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Viviendo con el cancer de un (a) hijo (a)
Edelmira Castillo, Ph. D.%, Catherine A. Chesla, D.N.Sc.?

RESUMEN Este estudi o fenomenol 6gico con 22 padresy madres de nifios (as) con leucemiatuvo como
objetivo conocer |os sentimientos, |as expectativasy |as preocupaciones cotidianas de los
padres y las madres. Inicialmente, padres y madres sintieron que € cancer era una
catastrofe que ponia fin a su mundo pero poco a poco aprendieron a vivir con una
enfermedad “ conocida perotraicionera” . La experiencia con la enfermedad fue diferente
para padres y madres. Las relaciones entre padres y madres fueron afectadas tanto
positiva como negativamente por la enfermedad.
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ANTECEDENTES E
IMPORTANCIA DEL PROBLEMA

El cancer ademas de ser una enfer-
medad croénica que amenazalavida es
una enfermedad que simbolizalo des-
conocidoy lo peligroso, el sufrimiento
y €l dolor, laculpa, €l caosy laansie-
dad®. Cuando la persona que padece €
cancer es un (a) nifio (a), todas estas
reacciones emocionales puede ser mas
intensas paraé (a) nifio (a), los padres,
hermanos (as), la familia extensay €
personal de salud responsable del cui-
dado. Losavancesrecientesen el trata-
miento del cancer infantil han cambia-
do su prondstico. Enlos paisesdesarro-
Ilados, el cancer infantil eravisto como
una enfermedad aguda, casi siempre
fatal; ahoraesvisto como unaenferme-
dad croénica que pone en peligro la
vida®. En paises en desarrollo, €l pro-
ndstico del cancer ha mejorado pero
aln sigue siendo una enfermedad fatal
paralamayoria de los nifios. Indepen-
dientementedel prondstico, el aumento
enlasobrevidadelosnifiosy nifiascon
cancer tiene efectos profundos en ellos
(as) y ensusfamilias. A pesar queseha
investigado el impacto del cancer in-
fantil en las familias, aln se descono-
cen susefectosenlosprocesosfamilia-

resespecia menteenlospaisesen desa-
rrollo.

El cancer afecta a todos los miem-
brosdelafamiliay al nifio (a) en todos
los aspectos de sus vidas®®. Laincerti-
dumbre, €l estrés y la ansiedad estéan
presentes durante toda la enfermedad
aln cuando esté controlada®*®. Las fa-
milias deben afrontar efectivamente la
situacion creada por la presenciade la
enfermedad a fin de poder luchar con-
traellay mantener lavidafamiliar dela
mejor manera posible.

Las exigencias fisicas y emociona
les impuestas por la experiencia del
cancer cambian de acuerdo con laetapa
dedesarrollo, laestructuray el gradode
apoyo con que cuenta la familia*?®,
Los padres de nifios con cancer gene-
ralmente estén aprendiendo su papel
parental, que de por si genera tension.
Ademés de aprender y desempefiar su
papel parental, los padres deben en-
frentarsealarealidad dequeellossolos
no pueden proteger y proporcionar a
nifio (a) todo € cuidado que é o ella
necesita.

La experiencia de criar un (a) hijo
(8 con cancer no ha sido estudiada
suficientemente. Lamayoriadelos es-
tudios acerca de las familias de nifios
con cancer se harealizado en contextos
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diferentes a colombiano y empleando
métodos de investigacién que no per-
miten describir las preocupaciones, las
précticas, los habitos y las dificultades
cotidianas de | os padres desde el punto
devistade ellos.

Estainvestigacin pretende contes-
tar las siguientes preguntas. ¢COmo
perciben los padres y las madres la
enfermedad, su tratamiento y prondsti-
co? ¢Cudles son los sentimientos, ex-
pectativas y preocupaciones de |os pa-
dresy las madres sobre € (a) hijo (a)
enfermo (@) y la enfermedad misma?

Si se conoce y comprende lo ante-
rior, es posible proporcionarles a los
padres un cuidado mas apropiado a su
realidady ayudarlesmésefectivamente
aafrontar lasituacion. lgualmente, si se
conoce el mundo de los padres es posi-
ble que se puedan disefiar intervencio-
nes que garanticen un cuidado y trata-
miento efectivo para e (Ia) nifio (a)
enfermo (a).

METODOLOGIA

El presente estudio estd enmarcado
enel paradigmadel constructivismo. El
método empleado para redizar lain-
vestigacion fue la fenomenologia
interpretativa o hermenéutica, que se
basa en la filosofia ontolégica de
Heidegger y que pretende entender los
fendmenos humanos en sus propias
manifestaciones'®. El objetivo de la
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fenomenologia interpretativa es com-
prender las preocupaciones, préacticas,
significados y experiencias cotidianas
y articular las semejanzasy diferencias
en los significados, préacticas, preocu-
paciones y experiencias de los seres
humanos'”8, Sin embargo, es necesa-
rio tener en mente que los seres huma-
nos como seres histdricos, situados y
multifacéticos son conocidos sélo en
aspectos concretos 'y especificos'®. En-
tender alos seres humanos exige escu-
char susvoces, sushistoriasy experien-
cias cotidianas. A continuacion se des-
criben los aspectos metodol 6gicos del
estudio en relacion con la muestra, la
recoleccion einterpretacion delainfor-
macion.

Muestra. Los padres y las madres
gue participaron en el estudio cumplie-
ron con los siguientes criterios de in-
clusion: ser € padreolamadredeun (a)
nifio (a) entre 3y 12 afios de edad que
hubiera sido diagnosticado (a) con
leucemia linfoblastica aguda (LLA) a
menos con 3 meses de anterioridad al
inicio de larecoleccion de lainforma-
ciony gue estuvieraen € primer afio y
medio de tratamiento. Los padresy las
madres debian vivir en la misma casa
con € (la) nifio (a). El (Ia) nifio (a) no
debia tener otra enfermedad fisica o
mental diferente ala LLA. Los nifios
eran atendidos en launidad de quimio-
terapia de un hospital universitario.

La muestra estuvo conformada por
8 pargjas de padre-madre, una diada
abuela-padre, una diada abuela-madre
y dosmadres (unasolteray unacasada)
para un total de 22 participantes que
representaban 11 familias. El nimero
de hijosen cadafamiliavario entre 1y
3 nifios, la mayoria de los padres y
madres tenian 3 hijos. Dos madres y
tres padres tenian hijos (as) derelacio-
nes previas.

La edad de los padres y madres
estuvo entre 19 y 62 afios; la mayoria
tenian 40 afios 0 menos. Todas las per-
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sonas participantes eran catdlicas ex-
cepto una pareja que se denominaron
“creyentesen Dios’. Lamayoriadelas
madres tenian educacion primaria,
mientras que los padres tenian educa-
cion secundariay universitaria. Todas
las madres trabajaban como amas de
casa excepto una madre que vendia
loteria y una abuela que trabajaba en
agricultura o en oficios varios. Los pa-
dres trabajaban como ingeniero civil,
maestro de secundaria, cajero de ban-
co, conductor de taxi, obrero de cons-
truccion y trabajador de reciclgje. La
mayoria de los padres y las madres
vivian en la ciudad donde su hijo (@)
recibiael tratamiento, cuatro vivian en
otras ciudades pequefias a una hora en
carro y dos vivian en &rearural a una
hora en carro.

Lamayoriadelos(as) nifios (as) era
menores de seis afos y varones. Ocho
eran el primer hijo (a), de estos cuatro
eran hijos (as) Unicos (as). Lamayoria
de los (as) nifios (as) tenian leucemia
hacia 12 meses 0 mas y estaban en la
fase de mantenimiento al momento de
la primera entrevista. De los cuatro ni-
fios (as) en edad escolar, solamente un
nifio abandond | os estudios después del
diagndstico. Unicamente un nifio en
edad preescolar iba a jardin infantil,
los otros se quedaron en casa para ser
cuidado por sus madres.

Recoleccién y andlisis de lainfor-
macién. Con cada pareja o diada, una
delasinvestigadorasrealizo tresentre-
vistas, conunintervalo dedosmeses; la
primera entrevista fue individual, la
segunda conjunta y la tercera indivi-
dual. Las entrevistas se realizaron de
acuerdo con unas guias elaboradas pre-
viamente. Sinembargo, lainvestigado-
ra siempre estuvo dispuesta a permitir
quelospadresy lasmadres hablaran de
lo que ellos y ellas consideraban nece-
sario. Lasentrevistasfueron grabadasy
transcritastextualmente por unadigita-
doray revisadas|uego por lainvestiga-

dora a fin de garantizar que el texto
escrito correspondieraen su totalidad a
lagrabacion. Lainvestigadoratambién
realizd algunas observaciones de la
interaccién delos padresy sushijosen
€l hogar y durante la hospitalizacion.

El texto delasentrevistasseanalizo
de acuerdo con las estrategias propues-
taspor Benner y Chesla(comunicacion
personal, 1997). El andlisis inicial se
realiz6 durante larecoleccion delain-
formacion con el fin de clarificar los
aspectos confusosy verificar lasinter-
pretaciones realizadas en la siguiente
entrevista. Despuésdefinalizar lareco-
leccion delainformacion, se efectud la
interpretacion profundadel texto delas
entrevistas para lo cua se ley6 varias
veces todo el texto de cada una con €l
propdésito de entender la historia com-
pleta de cada participante, identificar
aspectos y topicos que ameritaban ma-
yor interpretaciony describir lassimili-
tudesy diferenciasentrelashistoriasde
los padres y las madres.

RESULTADOS

A partir del momento en que los
padresy las madres oyeron el diagnés-
tico comunicado por el oncélogo, ellos
y €ellas iniciaron un proceso continuo
paraaprender avivir conlaenfermedad
de sus hijos (as)como parte integral de
susvidas. A continuacién sedescribeel
proceso que los padres y las madres
vivieron durantelosprimeros 18 meses
de su experiencia con la enfermedad.
Esimportante recordar que este proce-
so esposible que duretodalavidapues
¢l (1) nifio (a) puede sobrevivir perola
sombradel cancer estaracon lospadres
y lasmadresparasiempre. Lospadresy
las madres pasaron de sentir que €l
cancer erauna catastrofe que poniafin
asu mundo y que se encontraban en un
laberinto sin salida a ser capaces de
continuar su vida con una enfermedad
conocida pero traicionera.
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“Mimundosehaterminado”: Res-
puestainicial al diagnostico. Lareali-
dad de los padres y las madres empez6
a ser interrumpida por los primeros
sintomas de la enfermedad. Al mismo
tiempo, los padresy las madresinicia-
ronel recorridodeuncamino cuyofina
les era desconocido. Ellos y ellas no
esperaban que ese camino fuera tan
largo y doloroso, especialmente al co-
mienzo de laenfermedad. Algunos pa-
dresy madresintuitivamente entendie-
ron que su hijo (a) podia tener una
enfermedad muy seriadebido alossin-
tomasqueobservabanenel (1a) nifio (a)
peroni siquieralospadresy madresque
habian tenido experiencias con cancer
en familiares 0 amigos consideraron la
posibilidad de que su nifio (a) tuviera
cancer. Padres y madres pensaban que
el cancer eraenfermedad deadultos, no
de nifios.

Antes de conocer €l diagndstico
definitivo, los padresy madresestuvie-
ron en un estado deincertidumbre mez-
clado con unagran esperanzade quela
enfermedad del nifio (a) no fueraseria.
Después, cuando el oncologolesdijoel
diagnéstico, e mundo de los padres
parecié derrumbarse o detenerse. Ex-
presionestalescomo “Eso fue el fin del
mundo” , “ El mundo se me vino enci-
ma”, “Me senti entre una caja muy
pequefia, como que el mundo fuera esa
pequefia caja”, “ Mi mente quedd en
blanco” , muestran cémo tomaron |los
padresy madresel diagndstico definiti-
VO cuando o escucharon por primera
vez. Por unos pocos minutos, tal vez
horas o dias, padresy madres se sintie-
ron incapaces de cambiar la situacion.
Pero el deseo firme de hacer algo para
mantener vivo (a) a nifio (a) hizo des-
aparecer €l estado de chogue en un
tiempo relativamente corto.

En & momento del diagndstico, la
mayoria de padres y madres creyeron
guesuhijo (a) moririapronto acausade
laenfermedad. El conocimiento précti-

€0 que padresy madres tenian sobre el
cancer como una enfermedad fatal ge-
neré en ellos (as) la idea de la muerte
inminente del nifio (a). Los médicos
oncélogosdesempefiaron un papel muy
importante en consolar a los padres y
ayudarlesareplantear su percepcionde
laenfermedad. Lainformacion propor-
cionada por ellos sobre la enfermedad,
e tratamiento y € pronostico dio a
padres y madres otra perspectivade la
enfermedad. Padresy madresentendie-
ron que habia una posibilidad paraque
su hijo (a) siguieraviviendo y por tan-
to, debian hacer todo lo que estabaasu
a cance paramantener asu hijo (@) vivo
(). Esta posihilidad hizo que poco a
poco € mundo de padres y madres
fuera factible de nuevo y les llevé a
reorganizar sus vidas alrededor de la
enfermedad.

Todos los padres y madres se pre-
guntaron mucho, sobretodo al comien-
zodelaenfermedad, suscausasconcre-
tas. Las madres mas que los padres se
preguntaron si ellas habian hecho o
dejado dehacer algo que causd laenfer-
medad. Las madres pensaron que ha-
bian hecho algo durante el embarazo o
que habian alimentado inadecuada-
mente a nifio. Dos madres creyeron
queel padredel nifio eraresponsablede
causar laenfermedad. Unadeellascreia
que“lasangremaladel padre” debido
a su alcohaolismo, consumo de cigarri-
Ilo y relaciones con prostitutas, erala
causa de la leucemia del nifio. La otra
madre pensaba que el abuso emocional
y €l sufrimiento que el padrele causd a
ellay asu hija podrian ser las causas.
Esta madre se aferr6 a esta posibilidad
apesar dequelanifiayahabianacidoy
dequeel padre no hizo nadaespecifico
paracausarledafo. Probablementeesta
madre crey6 0 quiso creer esto como
una manera de hacer que el padre se
sintieracul pabley asumierasu papel en
€l cuidadoy tratamiento delanifa. Esta
madre era muy timida y se percibia

como incapaz de hacer por si misma
todaslasactividadesen el hospital rela-
cionadas con € tratamiento.

El sentimiento de duday culpa de
padresy madresfrentealascausasdela
enfermedad disminuyé cuando los
oncélogoslesaseguraron queellos(as)
no eran responsablesde causar laenfer-
medad. Sin embargo, esto parece que
funciond paratodaslas madresy todos
|os padres, excepto uno. Lainfidelidad
conyugal deeste padrey lasospechade
lamadresobrelacul pabilidad del padre
hizo que ambos creyeran que el com-
portamiento del padre podia haber cau-
sado laenfermedad delanifia. Ademas,
el padre pensaba que Dios lo estaba
castigando por haber abandonado aotra
hija que él engendr6é cuando era un
adolescente.

La culpabilidad y responsabilidad
experimentada por padres y madres
frentealascausasdelaenfermedad fue
un motivo mas para sentirse agobiados
(as). Enfrentar los sentimientos de cul -
pa requiere mucha energia y tiempo
gue los padres y las madres podrian
utilizar en afrontar las demandas de la
enfermedad. Por otro lado, tener esos
sentimientos pudo haber ayudado es-
pecialmentealos padresainvolucrarse
en el cuidado de los nifios. Las expre-
siones de culpa en los padres y las
madres provocaron respuestas de ayu-
da entre los médicos, enfermeras, psi-
cologos, sacerdotes, y amigos quienes
enlamayoriade lasvecesfueron capa-
cesdealiviar los sentimientosde cul pa.

Al comienzo de la enfermedad, al-
gunas madres no querian que otras per-
sonas supieran de la enfermedad de su
hijo (a) por diferentes razones. Una
madre acostumbraba a guardarse las
cosas parasi misma, por tanto ocultar la
enfermedad del hijoformabapartedela
préctica de mantener las cosas para si;
esta préctica estaba incorporada a su
vida'y modo de ser. Otras dos madres
no dieron a conocer laexistenciade la
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enfermedad para evitar comentarios y
actitudes desagradables e inoportunas
delagente. Ellastemian quelas perso-
nas les hicieran muchas preguntas solo
por curiosidad, que sintieran lastima
por ellasy que trataran de aislar o re-
chazar al nifio porque consideraban que
laenfermedad era contagiosa. Después
de un tiempo todas estas madres se
dieron cuenta que no existia razén a-
guna para esconder la verdad sobre la
enfermedad pues eraobviaparatodo €l
mundo “Es como querer tapar €l sol
con los dedos’. Después de pasados
algunos meses, ellas fueron capacesde
compartir laexperienciadelaenferme-
dad conlosdemésy sesintieron mucho
mejor porgue esto permitio que los de-
mas pudieran ayudarlas y expresarles
empatiay simpatia.

Entonces eso ha cambiado, porque
yo antes no queria que la gente me
preguntara, no queria, no queria ha-
blar con nadie sobre la enfermedad,
pero yo ahora he aprendido que hay
que compartir todo, y eso me ayuda. Es
gue aqui, practicamente la gente ya
sabe de que €l nifio esta en tratamiento
de quimioterapia porque la gente nos
ha apoyado. Yo salgo y me dicen como
¢sigue @ gordito?

El rechazo de algunas madres aque
los demas supieran de la existencia de
laleucemia pudo deberse al sentimien-
to de responsabilidad en cuanto a cau-
sar laenfermedad de su hijo. Por tanto,
es posible que ellas se sintieran aver-
gonzadassi otraspersonas se enteraban
del diagndstico del nifio (a) por lacreen-
cia sobre su propio papel en causar la
enfermedad. Tan pronto como ellas
entendieron que no eran responsables,
cambiaron su actitud respecto aquelos
demés conocieran €l diagndstico.

“Saliendo del laberinto” : Recupe-
racion del mundo perdido. Encontrar
un significado positivo en la enferme-
dad a través de la religion permitio a
madresy padresempezar arecuperar su
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mundo después de cierto tiempo.
“Cuando a usted le dicen que su hijo
tiene leucemia, usted no ve ninguna
salida, usted se siente como en un com-
pleto laberinto. Pero més tarde, se da
cuenta que hay unas escaleras muy
largas que subir”. Madres y padres
empezaron a ver las posibilidades que
habian delante de ellas y ellos unos
meses después del diagndstico, gene-
ralmente cuando la condicion clinica
del nifio (a) mejord.

Las madres y los padres se dieron
cuenta que laenfermedad eraalgo que
estariacon el (1) nifio (a) y por supues-
to con ellas (0s) por mucho tiempo,
probablemente parasiempre. Madresy
padres interpretaron la enfermedad
como incurable pero tratable y contro-
lable por el tratamiento. Algunas ma-
dresy padres querian creer que su hijo
(a) estaba curado (a) de la leucemia
gracias a tratamiento. Otras (0s) reco-
nocieron que el tratamiento biomédico
solo podia desaparecer |os sintomas y
guelacuracion sedariapor lainterven-
cién de Dios.

Lamayoriade madresy padresvie-
ronalaleucemiacomo unaenfermedad
crénica en la que no podian confiar:
“ Es una bomba de tiempo; puede ex-
plotar encualquier momento” . Lasma-
dresy padresno sabian cuandolaenfer-
medad volveriaaatacar, por tanto ellas
y €llos sentian que estaban viviendo al
borde de un precipicio. Ellas y €llos
vivian en un mundo de esperanzamez-
clada con un temor persistente como lo
expresa este padre.

Yo pienso en que ella no se mevaya
a...selevayaacomplicar oalgo, o sea
eso es lo que mas a mi [preocupa] de
queella, alguna cosa selevaacompli-
car o algo, eso es lo que yo pienso. O
Sea es como un temor ... yo, trabajo de
noche y hay un momento en que uno
esta solo, que las calles solas, que uno
[esta] andando por ahi, entoncesyo me
pongo a pensar en eso, en ellay deque

me le va a pasar algo asi mas grave...

Todas las madres y padres perdie-
ronlatranquilidady certezade sumun-
do porgue la vida del nifio (@) estaba
bajo el constante peligro por lareapari-
cion de la enfermedad. Sin embargo,
madres y padres aprendieron a vivir
contal incertidumbrefundamental men-
teviviendo sblo el presentey evitando
pensar y mucho menosvivir en el futu-
ro.

Yo soy muy real; a veces yo estoy
solay yo me pongo a pensar en que la
enfermedad que €l tiene es una enfer-
medad muytraicionerayyoluegodigo,
por ejemplo ahora con la ida a San
Andrés. Yonoloibaadejar ir, nosotros
habiamos comentado de no dejarlo ir
pero yo me puse a pensar st mi Dios
quiere llevarselo uno no puede afe-
rrarse a que él no seva air ¢cierto?
Entonces, nosotros|o degjamosir. Pero
yo estoy a veces asi sola 'y yo pienso el
dia menos pensado a mi me llega la
malanoticia, porquetodo el mundo nos
tenemos que morir, pero en ese caso
tenemos mas, mas opor tunidadesnoso-
tros de vivir que ellos.

Lospadresy madresno sesintieron
desalentados (as) ni disminuyeron su
compromiso con el cuidado del nifio (a)
y sutratamiento debido asu percepcion
delaenfermedad como crénica. Estoes
diferente a lo que algunas veces se
observaen la préctica clinica entre pa-
dresy madres de nifios con otras enfer-
medades crénicas como la diabetes.
Por el contrario, lamayoriade madresy
padres entendieron que debian ser aln
mas diligentes y cuidadosos (as) en
seguir €l tratamiento aunqueel (1a) nifio
(a) no mostrara sefiales de la enferme-
dad. Los padresy madres comprendie-
ron quelaenfermedad podiareaparecer
en cual quier momento, alin en ausencia
de sintomas como le sucedia a otros
nifios que veian en € hospital.

Es muy importante entender las ex-
cepciones alaatencién continuay ala
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adherencia a tratamiento biomédico
porque en tales situaciones se pone a
nifio (a) en riesgo de morir. El trata-
miento fue suspendido o interrumpido
en tres familias. Una de las madres
solteras suspendi6 el tratamiento por
completoy el nifio murié subsecuente-
mente. No hubo laoportunidad de obte-
ner informacién que permitiera enten-
der ladecision de estamadre porque no
se hicieron todas las entrevistas con
ella. Lospadres jovenesdeunanifiade
4 anos interrumpieron el tratamiento
por consejoy sugerenciadelosabuel os
maternos, quienes eran médicos. Més
tarde cuando el padrey lanifiafuerona
vivir con los abuel os paternos, porque
lamadrenoquisovivir masconellos, €l
tratamientosereinicioy lanifiaserecu-
perd. Los padres de un nifio de 6 afios
interrumpieron el tratamiento por te-
moresalosmedicamentosy haciaalgu-
nas précticas del hospital como centro
dedocenciay ademas por faltadedine-
ro. Estos padres regresaron a hospital
inmediatamenteel nifio presentd denue-
vo los sintomas y a partir de entonces
siguieron estrictamente el tratamiento.
En estaocasi6n ellosyahabian adquiri-
do un seguro de salud para el nifio.
Ningun padre o madre admitié que
laenfermedad |e habiaimpedido seguir
adelante con su vida. Sin embargo, la
enfermedad estaba presente en € mun-
do de madresy padres de diversas ma-
neras. Todo lo que ellas (0s) debian
hacer por é (ella) nifio (a) como darle
las medicinas, cumplir con las citas
para exdmenes de laboratorio o la qui-
mioterapiay llevar acabotodaslaspréc-
ticas del cuidado, eran recordatorios
constantesde que laenfermedad estaba
en casaviviendo con ellos cadadiay a
toda hora. Algunas veces, madres y
padres olvidaban la enfermedad por
muy corto tiempo pero su compromiso
con € cuidado del nifio (a) lestraiade
regreso a una realidad donde la enfer-
medad ocupaba un lugar prominente.

Madresy padres pensaban massobrela
enfermedad y la posibilidad de que €l
(I8) nifio (&) muriera mientras estaban
solas (0s) en casao en €l trabajo, como
le sucedia a esta madre:

Aratos se piensan cosas, a ratosno
se piensan; a ratos echa uno como al
olvido lo que esta pasando, de pronto
vuelve y recuerda de manera que no
hay seguridad, siempre se mantiene
algo negativo enuno. S, yo piensoy yo
mirolascosasydigo: “ ¢Quéserademi
el diaquedepronto Juliomefalte?” Yo
si y hay veces lloro; hay veces digo
“ jAh, esto esberriondo! Yodigo meva
hacer mucha falta mi muchacho, me
deja muchos recuerdos” .

Parece quelasoledad confrontabaa
madres y padres con sus temores y
preocupaci ones més profundas einten-
sas. Probablementeellas (0s) sesentian
libres de dejar que esos temoresy pre-
ocupaciones salieran a flote cuando
estaban solas (0s), pues pensaban que
eso no iba afectar anadie en lafamilia
en ese momento. Ademas, esos mo-
mentos de soledad |es proporcionaban
€l tiempo parapensar sobrelaenferme-
dad del nifio (a) méas que cuando esta-
ban ocupadas (0s) haciendo los queha-
ceres cotidianos.

Paralamayoriade madresy padres
la enfermedad era parte de sus vidas
cotidianas y la mantenian en su mente
como lo hacia esta abuela:

A mi no se me olvida eso, no, no se
me olvida. Uno como que se adapta, no
se entrega pues a estar llorando o a
estar pensando pero si, uno seacuerda
mucho. Eso son cosascomoquenosele
olvidan auno.  Queseleolviden auno
asi, no! Yo me voy a trabajar y de
pronto me acuerdo que él tiene la en-
fermedad ahi y quién sabe s se cura-
ra...

Hacia el final de la fase de induc-
cion, la mayoria de madres y padres
sintieron que habian recobrado sumun-
do aunque alin habiamuchas cosas que

seinterponian paraqueellas(os) tuvie-
ranlavidaquetenian antesdel diagnés-
tico del cancer. Eraimposible que ma-
dresy padresrecobraran sumundo cuan-
dosu hijo (a) todaviaestabamuy enfer-
mo (a) y posiblemente muriendo; pero
cuando madresy padrestuvieron algu-
na prueba tangible de que € (1a) nifio
(a) serecuperariay, especialmentecuan-
do el oncdlogo les informaba que la
enfermedad habiaentrado en remisién,
su mundo alterado parecia posible que
volviera nuevamente a ser “normal”.
Por tanto, laremisién delaenfermedad
fue un paso importante hacialarecupe-
racion del propio mundo como se des-
cribe a continuacion.
Laremisiéndelaenfermedadabrio
la posibilidad de “normalidad”. Ma-
dresy padres empezaron a experimen-
tar una sensacién de normalidad algu-
nos meses después del diagndstico,
usualmente al finalizar la etapa de in-
duccion del tratamiento cuando el esta-
dodel (la) nifio (a) eraestabley lascitas
médicasmenosfrecuentes. Laincipiente
sensacion denormalidad fuemésfuerte
cuando € (1a) nifio () no presentaba
sefidles de enfermedad y estaba tole-
rando bien el tratamiento. Lasensacion
denormalidad fueinterrumpidapor los
altibajos en la salud de | os nifios como
resfriados, baj os recuentos sanguineos
y espera de resultados de biopsia de
méduladsea(BMO)y liquidocefaorra-
quideo. Después de finalizar €l primer
afio detratamiento, lasensacidn denor-
malidad fue més rea para madres y
padresporquepor o general al final del
primer afo, el (Ia) nifio (a) habia com-
pletado la fase de mantenimiento del
tratamiento. Ademas, |os(as) nifios(as)
tenianlaBMO anual que confirmabala
remision de la leucemiay a partir de
este momento lafrecuenciadelasvisi-
tasal hospital disminuiademaneacon-
siderable. Entonces, sobre todo las
madresfueron capacesde organi zar sus
vidasy lavidade sus hijos (as) sin las
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limitacionesimpuestas por lasfrecuen-
tesvisitasal hospital. Las madresy los
padres de dos nifios que no tuvieron
ninguna hospitalizacion después de la
remisién delaenfermedad, experimen-
taron una sensacion de normalidad
mayor y masrapidaen susvidasquelas
madres y los padres cuyos nifios (as)
tuvieron al menos una hospitalizacion.

Paralamayoriade madresy padres,
la enfermedad se volvié parte de su
cotidianidad después de vivir aproxi-
madamente un afio con ellapero sdlosi
la enfermedad entraba en remision.
Madres y padres percibieron esta
cotidianidad de la enfermedad como
algo bueno para ellas (0s) porque no
alterabademasi ado susvidas. “ Escomo
tener otrarutina para hacer y usted se
acostumbra”. Algunas madres y pa-
dres hablaron de que la enfermedad se
volvié “familiar” para €llas (0s) o de
gue ellas (0s) se “familiarizaron” con
la enfermedad. Es decir, €llas (0s) se
sintieron capaces de seguir adelante
con sus vidas porgque “ conocian” la
enfermedad y podian ignorarla o verla
como a go que facilmente podian reco-
nocer. Esta sensacion de familiaridad
conlaenfermedady el proceso deapren-
dizaje que madres y padres realizaron
para enfrentarla, les permitié avanzar
en €l largo camino que les esperaba.

Ya ha habido mas madurez y esa
tranquilidad sobretodo enla casa, con
los nifios, con todo. Yo digo que hemos
subido, mejor dicho, que nos faltan
muchos escalones por subir pero que
yavamos subiendo puesa pasosgigan-
tescos. Que nosfalta muchosescalones
pues son tres afios, pero yo veo que
estamos muy hien ¢no? No estamos
como antes que yo me pegaba, que yo
me ponia... no, yaestamos subiendolos
escalones normalmente, no lo veo asi
como tan dificil como al principio.

L as madres mas que los padres ha-
blaron derecuperar “lanormalidad” en
sus vidas debido a que los padres no
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estaban tan involucrados en el cuidado
delos(as) nifios(as). Sentir que podian
dedicar més tiempo alos otros hijos y
efectivamente hacerse cargo del cuida-
do delosotros hijos, la casa, €l esposo
y otros miembros de lafamilia extensa
fueron sefiales de normalidad identifi-
cadas por las madres. Una madre dijo
“ Ahora yo sé que tengo que cuidar a
todo € mundo en mi familia porque
todos nosotros somos i mportantes. So-
mos como la mano con cinco dedos y
cada dedo necesita cuidado y atencion
porgue esimportante para quelamano
funcione bien, que todos los dedos es-
tén bien”. Otras madres nuevamente
empezaron a poner atencion a su apa-
rienciafisicaehicieron cosasal respec-
to como volver ausar maquillaje, com-
prarse ropa nueva y usar aretes. Los
padres también hablaron de “volver a
tener una vida normal”. Algunos de
ellos volvieron a dedicar tiempo a sus
amigos y asistian a reuniones en la
comunidad en las cuales estaban
involucrados antes de la enfermedad
pero no con la misma intensidad de
antes del diagndstico.

Cuando recobraron la sensacién de
normalidad en susvidas, lamayoriade
madresy padrestrataron de comportar-
secon el (la) nifio (a) enfermo (a) dela
mismaformaen que lo hacian antes de
laenfermedad. El (1) hijo (a) era nue-
vamente un (&) nifio (a) normal, luego
ellas (os) también podian volver a ser
madresy padres normales. Esasi como
madres y padres empezaron a ser un
poquito mas flexibles con las restric-
ciones gque le imponian a nifio (a),
como por gemplo, permitirle partici-
par en juegosy deportes. Pero el aspec-
to més significativo que indicaba nor-
malidad en lavida de madresy padres
fue & hecho que restablecieron los li-
mites a comportamiento de los (as)
nifios (as) y empezaron adisciplinarles
como lo hacian antes delaenfermedad.

Respuestas emocionales y su ex-

presion: Diferenciassocialesde géne-
ro. Al reflexionar sobre sus emaociones
y sentimientos, los padres estuvieron
menosdispuestosquelasmadresades-
cribir el sufrimiento y la tristeza que
sintierondurantelosprimerosmesesde
la enfermedad. El siguiente aparte de
una entrevista surgio después de pre-
guntarleal padre cémo sesinti6 cuando
escucho el diagndstico por primeravez
debocadel médico en el hospital local.

P. Enesemomento, uno como padre
tiene que tratar de controlarse, o0 sea,
asi hice yo, traté de controlarme para
cuando llegarala esposa conlamaleta
del nifo, ellanomevieraalterado ¢si?

E. ¢Qué hizo para poderse contro-
lar?

P. Bueno, yo para poderme contro-
lar o primero quehicefue pensar enmi
viday enlavidademishijos. ¢Por qué
en la vida de mis hijos? Porque es que
ellos dependen de mi. S yo en ese
momento me exaspero, s en ese mo-
mento yo me pongo como dicen algu-
nosagritar, a vociferar, a darme con-
tra las paredes no estoy haciendo lo
gue deberia hacer como persona razo-
nable ¢si? Uno tiene que razonar fren-
te a las cosas, los problemas llegan y
los problemas tienen solucién. Eso lo
he aprendido de muchos amigos ¢no?
Entonces eso hice ese dia. Voltiélo de
la razon del ser, o sea, tengo que por-
tarme como me han ensefiado, 0 sea
dentro de lo que son las cosas dificiles
buscarle soluciones. Y en ese momento
asi me senti yo.

Este padre entendié que su manera
de actuar erala de controlar sus emo-
ciones como se espera que lo haga un
hombre racional. En la cultura colom-
biana se supone que los hombres no
deben aceptar ni expresar tristeza o
congoj&; ellos deben ser racionales no
emocionales en las situaciones difici-
les. Este padre como los demas padres
control6 sus emocionesy se centré en
lo que era necesario hacer en ese mo-
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mento en lugar dellorar o enfurecerse.
Unos pocos padres aceptaron haber | o-
rado y sentirse muy tristesy segiin las
madres, ellos mostraron estos senti-
mientos Unicamenteen laprivacidad de
sus hogares. Dos padres hablaron indi-
rectamente sobre la gran tristeza y do-
lor que sintieron durante los primeros
meses de la enfermedad. Un padre re-
conoci6 haber considerado la posibili-
dad de suicidarse @ inicio de la enfer-
medad como unamanerade escapar del
sufrimiento que estaba experimentan-
do debido a la enfermedad de su hijo.
Pero con la ayuda de un desconocido,
se dio cuenta que haciendo eso no ayu-
daria en nada al nifio ni a su familia,
Sino que ocasionaria mas sufrimiento.
Ademas, le preocupaba la posibilidad
de que lamadre no pudiera hacer nada
por €l nifio enfermo y los demaés hijos
después de que él muriera. Otro padre
habl 6 de que no pudo comer, dormir y
desempefiar su trabajo como acostum-
brabaahacerlo durantelosocho prime-
ros meses, pero también gracias a la
ayuda de sus amigos'y compafieros de
trabajo fue capaz de aceptar la enfer-
medad como algo real que debia en-
frentar conoptimismo. El creiaqueeste
optimismo seria més Util a su hijo, la
familiay aél mismo. Lamayoriadelos
padres se concentraron en escuchar la
informacion proporcionada por los
médicos, en conseguir el dinero nece-
sario paralos exdmenes de laboratorio
y el tratamiento, y en encontrar mane-
ras de ayudar a la madre con lo que
habiaquehacer enel hogar y el cuidado
de los otros hijos.

Las madres estaban en una mejor
posicion para expresar sus emociones
detristezay afliccion porquelacultura
les permite hacer esto y las estimula
para que expresen abiertamente sus
emociones en situaciones de tristeza.
Hacer lo contrario puede ser percibido
como unafalta de sensibilidad, o cual
esinusual paraunamuijer especia men-

te cuando sus seres queridos estan
involucrados en la situaci 6n. Por tanto,
durantelasentrevistaslamayoriadelas
madres aceptaron abiertamente haber
llorado, gritado y hasta perder un poco
€l control sobre todo cuando oyeron €l
diagnéstico por primeravez. Losmédi-
cos, las enfermeras, amigos, familiares
y otros padres |as escucharon y conso-
laron, sobre todo a comienzo de la
enfermedad. S6lo hubo una madre que
no se comporté de acuerdo con €l pa-
trén femenino tradicional en la cultura
colombianaal expresar susemaociones.
Ellanollor, estuvo camaday seguar-
do6 sus sentimientos parasi misma. De-
bido a este comportamiento, su esposo
y otros familiares la percibieron como
desapegada, despreocupada y dema-
siado calmada. Su modo de ser parece
guele molestabaalos demas, pero ella
lo consideraba una fortaleza.

Durantelaexperienciacon laenfer-
medad, madresy padres tuvieron algu-
nos momentos de euforia y felicidad.
Madresy padres reconocieron sentirse
muy esperanzadas(0s) y contentoscada
vez que obtenian un logro importante
en el tratamiento del nifio (a) como por
gemplo terminar una fase dd trata-
miento, obtener buenos resultados en
las pruebas de laboratorio, escuchar
decir a oncdlogo que su hijo (a) iba
muy bieny ver lamejoriaenlasalud de
su propio (a) hijo () y ladelos demés
nifios (as).

Las relaciones entre los padres
durante la experiencia con la enfer-
medad. El impacto delaenfermedad en
lasrelaciones de madresy padresvarié
en lamuestra estudiada; algunas de las
relaciones mejoraron continuamente,
otras permanecieron iguales, y otras
mejoraron temporalmente y luego vol-
vieron acomo eran antes del diagndsti-
co.

Lasmadresy los padres cuyasrela-
ciones mejoraron después del diagnds-
tico admitieron que la enfermedad los

habiaacercado més. Ellas(0s) sintieron
gue tenian un objetivo comun por lo-
grar, que era proteger a nifio (a) y
luchar por suviday bienestar. Ademas,
madres y padres compartian el sufri-
miento producido por laenfermedad y
lanecesidad de mantener lamejor vida
familiar posible. Estas madresy padres
dejaron de pelear, pasaban mastiempo
juntos, se consolaban mutuamente y
compartian més el cuidado del nifio.

Las relaciones solo se deterioraron
en una pareja porque la madre sentia
gue el padre no la apoyaba de ninguna
manera. Unaparejacon relaciones pre-
vias probleméticasvolvié asentir amor
y comprension después del diagndsti-
co. Durante casi un afio, esta paregja
tuvo unarelacion arménica; losproble-
mas resurgieron porque, segln laespo-
sa, €l esposo teniaunarelacidn con otra
mujer y seguin el esposo porquelaespo-
saeramuy posesivay |o estabaprivan-
do delalibertad parareadlizar activida-
des fuera del hogar, que respondian a
sus compromisos sindicales. Fue muy
evidente que las parejas con dificulta-
des previas en su relacion continuaron
con las mismas dificultades porgue la
causa de éstas no estaban relacionadas
con la enfermedad.

Las relaciones entre las abuelas y
sus hijas (0s) (madres y padres de los
nifios enfermos) se volvieron mas es-
trechas; |as abuelas apoyaron a sus hi-
jas (0s) y siempre les reconocieron €l
derecho atomar las decisionesen rela-
cion con la enfermedad del nifio (a).

IMPLICACIONES

Los hallazgos del presente estudio
son aplicables en el cuidado y en la
investigacion de las madres y los pa-
dresquevivenlaexperienciadetenery
cuidar aun (@) hijo (a) con cancer. La
variabilidad enlaformacomo madresy
padres asumieron la enfermedad du-
rantelasdiferentesfasesdel tratamien-

161




Colombia Médica

Vol. 34 N° 3, 2003

to indican la necesidad de estudiarlas
en cada una de ellas. Sandelowski®
sugiere que el tiempo debe tenerse en
cuentaen el muestreo delos participan-
tes, larecolecciény andlisisdelainfor-
macion y el informe de |os resultados
sin importar el disefio utilizado pero
sobre todo en los estudios cualitativos
donde los cambios a través del tiempo
son més relevantes.

L osconoci mientosobtenidosdeeste
estudio sobrelaformapositiva, saluda-
bleo“normal” en que madresy padres
afrontaron la enfermedad, a pesar de
los sufrimientos y retos impuestos por
laenfermedad son similaresalosgene-
rados por otros estudios?2 y eviden-
cian la necesidad de que tanto investi-
gadores (as) como clinicos (as) explo-
ren mas este aspecto de la experiencia
de madres y padres con el cancer. La
mayor parte de |as investigaciones so-
bre el tema han tenido un enfoque
psicopatol 6gico y setiende acaracteri-
zar las experiencias de los padres en
términos de maladaptacion y afronta-
miento ineficaz o patol 6gico.

Los hallazgos de este estudio apo-
yan laidea de que las madres y padres
de nifios (as) con cancer necesitan ase-
soramiento, informacion y apoyo de
parte de las personas que proveen €l
cuidado en todas las fases de la enfer-
medad y de manera muy especial en el
momento del diagnostico y durante los
primerostres meses del tratamiento. El
asesoramiento y apoyo se deben pro-
porcionar continuamente para que ma-
dresy padres tengan la oportunidad de
expresar sus preocupaciones y necesi-
dades cotidianas. Como parala mayo-
riademadresy padreslafaltadetiempo
€s un impedimento constante en sus
vidas, esnecesario que el (1a) profesio-
nal encargado (a) del apoyoy asesora-
miento estédisponiblecuandoellas(os)
vengan al hospital parael tratamiento,
pruebas de laboratorio o citas de con-
trol de sus hijos (as). En lo posible se
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recomiendaque sealamismapersonaa
fin defacilitar lacontinuidad en €l apo-
Yo y asesoramiento y el acercamiento
con madresy padres. El asesoramiento
y apoyo deben ser acordescon lasnece-
sidades y preocupaciones de madres y
padres. En el momento del diagnéstico,
madresy padres necesitany desean que
selesinfunda esperanza de que su hijo
(a) puede sobrevivir, que la enferme-
dad puede ser trataday queellas(os) no
han hecho nada para ocasionar el can-
cer.

Madresy padres también necesitan
tiempo y espacio para expresar su tris-
teza, iray frustracion en privado, sinla
presencia del nifio () u otros familia-
res. Losprofesionalesdelasalud deben
tener en cuentalasdiferencias de géne-
ro en laexpresion de emocionesy ase-
gurar alos padres que es apropiado que
ellosexpresen sutristezay sufrimiento.
Lahospitalizacion del nifio (a) enfermo
(), la recaida de la enfermedad y la
muerte de otros nifios son situaciones
especiaes durante las cuales padres y
madres necesitan mayor apoyo y com-
pafia.

El estudio muestralasposibilidades
culturales de hombres y mujeres co-
lombianos para afrontar € sufrimiento
y expresar las emocionesy sentimien-
tos generados por la enfermedad de un
ser querido. A pesar dequelaliteratura
menciona las diferencias de género?
sobrelamanerade afrontar laenferme-
dad, es necesario explorar més estas
diferencias en Colombia y otros con-
textos culturales.

SUMMARY

This interpretive study with 22
parents of leukemia children had the
purpose of understanding the parents
everyday emations, expectations, and
concerns. Initially, parents understood
the illness as disaster that ended their
world but slowly the parentslearned to

live with a “known but treacherous”
illness. There were differences in the
lived experience for fathers and
mothers. The relationships between
fathers and mothers were affected in a
positiveand negativeway by theillness
experience.

Key words. Childhood cancer. Acute
lymphoblastic leukemia. Parents.
Lived experiences. Phenomenology.
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