual no iba a poder salir ni
jugar...Se notaba muy afectado
emocionalmente” (F.A.L.E.E7).
Cambios en la C.FS.LE1 “Luego de verse con su cabello tan cortito
apariencia fisica y CFS.LE2 los primeros dias no quiso salir de casa, ni
sentimientos de N verse al espejo” (C.F.S.LE1).
inseguridad
g CFES.LE4 “Se veia hinchado y no le gustaba, decia
Hace referencia alos (C_FS.LES que estaba gordo, que los ojos se le veian
cambios fisicos feos y no queria fotos ni que nadie fuera
producidos por la C.FS.LE6 del hospital lo vea...Pero lo del cabello no
enfermedad y el CES.LES le afectd6 mucho porque veia a otros nifios
tratamiento igual, los que estan aqui internados”
oncologico, y acomo C.F.S.LE9 (C.F.S.LE4).
estos influyen en la s . i
percepeion que el C.F.S.LE10 D1.ce que para que va 2151 gnfermo si los
nifio tiene de si CESLEI amigos van a preguntarle de su ’
mismo enfermedad o se van a burlar, que €l no es
CFS.LE12 como los demas...” (C.F.S.LES).
Cambios en los patrones de | Interaccion socialy 1.S.R.E.El “Que yo le he limitado cosas como
interaccion social restricciones del bicicleta o patines por miedo... porque
LS.R.E.E2 ;
. o entorno una caida con esta enfermedad puede ser
Cambios significativos en la e »
) o . o . . LSR.E.E3 grave y llevarla a hospitalizar de nuevo
interaccion social del nifio. Cambios en la rutina
: : I.S.R.E.E4 (LS.R.E.ED).
Muchos dejan de compartir y en la manera en AT

con sus pares debido al

que el nifio se



tiempo que deben
permanecer en el hospital y a
las restricciones derivadas de
su condicion. Esto implica,
ademas, un impacto en el
ambito escolar, ya que varios
nifios dejan de asistir a clases
y pierden el ritmo de estudio.
A ello se suma el miedo que
surge tanto en ellos como en
sus cuidadores ante la
posibilidad de regresar a la
escuela.

Vivencias y estrategias
parentales en el
acompafiamiento del nifio

relaciona con otras
personas durante la
enfermedad y el
tratamiento, en
medio de cuidados
constantes,
restricciones
meédicas, temores
familiares y
limitaciones de
salidas, actividades
cotidianas y el
contacto social

Interrupcion y
dificultades en la
experiencia escolar

La manera en que la
enfermedad y el
tratamiento influyen
en el proceso
educativo del nifio,
incluyendo la
asistencia a clases, el
aprendizaje, la
relacion con la
escuelay la
continuidad de sus
actividades
académicas.

Apoyo emocional y
acompafiamiento
parental

L.S.R.E.E6
IL.SR.E.E7
I.S.R.E.E8
I.S.R.E.E9
L.S.R.E.E10
I.S.R.E.E11l

L.S.R.E.E12

ID.E.E.E1l

ILD.E.E.E2
ILD.E.E.E3
I.D.E.E.E4

ILD.E.E.E5
ID.E.E.E6

I.D.E.E.E8

LD.E.E.E9
ILD.E.E.E10

LLD.E.E.E11
ILD.E.E.E12

A.E.PE1
A.E.P.E2
A.E.P.E3
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“No puede ir a la escuela, no puede salir,
no puede estar con muchas personas...Es
un aislamiento fuerte, y no solo para ella,
sino para todos en la familia, porque no
podemos compartir con nadieAntes tenia
mas libertad, jugaba, hacia deportes...
ahora no” (I.S.R.E.E6).

“Pero ya no tiene el mismo contacto con
otros nifios o personas.Ademas, hay
momentos en los que le cuesta mas
interactuar o no quiere hablar, sobre todo
cuando no se siente bien” (I.S.R.E.E7).

“Cuando estuvo bien enferma no la mandé
a la escuela, los doctores le prohibieron...
Si... ha faltado bastante... mas de 20
faltas...” (I.LD.E.E.E2).

“Dej6 de ir al jardin. Y en el aprendizaje
si ha habido retrocesos, ahora se ha
retraido y habla menos”.

“También ha dejado de reconocer colores
como antes y si le preguntan por la
escuela dice que ya no quiere ir”

(LD.E.E.E9).

“Dejo de ir a la escuela desde agosto.
Termind el afo electivo, pero ya no
regresd. No sabemos cuando va a retomar
las clases y esto le ha afectado, llora
muchisimo que quiere ir a ver los
cuadernos y amigos” (I.D.E.E.E10).

“Yo espero que se calme. Luego le hablo,
le explico. Le doy su espacio y le digo que
esta bien llorar.  Mantener la
calma...Pensar positivo...Demostrarle



Los padres buscan
acompanar a sus hijos y
apoyarlos de manera
constante. al mismo tiempo
que, la enfermedad
transforma la dindmica
familiar, llevando a muchos
padres a modificar sus
rutinas, dejar sus trabajos y
reorganizar su vida alrededor
del cuidado del nifio.

Percepciones parentales
ante respuestas
emocionales y conductuales
del nifio durante la
enfermedad

Los padres reconocen que,
durante la enfermedad y el

Herramientas y
formas de apoyo que
brindan los padres
durante la
enfermedad y el
tratamiento del nifio,
a través de la
compaiiia, el afecto,
la escucha, la
contencion
emocional y la
busqueda de
bienestar para
afrontar el proceso.

Vivencias
parentales y
reorganizacion
familiar ante la
enfermedad

La forma en como
los padres viven la
enfermedad del nifio,
y la manera en la que
se adaptan la
dinamica familiar,
reorganizacion de
responsabilidades y
los cambios en la
cotidianidad familiar.

Retrocesos en la
autonomia y
conductas del niiio

Situaciones en las
que el nifio requiere
mayor ayuda y
acompafamiento en

A.E.P.E4
A.E.P.ES
A.E.P.E6
A.E.PE7
A.E.P.E8
A.E.P.E9
A.E.PE10
A.E.PE1l
A.E.PE12

V.PR.F.E.E]
V.PR.F.E.E2
V.P.R.F.E.E3
V.P.R.F.E.E4
V.PR.F.E.E6
V.PR.F.E.E7
V.P.R.F.E.E8
V.PR.F.E.E9
V.PR.F.EE10
V.PRFE.EIl
V.PR.F.E.E12

R.A.C.N.E1
R.A.C.N.E2
R.A.C.N.E3
R.A.C.N.E5
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seguridad para que ¢l también pueda
seguir” (A.E.P.E3).

“Le pedia que pusiera de su parte y
también me apoyaba mucho en la fe,
pidiéndole a Dios que lo ayudara a salir
adelante y lo abrazaba. Mas que todo la
fe...Nunca he perdido y eso me ha
ayudado a seguir adelante. También la
paciencia y el estar pendiente de ¢l en
todo momento”.(A.E.P.E7).

“Busco momentos para que libere energia,
llevandolo a espacios abiertos cuando se
puede. Nosotros como familia nos
apoyamos mucho en Dios. Leer la Biblia
y el apoyo espiritual nos ha ayudado”
(A.E.P.E9).

“Con el tiempo uno aprende a
sobrellevarlo... a veces quienes le dan la
fuerza no son los padres a los hijos, sino
los hijos a los padres. Nosotros hemos
aprendido a sobrellevar todo gracias a la
fortaleza y valentia que ¢l ha tenido. Soy
mas temerosa... mas cuidadosa. Duermo
menos. Vivo con miedo de que algo pase,
me he dejado a un lado.” (V.P.R.F.E.E4).

“También como familia fue dificil
organizarnos, incluso hubo un tiempo en
el que estuve mas de tres meses sin vernos
y hubo peleas” (V.P.R.F.E.E7).

“Y como familia hemos tenido que
cambiar todo, dejar los trabajos, estar
disponibles para estar en el hospital y nos
ha tocado ser fuertes, es duro.Si... la vida
cotidiana cambia rotundamente a partir de
un diagnostico” (V.P.R.F.E.E10).

“Cuando tiene dias de dolor o esta con
una medicacién muy fuerte, se comunica
gritando o explota muy rapido cuando
algo no le gusta, como una bebé, la
oscuridad y dormir sola es algo que le
cuesta. Pero depende como se siente ese
dia” (R.A.C.N.E1).



tratamiento, sus hijos
presentan respuestas
emocionales y conductuales
distintas, junto con un
incremento del apego hacia
ellos como cuidadores y
retrocesos en conductas ya
adquiridas. a partir de la
experiencia diaria,
identifican que
hospitalizaciones y efectos
de la medicacion influyen en
la manera en que el nifio
actla.

actividades que antes
realizaba de manera
independiente, junto
con respuestas
conductuales
distintas, asociadas al
proceso de
enfermedad y
tratamiento.

Apego y necesidad
de cercania con el
cuidador principal

Mayor busqueda de
compaiiia, proteccion
y seguridad por parte
del nifio hacia su
cuidador principal
durante la
enfermedad y el
tratamiento,
mostrando dificultad
para separarse y
necesidad constante
de acompafiamiento.

R.A.C.N.E6
R.A.C.N.E7
R.A.C.N.E8
R.A.C.N.E9

R.A.C.N.E10
R.A.C.N.E11
R.A.C.N.E12

AN.C.PEI
AN.C.PE2
AN.C.PE3
AN.C.P.E4
AN.C.PES
AN.CPE7
AN.C.PES
AN.CPE9
AN.CPE11
AN.C.PE12
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“A veces no quiere ir solo a algun lugar de
la casa, dice que le da miedo. Me pide que
lo acompafie, no quiere quedarse solo. Se
ha vuelto mas miedoso” (R.A.C.N.E10).

“Yo tengo que ayudarle en todo, hasta en
cosas basicas como asearlo o cambiarlo.
También hay momentos en los que se
pone impulsivo o se enoja mas rapido”
(R.A.C.N.E11).

“Comparte con otros nifios. A veces no,
depende del humor, pero algunas veces si,
ahora le cuesta mas porque prefiere estar a
mi lado solamente” (A.N.C.P.E3).

“Pero si se queda mas conmigo, le cuesta
un poco separarse. Pero si estd mas
apegada a mi, le cuesta un poco
despegarse. Si el papa no esta, duerme
conmigo; y si estd, duerme en su cama,
pero en el mismo cuarto.

Se ha vuelto un poco mas
dependiente”(A.N.C.P.Eg).

“Esta bastante apegado a mi...Quiere que
lo cargue, no quiere que me aleje. Si me
voy, llora, no le gusta quedarse solo. Se ha
vuelto més dependiente en ese sentido”
(AN.C.P.E9).
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Anélisis de Resultados

Los resultados obtenidos permiten, desde las percepciones parentales, entender como el
diagnostico y tratamiento oncolédgico impactan el desarrollo psicosocial de los nifios en fase de
mantenimiento y transforman la dindmica familiar. A través de los relatos de los cuidadores, se
evidencian cambios emocionales, conductuales y sociales que surgen durante el proceso de
enfermedad, asi como las estrategias de acompafiamiento y adaptacion que las familias
desarrollan frente a esta nueva realidad. Las experiencias compartidas muestran que el cancer
infantil no solo implica un proceso médico, sino también una ruptura en la cotidianidad del nifio,
su familia y su entorno, modificando rutinas, relaciones, actividades escolares y formas de
interaccion. En este contexto, las narrativas parentales permiten identificar como los nifios
responden a las hospitalizaciones, los efectos del tratamiento y las limitaciones impuestas por la
enfermedad, al mismo tiempo que reflejan el impacto emocional y reorganizacion que viven los
padres en su rol de cuidadores principales.

En este sentido, aunque los padres no manejan conceptos tedricos sobre desarrollo
psicosocial, en la categoria Percepciones parentales ante respuestas emocionales y conductuales
del nifio durante la enfermedad, subcategoria Retrocesos en la autonomia y conductas del nifio, si
logran reconocer desde la experiencia diaria multiples cambios emocionales y conductuales en
sus hijos, esto a través de la convivencia cotidiana, ya que, es donde identifican retrocesos en
conductas ya adquiridas, como varios de los entrevistados sefialaron, por ejemplo; “yo tengo que
ayudarle en todo, hasta en cosas basicas como asearlo o cambiarlo. También hay momentos en
los que se pone impulsivo o se enoja mas rapido” (R.A.C.N.E11), o “Cuando tiene dias de dolor
0 esta con una medicacion muy fuerte, se comunica gritando o explota muy répido cuando algo

no le gusta, como una bebé, la oscuridad y dormir sola es algo que le cuesta. Pero depende como
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se siente ese dia” (R.A.C.N.E1). Es decir, que se encontro que los padres son capaces de
identificar situaciones en las que el nifio requiere mayor ayuda y acompafiamiento en actividades
que antes realizaban de manera independiente, junto con respuestas conductuales distintas,
asociadas al proceso de enfermedad y tratamiento, lo que refleja mayor necesidad de
acompafiamiento, inseguridad, miedo y respuestas emocionales distintas dependiendo del estado
fisico del nifio, el dolor o los efectos del tratamiento.

Ademas, esto puede observarse en la categoria Percepciones parentales ante respuestas
emocionales y conductuales del nifio durante la enfermedad, subcategoria apego y necesidad de
cercania con el cuidador principal: “Comparte con otros nifios. A veces no, depende del humor,
pero algunas veces si, ahora le cuesta mas porque prefiere estar a mi lado solamente”
(A.N.C.P.E3), 0 “Si hubo etapas donde dependia mucho mas de nosotros y no queria separarse”
(A.N.C.P.ET), es decir que los nifios tienen una mayor busqueda de compafiia, proteccion y
seguridad hacia su cuidador principal durante la enfermedad y el tratamiento, mostrando
dificultad para separarse y necesidad constante de acompariamiento.

En el caso de los nifios con diagndstico oncoldgico, la enfermedad introduce una nueva
realidad marcada por el hospital, los tratamientos y las restricciones, como se muestra en la
categoria Cambios en los patrones de interaccion social, en la subcategoria interaccion social y
restricciones del entorno; se encontrd que existen cambios en la rutina y en la manera en que el
nifio se relaciona con otras personas durante la enfermedad y el tratamiento, en medio de
cuidados constantes, restricciones médicas, temores familiares y limitaciones de salidas,
actividades cotidianas y el contacto social, varios de los entrevistados sefialaron que; “No puede
ir a la escuela, no puede salir, no puede estar con muchas personas. Es un aislamiento fuerte, y

no solo para ella, sino para todos en la familia, porque no podemos compartir con nadie. Antes



54

tenia mas libertad, jugaba, hacia deportes... ahora no” (I.S.R.E.E6). Lo que impacta
directamente en su proceso evolutivo y en la construccion de autonomia y seguridad. Ademas,
varios de los cambios identificados por los padres pueden entenderse como respuestas esperadas
dentro del proceso oncoldgico pediatrico; lo cual también coincide con lo que Kars et al. (2008)
mencionan que durante la hospitalizacién pueden aparecer respuestas emocionales y
conductuales como miedo, ansiedad, irritabilidad, regresion y mayor dependencia afectiva, lo
que coincide con los resultados obtenidos.

Por otro lado, en la subcategoria Retrocesos en la autonomia y conductas del nifio y
subcategoria cambios emocionales y comportamentales en el nifio, donde los padres manifiestan;
“A veces no quiere ir solo a algin lugar de la casa, dice que le da miedo. Me pide que lo
acomparie, no quiere quedarse solo. Se ha vuelto mas miedoso” (R.A.C.N.E10), 0 “ha habido
momentos en que Se retrae un poco, sobre todo cuando se siente mal o cuando piensa mucho en
su enfermedad. Y en esos momentos si €l se pone muy nervioso, se molesta bastante. Ahi se nota
como ansiedad, se preocupa” (C.E.C.N.E5). De manera similar, en los relatos se observan nifios
que vuelven a necesitar ayuda para dormir, comer o permanecer acompafiados, ain cuando
previamente realizaban estas actividades de manera independiente. Por, ejemplo, lo que se relata
en la categoria percepciones parentales ante respuestas emocionales y conductuales del nifio
durante la enfermedad, en la subcategoria apego y necesidad de cercania con el cuidador
principal; ““Pero si se queda mas conmigo, le cuesta un poco separarse. Pero si esta mas
apegada a mi, le cuesta un poco despegarse. Si el papa no esta, duerme conmigo; y si esta,
duerme en su cama, pero en el mismo cuarto. Se ha vuelto un poco mas
dependiente”(A.N.C.P.E), o “Estoy més atenta a lo que pueda pasarle, paso mas tiempo con él,

pero eso ha hecho que me necesite para todo, hasta para lavarse las manos.” (A.N.C.P.E12). Esto
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evidencia que el proceso de enfermedad altera temporalmente conductas adquiridas como parte
de la necesidad de proteccion y seguridad emocional.

El incremento del apego hacia el cuidador principal aparece como una respuesta
relacionada con la busqueda de estabilidad frente a un entorno incierto. Los nifios buscan
cercania constante con sus padres porque representan seguridad dentro de una experiencia que
genera temor e inseguridad, lo que se relaciona con lo que menciona Minuchin (1974) que, en
situaciones de enfermedad grave, las familias reorganizan sus dinamicas alrededor del miembro
enfermo, fortaleciendo vinculos de proteccién y dependencia emocional y lo que se refleja en
relatos de la categoria percepciones parentales ante respuestas emocionales y conductuales del
nifio durante la enfermedad. Lo cual se ve reflejado en la subcategoria apego y necesidad de
cercania con el cuidador principal “si me voy, llora, no le gusta quedarse solo” (A.N.C.P.E9) o
“duerme conmigo porque le da miedo quedarse sola” (A.N.C.P.E2).

De igual forma, los resultados muestran que el cancer infantil interrumpe experiencias
importantes propias de la infancia, especialmente aquellas relacionadas con la escuela, el juego y
la interaccidn con pares, como se manifiesta en la categoria Cambios en los patrones de
interaccidn social en la subcategoria Interrupcion y dificultades en la experiencia escolar los
padres sefialaron que “Cuando estuvo bien enferma no la mand¢ a la escuela, los doctores le
prohibieron. Si... ha faltado bastante, mas de 20 faltas” (I.D.E.E.E2).. Tal como sefialan Grau
(2002) y Puello et al. (2020), la enfermedad provoca una ruptura en actividades que fortalecen el
sentido de pertenencia, competencia y autonomia durante la etapa escolar. Los padres describen
cémo sus hijos dejan de asistir a clases, pierden contacto con amigos y limitan actividades
recreativas, lo que influye en su estado emocional y en la forma en que se perciben a si mismos.

Esto se evidencia en los resultados de la categoria cambios en los patrones de interaccion social,
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en la subcategoria Interrupcién y dificultades en la experiencia escolar, por ejemplo en: “llora
muchisimo que quiere ir a ver los cuadernos y amigos” (I.D.E.E.E10).

Ademas, los cambios fisicos derivados del tratamiento también afectan la percepcion que
el nifio construye sobre si mismo. La caida del cabello, el aumento o pérdida de peso y otros
efectos visibles generan inseguridad y temor al rechazo social. Los relatos muestran
preocupacion por “verse diferente” o miedo a las burlas de otros nifios, en la categoria impacto
emocional en el proceso oncolégico, en su subcategoria Cambios en la apariencia fisica y
sentimientos de inseguridad, por ejemplo: “dice que para que va asi enfermo si los amigos van a
preguntarle de su enfermedad o se van a burlar, que ¢l no es como los demas...” (C.F.S.L.LES), 0
“Se veia hinchado y no le gustaba, decia que estaba gordo, que los o0jos se le veian feos y no
queria fotos ni que nadie fuera del hospital lo vea. Pero, lo del cabello no le afecté mucho porque
veia a otros nifios igual, los que estan aqui internados” (C.F.S.1.E4). Lo cual coincide con lo
planteado por la OPS (2022) y Puello et al. (2020), quienes describen que las modificaciones
corporales afectan la autoestima y favorecen sentimientos de aislamiento.

En relacion con la experiencia familiar, los padres también describen como la
enfermedad transforma completamente la dindmica del hogar. La necesidad de reorganizar
horarios, abandonar trabajos y permanecer largos periodos en el hospital genera desgaste
emocional, miedo e incertidumbre constante, como mencionan Compas et al. (2012) y Vrijmoet-
Wiersma et al. (2008) explican que el cancer infantil produce una sobrecarga emocional
significativa en los cuidadores, quienes desarrollan conductas de vigilancia y proteccién continua
hacia el nifio. Esto coincide con testimonios de la categoria Vivencias y estrategias parentales en
el acompafiamiento del nifio, en su subcategoria Vivencias parentales y reorganizacion familiar

ante la enfermedad, en relatos como: “Y como familia hemos tenido que cambiar todo, dejar los
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trabajos, estar disponibles para estar en el hospital y nos ha tocado ser fuertes, es duro, la vida
cotidiana cambia rotundamente a partir de un diagnéstico” (V.P.R.F.E.E10), 0 “Nosotros hemos
aprendido a sobrellevar todo gracias a la fortaleza y valentia que él ha tenido. Soy mas
temerosa... mas cuidadosa. Duermo menos. Vivo con miedo de que algo pase, me he dejado a un
lado.” (V.P.R.F.E.E4).

A pesar de ello, también se evidencia que muchas familias desarrollan estrategias de
afrontamiento basadas en el acompafiamiento emocional, la fe, la escucha y la presencia
constante. Long y Marsland (2011) sostienen que estas formas de apoyo fortalecen
emocionalmente al nifio y favorecen la adaptacion al proceso de enfermedad, lo que se encontrd
en los relatos de los padres.

Asi mismo en, la subcategoria Apoyo emocional y acompariamiento parental, los
entrevistados hacen mencion a: “Le pedia que pusiera de su parte y también me apoyaba mucho
en la fe, pidiéndole a Dios que lo ayudara a salir adelante y lo abrazaba. Més que todo la
fe...Nunca he perdido y eso me ha ayudado a seguir adelante” (A.E.P.E7), 0 “busco momentos
para que libere energia, llevandolo a espacios abiertos cuando se puede. Nosotros como familia
nos apoyamos mucho en Dios. Leer la Biblia y el apoyo espiritual nos ha ayudado” (A.E.P.E9).
Donde se evidencia que los padres expresan que intentan transmitir calma, seguridad y esperanza
a sus hijos atn en medio de la incertidumbre, apoyandose de recursos internos asi como
externos, en este caso creencias religiosas.

En conjunto, los resultados permiten interpretar que el cancer infantil impacta el
desarrollo psicosocial del nifio y transforma la dindamica familiar, afectando la autonomia, las
relaciones sociales, la experiencia escolar y la estabilidad emocional. Sin embargo, también

muestran como los padres, desde su experiencia cotidiana y, aln sin conocimientos técnicos,



logran reconocer estos cambios y responder a ellos mediante formas de cuidado, proteccion y

acompafiamiento constante.
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Conclusiones
Los resultados permitieron observar que los padres son capaces de identificar diversos
cambios emocionales en los nifios con diagndstico oncolégico en fase de mantenimiento. Entre
los principales cambios observados se encuentran miedo, inseguridad, irritabilidad, retraimiento,
dependencia afectiva y dificultades en la regulacién emocional, los cuales aparecen asociados a
las hospitalizaciones, los procedimientos médicos, las restricciones propias del tratamiento y los

cambios fisicos derivadas de la enfermedad.

Los padres también sefialaron que modificaciones corporales como la caida del cabello,
la hinchazon o los cambios de peso afectan la autoestima y la manera en que los nifios se
perciben a si mismos, generando sentimientos de vergiienza, temor a las burlas y evitacion de
actividades sociales. Estos hallazgos evidencian que el cancer infantil no impacta Unicamente la
salud fisica, sino también el bienestar emocional, la seguridad personal y el desarrollo

psicosocial del nifio durante una etapa fundamental de su crecimiento.

Los hallazgos permitieron describir las percepciones parentales sobre las dificultades
sociales que enfrentan los nifios con diagnostico oncoldgico durante la fase de mantenimiento,
evidenciando que la enfermedad produce una interrupcion significativa en experiencias
fundamentales de la infancia y en su proceso de interaccién con el entorno. Los padres
identificaron que actividades cotidianas como asistir a la escuela, jugar, salir al parque, compartir
con amigos o participar en reuniones familiares comienzan a verse limitadas debido a las
hospitalizaciones frecuentes, las recomendaciones médicas, el cansancio fisico y el temor
constante ante posibles complicaciones de salud, lo que genera un distanciamiento progresivo de

los espacios donde los nifios desarrollaban vinculos sociales, autonomia y sentido de pertenencia,
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afectando su participacion en actividades importantes para su desarrollo emocional y social. De
la misma manera, los resultados muestran que el aislamiento social no depende Unicamente de
las restricciones externas impuestas por el tratamiento, sino también de las emociones que
experimentan los propios nifios durante el proceso oncoldgico y del miedo constante que

atraviesan los padres frente al estado de salud de sus hijos.

Muchos cuidadores, desde el deseo de protegerlos y evitar riesgos, limitan ciertas
actividades sociales, salidas o contactos con otras personas por temor a infecciones, recaidas o
complicaciones médicas. De esta manera, la dinamica familiar comienza a organizarse alrededor
del cuidado y la vigilancia permanente, lo que también influye en las oportunidades del nifio para
interactuar con su entorno y mantener una vida social similar a la de otros nifios de su edad; del
mismo modo, los padres sefialaron que sus hijos presentan miedo a sentirse diferentes, ser
observados o recibir preguntas sobre su enfermedad y apariencia fisica, especialmente cuando
existen cambios visibles derivados del tratamiento, como la caida del cabello, la hinchazén o las
variaciones de peso. Estas experiencias afectan la autoestima, la seguridad personal y la manera
en que los nifios se relacionan con otras personas, llevando en algunos casos a evitar salir de
casa, participar en actividades recreativas o interactuar con sus pares por temor a las burlas, el

rechazo o la incomodidad social.

De igual manera, los padres perciben que la interrupcion de la escolaridad afecta no solo
el aprendizaje académico, sino también el desarrollo de habilidades sociales, la convivencia con
otros nifios y la sensacion de normalidad dentro de su etapa evolutiva. En este sentido, el cancer
infantil transforma la vida cotidiana del nifio, modificando sus rutinas, sus espacios de

socializacion y la manera en que construye relaciones con su entorno.
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Y, para finalizar, se identificaron diversas estrategias parentales orientadas a apoyar el
desarrollo emocional y social de los nifios durante el proceso oncoldgico. A pesar del desgaste
emocional, econdmico y familiar que implica la enfermedad, los padres manifestaron desarrollar
formas de afrontamiento basadas en el acompafiamiento constante, la escucha, la paciencia, la fe,
la contencion emocional y la basqueda de tranquilidad para sus hijos, las familias reorganizan
sus rutinas, modifican responsabilidades y centran gran parte de su vida en el cuidado del nifio,
intentando generar un entorno de seguridad y apoyo frente a la incertidumbre del tratamiento.
Los hallazgos también evidencian que las percepciones parentales constituyen una via
fundamental para comprender cdmo los nifios experimentan el proceso oncoldgico, ya que a
través de la convivencia diaria los padres logran identificar necesidades afectivas, cambios
conductuales y dificultades emocionales que muchas veces los nifios no expresan verbalmente.
En este sentido, se reconoce la importancia de integrar a la familia dentro del abordaje
psicosocial en oncologia pediétrica, considerando a los padres no solo como acompafiantes del

tratamiento médico, sino como actores esenciales en el bienestar emocional y social del nifio.
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Recomendaciones

Se recomienda fortalecer el acompafiamiento psicoldgico durante todo el proceso
oncologico pediatrico, especialmente en relacién con los cambios emocionales y conductuales
que presentan los nifios en fase de mantenimiento. Resulta importante que los equipos de salud y
a los padres explicarles a lo que se enfrentan y que comprendan que manifestaciones como el
miedo, la irritabilidad, la inseguridad, la dependencia afectiva, el retraimiento o las dificultades
en la regulacién emocional forman parte de respuestas esperadas frente a las hospitalizaciones,
los procedimientos médicos, las restricciones y las transformaciones fisicas derivadas de la
enfermedad. En este sentido, incorporar una mirada psicosocial dentro de la atencion pediatrica
permitiria evitar que estas conductas sean interpretadas Unicamente como problemas de
comportamiento, favoreciendo intervenciones mas humanas, sensibles y ajustadas a las
necesidades emocionales del nifio y su familia. Asi mismo, el acompafiamiento psicoldgico
puede contribuir a fortalecer recursos emocionales, facilitar procesos de adaptacion y ofrecer
espacios seguros para la expresion de sentimientos, miedos e inseguridades asociados a la

experiencia oncoldgica.

Se aconseja promover estrategias que favorezcan la interaccion social y el
acompafiamiento educativo de los nifios durante el tratamiento oncolégico, considerando las
medidas de prevencion necesarias segun cada caso médico. Mantener vinculos con comparieros
de escuela, amigos y familiares puede contribuir significativamente al bienestar emocional del
nifio y disminuir sentimientos de aislamiento, tristeza o desconexion social. Estas interacciones
pueden fortalecerse mediante videollamadas, actividades virtuales, encuentros supervisados o

dindmicas recreativas adaptadas que permitan al nifio continuar sintiéndose parte de su entorno



63

social y educativo aun durante las restricciones del tratamiento. Del mismo modo, resulta
importante impulsar procesos de reintegracion escolar progresiva y sensibilizar a docentes y
compafieros sobre las necesidades emocionales y sociales del nifio con diagnéstico oncoldgico,

favoreciendo espacios escolares mas empaticos, comprensivos y emocionalmente seguros.

Es necesario fortalecer los espacios de orientacion y psicoeducacion dirigidos a los padres
de nifios con diagndstico oncolégico, brindandoles informacidn y acompafiamiento sobre los
cambios emocionales, conductuales y sociales que pueden aparecer durante el proceso de
enfermedad y tratamiento. Comprender estas manifestaciones desde una perspectiva psicosocial
puede ayudar a reducir sentimientos de culpa, angustia, incertidumbre o confusion en las
familias, ademas de favorecer una comprension mas sensible de las necesidades emocionales del
nifio. Del mismo modo, resulta importante integrar activamente a los padres dentro del abordaje
psicosocial en oncologia pediatrica, reconociendo su papel como figuras fundamentales en el
acompafiamiento emocional y social de sus hijos. Finalmente, se recomienda desarrollar futuras
investigaciones orientadas a comprender como evoluciona el desarrollo psicosocial de los nifios
después de finalizar el tratamiento oncoldgico, explorando aspectos relacionados con la
autoestima, la autonomia, las relaciones sociales, la adaptacion emocional y la reintegracion
escolar, con el propdsito de ampliar el conocimiento sobre las secuelas psicosociales a largo
plazo y fortalecer estrategias de acompafiamiento integral durante la supervivencia pediatrica

oncologica.
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Anexos
Anexo A. Aprobacion del Comité de Etica de la Investigacion en Seres Humanos de la

Universidad Técnica de Manabi

COMITE DE ETICA DE INVESTIGACION

EM SERES HUMANOS
UMIVERSIDAD TECMICA DE MAMNABT e

Iw=me

ANEXO 10-10-E1

CARTA DICTAMEN ARGUMENTADA APROBACION OBSERVACIONALES
Y DE INTERVENCION.

Portoviejo 26-01-2026

A. Sefiorfa Maria Gabrnela Salazar Arboleda, Daniela Owiedo
Gutiérrez

De. Marin Pérez AL PhD

Presidente CEISH-UTM

Por medio de la presente el Comité de Etica de Investigacidn en Seres
Humanos de la Universidad Técnica de Manabi [CEISH-UTM) le notifica
gue el protocole de inwvestigacion "PERCEPCIONES PARENTALES
S0OBRE EL DESARROLLO PSICOSOCIAL DE PACIENTES
PEDIATRICOS CON DIAGNOSTICO ONCOLOGICO EN UN HOSPITAL
DE LA PROVINCIA DE MANABI® fue declaradao: APROBADO =n

reunion deliberativa: Expedita come wna investigacion de tipo:
Observacional, debide a gue el protoceole presentade cumple con:
detalles de la investigacidn.

A.-En Caso de Aprobado
El CEISH-UTM aprusba el estudio ya gue cumple con los siguientes
parametros:

ETICOS, METODOLGGSICOS ¥ JURIDICOS.

Los documentos gue se aprueban v gue sustentan este estudic es la
varsion 02 de 21-01-2026 que incluye:

ANEXOS 1, 2, 3, 5, 6, 12, CARTA DE INTERES, ENCUESTA, OTROS DOCS

Ly

Esta aprobacién tiene uma duracion de X717 meses, transcurride este
tiempo se deberd sclicitar una renovacion, si fuera necesaric. En lo
sucesivo en la correspondencia con el CEISH-UTM utilizard el siguiente
cadige de aprobacién CEISH-UTM-EXT_25-12-11_MGSA. Pusde
contactar al CEISH-UTM en el Teléfone XXX o al correo
comite.biostica@utm.edu.com. o puede visitar personalmente el local del

Ol oy frm .
Pl i3
aria oaja,

> 7 las dias martes 15:0¢

gue son de atencién al pablico.
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Anexo B. Validacion por experto

PROTOCOLO DE VALIDACION POR EXPERTOS

Introduccion

La validacion por expertos de la guia de entrevista es un proceso fundamental para
garantizar la calidad metodoldgica del instrumento de investigacion, especialmente en estudios
de enfoque cualitativo. En este estudio, cuya tematica es “PERCEPCIONES PARENTALES
SOBRE EL DESARROLLO PSICOSOCIAL DE PACIENTES PEDIATRICOS CON
DIAGNOSTICO ONCOLOGICO EN UN HOSPITAL DE

LA PROVINCIA DE MANABI”, resulta indispensable asegurar que las preguntas
formuladas sean claras y pertinentes con relacion a los objetivos de la investigacién y al marco
tedrico que la sustenta.

Esta validacion permite verificar si las preguntas evaluan adecuadamente las dimensiones
que se pretende estudiar, evitando ambigiedades, sesgos o interpretaciones erroneas por parte de
los participantes. Este proceso fortalece la validez cientifica del estudio, asegurando que la
informacion recolectada sea coherente, relevante y Gtil para la interpretacion de los resultados.

Caracteristicas del instrumento

El instrumento a validar es una guia de entrevista semiestructurada compuesta por 12
preguntas abiertas, elaboradas por la investigadora principal y la investigadora 1, en
concordancia con los objetivos de la investigacion y sustentadas en el marco teérico del estudio.
Estas preguntas fueron disefiadas para explorar las narrativas individuales de los padres y madres
de pacientes pediatricos con diagnostico oncolégico en un hospital de la provincia de Manabi,
que se encuentran en fase de mantenimiento, respecto a los cambios psicosociales que perciben

ellos en sus hijos/as con este diagnostico.
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El instrumento busca facilitar la obtencion de informacién reflexiva y contextualizada
sobre la problematica estudiada, mediante un lenguaje claro y acorde al perfil de los
participantes.

Seleccidn de expertos

Para la validacién de la guia de entrevista se seleccionaran expertos que cumplan con los
siguientes criterios:

Poseer formacion académica en el area de la salud.

Tener conocimientos tedricos y/o experiencia profesional en la parte psicologica o
médica.

Disponer de la voluntad de participar en el proceso de validacion del instrumento.

Se contard con la participacion de cuatro expertos, nimero considerado adecuado ya que
permite obtener una evaluacion objetiva, diversa y pertinente del instrumento. Este rango de
expertos es suficiente para identificar posibles ambigliedades o aspectos a mejorar en las
preguntas de la guia de entrevista.

El contacto con los expertos se realizara a través de correo electronico. Se remitira el
formato de consentimiento informado que se utilizara antes de iniciar las entrevistas, la guia de
preguntas y el formato para valorar la propuesta de guia de preguntas para entrevista

semiestructurada.

Matriz de valoracion
La validacion de la guia de entrevista se realizara mediante una matriz de valoracién
estructurada con base en los criterios de claridad, pertinencia y coherencia. Esta matriz se

encuentra en el documento titulado “Formato para valorar propuesta de guia de preguntas para
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entrevista semiestructurada”, en el cual se presentan cada una de las preguntas del instrumento,
junto con el espacio correspondiente para su evaluacion por parte de los expertos.

En la matriz, los expertos deberan valorar cada pregunta considerando los siguientes
aspectos:

Claridad: Si la pregunta esta redactada de forma comprensible.

Pertinencia: Si la pregunta guarda relacién con los objetivos de la investigacion.

Coherencia: Si la pregunta guarda relacion con la dimension o categoria tedrica a la que
pertenece.

Para la evaluacion de cada criterio, se utilizard una escala cualitativa de tres niveles:

Cumple totalmente

Cumple parcialmente

No cumple

A los expertos se les solicitara revisar cuidadosamente cada una de las preguntas de la
guia de entrevista y marcar, en la matriz de valoracién, el nivel que consideren mas adecuado
segun los criterios establecidos. Y, también, se dispone de un apartado para observaciones, en el
cual podran realizar sugerencias, recomendaciones de redaccion o cualquier comentario que
consideren necesario para mejorar el instrumento.

Tabla

Matriz de preguntas

Preguntas Cumple Cumple No Observaciones

. cumple
totalmente parcialmente

1 ¢Como hasido | Claridad E1,
para usted y su E2,E3,E4




familia transitar el | Pertinencia | E1,
tratamiento de su E2,E3,E4
hijo/a hasta este .
TR Coherencia | E1,
E2,E3,E4
2 Al pensar ensu | Claridad E2,E3,E4 El E1: Recomiendo
hijo/a antes del que se
diagnéstico y especifique
compararlo con el cudles son esos
momento actual aspectos, si es
en la fase de por ejemplo en
mantenimiento, recursos sociales,
mas alla del expresion
aspecto fisico emocional,
¢qué aspectos conducta,
siente que han resolucién de
cambiado y conflictos,
cuales se han rutinas diarias,
mantenido? etc.
Pertinencia | E1,
E2,E3,E4
Coherencia | E1,E2,E3,E4
3 ¢Ha notado Claridad E1l, E3,E4 E2 E2: En lugar de
cambios en la “parte
parte emocional emocional” se
de su hijo/a desde podria colocar
que inicio el “aspecto
tratamiento? emocional” para
mayor claridad.
Pertinencia | E1,
E2,E3,E4
Coherencia | E1, E2,E3 E4 E4:Tener en

cuenta que esta
pregunta puede
ser respondida
con si o no, tal
vez es pertinente
modificarla para
que describa
cuales son los
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cambios que ha
notado, que es en

realidad el
objetivo de la
pregunta.
4 ¢Han existido Claridad El, E3,E4 E2 E2: ;A qué se
ocasiones en las refiere con bien
que su hijo/a no emocionalmente?
se ha encontrado : :
bien Pertinencia | E1,
emocionalmente? E2,E3,E4
¢qué hace usted
como Coherencia | E1,
padre/madre para E2,E3E4
poder ayudarlo y
acompafiarlo?
5 ¢{Me podria Claridad E1,
contar si han E2,E3,E4
existido cambios - -
en los hébitos o Pertinencia | E1,
rutinas en su hijo? E2,E3.E4
Coherencia | E1,
E2,E3,E4
6 ;Cémo Claridad E1l,
describiria E2,E3,E4
actualmente la _ _
manera en que su Pertinencia | E1,
hijo/a se expresa E2E3,E4
y se relaciona con [ Coherencia | E1,
otras personas? E2,E3.E4
7 ¢(Ha notado Claridad E1l,
cambios en la E2,E3,E4
seguridad o _ _
autoestima de su Pertinencia | E,
hijo? E2,E3,E4
Coherencia | E1,
E2,E3,E4
8 ¢Han aparecido | Claridad E1,E3,E4 E2 E2: La palabra

comportamientos
de su hijo/a que

“superadas” debe
ir en masculino
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11 Al comparar Claridad E1l, E3: No es

cOmMo era como E2,E3,E4 necesario colocar
padre/madre antes “en su manera de
del diagnéstico de serlo”, se compre
su hijo/a'y como al utilizar "qué

es ahora, ¢qué cree ¢qué ha
cree que ha cambiado? ~

cambiado en su
manera de serlo?

Pertinencia | E1,
E2,E3,E4

Coherencia | E1,

E2,E3,E4
12 ;Qué Claridad E1l,
estrategias le E2,E3,E4

recomendaria a
un padre 0 madre
que esté viviendo

un proceso Coherencia | E1,
similar al suyo E2,E3,E4
para acompafar

los cambios
emocionales, de
rutinas y
conductas que
genera el
tratamiento en su
hijo/a?

Pertinencia | E1,
E2,E3,E4

La guia de entrevista fue sometida a un proceso de validacion de contenido mediante
juicio de expertos, con la participacién de cuatro profesionales (E1, E2, E3 y E4), quienes
evaluaron cada item en funcion de los criterios de claridad, pertinencia y coherencia. Las
valoraciones permitieron identificar el nivel de adecuacion de las preguntas y realizar
observaciones orientadas a mejorar la calidad del instrumento.

En términos generales, la mayoria de los items obtuvo una evaluacion favorable,

evidenciando un alto nivel de acuerdo entre los expertos, especialmente en los criterios de

7
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pertinencia y coherencia. Esto indica que las preguntas resultan relevantes para el objetivo del
estudio y guardan una adecuada relacion con el constructo que se pretende explorar.

No obstante, algunos items presentaron observaciones especificas relacionadas
principalmente con el criterio de claridad. En particular, los expertos sefialaron la necesidad de
precisar ciertos términos que podrian generar ambigiiedad en la interpretacion de las preguntas.
Por ejemplo, se sugiri6 reemplazar expresiones generales como “parte emocional” por
formulaciones mas especificas como “aspecto emocional”, con el fin de evitar interpretaciones
subjetivas por parte de los participantes.

Asi mismo, en determinados items se recomendo ajustar la redaccion para impedir
respuestas dicotomicas (si/no) y promover respuestas descriptivas mas amplias, acordes con la
naturaleza cualitativa de la entrevista. También se identificaron observaciones menores de tipo
gramatical, como la correccidn de concordancia en algunos términos, las cuales no afectan el
contenido del item, pero contribuyen a mejorar su comprension.

Con base en las observaciones emitidas por los expertos, se realizaron los ajustes
correspondientes en la redaccion de los items, incorporando mayor precision conceptual, claridad
semantica y adecuacion a la naturaleza cualitativa de la entrevista. Estas modificaciones
permitiran optimizar la comprensién de las preguntas y asegurar una adecuada recogida de la
informacion.

En conclusion, tras la incorporacion de los ajustes sugeridos, la guia de entrevista
presenta una adecuada validez de contenido, cumpliendo con los criterios de claridad,

pertinencia y coherencia establecidos.



79

Anexo C. Modelo de Consentimiento Informado

CONSIDERACIONES MINIMAS:
PARTE 1.
INFORMACION AL PARTICIPANTE O REPRESENTANTE LEGAL.

Titulo; PERCEPCIONES PARENTALES SOBRE EL DESARROLLO PSICOSOCIAL DE
PACIENTES PEDIATRICOS CON DIAGNOSTICO ONCOLOGICO EN UN HOSPITAL DE
LA PROVINCIA DE MANABI.

Investigador principal: Maria Gabriela Salazar Arboleda Nombre del

patrocinador: NO APLICA

Nombre del centro o establecimiento donde se desarrolla: Sociedad de Lucha Contra el Cancer
(SOLCA Manabi)

Nombre del CEISH evaluador del estudio: EL COMITE DE ETICA DE INVESTIGACION
EN SERES HUMANOS UNIVERSIDAD TECNICA DE MANABI.

Introduccién:

En la infancia el juego, las experiencias con pares, padres influyen en su desarrollo y por ende
en el desarrollo de la identidad. Es decir, lainfancia es una fase donde lo emocional, la escuela 'y
la familia juegan roles cruciales en el desarrollo psicosocial. Por ello eventos como una
enfermedad influyen en este proceso, pues el cancer interfiere en este proceso, transformando la
forma en el que el nifio interactla, pues los tratamientos prolongados y el tiempo en hospitales
representan un cambio significativo en las rutinas que solian contribuir a en su desarrollo
psicosocial.

El desarrollo en la infancia es esencial ya que sustenta el desarrollo fisico, emocional y social
del individuo en la vida, contribuyendo en la adquisicion de habilidades y valores basicos que
los afectan en la vida y también tienen impacto en la adultez. El desarrollo psicosocial de los
nifios en este contexto se forma en relacion con su interaccion con las personas, y son capaces
de desarrollar habilidades emocionales e integracion en una variedad de espacios sociales.

Es entonces posible sefialar que el cancer en pacientes pediatricos no solo representa una
alteracion fisica en el infante, sino que ademas provoca efectos psicoldgicos y sociales durante
la atencidn hospitalaria. Es por ello necesario entender que los pacientes pediatricos
oncoldgicos requieren otro tipo de apoyo psicoemocional, capaz de entender durante los 6 a 12
afios se marcan hitos del desarrollo significativos y que estos estan en constante contacto con lo
social, por ello es necesario tener un acercamiento a entender como las familias acompanan este
proceso de tratamiento oncologico y de desarrollo psicosocial, especialmente en como perciben
los cambios en el desarrollo de su hijo relacionados con la enfermedad.

Proposito del estudio:
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El presente estudio tiene como proposito analizar las percepciones parentales sobre el impacto
del cancer en el desarrollo psicosocial de nifios con diagnostico oncoldgico que se encuentran en
fase de mantenimiento del tratamiento en un hospital de la provincia de Manabi. A través de la
recoleccion de narrativas de los padres y madres o cuidadores principales, se busca comprender
cémo interpretan los cambios emocionales, sociales y conductuales que experimentan sus hijos a
raiz de la enfermedad y tratamiento oncol6gico, considerando que ellos constituyen el vinculo
mas cercano y significativo durante esta etapa de desarrollo.

Este estudio pretende generar informacion relevante que permita visibilizar las necesidades
psicosociales de los nifios desde la perspectiva familiar, fortaleciendo la comprensidn clinica
del fendmeno, aportando insumos para el disefio de estrategias de intervencion psicolégica mas
sensibles, humanizadas y contextualizadas. De este modo, se aspira a contribuir al desarrollo de
practicas profesionales que integren la dimension emocional y social dentro del tratamiento
oncoldégico pediatrico, promoviendo un abordaje integral que favorezca el bienestar del nifio y
su entorno familiar.

Procedimientos a realizar.

El proceso investigativo iniciara con la coordinacion institucional y autorizacion formal por
parte de la administracién del hospital de la provincia de Manabi donde se desarrollara el
estudio, con el objetivo de garantizar un acceso ético y organizado a los participantes. Esta
actividad serd realizada por la investigadora principal, quien presentara el proyecto, sus
objetivos y el propdsito del estudio ante la autoridad correspondiente. Esta fase se desarrollara
aproximadamente durante una semana y su finalidad sera asegurar que la investigacion se lleve
a cabo en un marco legal, clinico y ético adecuado.

Posteriormente, se realizara la identificacion y seleccion de los participantes, considerando a
padres o cuidadores principales de nifios con diagndstico oncoldgico. Esta actividad se llevara a
cabo dentro de las areas de atencion pediatrica del hospital, a traves del apoyo del personal de
salud que facilite el contacto inicial. El tiempo estimado para esta etapa sera de 1 a 2 semanas.
La finalidad de esta actividad es garantizar que los participantes cumplan con los criterios
definidos y que la informacion recolectada sea coherente con los objetivos del estudio.

Una vez seleccionados los participantes, se procedera a explicar de manera clara y
comprensible el proposito de la investigacion, resaltando su caracter voluntario y confidencial.
Luego se realizard la entrega y firma del consentimiento informado en formato fisico. Esta
actividad se desarrollara en un espacio privado del hospital y tendra una duracion aproximada de
5a 10 minutos por participante. EI motivo de esta accion es salvaguardar los principios éticos,
asegurar la autonomia de los participantes y fomentar un ambiente de confianza.

Posteriormente, se aplicaré la entrevista semiestructurada, la cual sera grabada en audio con
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previa autorizacion. Cada entrevista tendra una duracion aproximada de 40 minutos y sera
realizada en un consultorio adecuado dentro del hospital, garantizando privacidad y comodidad
emocional. La finalidad de esta actividad es recoger informacion profunda y significativa sobre
las percepciones parentales respecto a los cambios emocionales y sociales que experimentan
sus hijos durante el tratamiento oncolégico.

Finalizada la fase de recoleccidn de datos, la investigadora procedera a la transcripcion literal
de las entrevistas, proceso que tomaré aproximadamente dos semanas. Posteriormente, se
realizara la codificacion y analisis de los discursos mediante categorizacion tematica,
identificando patrones, significados y unidades de sentido vinculadas con los objetivos del
estudio. Esta fase permitira transformar la informacién narrativa en conocimiento cientifico
estructurado.

Finalmente, se elaborara el informe de resultados y conclusiones, integrando los hallazgos con el
marco teorico y los antecedentes revisados. Esta actividad sera realizada por la investigadora
principal y tendré una duracion estimada de dos semanas. Su propdsito es generar un aporte
cientifico que permita comprender los cambios psicosociales en los nifios desde la voz de los
padres, fortaleciendo la intervencidn psicoldgica en el contexto oncoldgico pediéatrico.

Riesgos y beneficios de la investigacion:

La participacion en este estudio implica un nivel minimo de riesgo para los padres o cuidadores
participantes, ya que se basa en la expresion de sus experiencias y percepciones a través de
entrevistas semiestructuradas disefiada para recolectar informacion especifica sobre el
desarrollo psicosocial del hijo/hija. Sin embargo, durante el desarrollo de la entrevista, podria
surgir una ligera incomodidad emocional al recordar situaciones relacionadas con el
diagnostico, el tratamiento y los cambios psicosociales que han vivido sus hijos, dado que estos
eventos suelen estar asociados a sentimientos de angustia, preocupacién o tristeza. Frente a esta
situacion, la investigadora mantendré una actitud empaética y respetuosa, permitiendo al
participante suspender o finalizar la entrevista si asi lo desea, sin que esto implique ningun tipo
de consecuencia negativa.

Asi mismo, se contemplan riesgos minimos relacionados con la confidencialidad de la
informacion, los cuales seran mitigados mediante el uso de cédigos en lugar de nombres reales, el
resguardo seguro de los audios y transcripciones, y la restriccion del acceso a los datos
Unicamente a la investigadora responsable. De esta manera, se garantiza la proteccion de la
identidad y privacidad de los participantes.

Y, entre los beneficios directos, los participantes tendran la oportunidad de expresar libremente
sus vivencias, emociones y percepciones, lo cual puede constituir un espacio de desahogo
emocional y validacion de su experiencia como cuidadores de nifios con diagndstico
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oncologico. Ademas, su participacion contribuira a visibilizar el impacto psicosocial de la
enfermedad desde una perspectiva familiar, fortaleciendo el reconocimiento del rol parental
dentro del proceso terapéutico.

Como beneficio indirecto, los resultados del estudio aportaran informacion valiosa para el
disefio de estrategias de intervencion psicoldgica mas integrales, centradas en las necesidades
reales de los nifios y sus familias. Esto puede favorecer el desarrollo de programas de
acompafiamiento psicosocial dentro del hospital, mejorar la atencion humanizada y sensibilizar
al personal de salud sobre la importancia del componente emocional y social en el tratamiento
oncologico pediatrico. Asimismo, el estudio contribuird al campo académico y cientifico al
generar evidencia contextualizada sobre una problematica poco explorada en la provincia de
Manabi.

Costos y compensacion, si aplica.
Ninguno de los procedimientos que se realicen en la investigacion tendra costo para el

participante y tampoco recibira ninguna compensacidn por su participacion. Los participantes
recibiran los resultados de la investigacion de manera global a través de la invitacion a la
divulgacién del conocimiento generado posterior a la aprobacion de la presente investigacion.

Mecanismos para resguardar la confidencialidad de datos.
Los datos obtenidos a través de las entrevistas semiestructuradas seran utilizados Unicamente

con fines académicos y cientificos, y no se divulgara informacion que permita identificar a los
participantes. Cada entrevista sera grabada en audio con la autorizacién del participante, y
posteriormente transcrita de manera textual por la investigadora principal. En la
transcripcion no se incluiran nombres ni datos personales, se le asignara un codigo
alfanumérico para garantizar la anonimidad de la informacion. Todos los archivos de audio y
documentos digitales se almacenaran en un dispositivo electronico personal protegido con
contrasefia, al cual solo tendra acceso la investigadora principal. Los consentimientos
informados firmados se conservaran en formato fisico dentro de un archivo cerrado. Y, las
grabaciones de las entrevistas, transcripciones y consentimientos informados seran eliminadas
posterior a la futura divulgacion de los resultados de esta investigacion.

Derechos y Opciones del participante.
La participacion es completamente voluntaria, por lo que el participante puede retirar su

consentimiento en cualquier momento. Si el participante decide retirarse de la investigacion, los
datos obtenidos seran eliminados y no podran utilizarse para ningun fin.

PARTE 2. CONSENTIMIENTO INFORMADO.
Declaratoria de Consentimiento Informado.
Declaratoria de revocatoria del Consentimiento informado. Asentimiento Informado

€n menores 0 N0 competentes.
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Mi nombre es Maria Gabriela Salazar Arboleda y soy investigador de la Carrera de
Psicologia Clinica — PUCE Manabi Estamos proyectando una investigacion que se llama
PERCEPCIONES PARENTALES SOBRE EL DESARROLLO PSICOSOCIAL DE
PACIENTES PEDIATRICOS CON DIAGNOSTICO ONCOLOGICO EN UN HOSPITAL DE
LA PROVINCIA DE MANABI, para:

Analizar las percepciones parentales en el desarrollo psicosocial de pacientes

pediatricos con diagnostico oncoldgico en un hospital de la provincia de Manabi.
Caracterizar los cambios emocionales que identifican los padres en sus hijos con diagnostico
oncologico en fase de mantenimiento.

Describir las percepciones parentales sobre las dificultades sociales que enfrentan sus hijos en
la fase de mantenimiento.

Identificar las estrategias parentales utilizadas para apoyar el desarrollo emocional y social del
nifio en el contexto del cancer infantil.

Para ese propdésito necesitamos su colaboraciéon en:
__X_Entrevista Personal.

_____Encuesta.

_____Sondeo.

_Investigacion con persona a su cargo.

Investigacion del medio donde vive o se desempefia (aire, suelo, aguas, plantas, animales)

___Aplicacion de un Medicamento ENSAYOS CLINICOS.
Aplicacion de un proceder o técnica invasiva.

Manejo sus muestras biologicas. (tejidos, sangre, genes, orina, heces etc)
Investigacion con restos ancestrales de su etnia.

__Mediciones antropolégicas de su cuerpo.

__ Otro tipo de investigacion (especificar).

Esta investigacion no debe traerle problemas, lo haremos en un ambiente de confidencialidad,
pero si durante el proceso encontramos algun problema de su salud o de su entorno que le
concierne, se lo informaremos y le trataremos de buscar la mejor solucion. Aunque en algin
momento se le pida su nombre, la informacion se manejara con c6digos y su nombre nunca
aparecera, ni se conocera de su participacion. ligera incomodidad emocional al recordar
situaciones relacionadas con el diagndstico, el tratamiento y los cambios psicosociales que han
vivido sus hijos, dado que estos eventos suelen estar asociados a sentimientos de angustia,
preocupacion o tristeza. Frente a esta situacion, la investigadora mantendra una actitud
empatica y respetuosa, permitiendo al participante suspender o finalizar la entrevista si asi lo
desea, sin que esto implique ningln tipo de consecuencia negativa.

Asi mismo, se contemplan riesgos minimos relacionados con la confidencialidad de la
informacion, los cuales serdn mitigados mediante el uso de codigos en lugar de nombres reales, el
resguardo seguro de los audios y transcripciones, y la restriccion del acceso a los datos
Unicamente a la investigadora responsable. De esta manera, se garantiza la proteccion de la
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identidad y privacidad de los participantes. Durante la investigacion se respetara su cultura,
tradicion y religiosidad.

Aunque a Ud. No se le pagara por participar, podra disfrutar preferencialmente de los
beneficios de los resultados de la investigacion y se le compensara con gastos de pasajes y otros
viaticos si asi fuere necesario. Lo mantendremos al tanto de los resultados que emanen de esta
investigacion. Si se prevé algan posible riesgo, por minimo que este sea se garantizard una
poliza de seguro al respecto.

Esta investigacion ha sido aprobada por las autoridades competentes de la Universidad Técnica
de Manabi mismas que Ud. le puede preguntar cualquier duda sobre la investigacion o
cualquier otro aspecto.

Ud. puede retirarse de esta investigacion en cualquier momento si asi lo desea sin previo aviso
Aqui tiene el teléfono 0987501233, el correo msalazar0139@pucesm.edu.ec y la direccion
postal ( los tamarindos, el llano, casa E27) a donde Ud, o cualquier

otra persona que participe en la investigacion puede llamar para aclarar cualquier duda.

El Participante/Tutor legal: Encontrandome en mi pleno juicio, habiendo entendido todo lo
antes expuesto y estando satisfecho con la informacién, persisto en mi libre decisién de
participar en esta investigacion.

Nombre del Participante. Cedula/Pasaporte. Firma/huella Fecha.
Nombre del Testigo Cedula/Pasaporte Firma/huella Fecha
Nombre del Investigador. Cédula/Pasaporte. Firma. Fecha.

REVOCATORIA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

O e que habia estado de acuerdo en participar en la investigacion
PERCEPCIONES PARENTALES SOBRE EL DESARROLLO PSICOSOCIAL DE
PACIENTES PEDIATRICOS CON DIAGNOSTICO ONCOLOGICO EN UN HOSPITAL


mailto:msalazar0139@pucesm.edu.ec

DE LA PROVINCIA DE MANABI, y le di mi

consentimiento a la persona Maria Gabriela Salazar Arboleda en la fecha --------
------------ , ahora decido voluntariamente no participar o retirarme de la investigacion y asi lo

deseo manifestar en este documento firmado por mi (o representante). Sé que retirarme no me
traera ningin problema.

Desea decir la causa de la su decision de retirarse de la investigacion;

_SI __NO

Si su respuesta es Sl, explique brevemente debajo:

Nombre, Firma y Cedula del participante que revoca (representante legal) Fecha:
Nombre, Firma y Cedula del investigador. Fecha:

Nombre, firma, Cedula de un testigo. Fecha:

85
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Anexo D. Guia de preguntas

ENTREVISTA SEMIESTRUCTURADA
PERCEPCIONES PARENTALES SOBRE EL DESARROLLO PSICOSOCIAL DE
PACIENTES PEDIATRICOS CON DIAGNOSTICO ONCOLOGICO EN UN HOSPITAL
DE LA PROVINCIA DE MANABI

Fecha:

Nombre del participante:

Nombre de su hijo/a:

Edad de su hijo/a:

Tiempo en el tratamiento oncoldgico:

Gracias por estar aqui y por tomarse el tiempo para participar en esta entrevista. Sabemos que el
camino que ha recorrido junto a su hijo/a ha implicado cambios y desafios, por lo que este
espacio busca, ante todo, escuchar su experiencia con respeto y comprension.

El objetivo de esta investigacion es comprender, desde la mirada de los padres y madres, como
se da el desarrollo psicosocial de nifios y nifias con diagnostico oncoldgico, poniendo especial
atencion en los cambios emocionales y sociales que han podido observar en sus hijos/as durante
el proceso de tratamiento en fase de mantenimiento. Méas que evaluar o juzgar, el interés es
conocer su vivencia y la forma en que ha significado este proceso.

Antes de iniciar, se le presentara un consentimiento informado en el que se explican los
propdsitos del estudio, el uso de la informacion y la autorizacion para la grabacion de la
entrevista. Su participacion es completamente voluntaria y puede decidir no responder alguna
pregunta o finalizar la entrevista en cualquier momento.

No existen respuestas buenas ni malas; cada experiencia es Unica y valiosa. Todo lo que usted
comparta sera tratado con confidencialidad y utilizado Unicamente con fines académicos, con el
fin de aportar a una mejor comprension de la experiencia de las familias que atraviesan este
proceso.

Apertura

¢Como ha sido para usted y su familia transitar el tratamiento de su hijo/a hasta este momento?

Al pensar en su hijo/a antes del diagnostico y compararlo con el momento actual en la fase de
mantenimiento, mas alla del aspecto fisico. Con respecto a los recursos sociales y resolucion de
conflictos, ¢siente que han cambiado y cuales se han mantenido?

Primer momento

¢Cuales son los cambios que ha notado en el aspecto emocional de su hijo/a desde que inicié el
tratamiento?

¢Han existido ocasiones en las que su hijo/a no se ha encontrado bien emocionalmente? ;qué
hace usted como padre/madre para poder ayudarlo y acompafarlo?

¢Me podria contar si han existido cambios en los habitos o rutinas en su hijo?
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Segundo momento
¢Cdémo describiria actualmente la manera en que su hijo/a se expresa y se relaciona con otras
personas?

¢Ha notado cambios en la seguridad o autoestima de su hijo?
¢Han aparecido comportamientos de su hijo/a que usted pensaba que ya estaban superados?
¢Cuéles han sido? (ej. dormir solo, autonomia)

¢Desde que su hijo se reintegré a la escuela, ha notado cambios en su participacion en la escuela
a causa del tratamiento? ” ; Me podria indicar cuales han sido estos cambios?

Tercer momento

¢Qué recursos personales han sido Utiles para que usted pueda acompafiar a su hijo/a en este
proceso?

Al comparar cdmo era como padre/madre antes del diagndstico de su hijo/a'y coémo es ahora,
¢que cree que ha cambiado?

Cierre

¢ Qué estrategias le recomendaria a un padre o madre que esté viviendo un proceso similar al
suyo para acompanar los cambios emocionales, de rutinas y conductas que genera el tratamiento
en su hijo/a?

Elaborado por: Maria Gabriela Salazar Arboleda



