Caracas, Venezuela
Noviembre del 2023

INFORME



Prepara Familia

Caracas, Venezuela

Este informe ha sido redactado por el equipo de Investigacion
de Prepara Familia

Pagina web: www.preparafamilia.org
Redes sociales: @preparafamilia
Correo Electronico: preparafamilia@gmail.com







CONTENIDO

Madres Cuidadoras del Hospital J.M. de los Rios

Las cuidadoras y su contexto

Quiénes son las cuidadoras

Lugar de nacimiento, donde vive y donde se queda
Los hogares de las cuidadoras

Estudios de las cuidadoras

Condicion de trabajo

Edad de los pacientes

Diagnostico, tratamiento y hospitalizacion

Otros hijos

Madres cuidadoras: mujeres invisibles y pobres

Madres cuidadoras con ninos/as hospitalizados

Ninos y ninas hospitalizados: servicios y habitaciones
Personal sanitario que atiende

Higiene de los ninos

Higiene de camas y habitaciones

Alimentacion de ninas y ninos

Estudios y examenes

Educacion y entretenimiento

Otras tareas que hacen las madres: temperatura, etc

Sueno y descanso de los ninos

La rutina de las madres en el hospital: sueno y otros
Higiene y necesidades de las madres cuidadoras
Alimentacion de las madres

Medicamentos

Necesidades y recursos

Tiempo libre de las madres

Sentimientos de las madres

El aporte de las madres cuidadoras al sistema hospitalario
Madres cuidadoras con ninos/as no hospitalizados

Frecuencia de tratamiento y atencion

Horarios y tiempo que se emplea en tratamiento y transporte
Acompanamiento de las ninas y ninos

Salas donde se recibe tratamiento

Alimentacion de ninas/os y madres

Medicamentos, examenes y alimentos

Tareas de las cuidadoras en sus casas

Asistencia a la escuela




Necesidades y recursos 43

Tiempo libre de las madres
Sentimientos de las madres
La dedicacion materna a los tratamientos

El impacto del cuidado en la vida de las cuidadoras 46
Reflexiones 47
Recomendaciones 48

Madres Cuidadoras del Hospital General Dr. José Ignacio Baldo
(El Algodonal)

Las cuidadoras y su contexto 51
Quiénes son las cuidadoras y dénde viven

El hogar de las cuidadoras

Educacion de las madres cuidadoras
Condicion de trabajo de las madres cuidadoras
Caracteristicas de las hospitalizaciones

Las madres y su permanencia en el hospital
Atencion y habitaciones

Higiene de ninas y ninos

Higiene de habitaciones y alimentacion

Camas y condiciones para dormir

Las madres en el hospital: condiciones 63

Examenes, estudios y medicamentos
Apoyo de las madres al hospital

Infraestructura de apoyo 66
Recursos economicos

Carencias 67

Escolaridad y esparcimiento 68
Clima emocional

Situacion de las madres que cuidan 71
Reflexiones: cuidar a las que cuidan

Testimonios 74
Alba Carosio 75
Sobre Prepara Familia 76




Madres Cuidadoras del
Hospital J.M. de los Rios

-_"‘ -

-_. - [ T

- - __J
—] J 7

ITTITTTTAT L B

En este apartado se describen las caracteristicas y condiciones vitales y contextuales de las
cuidadoras de las y los niiios con enfermedades cronicas, que son atendidos en el Hospital
de Niios de Caracas J.M. de los Rios




* Esta investigacion toma como base un trabajo de campo, realizado
durante los meses de abril y mayo de 2023, a partir de un cuestionario
dirigido a las cuidadoras de los ninos y ninas hospitalizados o que reci-
ben tratamiento en el Hospital J. M. de los Rios.

e Las entrevistas a las cuidadoras fueron presenciales, realizadas por el
equipo de profesionales de Prepara Familia. Agradecemos especialmen-
te su dedicacion y empatia con las cuidadoras y sus problematicas.

* El cuestionario estuvo integrado por 88 preguntas abiertas y cerradas.

* Las entrevistas fueron totalmente voluntarias y la informacion fue ma-
nejada respetando la privacidad de quienes respondieron.

* La base de datos de respuestas fue procesada para organizar la infor-
macion y presentarla en forma grafica.
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Contexto

La situacion humanitaria aguda y sostenida que enfrenta Venezuela, caracterizada por la pobreza gene-
ralizada de la mayoria de la poblacion, reduccion del consumo de alimentos y medicinas, crisis de los
servicios de electricidad, agua, gas y transporte, crisis de la atencion en salud y del sector educativo, la
fracturacion familiar ocasionada por la migracién, junto a los efectos de la pandemia de COVID-19, ha
tenido un impacto agudo en mujeres, ninas, ninos, adolescentes. Dicha situacion es especialmente grave
en los sectores populares donde hay una mayoria de hogares encabezados por mujeres solas.

Este cuadro ha estado acompanado por una desinstitucionalizacion de la estructura del estado, a nivel
de la administracion central, regional y local, que enfrenta colapsos y limitaciones inhabilitantes para
atender y proteger a la poblacion, con una gran acumulacion de vulnerabilidades y problemas cada vez
mas complicados, y con un agotamiento de sus reservas y estrategias de sobrevivencia. Al superponerse
varios aspectos de privacion de satisfaccion de necesidades, se acentlan las dificultades para afrontar-
las y los riesgos de dano. Para amplias mayorias se ha conformado un cuadro extenuante.

Las carencias continuadas del sistema publico de salud han reducido su capacidad de manera acelera-
da, segun OPS (2018), y esto afecta a 89,7% de la poblacion que depende del sistema sanitario publi-
co para la atencion de sus necesidades de salud; y no cuenta con proteccion financiera para gastos de
enfermedad ni recursos econdmicos minimos para cubrir esos gastos de su bolsillo. A la falta de insumos
se agrega la baja operatividad de los servicios de laboratorios, rayos X, ecografias y, en especial, los de
tomografia y resonancia magnética. Se ha calculado también que mas de 70% del personal de salud se
ha retirado de los establecimientos publicos.

En la LOPPNA se establece que:

“Articulo 49. En los casos de internamiento de ninos, nifas o adolescentes en
centros o servicios de salud, publicos o privados, éstos deben permitir y asegurar
condiciones para la permanencia a tiempo completo de, al menos, el padre, la
madre, representante o responsable junto a ellos y ellas, salvo que sea inconve-
niente por razones de salud.Cuando sea imposible su permanencia, el padre, la
madre, representante o responsable podra autorizar a un tercero, para que per-
manezca junto al nino, nina o adolescente”.

El centro de salud debe adoptar todas las medidas para garantizar el acompanamiento bajo condiciones
minimas de comodidad y seguridad; sin embargo, esto esta muy lejos de ocurrir. Los medios y recursos
de los hospitales son de alta escasez, pero también existe una ceguera generalizada hacia las mujeres
cuidadoras de ninas y ninos en situacion de hospitalizacion.



¢Quiénes son las cuidadoras? prepara

En la totalidad de los casos el paciente pediatrico se encuentra acompanado por un familiar, madres en
el 99% de las veces, el hospital no relne las condiciones necesarias para realizar un acompanamiento
de forma adecuada. No hay infraestructura ni apoyo con recursos de ningln tipo, las madres cuidadoras
deben proporcionar los insumos mediante sus propias gestiones. A la presion fisica por el constante y
continuo trabajo de atencion a sus hijos e hijas, se suma la angustia por los recursos necesarios para
cubrir estudios, y otras necesidades que van surgiendo a lo largo de la hospitalizacion y tratamiento. La
pobreza aguda de madres y pacientes se hace practicamente insoportable, sélo la resiliencia y fortaleza
de estas mujeres, las hace continuar su tarea a pesar de preocupaciones, tristezas y angustias.

Ninas y ninos pacientes

Nifio varén
58%

m Nifiovarén mNifia = =

Quienes se responsabilizan por el cuidado de ninas y ninos con enfermedades cronicas son sus madres
y una pequeia proporcion de otras mujeres, hay en este grupo dos padres que lo hacen también. Sin
embargo, ésta es una labor feminizada completamente.

Tia
Padre 1%
2%

Cuidadoras
Abuela
2%

Madre
95%
mAbuela ®mPadre mTia Madre




Familia
Edad de Cuidadora
45
40
35
30
25
20
15
10
5
1
0 ]
Menos de 25 afios Entre 25y 34 afios Entre 35y 44 afos Entre 45y 54 anos Entre 55y 64 afos
Podemos decir que:
Abs %
Menos de 25 afios 9 10 » 80% de las madres que cuidan a las
Entre 25 y 34 afios 30 32 y los nifios son menores de 44 anos,
o es decir, son mujeres jovenes madres.
Entre 35 y 44 ainos 36 38 J ]
Entre 45 y 54 afios 18 19 * También hay algunas abuelas al
Entre 55 y 64 afios 1 1 cuidado de ninas y ninos con

enfermedades cronicas
94 100




Lugar de nacimiento, donde viven, donde se quedan prepara

Caracas

Altagracia de Orituco
Anaco

Barinas
Barquisimeto
Calabozo

Carupano

Caucagua

Ciudad Bolivar
Cumana

Guarenas

Guatire

Guiria

Higuerote

La Guaira

La Lucha

Los Guayos

Los Teques

Maracay

Maturin

Ocumare del Tuy
Pedraza

Puerto Cabello
Portuguesa

Rio Chico

Rio Caribe

San Antonio

San Casimiro

San Fernando de Apure
San Mateo

San Juan de los Morros
Santa Ana

Santa Lucia

Santa Teresa del Tuy
Sucre

Tucupita

Uverito

Upata

Valencia

Valles de Tuy

Lugar de nacimiento de la cuidadora

m Caracas Fuera de Caracas
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P. 5. ¢Donde vives habitualmente en la actualidad? ¢Donde esta tu casa?

Macarao Caracas
Caracas Caracas
Parroquia SanJose Caracas
Caracas Caracas
San Bernardino Caracas
La guaira

Camatagua

La Vega Caracas
RIO CHICO

PETARE

Valles del tui

RIO CHICO - ESTADO MIRANDA
Caracas lasminas Caracas
petare Caracas
MINAS DE BARUTA Caracas

MORON - ESTADO CARABOBO

La pastora Caracas
Valles del tui

SAN ANTONIO DE LOS

ALTOS

Caracas Caracas
CAUCAGUA

Guarico

San Martin Caracas
Trinidad Caracas
La vega Caracas
Petare Caracas
LA CANDELARIA Caracas
Carcas Caracas
La pastora Caracas
PETARE Caracas

MAGALLANES DE CATIA Caracas
FILAS DE MARICHE Caracas

Carcas
La pastora
PETARE

Caracas
Caracas
Caracas

MAGALLANES DE CATIA Caracas

FILAS DE MARICHE
Sector El cuchape
Catialamarla guaira
PETARE

Paraiso

La vega

Lara Sanare

caracas

caricuao

Carrizal

EL CEMENTERIO

Mariche

Barlovento

CATIA

Valle de la pascua
Sector Araminaellucero
Barquisimeto
ALTAGRACIA DE ORITUCO
Macarao

SAN FERNANDO DE APURE
SAN MATEO

Elorza. Edo apura

Guiria, Edo Sucre
Barinas

EL VALLE

Vive en el 23 de enero
SAN CASIMIRO

23 de enero

VIVE EN TRUJILLO
VALLES DEL TUY
CARACAS

Araira. Estado Miranda
CARACAS

Caracas

Caracas
Caracas
Caracas

Caracas

Caracas

Caracas

Caracas

Caracas

Caracas

Caracas

Caracas

Caracas

Araira. Estado Miranda
CARACAS

CUA

La guaira

Barlovento, Miranda
Avsucre de catia

CARACAS

CEMENTERIO

LOS DOS CAMINOS

Av bolivar, parque carabobo
CARACAS

La guaira

carupano

El valle

OCUMARE DEL TUY

Santa Teresa

Nueva Cua.Estado Miranda
Charallave

SAN AGUSTIN DEL SUR

LA PAZ - CARACAS

Pedraza

Pedraza

CIUDAD BOLIVAR
GUARENAS

Ciudad Tiuna

CARTANAL - EDO. MIRANDA
LAPASTORA

Caricuao

El junquito

Carupano

Caracas

Caracas
Caracas
Caracas
Caracas
Caracas
Caracas

Caracas
Caracas

Caracas

Caracas

periféricas.

La mayoria de las madres
cuidadoras viven fuera de
Caracas, o en parroquias

é¢Donde viven habitualmente?

m Caracas

Fuera de Caracas




P. 6. ¢Cuando viniste a Caracas esta vez, para esta hospitalizacion o tratamiento?

Entre las 52 mujeres que viven permanentemente
fuera de Caracas pero han tenido que venir para el
tratamiento de su hijo hay situaciones disimiles:

Se queda en Caracas

e Hay 7 que tienen mas de un ano en esa
situacion, es decir que sus hijos tienen largo

. . Por di
tiempo en tratamiento. e
* Hay tres cuyos hijos han cumplido mayoria de

P TIPS Permanentemen
edad y por lo tanto estan movilizandose a otro Por temporadas -

17% 60%

hospital.
* La amplia mayoria sufren hospitalizaciones

muy largas de manera que los traslados a
Caracas significan un cambio radical de su vida
cotidiana.

e También puede verse que la mayoria se
gueda en Caracas permanentemente o por
temporadas.

* Trasladarse a la capital para facilitar el
tratamiento de sus hijas(os) limita su posibilidad
de contar con redes de apoyo.

Permanentemente Por temporadas Por dia

Esta informacion confirma la fractura de vida que significa la enfermedad
grave y cronica de hijas e hijos, y las diversas dificultades de vida que conlleva.

P. 7. ¢Donde te quedas en Caracas?

1. Casa de 2. Casa de
un/una familiar un/una amiga

18% o - . -

8% « La amplisima mayoria (7 de cada 10) madres
que cuidan a sus hijos se queda en el hospital
mientras estan en Caracas.

* No tienen otro lugar fijo para quedarse.

* Es decir, viven para cuidar a sus hijos/as

3. Pension y
hotel
4%

4. En el hospital
70%




Los hogares de las cuidadoras

Esposo/Compaiero

No tiene
37%

Sl tiene
63%

Hijas/os

Madre/Padre

¢ Se destaca que 4 de cada 10 cuidado-
ras no tienen compaiieros, es decir estan
solas para cuidar y proteger a sus hijos.

* En 2 hogares también habitan suegros,
en 8 hogares habitan hermanos o herma-
nas y en 6 hogares también habitan otros
familiares.

* Los hogares son extendidos, hay hoga-
res donde habitan hasta 9 personas




45

40

35

30

25

20

15

10

¢Cuantos hijos/hijas tienen las madres

cuidadoras? * A pesar de que la amplia ma-

yoria de las mujeres son joévenes,
hay un 37% de ellas que tiene
hijos/as mayores de 17 anos, es
decir, fueron madres muy joévenes.

* La mayoria tienen hijos me-
nores, y muchos hijos: el estudio
indica que hay otros 178 ninas y
ninos menores que también estan
al cuidado de estas mujeres.

Tienen hijos

menores de
17 anos;

86 % Tienen hijos

mayores de
17 anos;
37 %

Casa propia; s . .
45 9% ¢Como es la vivienda de las madres cuidadoras?

* Algo menos de la mitad de las madres cuidadoras
vive en una casa humilde pero propia.
° Hay una cuarta parte que vive compartiendo la
vivienda.
Casa compartida; . .
25 % ° Menos de una quinta parte vive en un apartamento.

Casa alquilada;
12%
Apartamento propio;
10 %

Apartamento prestado;

5% Apartamento alquilado;
3%
Casa propia Casa compartida Casa alquilada Apartamento propio Apartamento Apartamento

prestado alquilado




Cuatro Un solo
5% cuarto

Tre Dos

cuartos cuartos
45% 35%

Las comodidades de las viviendas son pocas, pocos cuartos para la cantidad de
hijos y personas que conviven, y hay un 6% de viviendas que no tienen bano.

3 ban
230208 0 banos

6%
2 bainos
22%

1 bano
70%

Estos datos de vivienda indican de manera precisa el nivel
socioeconomico de las madres: son mujeres pobres.




A A
¢Qué estudios han realizado las madres
cuidadoras?
Secundaria
43% %
Universitazlg;)Completa «Sélo 1 de cada diez
madres cuidadoras,
Universitaria se ha quedado con
Incompleta estudios primarios.
17%
Primfria *Una cuarta parte de
1% ellas ha culminado
estudios universitarios.
Oficios
3%

Trabajo del hogar Condicién de trabajo

r2bajo remunerado; 38% «Seis de cada diez madres cuidadoras se ocupa del hogar, aunque la
mitad de ellas trabajaban antes remuneradamente.

* La extrema dedicacion que exigen ninas y ninos con enfermedades
cronicas es una limitacion total para la incorporacién de estas mujeres a
la obtencion de algln ingreso mediante trabajo remunerado.

* Algunas de las ocupaciones que desempenan para conseguir algin
ingreso son: docentes (4), enfermeras (3), doméstica/aseadora (8),

Trabajo del hoga
ventas informales (9).

|
|

Trabajo remunerado

17% % Ocasionalmente trabaja
- 1

ANTES
i AHORA

onalmente trabaja,

Esta de permiso Trabaja en domicilio
2% o 2%%




Edad de los pacientes e

Edad de Paciente

Entre 6y 11 aios;
24% Entre 12y 15 aiios;

22%

Entre 1y 5 aios;
24%

Entre 16 y 19 aiios;
20%

Menos de un aiio;
11%

Se encuentran pacientes de todas las edades, cuyas afecciones van desde distintos tipos
de leucemia agudas, talasemias, afecciones nefriticas, desnutriciones cronicas, y otras
muy graves y que requieren amplios e intensos tratamiento y cuidados amplios e intensos.




Diagnoastico, tratamiento y hospitalizacion

Menos de un
mes Entre dosy
14% seis meses

14%

.

Mas de .' aino
64%

Entre 7y 12
meses
8%

Desde que fue diagnosticado...

* Hay algunos de estos ninos y
ninas que todavia no reciben trata-
miento, y uno de ellos ha muerto.

* La mayoria reciben tratamientos
tales como hemodialisis, quimiote-
rapia, transfusiones, tratamientos
endovenosos, etc.

* Se trata de tratamientos muy
largos, la mayoria lleva mas de un
ano en esa situacion.

Los tratamientos implican entradas y salidas constantes del hospital.

Hospitalizado
42%

/

Una
semana o

Varias
Semanas
39%

Solo 5 de las ninas/ninos que
reciben tratamiento ambulatorio no

han estado ademas hospitalizados

Ambulatorio
58%




Una amplia mayoria de las y los nifos tienen hospitalizaciones largas, es decir de varias semanas o0 me-
ses, lo que impone igual obligacion a las cuidadoras acompanantes. Ya sea que estén hospitalizados o en
periodos de tratamiento ambulatorio, muchos de ellos llevan varios anos o desde que nacieron recibien-
do diferentes tipos de terapia, con la consiguiente dedicacion que involucra a quienes los cuidan..

Desde que fue diagnosticado...

Nunca h
oatodo Solamente un 5% de las
hospitalizado ninas y ninos no ha estado
0, - -
5% hospitalizado.

Y la mayoria ha estado
hospitalizado muchas veces.

Ha estado
hospitalizado
95%

Veces que ha estado hospitalizado

Mas de tres

Una vez; 26% veces;30%

Dos veces;

15%
Tres veces;

13% Varias; 15%




Mafiana Manana y Quienes cuidan viven
12% tarde

16% situaciones criticas y
agotadoras en
gran precariedad.

La amplia mayoria de las

cuidadoras, vive en el hospital

Vive en el
hospital
72%

Las hospitalizaciones son muy largas

Menos de un mes
1 mes
2 meses
3 meses
4 meses
5 meses 0 mas
1 ano o mas




Otros hijos... prepara

La mayoria de las madres que estan cuidando a las y los pacientes,

tienen otros hijos. Esos hijos quedan al cuidado de:

Quienes cuidan a sus otros hijos

* La mitad de los otros hijos/as
quedan al cuidado de otra mujer
de la familia, principalmente abue-
la y tias en menor proporcion.

Abuela; 42%

*So6lo una cuarta parte queda al Padre; 24% Solos; 22%

cuidado de sus padres masculinos.

* Una cuarta parte permanece en
soledad.

Tias; 11%'

Madres cuidadoras: mujeres invisibles y pobres

Son mujeres en situacion de vulnerabilidad y pobreza, quienes acuden al hospital J.M. de los Rios para
atender las enfermedades graves de sus hijos e hijas. El hospital obliga el acompanamiento de ninas y
ninos hospitalizados, y ese acompanante de preferencia debe ser la madre.

Una mayoria de las madres cuidadoras ha venido de regiones y estados de Venezuela dejando su hogar
y otros hijos, al cuidado de otras mujeres, y perdiendo posibilidades de apoyo, para acompanar a las 'y
los pequenos en sus hospitalizaciones y tratamientos. La amplia mayoria no tiene lugar donde quedar-
se, debe permanecer en el hospital junto a sus hijas e hijos, por normas de funcionamiento.

Muchas han debido dejar sus trabajos remunerados para dedicarse al cuidado, algunas realizan traba-
jos ocasionales por cuenta propia para obtener algin ingreso que les permita hacer frente a las multi-
ples necesidades que tienen ante las enfermedades de sus hijas e hijos.

Son bastante jovenes y han recibido educacion incluso universitaria completa, pero no pueden desple-
gar su vida puesto que el trabajo de cuidar exige una dedicacion completa y grandes bloques de tiempo.
La division sexual del trabajo impone a las mujeres la responsabilidad de cuidar, y ellas como madres
la asumen totalmente. Con el pasar del tiempo en un complejo proceso socio histérico ya forman parte
de la estructura del Hospital. Estan presentes, pero invisibles ante la mirada de quienes transitan dia-

riamente por la Institucion.



“DR. L.M. DE LOS

- = SERVICIODE. .70
Madres cuidadoras con .

ninos/as hospitalizados

FECHA DE INGRESO:
I
DIAGNOSTICO: 2 |
3




Ninos y ninas hospitalizados: servicios y habitaciones prepara

Pacientes estan hospitalizados en las areas de:

HEMATOLOGIA; 28% NEFROLOGIA; 28%

MEDICINA 11, 1ll, IV;
11%
NEUROCIRUGIA; 7%
INFECTOLOGIA; 5% TRIAJE; 5%
CIRUGIA; 5%
[
UROLOGIA 7% ' ' EMERGENCIA 2%

La amplia mayoria de los niinos esta hospitalizados en

Hematologia o Nefrologia

Estan en habitaciones de

CUATRO
9%

Casi la mitad de los ninos comparte

habitaciones entre dos.




Personal sanitario que atiende

Las nifias y nifios son atendidos por varios médicos:

3
2 28%
25%
q
18% Muchos
10%
5
7%

En el 84% de las salas
no hay auxiliares de
enfermeria asignados
a atender a las y los
pacientes

Hay carencia de personal sanitario, sobre todo los niveles

peor remuneradas

Enfermeras Mas de 2 Personal de limpieza

por turno
8%

La presencia de las madres cuidadoras es indispensable para realizar
un conjunto de tareas necesarias para el funcionamiento del hospital.




Higiene de los ninos

Bano

Avecesunasy aveces
otras
17%

Enfermera
s
10% Madre
cuidadora
73%

Necesidades fisioldgicas

Madre
Cuidadora;
95%

A las 12 ninas hospitalizadas que
necesitan usar toallas sanitarias se

las proporcionan sus madres

Implementos para aseo

Otros
6%

Madre
Cuidadora
94%

Cambio de panales

No necesita
22%

Madre
Cuidadora
78%

Quién proporciona los

o~
paiales
Madres/fa
milia; 62%
Donacione
s; 36%

Hospital;
2%




1.2.4. Higiene de camas y habitaciones : tarea de las madres cuidadoras prepara

Cambio de cama Sabanas limpias

97% 99%

I 3% I 1%
I —_—

Madres cuidadoras A veces enfermeras Madres cuidadoras A veces enfermeras

Aseo habitaciones Aseo de los bainos

80%

95%

20%
I
Madres A veces Otras Madres cuidadoras A veces personal del
cuidadoras enfermeras  personas hospital

- . Como puede verse, las co-
Banos por piso modidades que el hospital
brinda para la higiene son

bien restringidas, en cuanto

a cantidad de banos y aseo.

La amplia mayoria de las ta-

reas de higiene de las insta-

laciones donde estan hos-

pitalizados las y los ninos

18% recaen en la accion de las
madres, de alli que su pre-

|J i l‘l_ll: II..l_:I _I|:|I-||!|. |I .!Er':-l .r'LleiIl 78/)

Donantes nghay Fiasplante

4%
_° sencia sea tan indispensable
1 9 3 para el hospital.




prepara
Familia

Desayuno Almuerzo

[0)
43% 10%

25%

23% 23% 24%

13%
%
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La alimentacion es:

m Siempre
igual

Variada

Muy Bien
bien 16%
3%

|

Se adecua a su tratamiento:

10% 29%




[Dénde se hacen los estudios y exdmenes: ]

I

Todos en el Hospital Algunosse hacen en el Fuera en forma
M hospital y otros fuera privada

Aveces el
hospital a veces
por cuenta
propia
23%

Si los examenes y/o estudios se
hacen fuera del hospital ;como se
traslada a las y los ninos?

&)

prepara
Familia

Una alta proporcion de examenes
y estudios se realiza fuera del
hospital en forma privada, y la
mayoria de los traslados tienen
gue se sufragados por las madres
o familias, con la consiguiente
carga econémica que representa.

Lo haceel
hospital
7%

Madresy
familia
70%




Educacion y entretenimiento de nifios/as: tarea de las madres cuidadoras prepara

¢Reciben las y los niios educacion escolar?

* La mayoria de ninas y ninos han interrumpido
su escolaridad por las hospitalizaciones o al
ser diagnosticados.

* Otros alin no estan escolarizados
* Hay una proporcion pequena que ha logrado

mantener su escolaridad al recibir asignacio-
nes semanales de su colegjo.

¢Como haces ti y las otras madres para distraer a sus hijas e hijos y proporcionarles un poco de
entretenimiento y/o diversion?

1. Un apoyo que tienen las madres para entretener a sus hijos e hijas son los
celulares, tabletas, tv y medios electronicos en general en los que se pueden bajar
comiquitas, juegos, hacer video llamadas con las familias, etc.

2. En otros casos los ninos y ninas juegan entre ellos dependiendo de como se
sienten en ese momento.

3. Muchas madres recurren a las pinturas y dibujos, o usan los cuadernos de
tareas.

4. Paralasy los mas pequenos, la musica es gran entretenimiento, las madres
les cantan.

5. Las visitas de las organizaciones que apoyan a las y los ninos son sumamente
restringidas, la direccion del hospital ha prohibido su ingreso.




Otras tareas que hacen las madres: temperatura, etc

Administracion de medicamentos:

Conpartido Madre
erfermerghe clidadora

dre &
26%

Erfermreras
66%

Las madres cuidadoras hacen una
gran funcion de apoyo, que descarga
de trabajo a las enfermeras, con

lo cual se reduce la cantidad de
estas trabajadoras que debe estar
disponible por parte del hospital.

Control de temperatura:
Conpartido

Familia
Traslados dentro del hospital:
Conertido Mate
erfemergim cuidadora
ae 3%
3% ’

3%

Curaciones y cambios de vendaje:

Conpartido Madre

erfemera/m auidadora
adre %

% v

88%

Sonda:




Sueno y descanso de los ninos

El sueno y descanso de ninas y ninos: dificultades y condiciones deterioradas

Las condiciones que tienen los ninos
para dormir, son evaluadas por las
madres de la siguiente manera:

Malas
46%

Horas que generalmente
duermen las ninas y ninos

65%

24% Algunos ninos tienen dificultades

para dormir, sobre todo cuando
estan en periodos en que se
sienten mal. O justamente por
esto duermen mucho

12%

Menos de 4 hs Alrededor de 8 Mas de 8
hs

Algunos de los pacientes estan en servicios que tienen buenas condiciones o menos
internos, entonces tienen buenas condiciones para dormir.
Otros indican que: tienen colchones y camas deterioradas, o son muy duras o en el servicio
s6lo hay camillas. Esto le ocurre a casi la mitad de quienes estan hospitalizados.




La rutina de las madres en el hospital: suefio y otros prepora

Sofa Cama
15%

Cama, si hay

No hay instalaciones para

deso;;pada que duerman las madres o
SILLA reposen un rato:
49%
Colchoneta
en el piso
28%
A 7
Las madres se quedan en \;;:es/ Se turna con el papa

el hospital mientras sus

hijas/os duermen: sélo 1%
se turna con el papa.

|

Quiere cuidar a su hija/o.
No hay nadie mas que pueda hacerlo
Son pequenos y hay que cuidarlos
Los ninos no pueden estar solos

Siempre

ES OBLIGATORIO 99%

Horas que pueden dormir

51% Tres cuartas partes

40% duermen en una sillao

en el piso y pocas horas

8%

' Estar ahi en la rutina del

hospital es agotador...
Dos o 3 horas 4a7 Intermitente




Higiene y necesidades de las madres cuidadoras

¢ Hay camas ofadilidades para que duerman las
madres aconpanantes?:

Las madres y familias
deben proporcionar jabon
y papel higiénico para su

uso y el de nihas y ninos

¢ Enlas habitaciones hay banos para que madresy
ninos puedan usarlos?
No sficiertes

¢Hay sillas para que se sienten las madres
aconpanantes?
4%

S
3%
No suficientes ’

6%

Las madres se banan en
el aseo que pertenece al

servicio donde esta hospi-
talizado/a su hijo o hija.

B surrinistrode agua es permanente, todos los dias,
parhoras? | Agures hoas ND

8%




Alimentacion de las madres: carencia y pobreza

Desayuno Almuerzo

84%
88%

6% 6% 6%
Madre/Familia Hospital Donaciones Madres/familias Hospital
Merienda Cena
86%
88%
4% 5% 5% 6%
Madres/familias ~ Hospital Donaciones No come Madres/familias Hospital

Para las madres, practicamente no hay alimen-
tacion provista por el hospital o por donaciones,

escasamente disponen de ellas algunos dias.

10%

Madres+Donaciones

6%

Donaciones




Necesidades y recursos escasos: pobreza en soledad prepara

Quién proporciona los medicamentos

Hospital
12%

Apenas 1 de cada 10 ninos reci-
be del hospital todos los medi-
camentos que necesita.

Las madres y familias deben
complementar o encargarse
completamente de los medica-
mentos, con la presion econo-
mica que esto conlleva.

Sus necesidades son:
Va sdventando
2%

Muchisimas
45%

24%




Para poder sufragar sus necesidades y la de sus hijos las
madres deben recurrir a varias fuentes a la vez:

Complementan unas fuentes con otras,
por ejemplo: cuando pueden realizan
trabajos para apoyar a sus familias

Ayuda de la familia
49%

Donaciones
29%

Trabajos que realiza

Es destacable que sdlo 2% puede tener
28%

Bonos
23%
Pide ayuda
23%
Ahorros
2%

Las mas imperiosas y sentidas
necesidades

Recursos
Econdémicos
83%

Medlcamentos

69% Allmentaaon
66%
Transporte
24%
Apoyo
emocional
14%

Las madres tienen
muchas necesidades.

Descanso
3%




Necesidades y recursos escasos: pobreza en soledad

El cuidado absorbe todo el tiempo de las madres que viven en el hospital, como descan-
so simplemente duermen o conversan con otras madres.Y quienes pueden volver de vez
en cuando a sus casas tienen responsabilidades por tareas del hogar y otros hijos.

Aun asi una pequena parte tiene energia para estudiar y/o emprender para
conseguir recursos.

Cuando tienes tiempo libre:

No tiene tiempo libre
30

Descanso / dormir /
conversar con otras
madres

Limpiar / lavar ropa/

lab d Ih
abores del hogar Empredimiento /

trabaja
3

Cuida a sus otros hijos
Iglesia

1%

Estudia




Sentimientos

¢, Cémo describirias brevemente
tus sentimientos mas frecuentes?

tristeza, nostalgiayfe.

tristeza, se siente conmovidala mayor parte del
tiempo.

Miedo

alegre, ellacree que dios le ayuda paraayudara los
demasenel futuro

impotencia

No contenta pero no satisfecha

FUERTE, MUY DURO PERO SIEMPRE CON MUCHA FE
Tristeza

Tristeza, ansiedad

Angustia, incertidumbre, tristeza.

Tristezay depresién

Angustia, impotencia

Se deprime sipiensaenello, intenta evitar pensaren
todala situacién

Estrés, angustia

Angustiapermanente.

Estrés, angustia preocupacion

Tristezay desesperacion.

Miedo, Angustia

Angustia

desesperacion

ANGUSTIA, TRISTEZA

Impotenciay rabia.

TRISTEZA, IMPOTENCIA, ESPERANZA

TRISTEZA

FE INQUEBRANTABLEY PAZ ESPIRITUAL
Angustia permanente.. impotenciaen algunos
momentos.. y muchatristeza.
EMOCIONALMENTE AFECTADA
Desesperaciony angustia

DEPRIMIDA

Tristezay dolorportodolo que ha pasado

PREOCUPACION, ANGUSTIAS

TRSITEZA

ESPERANZA

No hay palabras

Muy afligida porno contar con recursos
FRUSTRADA

DIAS DE ESTABILIDADY OTROS DE DESEPERACION
Tristeza

ES FUERTE

Tristezay decaimiento emocional

Tristeza, temore incertidumbre

Dificil porque no puedo resolver su situacién. De
salud. Con mucho miedo.

ES FUERTE PORQUE YA PERDI UN HIJO POR LEUCEMIA,
TRATO DE TENER MUCHA FUERZA PARA ALENTARA M
HIJA, MUCHO OPTIMISMO

Es angustiante parami cdmo mama no poder cubrirlas
necesidades que tiene mi hijo porsuenfermedad
tristezay depresion

TRISTEZA PORQUE DESDE QUE ESTA EN TRATAMIENTO NO
HA MEJORADO MUCHO

indignacion porque no puede hacermasy con todolo que
hace no es suficiente

frustracién porque | quiere darunamejorcalidad de vidaa
su hijo

Angustiaeincertidumbre, porsusituacion de salud.
TRISTEZA

Preocupacion

Angustia

PREOCUPACION

Molestia, tristeza

Tristeza porestar separadade su familia

Tristeza, dolore impotencia

ANGUSTIA, PRPEOCUPACION, TRISTEZA

Mucha rabia, considero que juegan conlasalud de mi nifia
tengo casi dos afios esperando cirugiay hasta ahora nada.
ANGUSTIA, PROCUPACION

ESPERANZA

Sentimientos encontrados, tristeza.

Muy abrumaday estresadaporla situacion de salud de mi
hija

Esperanza

MANTENGO CALMAY FE

MAL, POR LA SITUACION DE SALUD DEL NINO

Trato de ocupar mitiempo parano caer endepresion.
TRISTEZA POR LA SITACION

FUERTE Y TRISTE

DEPRESION DE VEZ EN CUANDO

Me siento atada de manossin poderayudara lanifia..
siento muchatristeza ydoloral verla pasar por tanto
sufrimiento..

TRISTEZA

Siento miedo de perderami hijo.

tristeza

TRISTEZA E IMPOTENCIA

ATADOS DE MANOS, IMPOTENCIA ANTE LA
DECADENCIA DEL HOSPITALY LA ATENCION
Desesperacion, tristeza e impotencia
Mucha tristeza

DEPRESION Y ESTRES

TRISTEZA

Rabia, nostalgiatristeza.

TRISTEZA, CANSANCIO

Tristeza



El aporte de las madres cuidadoras al sistema hospitalario prepara

Madres cuidadoras: su aporte a la salud de sus hijos y
al sistema hospitalario

Las madres cuidadoras tienen dentro del hospital un amplio conjunto de tareas, que va desde mantener
higiene y alimentacion de sus hijos, hasta el aseo de las instalaciones donde ellos reposan.

Sin embargo, ni la sociedad, ni la estructura hospitalaria y de salud en general, las ve y ni considera que
ocurriria si ellas no estuvieran alli para limpiar, proporcionar medicamentos, controlar, acompanar a sus
hijos y ayudar a sostener el tratamiento y atencion en condiciones de escasez y precariedad.

El espiritu de lucha y la resiliencia las sostiene aun en las condiciones mas adversas, han vivido para
satisfacer las necesidades de sus hijos(as), desconociendo las propias. Y por esto, el sistema se apoya
en las tareas que realizan. Mucho se ha insistido en que el mejor pediatra de un nino es su propia madre,
pero se trata de un ser humano poco atendido y poco considerado en la estructura de salud. Dificultades
y crisis del sistema de salud y de la infraestructura hospitalaria cerca a las madres cuidadoras en espira-
les de pobreza y de riesgos para su propia salud.

Son practicamente inexistentes las estructuras que permitirian a la madres cuidadoras acompanar a sus
hijos e hijas en condiciones de mayor dignidad, las necesidades fisicas de ellas estan desatendidas com-
pletamente, y aln mas las carencias y tristezas emocionales que soportan continuamente.

Segun los testimonios recogidos, las madres enfrentan la enfermedad de sus hijos (as) en medio de mu-
chas necesidades, pero luchan contra las adversidades y dificultades que se les presentan diariamente,
destinando un gran esfuerzo para seguir adelante y alcanzar como logro principal la salud de su hijo (a)
enfermo (a), sin importarlesre conocer y satisfacer sus propias necesidades y sufrimientos.

Con una vision de salud integral, el sistema de salud y la sociedad

en general deberan ser corresponsables y apoyar a las madres en
sus tareas, con reconocimiento, apoyo y recursos







Frecuencia de tratamiento y atencion

Los niiios y nifas que vienen al hospital :

Tratamiento oral; 26%

¢ Cuantos dias por semana

Dialisis; 21%
Quimioterapia; 17%
Transfusnones 11%
Hierro endovenoso

Las madres traen a sus hijas e
hijos para continuar tratamiento,
por control o porque van a
comenzar tratamiento

No recibe
tratamiento; 19%

Retrovirales; 4%

iene a recibir tratamiento?

 La frecuencia mas comun
es de 3 dias por semana

 Todos los dias

* Dos dias por semana

« (Cada 15 dias

* Mensualmente

 Cuando las y los pacientes
tienen crisis




Frecuencia con que vienen al hospital:

Menosde Todos los
unavezal dias
mes 12%
Unavez al
8%
mes
23%

Dos o tres
dias por
semana
39%

La mayoria de los pacientes
vienen con frecuencia al
hospital, de manera que la labor
de las madres cuidadoras no
Una vez por semana deja espacio vital para otras

Cadal;;dlas 6% actividades.
(]

La amplia mayoria de los dias en que van al hospital

son atendidos

NO En general, hay cumplimiento
de las citas y concurrencia a los

7% servicios. La amplia mayoria de

las y los pequenos pacientes

son atendidos cuando llegan

al hospital.

Cuando no hay sangre

no son atendidos.




La amplia mayoria de madres cuidadoras y pacientes ocupan todo el dia cuando tienen tratamiento son
dos o tres horas para llegar y lo mismo para regresar, mas las horas de tratamiento, da un aproxima-
do de 8 a 10 horas.

Para llegar al hospital Para regresar a su casa

Menos de Menos

1 hora de 1 hora
21% 10%

Mas de 1
hora Mas de 1
51% hora

56%

1 hora

Madres y pacientes llegan al hospital:

Camioneta
1%
Casi la totalidad deben estar en el
hospital a las 7 a.m. y tienen apro-
ximadamente una hora de espera
hasta que comienza el tratamiento.
Camioneta +
metro
1o Camioneta + Automovil
ADOVO propio
5% Th




El tratamiento dura Familia

40% 37%

35%
30% 29%
(0]
25%
20%
15% 14% 14%
10%
6%
5%
0%

Menosdel 2 horas 3 horas 4 horas Mas de 4
hora horas

Compaiiia y atencion en los tratamientos: responsabilidad de las madres cuidadoras

¢Cual es la frecuencia con que el médico ve a tu

hijo para supervisar el tratamiento? é¢Quiénes acompaiian a nifias y nifos mientras

reciben el tratamiento?

38%

Médicos
4%

23%

13%

12%
8%
i .

Todos losdias 20 3veces Unavezpor Cada15dias 1vezalmes Menos de1
por semana semana vez al mes




Aseo lluminacidn Recreacidn para los
70% 80% ninos
60% 70%
- 60%
50% 36%
40% 35%
40% 34%
30% 33% -
339/ 34%
° 30% 32%
20% 0% 31%
30%
10% 10% 29%
=4 e
0% - i 0% - [ 27% - — —
Bueno g. Malo Bueno Reg. Malo Bueno Reg. Malo
Ventilacion Frescura Comodidad para las
50% 50% madres
45% 45%
40% 4% 20% 45%
35% 35% 50%
30% 30% 40%
25% 25%
20% 20% 30%
15% 15% 20%
10% oz 10%
5% 5% ’
0% - FEEE i e T
Bueno 8. Malo Bueno Malo Bueno Reg. Malo
Colores Muebles Banos
70% 70%
60% 60% 50%
45%
50% 50% 40% 43%
40% 40% 35%
30%
30% 32% 30% 25%
20% 20% 20%
15%
10% 10% 10%
o

Bueno Malo Bueno Reg. Malo 0%
Bueno Reg. Malo




familia
0%
Agua ]F;a peI
60% 100%
100%
50% 54% Las salas e instalaciones
80% . :
donde reciben tratamiento
0% . nifias y nifios son suficien-
30% 0% tes, aunque no disponen de
0o ningln tipo de distraccion ni
20% ’ recreacion para ellos.
0% 12% 0% Y con muy pocas conside-
0% o 0% 0% raciones y apoyo para las
Bueno Reg. Malo e fes alo madres cuidadoras.
Durante el tiempo que emplean en el Durante el tiempo que emplean en el
hospital y transporte ¢ las madres hospital y transporte ¢ los nifios
comen? comen?
A veces Sl A veces

11%

1%

42%

NO
47%

Como es de esperarse, las madres
cuidadoras priorizan la alimentacion
de sus hijos, a costa de la propia. La

amplia mayoria de las madres, 8 de

cada 10 no toman alimentos durante las
horas que pasan para llegar al hospital,
acompanar el tratamiento y regresar,
que generalmente es todo el dia.




Medicamentos, examenes y alimentos: responsabilidad de madres y familias prepara

Medicamentos ' ETENES Alimentos

COMPRAN Proveeel hospital Donaciones COMPRAN  Proveeel ' Proveeel
hospital hospital

Como puede verse, la carga economica de medicamentos, examenes y alimentos, recae
principalmente en las madres cuidadoras y familias. Hay apoyo de donaciones
especialmente para medicamentos y examenes.

Las responsabilidades y tareas de las madres cuidadoras en las casas

Deben tomar Quien Administra'y Debe llevar una dieta Se ocupa de la higiene
medicamentos controla 46%
93% 69%
96%
34%
31%
—
Si NO Madre Padre Si NO Madre El Solo  Combinado

Las tareas que las madres de estos niinos y nihas con enfermedades cronicas deben
realizar son muchisimas: incluyen medicamentos, control de la dieta hiposodica y con
mucha higiene y el bano e higiene. Muy pocos padres asumen responsabilidades.
No hay ninguna corresponsabilidad social




familia

Quién los lleva a la escuela? Quién ayuda en las tareas?

62% 71%

15%

6%
N

Solo Madre Padre Hermano Solo Madre Padre Hermano

3%
I

Los nifios van a la escuela

La asistencia a la escuela -
sumamente deseable para las
y los nifios y su salud fisica y
mental- agrega mayores respon-
sabilidades a las madres, en
cuanto a llevarlos y apoyar

la realizacién de las tareas.
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Necesidades y recursos escasos: pobreza y precariedad prr ep -la._r a
o omd [ 8
\a Sus necesidades son: Erares. Las mas imperiosas y sentidas necesidades
82% Medicamentos;

%
Alimentacion;
66%

Transporte; 30%

Descanso/Apoyo
Emocional; 16%

Para poder sufragar sus necesidades y la de sus hijos las
madres deben recurrir a varias fuentes a la vez:

Ayuda de la familia
66%

Trabajos querealiza
45%

Donaciones 32%
30%

Ahorros
2%

Pide ayuda "

6%




prepara
Familia

Cuando tienes tiempo libre:

10

Trabajo del hogar
10

Descansar/Dormir
8

No tiene tie
libre
7

Cuidar a sus hijos
5

Trabajo
remunerado
4

Estudia

*En la casa el trabajo doméstico es una actividad constante que ocupa la mayor parte del tiempo de las
madres cuidadoras.

*Sin embargo unas pocas se ingenian para realizar alguna actividad para obtener algunos recursos.
* Solamente una indicé que estudia.

*Se demuestra de manera evidente que la dedicacién de las madres cuidadoras de nifas y ninos con
enfermedades cronicas es de tal manera absorbente que es imposible realizar otras actividades
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Sentimientos preparao
Familia

* Tristeza, fe y nostalgia. Tristeza y ansiedad, Angustia, tristeza y mucha impotencia
* Miedo

* FUERTE, MUY DURO, PERO SIEMPRE CON MUCHA FE

* Estrés, angustia, Estrés, angustia y preocupacion

* Miedo, tristeza

* Angustia, ANGUSTIA, TRISTEZA

* TRISTEZA, IMPOTENCIA'Y ESPERANZA

* Angustia, impotencia por no poderle brindar a la nina las cosas que necesita. Y una
profunda tristeza.

* EMOCIONALMENTE AFECTADA, PREOCUPACION Y ANGUSTIA

* TRISTEZA'Y OPTIMISMO, YA QUE PERDIO UN HIJO ANTERIORMENTE CON LEUCEMIA
* Angustias ya que mis recursos economicos no permiten cubrir las necesidades que
mi hijo tiene por su patologia.

* TRISTEZA PORQUE HASTA EL MOMENTO EL TRATAMIENTO QUE HA RECIBIDO NO
HA MEJORADO

e Angustia e incertidumbre por la situacion de salud de mi hijo.

* TRISTEZA, DOLOR AL NO PODER AYUDAR MAS A MI HIJO

* TRISTEZA POR LA SITUACION

* TRISTEZA

* UNOS DIAS TRANQUILAYY OTROS CON MUCHA DESEPERACION

*ES FUERTE

e Una situacion muy dificil, porque no puedo resolver su situacion de salud, y con
mucho miedo que se complique y sea peor.

* TRISTEZA, Siento mucho miedo de perder a mi hijo

* FUERTE, DESDE EL INICIO HUBO ACEPTACION Y BUSCAMOS SOLUCION

* Ansiedad, tristeza.

* CAQTICO, FATAL

* MUCHA TRISTEZA PORQUE NO TENGO COMO CUBRIR TODOS LOS GASTOS

* Tranquilidad porque la enfermedad no es tan grave
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La dedicacion materna a los tratamientos prepara
familia

Las madres cuidadoras aunque no tengan sus hijas e hijos hospitalizados en el momento del estudio,
deben dar una dedicacion total y completa a su atencion.

En primer lugar, porque las zonas humildes en donde viven generalmente, son lejanas al Hospital J.M de
Los Rios, y la suma de horas de transporte mas la suma de horas de tratamiento absorbe todo dia.

Para realizar esta atencion no hay apoyo alimentario, por lo que la mitad de las ninas y ninos reciben ali-
mentos que proporcionan sus madres, pero ellas no comen en todo el dia, en estos casos.

El soporte emocional y de recreacion que las madres realizan es sumamente humanizante de la atenciéon
en los momentos de tratamiento, y todo esto se realiza en condiciones de precariedad y sin respaldo para
las propias madres. Los hospitales no ven ni esa labor ni tienen en cuenta la importancia de todo este
acompanamiento ni siquiera para apoyarlas en forma puntual.

Nifas y ninos con enfermedades cronicas en las casas, requieren atencion y apoyo alimentario, y aten-
cion especial de sus madres, lo que sumado al trabajo general ene sus casas y con los otros hijos, no
les dejan momentos de descanso. No reciben apoyo salvo el de otras mujeres, lo que hace evidente la
carencia absoluta de corresponsabilidad parental y social.

Las dificultades y necesidades son agravadas por la falta de recursos y precariedades de vida, que hacen
imperioso el apoyo a estas mujeres, heroinas que superan tantos obstaculos y buscan recursos para sus
medios de vida haciendo algunos trabajos ocasionales por cuenta propia. La carencias son multiples y
aunadas a las enfermedades, hacen que los sentimientos de tristeza y angustia sean preponderantes en
la vida de estas mujeres

El impacto del cuidado en la vida de las cuidadoras

Multiples estudios han mostrado el desmejoramiento de salud y frecuente sindrome de agotamiento
emocional de quienes deben dedicar su dia al cuidado de un paciente cronico, tales como nuestras ma-
dres del JM de los Rios, ellas tienen rasgos de vulnerabilidad y signos comprobados de estrés debido a
su situacion:

Factores de mayor vulnerabilidad de las cuidadoras ante el estrés:

* Tener menos anos de educacion formal

*Vivir con la persona a la que se cuida

e Llevar a cabo aislamiento social - Soledad

* Padecer depresion

* Tener dificultades financieras

* Dedicar una gran cantidad de horas al cuidado

*No tener la capacidad suficiente de afrontar una situacion compleja y tener dificultad para resolver
problemas continuos

*No tener otra opcion que ser cuidadora
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Signos del estrés de las cuidadoras:

* Preocupacion

* Cansancio frecuente

*No dormir lo suficiente

* Aumento o una pérdida de peso

e Irritacion o enojo facilmente

* Perder el interés en actividades que solia disfrutar

*Sentirse triste

* Sufrir con frecuencia dolores de cabeza, dolor corporal u otros problemas fisicos

El estrés de las cuidadoras (el estrés emocional y fisico que conlleva el cuidado) es comiin, mas en
las condiciones de crisis en que viven las madres del JM de los Rios.

REFLEXIONES

Frente a la vulnerabilidad que significa que un hijo o hija todavia en la ninez enfrente enfermedades
importantes y de muy dificil tratamiento y recuperacion, las madres venezolanas, las mas pobres son
también las mas solas. Una amplia mayoria ha llegado desde diversas regiones dejando de lado vida
personal y familia, son heroinas de la vida que luchan a pesar de su angustia y dolor. Pero la sociedad y
el sistema de salud no las ve, no las apoya y las deja libradas a sus propias fuerzas. El apoyo de algunas
fundaciones y personas permiten atender situaciones emergentes mas dificiles.

El aporte concreto que estas mujeres realizan a las sociedades y al sistema de salud en su conjunto, pue-
de incluso medirse por el personal que sustituyen, y deberia estar disponibles. Las carencias y la escasez
de recursos humanos son suavizados por las tareas que ellas llevan a cabo.

El sistema de salud mundial ha comenzado a reconocer de manera muy timida, los aportes indispensa-
bles que realizan estas mujeres para sus hijos e hijas, sus tratamientos y para la propia estructura de
atencion, y ha comenzado a crear politicas tales como apoyos con recursos, casas y hospedajes. Una
politica de corresponsabilidad es indispensable y justa.

Pensemos mas que en “maternidad”, en la “funcién materna”, cuestionando que esta importante tarea
se deje solamente en manos de las mujeres, y sobre todo en manos de mujeres con situaciones de alti-
sima precariedad y vulnerabilidad.

Es necesario que empecemos a evidenciar la importancia de entenderla como una actividad que corres-
ponde a toda la sociedad.

Humanizar los espacios, proporcionar a las madres alimentacion y lugares dignos para su descanso € hi-
giene es imperativo para un programa de humanizacion hospitalaria y traeria sin duda amplios beneficios
a ninas y ninos.
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Una Residencia de Madres, por ejemplo, podria ser un beneficio para contar con un espacio fisico, que
les permitiria algunas horas de descansoy no solo estar cerca de sus hijos/as, sino también transitar en
forma conjunta la situacion que atraviesan.

La experiencia de ser parte de un grupo de mujeres que atraviesan situaciones similares, genera un sen-
timiento de pertenencia, que les permita acompanarse y contenerse entre si.

RECOMENDACIONES

Puesto que la atencidon a ninas, ninos y adolescentes ha sido y es histéricamente responsabilidad de las
mujeres, todo programa de salud dirigido a la infancia deberia incorporar la perspectiva de género, para
garantizar que la atencion se realice de manera mas humana y con apoyo realmente necesario para la
delicada e indispensable tarea que cumplen las cuidadoras.

Esta demostrada la importancia e impacto que tiene la presencia de la madre o referente emocional de
las y los pacientes en su mejoria, y en el alivio de las situaciones de dolor y stress, pero quienes cuidan,
mujeres que en general, tienen situaciones de carencia y exigencia grandes, deben recibir ayudas, pro-
teccion y aliento por parte de la institucion y el sistema de salud.

Incentivos y apoyos econdmicos son indispensables para transitar por las delicadas situaciones que de-
ben encarar madres y cuidadoras, las carencias familiares son inmensas y aumentan exponencialmente
ante las enfermedades importantes. La dedicacion que las madres cuidadoras dan al cuidado de sus hi-
jas e hijos hospitalizados y enfermos crénicos, es total, y les limita posibilidades de obtencion de recursos
propios y emprendimientos. En este sentido, el cuidado y sostenibilidad de la vida de estas nifas y estos
ninos pacientes, requiere de infraestructura pero también de recursos para quienes acompanan y hacen
una labor valiosa para sus hijos y también para el hospital y el sistema de salud. La atencion y apoyo a la
madre cuidadora es un asunto de derechos humanos de ellas y también, de derechos de las ninas, ninos
y adolescentes.

Los programas de apoyo econdémico y psicologico para las madres cuidadoras deberian ser incorporados
dentro del esquema de atencion a todas y a todos los hospitales para la ninez, en especial, en el caso de
enfermedades cronicas.

Frente a la vulnerabilidad agravada por la enfermedad, debe promoverse la corresponsabilidad, familiar
y de los padres masculinos, y también la corresponsabilidad social e institucional
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Varios paises han implementado servicios y programas de apoyo para madres cuidadoras,
tales como:

e Residencia e Infraestructura para las Madres: lugares anexos, cercanos al hospital tales o areas den-
tro de ellos para que las madres puedan descansar un rato, realizar sus tareas de cuidado personal, etc.

e Programas de incentivos econémicos, tales como la Ley Espanola de Dependencia, que asigna bonos
y emolumentos a quienes tienen la responsabilidad por el cuidado de dependientes, estos programas
que son vehiculizados a través de las atenciones sociales a las y los pacientes.

e Programas de apoyo psicolégico y emocional.
e Programas de apoyo domiciliario para cuidadoras y sus familias.
e Programas de recreacion como derecho para nifas, ninos, adolescentes y madres.

e Grupos de apoyo: Un grupo de apoyo puede proporcionar validacion y aliento, ademas de estrategias
para resolver problemas en situaciones dificiles.

Es preciso destacar que el apoyo a las madres cuidadoras, deriva de la consideracion de que sus activida-
des son un base para lograr una economia de recursos y gastos del sistema de salud- Sin la contribucion
del trabajo de estas mujeres: tanto en atencion como en higiene y limpieza de espacios, el gasto de los
hospitales seria mucho mayor, de manera que los incentivos son simplemente una retribucion justa por
sus aportes.

Para realizar las actividades que cumplen las madres cuidadoras, un hospital necesitaria dos turnos de
enfermeras por cada habitacidon mas dos limpiadoras, todo multiplicado por el nimero de pacientes y
camas, tendriamos asi una idea de la contribucion al sistema de salud por parte de quienes cuidan.



Madres Cuidadoras del Hospital General
Dr. Joseé Ignacio Baldo (El Algodonal)
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En este apartado se describen las caracteristicas y condiciones vitales y
contextuales de las cuidadoras de las y los niiios con enfermedades cronicas,
que son atendidos en el Madres Cuidadoras del Hospital General
Dr. José Ignacio Baldé (El Algodonal)



e Esta investigacion toma como base un trabajo de campo, rea-
lizado durante el mes de junio de 2023, a partir de un cuestionario
dirigido a las cuidadoras de los ninos y ninas hospitalizados o que
reciben tratamiento en el Hospital General Dr. José Ignacio Baldo (El
Algodonal)

e Se realizaron 28 entrevistas en forma presencial, realizadas por
el equipo de profesionales de Prepara Familia. Agradecemos espe-
cialmente su dedicacion y empatia con las cuidadoras y sus proble-
maticas.

El cuestionario estuvo integrado por 88 preguntas abiertas y cerra-
das.

e Las entrevistas fueron totalmente voluntarias y la informacion
fue manejada respetando la privacidad de quienes respondieron.

e |La base de datos de respuestas fue procesada para organizar la
informacion y presentarla en forma grafica.
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¢Quiénes son las cuidadoras y donde viven?

* 27 de las 28 entrevistadas son las madres de los ninos que cuidan, y una es su abuela.

* La mayoria son ninos pequenos, algunos hospitalizados y otros en tratamiento.

Nifia 46,4%

Nifio vardn
53,6%

Hospitalizado
28,3%

@ 1. Menos de 1 ailos
@ 2 Enfre 1 y 5 afios
@ 3 Entre 6y 11 anos
@ 4 Entre 12 y 15 afics
@ 5 Entre 16 v 19 afics

*Todos los ninos y ninas han estado hospitalizados varias veces.

El hogar de las cuidadoras

P.5. iDonde vives habitualmente en la
actualidad? ¢ Dénde esta tu casa?
Gramoven

Sector la lucha municipio Andrés bello
Caracas

Av. Principal del Cementerio. Calle las Palmas
Las adjuntas

La guaira

Catia la mar

Caracas

El junquito

Carapita

Sector la morita, via charallave
Caracas

San Bernardino

Caracas

99% de quienes cuidan a ninas y ninos de El Algodonal son
sus madres, hay una abuela que es doble madre.

75% de las madres que cuidan a las y los ninos son menores
de 44 anos, es decir, son mujeres jovenes madres.

Todas viven en zonas muy humildes, muchas
en lugares alejados del hospital. Viajan

diariamente para recibir tratamiento




El junquito P. 3. ;{Cual es tu edad actual?
Carapita 28 respuestas
Sector la morita, via charallave

Caracas

San Bernardino

Caracas

Betania, Ocumare del Tuy

CARACAS

CARACAS

La yaguara

ANTIMANO - CARACAS

Maracay

EL JUNQUITO - CARACAS

GUATIRE @ 1. Menos de 25 afios

GUATIRE - ESTADO MIRANDA @ 2. Enfre 25 y 34 afios
El junquito ® 3. Entre 35y 44 afios
® 4. Entre 45 y 54 afios
@ 5 Enfre 55 y 64 afios
El valle ® 6 65y mas
CARICUAO

SAN MARTIN

Antimano

Su hogar esta compuesto por:

* Todas las madres cuidadoras tienen varios hijos, ademas del que recibe tratamiento en el Hospital El
Algodonal.

* Considerando la totalidad de sus hijas e hijos, de estas mujeres dependen 48 ninas, ninos y adoles-
centes. Esto indica el impacto que la vida de estas mujeres tiene para la ninez que tienen a su cargo.

*Solamente 15 de ellas tiene un companero, es decir casi la mitad 45%, estan solas o con otros miem-
bros de la familia, generalmente sus madres para enfrentar la enfermedad de sus hijas e hijos.

* Los hogares son extendidos, conformados por varias generaciones y con diferentes parentescos, hay
hogares donde habitan hasta 9 personas.




* La mayoria de las madres cuidadoras viven en casas en zonas populares
* Con un solo espacio 0 un solo cuarto.
e Con un bano

* Es decir son viviendas pequenas con poco espacio

@ 1. Apartamento propio
@® 2. Apartamento alquilado
O 3. Apartamento prestado/compartido

@® 4. Casa propia

@ 5. Casa alquilada

@ 6. Casa prestada / compartida
@ 7. Otra Situacion



Educacion de las madres cuidadoras

P. 11. ;Qué estudios has realizado?

28 respuestas

1. Primaria

2. Secundaria

3. Universitaria incompleta 2 (7,1%)
4_Universitaria completa 4143 %)
5. Cursos o formacion en oficios 4 (14,3 %)

6. Otros

0 3 10

11 (39,3 %)

21 (75 %)

15 20 25

7 de cada 10 madres cuidadoras han completado la educacion secundaria

Educacion de las madres cuidadoras

O 2(429%)

Trasbetpr achualmenti en foema o ~13{46.4 %)

Healiza frabajos en su casa 1(36%)

Trabaja nrasionalmento JT1%)

*Menos de la mitad de las madres cuidadoras (46,4%) trabaja
remuneradamente

* 10% de las madres cuidadoras debieron dejar su trabajo remu-
nerado para cuidar a sus hijas e hijos

*Quienes trabajan en forma remunerada tienen trabajos que les
dan muy pocos ingresos.

Es decir, que son mujeres de muy

eSsSCcasos recursos

é¢Qué tipo de trabajo tienes?
Cocinera en un comedor
Negocio de charcuteria
Analista de Estados en Consejo
Comunal

Cuadrillade aseo en vargas
Comerciante

Trabaja como enfermera,
Secretaria en una escuela
Trabajo domestico
Ventasinformal

VENDEDORA

OBRERA EN UNA ESCUELA
Domestica

DOCENTE

CUENTA PROPIA

En un maternal

Secretaria

DOCENTE




P. 17. ; Qué tipo de enfermedad padece?
Sindrome supurativo cronico
Hemotorax pulmonar

Derrame pleural

Neumonia con derrame pleural
Neumonia

Neumonia

Neumonia

Fibrosis quistica

Neumonia

Fibrosis quistica

Neumonia

Fibrosis quistica

Fibrosis Quistica

Fibrosis quistica, insuficiencia pancreatica

Asmatico crénico.y condicion de autismo leve.
FIBROSIS QUISTICA

FIBROSIS QUISTICA

Fibrosis quistica

FIBROSIS QUISTICA

Fibrosis quistica

FIBROSIS QUISTICA

FIBROSIS QUISTICA

FIBROSIS QUISTICA

Fibrosis quistica

Fibrosis quistica, asmatico cronico
Neumonia

FIBROSIS QUISTICA

FIBROSIS QUISTICA

{Cuando fue diagnosticado?

P. 19. ; Qué tipo de tratamiento recibe?

Via endovenoso

Antibidticos y en espera de acto quirdrgico
Antibidticos

Vancomicina, Cefotaxine, Acetaminofen

Via endovenosa

Antibioticos

Antibidticos

Via oral

Antibiéticos

Via oral

Antibiotico, nebulizacion

Medicamentos

Encimas pancreaticas, Salbutamol, Solucion
hipertonica, proteinas, vitaminas, antibioticos
Via oral

Nebulizacion. Tratamiento oral
TRATAMIENTO VIA ORAL

TRATAMIENTO VIA ORAL

Medicamentos

VIA ORAL

medicamentos

TRATAMIENTO VIA ORAL

MEDICAMENTOS VIA ORAL

TRATAMIENTO VIA ORAL

Medicamentos

Medicamentos y nebulizaciones
Antobiotico

VIA ORAL

VIA ENDOVENOSO, VIA ORAL Y NEBULIZACIONES

@ 1. Hace menos de 1 mes
@ 2. Entre 2 y 6 meses

3. Entre 7 y 12 meses
® 4. Mas de un afo




Las hospitalizaciones son recurrentes y largas.

Lo que implica la importante dedicacion que deben proporcionar las
madres cuidadoras

P. 22. ; Por cuanto tiempo?
21 dias promedio
De 15 dias a1 mes
7 dias
10 dias
9 dias
7 dias
Desde el 3 de junio
21 dias
7 dias
28 dias
1 mes
21 dias
Hasta 5 meses
21 dias
1 mes en promedio cadauna
15 DIAS
21 dias
21 DIAS
20 dias
21 DIAS
21 DIAS APROXIMADAMENTE
Hasta 5 meses
hasta 21 dias
Entre 15 dias y 1 mes
21 DIAS APROXIMADAMENTE
21 DIAS




Las madres y su permanencia en el hospital prepara

La totalidad de las madres cuidadoras que tienen sus hijos

hospitalizados pasan todo el dia en el hospital

P. 24. ;Cuantas horas pasas/pasabas en el hospital cada dia?

1. Manana 8 (30,8 %)
2 Tarde 8 (30,8 %)
3. Noche 8 (30,8 %)
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8 (40 %)

8 (40 %)

4. Solos

5. Con ofras personas: vecinas,
amigas, etc.

Otro hijos deben quedar al cuidado de abuelas, tias, algunos quedan solos.
Solamente 4 de cada 10 madres pueden dejar a sus hijos al cuidado de los padres.




Atencion y habitaciones P

La amplia mayoria (87,5%) de los ninos/nihas hospitalizados comparten su

habitacion con otro pequeno. Reciben atencion de médicos y enfermeras.

P. 28a. ¢Cudntos médicos? P. 28b. éCudntas enfermeras?

P. 28d. éCudntos personal de limpieza?

4 3 porturno 1 porturno
6 en promedio 2 en cadaturno lencadaturno

3 2 porturno 1sefiora

5 médicos 2 enfermeras 1 porturno
2 1 porturno 1 porturno
5 2 portueno 1 porturno
7 2 porturno 1 porturno
a 2 porturno 1 porturno
1 1 porturno 1sola

5 médicos 2 porturnos 1 porturno
) 2 porturno 1 porturno
B 2 porturno 1 POR TURNO
—— 1 porturno 2

Encdleas 1porturno 1 POR TURNO

3 médicos 2 porturno 1 POR TURNO
2 1 POR TURNO 1 POR TURNO

4 MEDICOS 2 porturno 1 porturno
2 1 POR TURNO 1 POR TURNO

4 MEDICOS 2 1 POR TURNO
2 4 POR TURNO

4 MEDICOS 10 2 POR TURNO

4 MEDICOS lo2deturno

Todos los del drea 3 en el dia, 1 en al noche

4 2 porturno
3 2 POR TURNO
4 10 2 POR TURNO

4 MEDICOS




Higiene de ninas y ninos prepara
familia
P. 29. Necesidades de Higiene y Aseo Personal ;Quién lo realiza?
B La madre cuidadora [ Enfermeras, persona... I Avecesunasyavec... [l Otras personas
20
0
Bario v otros Quien proporciona los pafios Mecesidades fisiologicas Cambio de pariales

e implementos para el aseo
de las y los nifios

Las madres cuidadoras son quienes se ocupan de las necesidades de higiene
de ninas y ninos hospitalizados

Higiene de habitaciones y alimentacion

Higiene de camas y habitaciones ;Quién lo realiza?

B La madre cuidadora [ Enfermeras, personal... W Avecesunasyavec... [ Otras personas [l NO

| L L

Aseo y cambio de la cama Sabanas limpias Aseo de las habitaciones Aseo de los bafios
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Necesidades de Alimentacidn de las nifias y ninos

B La madre cuidadora y familia [l Hospital 19 Donaciones [l Otras [l No come

INENS

Desayuno Almuerzo Meriendas Cena

Necesidades de Alimentacion de las madres

B La madre cuidadora y famili [ Hospital 9 Donaciones [l Otras [l No come

LLLL

Desayuno Almuerzo Meriendas Cena

Madres cuidadoras son quienes proveen las necesidades de
higiene y alimentacion tanto de ninas y niinos hospitaliza-

dos como las suyas personales.
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Los alimentos que reciben ninos y ninas por parte del hospital

Variedad de las comidas Calidad de las comidas

Siempre
80,8% igual

Regular
53,8%

La alimentacion que provee el hospital a sus pacientes es sumamente basica, contando
en especial que son ninas y niios que deberian alimentarse bien como coadyuvante
de su tratamiento

Se adecuan a las necesidades del tratamiento

1.8l .3111,5%}

3. Mlgunas vecss J(11,5%)




Camas y condiciones para dormir

P. 38. Necesidades de suerio o descanso
écudntas horas aproximadame nte duerme o
dormia tu hijo/a?

4 horas
8 horas

6 horas

10 horas
8 horas

Casi todo el dia
Dependiendo del tratamiento de 4 a 5 horas

8 horas
8 horas

4 horas

6 o 8 horas
6 horas
2 horasenla tarde
4 horas aproximadamente
6 a 8 horas dependiendo del tratamiento.

4 HORAS
7 horas

9 HORAS
7 horas

4 HORAS

3 HORAS
7 horas

10 horas

Cuando ya estaba estable de 4 a 6 horas
20 3 HORAS
6 HORAS

Comodidad para que las nifas
y nifios puedan dormir

P. 39a. (Por qué lo evaliaas asi?
No soncomoda
Cama en condiciones regulares
Muchos zancudos, no hay ventilacionbuena
No son los colchones adecuados pero mejor
que en otras instituciones
Comodalacuna
Tiene una cama donde descansar
Algunas camas estan deterioradas
Las condiciones son pésimas
Estan comodos
Sonincomodas no hay colchén
Las cunas y colchones estaban deterioradas
Uno tiene que traerlos colchones, mosquiteros
y sabanas
No hay colchones
Las colchonetas estan deterioradas, las camas
algunas estan malas
NO HAY COLCHONES
No habia colchones
POR LAS CONDICIONES DE LAS CAMAS
Colchones en mal estado
NO SON COMODAS LAS CAMAS
NO HAY COLCHONES
Ciertas condicionesno eran las adecuadas
Colchones rotos
Porque las camas y los colchones estanun
poco deterioradas
NO HAY COLCHONESEN LAS CAMAS
PORQUE NO HAY COMODIDAD NI SIQUIERA
PARA EL PACIENTE

Las camas y sus
condiciones son
precarias.



Las madres en el hospital: condiciones

Todas las madres
permanecensienpre enel
hospital.

Supresendia al lado de nifias —
y niiios es dbligataria

Y ademés sienten el deber

del cuidado

Tara el cuidado de mi hija
Para atenderla porque esté pequeiia
Es obligatorio
Soy la Gnica persona que puede cuidarla
porque mifamilia no puede apoyarme con
la estadia
Para el cuidado de bebé
Es obligatorio
No puedo dejarla sola y vivimos muylejos
Para su cuidado
Es obligatorio
Por su cuidado
Porque no tiene otra persona que la ayude
Es obligatorio
Para estar a su lado
Para el cuidado
Porque sélo cuento con el papay eltrabaja
y no puede quedarse solo
CUIDADO DE LA NINA
Es obligatoria
PARA EL CUIDADO DEL NINO
Es obligatorio
PARA EL CUIDADO DEL NINO
PARA EL CUIDADO
Es obliagatorio
Es obligatorio
Porque tengo que cuidarlo y no tengo otra
persona que pueda quedarse con el.

PARA EL CUIDADO
PARA CUIDARA MIHI)A
En unsilla En sillas
an en En lassilla SILLAS
ol silla SILLA
En sillas reclmabl.es En sillas
Colchoneta en el piso SILLA
enlasilla En otracama
Silla . SILLA
En ""f’ silla Colchoneta
En sillas SILLA
Colchoneta . SILLA
Colchonetaen el piso En silla
Silla

En sillas

En unssillén
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;Donde se hacen los examenes y estudios?

3. Fuera en hospitales publicos|0 (0 %)

4. Fuera en forma privada_~12 (46,2 %)

Si los examenes y/o estudios se hacen fuera del hospital ;como se traslada

2. Algunos se hacen en el
hospial y ofros fuera

2. Las madres y familias lo hacen

por cuenta propia H(%)

3. Aveces el hospital a veces por
cuenta propia

1 (4%)

En cuanto a los medicamentos

1. El hospital proporciona todos
los [&]81:] los [W:iﬂl‘lfm rCRSitaAn

2. Las madres y familias deben
comprar algunos medicamentos
y otros los proporciona el hospital
3. Las familias v madres deben
comprar todos los medicamentos

4. Se reciben medicamentos por
donacitn




Apoyo de las madres al hospital prepara

Las madres cuidadoras ejercen una labor importante de auxiliar de enfermeria

B 1. La madre cuidadora [ 2. Enfermera o personal del h... B 3. Compartido entre enfermer... [l 4. Otras

10

-

Administracion de Traslados dentro del Curaciones y cambios  Conftrol de tempearatura Sondas
Medicamentos hospital de vendajes

La presencia de las madres cuidadoras en el hospital, sirve de apoyo a la labor que se
realiza en la institucion, aligera muchas tareas de apoyo a las y los pacientes.

Infraestructura de apoyo Madres y ninos/as

Camas para acompaiantes Sillas para acompaiiantes

wson suficientes

Servicio de Agua

3. Hay agua en algunos dias y en
algunas horas




Recursos econémicos prepara

P, 53. En cuanto a los recursos econémicos para las necesidades de tu hijo/a y las
tuyas propias, como los sufragas

1. Ahorros que tenia 2 (7,7 %)

2. Ayuda de la familia 22 (84,6 %)
3. Donaciones 7 (26,9 %)
4. Trabajos que realiza 13 (50 %)
5. Bonos 7 (26,9 %)
8. Pide ayuda 2(7T,7 %)
7. Ofra situacion
0 5 10 15 20 25

Carencias

Principales carencias

1. Medicamentos —18 (72 %)
2. Alimentacidn 18(72 %)
3, Transporte
4. Descanso

5. Acompafiamiento
6. Recursos Econdmicos 20 (80 %)
7. Apoyo emocional

8. Olro

En las condiciones de escasez de recursos en las que viven la mayoria de las familias
a las que pertenecen las madres y sus hijas e hijos, la enfermedad cronica resulta una
situacion muy compleja de enfrentar




En cuanto las necesidades que no puedes cubrir

Algunas

astantes

53,8%

Escolaridad y esparcimiento

éComo haces tu y las otras madres para distraer
a sus hijas e hijos y proporcionarles un poco de

entretenimiento y/o diversion?
Tareas que le aplica el psicopedagogo
Juguetes
Teléfono celular
Conelteléfono
Le colocas masica
Le canta
Le gusta dibujar
Tv
Juguetes
Juegos lecturas etc
Comiquitas en el teléfono, juguetes
Dibujos, colorear, teléfono celular
ibamos a una sala con unas mesitas y
jugabamos con juguetes
Le gusta dibujar, teléfono

va solventando

Muchisimas

Juegos, juguetes, y con el teléfono.
CON SU CELULAR
Laptop
JUEGOS DE MESA
Teléfono celular
JUEGOS Y CELULARES
USOS DEL TELEFONO
Tareas, hablar, caminar un poco
Pintar, juguetes, cuentos
Se distrae viendo peliculas en el celular,
dibujando.. y escuchando masica.
JUEGOSEN EL CELULAR
JUEGOS




éComo y cuando se interrumpio la educacion escolar?
Si perdio el afio
No
No, ya estaba terminando
se interrumpié al empezar a recibir tratamiento
No ha comenzado
No
Si por hospitalizacion
Por la hospitalizacion, pero ya se puso al dia
Se interrumpe cada vez que hay unarecaida
Si, pero se puso al dia con las tareas
No sé interrumpié

Desde que estuvo hospitalizado le enviaban la tarea
No se interrumpié
En varias oportunidades
Cuando se hospitalizo
No estudia adn..
LLEVA LAS TAREAS SEMANALES

HACE TODOS SUS TRABAJOS Y LOS MANDA AL COLEGIO
MIENTRAS ESTA HOSPITALIZADA

el clima emocional de las madres cuidadoras

¢Cudndo tienes tiempo libre qué haces?
No queda tiempollibre
Labores domesticas
Compartir con su hija
No tengo tiempo libre, en tal caso duermo
No queda tiempo libre
Estar pendiente de la niiia
Labores domesticas
No queda tiempo libre
Estar pendiente del bebé
No queda tiempollibre
Trato de descansar
No teniatiempo libre
No hacia nada, descansar
No me queda tiempo libre
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Reciben nifias y niflos educacion escolar

Las madres y sus hijos e hijas hacen esfuer-
Zos por mantener escolaridad y momentos
de esparcimiento, como recursos para la
positividad emocional que incide en la recu-
peracion.

La enfermedad no frena el espiritu infantil,
y las madres hacen todo tipo de estrategias
para alimentarlo.

Labores del hogar.
LOS DEBERES
No habia tiempo libre
LOS DEBERES Y PASEOS
Descansar
LOS DEBERES Y PASO MUCHO TIEMPO CON MI HUJO
NO QUEDA TIEMPO LIBRE
Hablar con la enfermera
Descansar
Tratar de descansar un poco..
NO QUEDA TIEMPO LIBRE
NO TENGO TIEMPO LIBRE




¢Como describirias brevemente tus sentimientos mds frecuentes?
Por el piso, porque no tengo recursos ni ayuda familiar
Me siento sola y sin apoyo
Tristeza

Miedo por la salud y recuperacion de mi hija

Desesperacion

Tristeza
Es terrible y doloroso tener un hijo con una enfermedad
Muy mal por la situacion de salud de mis hijos son 3 que tengo con

fibrosis quistica

Tristeza
Mucha depresion y cansancio

Es angustiante tener a la nifia hospitalizada.
Deprimente
Demasiado mal, bastante deprimida, es una enfermedad que desgasta
Frustracion
Es una situacion muy dificil en ocasiones me desespero porque mi nifio
estad hospitalizado no se que hacer lo otros niflos estdn en casa y casi
no puedo atenderlos .. es muy fuerte.
MUCHA DEPRESION
Tristeza
MUCHA DEPRESION
Incertidumbre y tristeza
CRITICA
DESESPERO
Depresiva, triste por todo el contexto de carencias
Frustracion
Una profunda tristeza ya que no puedo darle a mi nifo las cosas que
necesita.. tiene muchas limitaciones..

MUY TRISTE LA SITUACION DE SALUD DE MI HIJA
MUCHO ESTRES Y TRISTEZA
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Situacion de las madres que cuidan en el Hospital El Algodonal

La situacion de las madres que cuidan a sus hijos e hijas hospitalizados en El Algodonal es similar a la
gue encontramos en el Hospital de Ninos: una entrega total a la tarea y la obligatoriedad del hospital
para que permanezcan las 24 horas con las ninas y ninos, pero sin apoyos concretos ni econémicos, ni
emocionales, ni en recursos. Se configura asi, una verdadera situacion de violencia hacia estas mujeres
por parte del sistema de salud, que solamente coloca exigencias sobre sus hombros.

El diagnostico de una enfermedad infantil representa una crisis prolongada para la familia, en especial,
para la madre y requiere por parte de ésta una total readaptacion ante diversos factores. La enfermedad
tiene un importante impacto psicologico sobre la madre que puede impactar su salud, tanto fisica como
psiquica. Las madres deben pasar a dedicarse totalmente a sus hijas e hijos hospitalizados, dejando de
lado su trabajo, con las consecuencias econdmicas y emocionales que esto conlleva.

La asistencia al nino enfermo hospitalizado y a su familia es uno de los ambitos que hoy requiere un
renovado esfuerzo de investigacion, especialmente centrado en la esencial interrelacion y cooperacion
entre las cuidadoras y los diferentes profesionales que actian en el contexto hospitalario: médicos, enfer-
meras, psicélogos, maestros, asistentes sociales, voluntariado, personal de administracion, entre otros.

Las carencias econdmicas son sin duda, el factor de mayor preocupacion de las mujeres que se encuen-
tran en la situacion de madres cuidadoras, pues saben de manera experiencial, que les impide dar a sus
hijos los elementos basicos para su curacion o paliar sus sufrimientos. Alimentacion saludable, ajustada
a las necesidades, medicamentos y examenes, atencion a la higiene y comodidad de descanso, exigen
tener recursos, con los que estas luchadoras cotidianas no cuentan.

REFLEXIONES: cuidar a las que cuidan

El cuidado de ninas y ninos sigue siendo visto como una responsabilidad exclusivamente materna y que
debe realizarse exclusivamente por amor. Y esto es asi, no solamente para las propias madres sino para
toda la sociedad y sus instituciones. El apoyo social para quienes cuidan a la infancia no esta entendido
como parte de la corresponsabilidad social por el mantenimiento de la vida y el mejor funcionamiento de
la sociedad. El cuidado de las personas es fundamental para proteger y mejorar la calidad de vida de las
personas y de las sociedades.

Si las y los nifnos sufren una enfermedad cronica, se piensa que simplemente las madres deben realizar
todo tipo de sacrificios y abandonar su vida y otros hijos, para atender a quienes lo necesitan. La socie-
dad y las instituciones de salud no ven para nada el trabajo, agotamiento y depresion que sufren estas
mujeres, que se agrava en condiciones de falta de recursos y soledad.



En el caso de la salud, el cuidado asume caracteristicas especificas, complejas y altamente exigentes que
forman parte de un tratamiento médico y un acompanamiento permanente en casos de enfermedades
cronicas. El cuidado de salud es un derecho humano y como tal impone obligaciones de cumplimiento de
estandares precisos de calidad, cantidad, adecuabilidad, adaptabilidad y accesibilidad. De esta manera,
el cuidado no remunerado de salud conjuga un reconocimiento como funcién social y a su vez impone
obligaciones a los estados.

La madre aparece como la receptora de las indicaciones médicas, como
la ‘cuidadora’, protectora, educadora, pero pocas veces se valora su papel
como curadora, como parte fundamental de los sistemas de atencion a
la salud y como el recurso no solo mas estratégico y accesible, sino tam-

bién con un nivel relativamente alto de eficacia y eficiencia, en términos
de costos y resultados para el grupo doméstico. (Citado por Organizacion
Panamericana de la Salud, 2020, El trabajo no remunerado del cuidado de

Programas y politicas en salud, han implicado la reduccion constante de costos, via reduccion de perso-
nal e infraestructura, y utilizacion de la mano de obra no remunerada que son las mujeres acompanantes
cuidadoras, que en el caso de ninas y ninos se hacen indispensables en el cuidado de las y los pequenos
pacientes. Estos programas, politicas y estrategias son “ciegos” frente al género e implican inequidades,
dan por supuesta su disponibilidad de recursos, obligacion moral y la gratuidad de su tiempo, y descono-
cen las repercusiones laborales y econémicas.

El cuidado requerido por los ninos con enfermedades cronicas que recae en las madres, es agotador a
nivel mental, fisico y emocional, y requiere de habilidades, conocimientos y responsabilidad. Desde la
institucionalidad publica no se reconoce el conjunto de condiciones desfavorables para asumir el cuida-
do que sufren las madres con hijas e hijos hospitalizados largamente. Se debe jerarquizar el trabajo de
cuidado por el impacto que tiene sobre el funcionamiento del sector salud y su relevancia estratégica.
En este sentido, reiteramos las recomendaciones:

ePriorizar el apoyo econdmico para las madres cuidadoras con ninas y ninos hospitalizados
eMejoramiento de la infraestructura de apoyo a las madres cuidadoras: higiene, sueno y alimentos
eoCrear grupos de apoyo psicoemocional para las madres cuidadoras

eProgramas de recreacion como derecho para ninas, ninos, adolescentes y madres.

eRealizar campanas de corresponsabilidad social y personal, que implique al sistema de salud en la
visibilizacion y respeto hacia las madres cuidadoras.
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TESTIMONIOS

“Yo vivo para mi hijo”
Belkis (55 ainos) | Mama de Josué (12 ainos)

Yo vivo para mi hijo Josué. El es paciente renal grado Vy cay6 en dialisis hace cinco anos. El nacié con un
solo rinén, que funcionaba al 50% de sus capacidades. Lo cuidamos mucho, ese rindn aguantd hasta que
no pudo mas. Desde entonces, estuvo tres anos en dialisis en el hospital y ya tiene dos anos en dialisis
peritoneal. Un trasplante es la Gnica solucion.

Yo pari siete hijos, y dos se me murieron. También tengo 13 nietos. Al poco tiempo de haber perdido a
mi hijo de 21 anos por un cancer, conoci a Josué. Era sietemesino. Yo trabajaba como camarera en el
Domingo Luciani, en El Llanito. Su mama lo habia dejado abandonado en ese hospital, en la incubadora.
Yo me dediqué a cuidarlo sin ningln interés. Puse a mi muchachito bonito.

Un dia aparecié la mamay se lo dieron a ella. Después de un tiempo me llamé y me dijo “quiérelo mucho,
yo no me lo voy a llevar, se lo voy a dar a usted”. Ella vivia en Petare. Nos encontramos en el metro de
Petare y ahi me lo dio. Nunca mas la vi. No he sabido mas nada de ella.

Yo no le puedo donar mi rindn a Josué porque no soy su mama biolégica, y no consigo a su mama. Tam-
poco hay en Venezuela trasplantes de donante cadaver. Eso me angustia. Quisiéramos encontrar por lo
menos un familiar que pudiera ser compatible para el trasplante de vivo a vivo. El quiere vivir, él paso para
su liceo y lo llevo siempre. Me quedo afuera sentadita esperando que salga de clase.

Vivo con mi esposo y mi papa de 86 anos. Mi papa ya no ve mucho, pero lo atiendo igual, sobre todo con
el alimento, porque a esa edad ya empieza a ser como un nino. Mi esposo tiene espasmo facial, asi que
soy yo sola. Hay dias en los que tengo que cuidar a dos nietos. Mis hijas me ayudan en la casa y no les
gusta que estemos solitos, pero no siempre es suficiente.

Tuve que abandonar todo por mi nino. Eso me costé mi trabajo. En el hospital Domingo Luciani me presio-
naron, me decian que no podia pedir tantos permisos y reposos, pero yo no podia dejar al nino solo. Ahora
estoy jubilada y no trabajo. No puedo trabajar. A veces vendo dulces, tortas, pero no tengo mas ingresos.
Sin embargo, no me arrepiento: por Josué me levanto todos los dias.

Siempre tengo que buscar la manera. Vivo en Caucagua, en la zona de Barlovento, estado Miranda, en
una casa que no es mia. Deberia mudarme, pero no tengo plata ni para pagar un camion que me pague
esa mudanza. Tampoco tengo adonde ir. S me gustaria conseguir algo, algin lugar en Caracas cerca del
hospital. Ojala el gobierno o alguien me ayudara a conseguir un lugar.

A veces ni siquiera tenia dinero para moverme. Antes me paraba en la autopista de madrugada a pedir
cola para poder llevar a Josué tres veces a la semana al hospital.

Ahora se dializa en casa con la maquina peritoneal, pero estoy preocupada por el moho porque tengo una
filtracion y no tengo cémo comprar el cemento para repararla. Mi mama murio y no pude ir a despedirla



porque no tenia como pagar el pasaje. Hay momentos en los que ni tengo qué comer.

He tenido que vivir de todo, entre cirugias y operaciones de catéter. En el hospital vemos mucho sufri-
miento como familiares, y nos da miedo. A veces me siento muy presionada, son tantas cosas que qui-
siera irme y perderme, pero mi hijo me da mucha fortaleza. Me dice “mami, yo te amo”. Y yo también lo
amo. Eso me da motivacion para seguir.

“A mi me cambio la vida”
Niurka (56 anos) | Abuela de Génesis (13 anos)

Tengo a Génesis desde los 4 dias de nacida. Su mama la abandoné en el hospital de ninos. Yo soy su
abuela: su papa es uno de mis hijos y tiene discapacidad cognitiva. A los 4 anos, a Génesis le detectaron
la enfermedad renal. Se dieron cuenta porque tenia infecciones recurrentes.

A mi me cambié la vida. Yo soy de La Pastora, en Caracas, y trabajaba en un centro hipico, pero cuando
Génesis entrd en dialisis no pude seguir. Empez0 a dializarse en 2021 y desde entonces tenia que llevarla
al hospital tres veces a la semana. Estuvo en dialisis peritoneal, pero tuvo un problemay al hacer el proce-
dimiento solo sangraba, por lo que tuvo que volver a la hemodialisis todos los lunes, miércoles y viernes.

Me quedé sin trabajo y sin pareja. No todos aguantan esto. Yo pasaba mucho tiempo en el hospital y mi
pareja se canso. Todo mi tiempo era para Génesis. Hemos estado hospitalizadas un ano entero. Al princi-
pio la familia te visita, pero después no regresa.

Vivir un ano en el hospital y que no veas a tu familia es duro. Hay que sobrevivir y hacer magia para buscar
la comida, los medicamentos y los examenes. En ocasiones siento que es horrible.

Al pasar mucho tiempo en el hospital, descuido a mi otra nieta, que esta a mi cargo, y a mi hijo con dis-
capacidad. Los dejo solos a la buena de Dios. A veces mi otra nieta me reprocha que no le dedico tiempo
a ella. Ella es hija de mi hija que falleci6. Eso me hace sentir mal. Pero tampoco tengo tiempo para mi.

Hay semanas en las que no compramos comida porque hay que gastar en medicamentos. Mi hijo gana
10 ddlares por semana, pero si compro medicinas no compro comida. A veces me hago una arepa y me
la como sola. Génesis tiene comida en el hospital cuando vamos, pero las madres y mujeres cuidadoras
no la tenemos.

En el hospital siento tristeza cuando veo morir a uno de nuestros “nefroninos”, como le decimos a los
pacientes de Nefrologia. Cada vez que uno de ellos se va, nos preguntamos si nuestra familia sera la si-
guiente, si seremos los proximos llorando. Eso te marca, porque convives con ellos y aprendes a amarlos.
Los queremos a todos como si fueran nuestros hijos.

Todavia no han metido a Génesis en la lista de trasplantes de rindn. Le falta una operacion de la vejiga
para que pueda ser considerada. Si una de mis hijas es compatible, ella pudiera ser su donante. También
sueno con ver a mi otra nieta estudiar y graduarse de lo que quiere. Por ahora, el trasplante de Génesis
es uno de mis grandes suenos personales.



Doctora en Ciencias Sociales, Magistra en Filosofia. Licenciada en Filosofia y en
Letras. Sus trabajos comprenden analisis y enfoques con perspectiva de género de
las politicas publicas, en especial en relacion con los cuidados y proteccion social.

Actualmente dirige la Revista Venezolana de Estudios de la Mujer que publica el
Centro de Estudios de la Mujer de la Universidad Central de Venezuela (CEM UCV),
donde fue Directora y Coordinadora de Investigacién. Coordina el Area de Estudios
de Postgrado sobre Estudios de las Mujeres y la Maestria correspondiente, en FaCES
UCV.

Es Profesora Titular de la UCV e Investigadora Senior del Centro de Estudios
Latinoamericanos Romulo Gallegos (Celarg), Profesora Invitada en CLACSO, en UNAM
y Fellow de CALAS en 2021. Ha sido conferencista en numerosas instituciones
académicas de América Latina y el Caribe. Ha sido consultora y asesora de
organismos internacionales en materia de Transversalizacion de Género. Es autora
de numerosas publicaciones en materia de género, politicas publicas, y ampliacion
de derechos humanos de las mujeres.
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Prepara Familia es una organizacion de la sociedad civil fundada en 2008, que busca
acompanar, asistir y defender los derechos de los ninos, ninas y adolescentes hospita-
lizados y con enfermedades cronicas, las mujeres cuidadoras y sus familias.

Prepara Familia tiene las siguientes lineas de accion:

1. Desarrolla programas de atencion, asistencia, formacion y seguimiento para ninos,
ninas y adolescentes en situaciones vulnerables.

2. Desarrolla programas de atencion, acompanamiento, formacion y empoderamiento
para mujeres cuidadoras en hospitales publicos y comunidades.

3. Defiende los derechos humanos de los ninos, ninas y adolescentes hospitalizados
y las mujeres cuidadoras, en instancias nacionales e internacionales.

Desde hace tres (3) anos establecimos un Centro de Proteccion Nutricional y una
Unidad Psicosocial Legal para atender a ninos, ninas y adolescentes con riesgo de
desnutricion, asi como mujeres embarazadas y lactantes que reciben consejeria de
lactancia materna y formacion nutricional, adicionalmente inauguramos un Centro de
Pediatria Social Comunitaria para comunidades vulnerables.

Prepara Familia forma parte de la REDHNNA, Red Naranja, Sinergia, Con Ellas, y la
plataforma PAHNAL.



S vy f ©

www.preparafamilia.org @preparafamilia




