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RESUMEN

TITULO: PROCESO DE AFRONTAMIENTO DE LA MADRE FRENTEA LA ENFERMEDAD DEL
HIJO(A) DIANOSTICADO(A)CON LEUCEMIA LINFOIDE AGUDA QUE ESTA SIENDO
TRATADO EN LA UNIDAD DE ONCOLOGIA DEL HOSPITAL UNIVERSITARIO DE
SANTANDER

AUTORAS: DIANA XIMENA ESPINEL PRADA, YULY ANDREA REY CARRENO*

DIRECTOR: ADRIANA VEGA MARTINEZ?

PALABRAS CLAVE: Cuidador primario, leucemia linfoide aguda, afrontamiento.

DESCRIPCION:

El cancer sigue siendo una de las principales causas de mortalidad en el mundo, esta patologia
puede llegar a afectar a todos los seres humanos sin importar su edad o su género. Es la leucemia
linfoide aguda uno de los principales tipos de cancer que esta amenazando a la poblacién cada vez
mas joven; son los nifios(as) de 2 a 5 afios de edad quienes en los Ultimos tiempos han tenido que
recibir este dificil diagndstico; esta enfermedad demanda grandes cambios a nivel personal y
social que los afecta a ellos(as) como a su familia; y para esta investigacion en concreto se pudo
establecer que son las madres quienes adquieren por voluntad propia el rol de cuidadoras
primarias de los pacientes, esto debido a que son las que los(as) acompafian en sus hogares, asi
como en la misma institucién durante todo el proceso que busca la rehabilitacion de la enfermedad,
siendo ellas su principal red de apoyo tanto emocional como familiar. Este articulo da a conocer los
resultados de un estudio cualitativo que permiti®6 desde un enfoque fenomenolégico,
implementandose como técnicas de recoleccion de informacion; la observacion no participante y la
entrevista no estructurada en profundidad; para asi conocer las diversas estrategias de
afrontamiento que han desarrollado las madres a lo largo del proceso de enfermedad de sus
hijos(as), para dar respuesta a cada una de las adversidades que se presentaron en el camino y de
esta manera garantizar el bienestar de los nifios(as); para esto se hizo necesario, como primera
medida reconocer los recursos personales que utilizan las madres en los diferentes estadios de la
enfermedad del nifio(a) diagnosticado(a), asi como la descripcion de las respuestas de las madres
frente a los diferentes estadios de la enfermedad de su hijo(a).

! Estudiantes de X semestre de Trabajo Social de la Universidad Industrial de Santander, Bucaramanga
% Docente catedra, Escuela de Trabajo Social de la Universidad Industrial de Santander, Bucaramanga, Colombia.
Especialista en Gerencia de la Seguridad Social. Trabajadora Social
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ABSTRACT

TITLE: COPING PROCESS FROM MOTHER'S DISEASE ON CHILD DIAGNOSED ACUTE
LEUKEMIA LYMPHOID THAT ARE BEING TREATED IN ONCOLOGY UNIT OF THE
UNIVERSITY HOSPITAL OF SANTANDER

AUTHORS: DIANA XIMENA ESPINEL PRADA, YULY ANDREA REY CARRENO®

DIRECTOR: ADRIANA VEGA MARTINEZ*

KEYWORDS: Primary caregiver, acute lymphoblastic leukemia, coping.

DESCRIPTION:

Cancer remains one of the main causes of mortality in the world; this pathology can affect all human
beings regardless of age or gender. It is acute lymphoblastic leukemia one of the main types of
cancer that is threatening the increasingly young population; there are children of 2-5 years who in
recent times have had to receive this difficult diagnosis; this disease demand major changes to
personal and social level that affects them and their family; and for this particular investigation it
was established that are the mothers who acquire voluntarily the role of primary patient caregivers,
this because they are the ones that accompany their homes as well as at the same institution for
the entire process that seeks the rehabilitation of the disease, these being the main network for
support both for the emotionally and family . This article discloses the results of a qualitative study
that allowed from a phenomenological approach implemented as data collection techniques; non-
participant observation and unstructured interviews in depth; in order to meet the various coping
strategies that mothers have developed along the process of their children’s disease, to address
each of the adversities that arose along the way and thus ensure the welfare of children; for this it
was necessary as a first step to recognize the personal resources used by mothers at different
stages of the disease of the child diagnosed , as well as a description of the responses of mothers
against the different stages of the iliness of his child.

? Students of X semester of work Social of the Universidad Industrial de Santander, Bucaramanga, Colombia
4 Teaching chair, school of work Social of the Universidad Industrial de Santander, Bucaramanga, Colombia.
Specializing in management of social security. Social Worker.
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INTRODUCCION

Segun cifras oficiales otorgadas por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), el
cancer se ha convertido en una de las principales causas de mortalidad en el
mundo y “se le atribuyen 8.2 millones de defunciones en todo el mundo en el
2012, Su incidencia ha aumentado en un 50%, lo que prevé que el nimero de
muertes por cancer aumentara con el transcurso de los afios. Esta tendencia
muestra que la patologia no discrimina edades, al contrario cada vez se hacen
mas frecuentes diagnoésticos a edades mas tempranas, lo cual permite dejar a un
lado la creencia popular de que el cancer es una enfermedad exclusivamente de
los adultos y se ratifica el hecho que, “ademas de ser una enfermedad crénica que
amenaza la vida es una enfermedad que simboliza lo desconocido y lo peligroso,
el sufrimiento y el dolor, la culpa, el caos y la ansiedad”®.

Hoy el cancer infantil es una de las mas grandes y notorias problematicas que
afronta el sector de la salud a nivel mundial. “Se denomina cancer infantil a todos
los tipos de cancer que ocurren en nifios antes de los 15 afios de edad”’.
“Actualmente esta patologia es la segunda causa de muerte en nifios mayores de
un afo, superada solo por los accidentes. En el primer afio de vida ocupa el tercer
lugar, superada también por la mortalidad derivada de las malformaciones
congénitas. La incidencia anual para todos los tumores malignos en nifios

menores de 15 afos es de 12,45 por cien mil”8,

° OMS. Organizacion Mundial de la Salud. 2008. Disponible en:
http://www.who.int/features/2006/cancer/es/. Recuperado el 14 de Marzo de 2015

® BUENO CARRANZA, A., & MORA FRANCO, N. "No todo esta perdido" Vivencias de los padres
frente a la leucemia de su hijo desde la perspectiva masculina. Trabajo de Grado, Pontifica
Universidad Javeriana, Facultad de enfermeria, Bogota. 2013.

" RAMIREZ MARROQUIN, K. F., & TOBAR MURCIA, J. N. "Como si no tuviera nada": Vivencias de
nifios y nifias con diagndstico de cancer en la ciudad de Bogota. Trabajo de grado, Universidad
Pontifica Javeriana, Facultad de enfermeria, Bogota. 2013.

8 PACHECO, M., & MADERO, L. Oncologia Pediatrica. Psicooncologia. 1997. 0(1), 107-116

13



La OMS afirma que el tipo de cdncer mas frecuente en nifios(as) es la leucemia,

mas conocida como cancer en la sangre.

Segln Gonzalez & Restrepo (2011)°

Existen diferentes tipos de leucemia y dentro de éstos se encuentra la
Leucemia Linfoide Aguda (LLA). Esta patologia es un tipo de cancer de
la sangre o de la medula 6sea, que se produce debido a que hay una
sobre-produccion de linfocitos, que son un tipo de globulos blancos.
(pag. 15). Cardoso & Contreras (2007), sefialan que segun estadisticas
de instituciones que se dedican al tratamiento del cancer en el pais,
anualmente en Colombia mueren unos 630 nifios por esta enfermedad.
“Lo peor, es que en este mismo periodo se diagnostican 200 mil nuevos
casos de cancer en menores de 15 afios. (Cardoso & Contreras, 2007,
p. 9, como se citdé en Gonzalez Iregui & Rojas Restrepo, 2011, p. 15)

Los nifios(as) que padecen LLA presentan multiples sintomas y precisan de un
cuidado permanente y continuo que va mas alla de la atencion que ofrecen las
Instituciones Prestadoras de Servicios de salud (IPS). “En este tipo de leucemia
los signos y sintomas se relacionan con el grado de citopenia (anemia,
neutropenia y trombocitopenia) al momento del diagndstico. Las manifestaciones
clinicas mas frecuentes son: fiebre, sangrado, linfadenopatias, esplenomegalia,

fatiga, hepatomegalia, dolores 6seos, anorexia, dolor abdominal.”*°.

Cada uno de los aspectos sefalados generan “cambios por los cuales deben
pasar los nifios, los cuales encierran aspectos como no poder llevar una vida
normal, el sentirse distinto a los demas, en algunos casos la estigmatizacién y
todo lo concerniente a su entorno social, escolar y familiar, que encierran cambios

principalmente en las rutinas y la dindmica de las relaciones™.

® GONZALEZ IREGUI, C., & ROJAS RESTREPO, J. Efectos de la imagineria guiada sobre la
calidad de vida de nifios con leucemia linfoblastica aguda. Tesis de Grado, Universidad Javeriana,
Psicologia, Bogota. 2011

' RAMIREZ MARROQUIN, K. F., & TOBAR MURCIA, J. N. Op. Cit. P.40

" |bid. Pag. 43
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De esta forma, las consecuencias fisicas, psicoldgicas y sociales que trae consigo
la Leucemia Linfoide Aguda no sélo afectan a los infantes sino también a sus
familias, en cuyo contexto surge la figura del cuidador primario como un

protagonista destacado en el proceso de rehabilitacion de la enfermedad.

El cuidador “es la persona que se hace cargo de proveer atencion y asistencia a
un enfermo. Dentro de los cuidadores se distinguen dos categorias: los primarios y
los secundarios. El primero es aquel que guarda una relacion directa con el
paciente o enfermo, como conyuge, hijos, hermanos o padres. El segundo no tiene

una relacion directa o un vinculo cercano con el enfermo”*?.

Como se ha sefialado, hablar de cancer cualquiera que sea el tipo genera una
relacion directa con la muerte, “la palabra cancer es atemorizante, tanto que suele
provocar reacciones de miedo y angustia en las personas que lo asocian con la
muerte y el sufrimiento”®. Debido a que esta patologia puede ser considerada una
enfermedad de tipo terminal y nadie est4 preparado para recibir este dictamen sin
importar lo comun que sea, sentimientos de miedo y desolacion invaden tanto al
enfermo como a su familia, quienes son los principales acompafantes en todo el
proceso de enfermedad, desde el diagndstico hasta la busqueda de un tratamiento

tanto curativo como paliativo.

Ser los padres de un nifio(a) diagnosticado con cancer es una situacién compleja;
nadie quiere ver a su hijo(a) sufrir y mucho menos batallar diariamente con la idea
de perderlos a causa de una enfermedad crénica, cuyo comportamiento suele ser

incierto; pero son las madres de estos nifios(as) que en algunos casos adn son

2 MARTINEZ RUIZ, E. D., DIAZ VEGA, F., & GOMEZ BLANCO, E. |. Sobrecarga del cuidador
primario que asiste a un familiar con cancer. Trabajo de grado, Universidad Veracruzana,
Enfermeria, México. 2010.

¥ PENA CUARTAS, L. V. Afrontamiento del cuidador familiar ante la enfermedad oncologica en
uno de Sus hijos. Investigativo, Universidad catdlica de Pereira Facultad Ciencias Humanas,
Sociales y de la Educacién, Antioquia, Medellin. 2012.
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menores lactantes, quienes se convierten en las cuidadoras primarias dentro de

todo el proceso salud-enfermedad.

“La fase del diagnéstico de cancer infantil sera vivida por la madre como una etapa
similar a un duelo, en la que se pierden expectativas y deseos y llegan periodos

"14 “No obstante, se ha

que alternan sentimientos de incredulidad y frustracion
encontrado que el impacto inicial que conlleva el recibir el diagnéstico de cancer

infantil va cambiando con el tiempo™®.

El impacto generado por la noticia, se transforma a medida que las personas
entran en una etapa de conciencia, en la que empiezan a afrontar la nueva
situacién generada a raiz del diagnéstico de la enfermedad. Lazarus y Folkman
definieron el proceso de afrontamiento como “esfuerzos cognitivos, emocionales y
conductuales dirigidos a manejar las demandas internas y ambientales que
exceden los recursos de la persona”®. También lo describieron como “un proceso
relacionado con los significados que la persona construye sobre la situacion

demandante™’.

Por lo anterior, las madres como cuidadoras primarias han tenido que generar
estrategias de afrontamiento, que les permiten dar solucién a cada problema que
se produce en el camino, para evitar mayores complicaciones que puedan afectar
directamente el bienestar de sus hijos y el bienestar de ellas mismas. Segun Ortiz

“Ser cuidadores no es una labor facil, debido a que se produce una situacion de

Y CABALLERO TALAVERA, M. L. Sensitividad en madres de nifios con cancer de entre 3 y 5 afios
de edad. Trabajo de grado, Pontificia Universidad catélica del Perd, Lima. 2012.

'* |bid. Pag. 8

® MARISTANY, M. Estudio sobre estrategias de afrontamiento y bienestar psicol6égico en una
muestra de adolescentes de Buenos Aires. Investigativo, Universidad De Belgrano, Buenos Aires.
2006.

Y Ibid.
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incertidumbre y surgen repercusiones tanto fisicas como psicoldgicas que generan

altos niveles de estrés™®

Para Moreira & Angelo®®, (2008)

La madre es considerada el eje de la estructura familiar y es bajo su
control que estan la creacion y educacion de los hijos, el cuidado de la
casa y de la salud de los miembros de la familia. El papel de cuidadora
es una expectativa que se tiene de ella y que ella misma tiene de si.
Para cumplir ese papel, la madre crea estrategias, como adecuar el
horario de trabajo o la renuncia al trabajo en favor de las rutinas
domésticas y de las demandas de los hijos. (pag. 2).
La estrategias de afrontamiento, que como lo plantean Leibovich, Schmidt & Marro
se entienden como un particular modo de responder a las diferentes situaciones
gue generan estrés, poseen una funcion positiva de mitigar los efectos nocivos del
mismo. (2002, p. 31). Estas permiten a las madres cuidadoras de los pacientes
oncolégicos no decaer ante las adversidades sino afrontarlas de una manera
adecuada sin generar un gran numero de problemas que afecten directamente el
bienestar tanto de ellas como de sus propios hijos(as). Estas estrategias nacen
como respuesta inmediata a una situacion que genera malestar tanto fisico como
emocional en la vida de una persona; ésto no quiere decir que todas las
estrategias que se utilizan frente a una situacion estresante sean adecuadas.
Cuando una madre toma el rol de cuidadora primaria de su hijo diagnotiscado con
LLA, desde el mismo momento del diagndstico, se enfrenta a un gran niamero de
momentos demandantes que exigen lo mejor de ellas. Es por eso que muchas
veces sin darse cuenta han acudido a diversas estrategias de afrontamiento que
les ha pemitido dar solucion a las problematicas que genera la enfermedad y sus
tratamientos. Por lo descrito, se hace importante identificar y analizar el uso de
dichas estrategias para conocer como eéstas han aportado positivamente o

negativamente en la vida de las madres y de sus hijos(as).

* PENA CUARTAS, L. V. P. Cit. P4g. 3
Y MOREIRA, P. L., & ANGELO, M. Ser madre de un nifio de cancer, construyendo la relacion.
Revista Latino-am Enfermagen, 8. (Mayo-junio de 2008)
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A partir de las consideraciones sefialadas se desarrollé6 un estudio con madres
cuidadoras primarias con hijos(as) diagnosticados(as) con leucemia linfoide
aguda, que estan siendo tratados en la Unidad de Oncologia del Hospital
Universitario de Santander durante el afio 2014. Este trabajo fue de corte
cualitativo y enfoque fenomenoldgico y estuvo sustentado bajo los principios de la
teoria del afrontamiento, establecidos por L&zarus y Folkman en el afio 1986,
descritos previamente. Para la captura de informacion se realizaron entrevistas
directas y abiertas a profundidad a seis madres quienes desempefiaban el rol de

cuidadoras primarias®.

En la investigacion emergieron seis categorias identificadas como: resolucién de
problemas, busqueda de informacion, expresion de emociones, blusqueda de
apoyo espiritual, recursos personales y respuesta frente a los estadios de la
enfermedad, en las cuales se evidencia la informacion obtenida por las madres

cuidadoras que deriva de sus propias experiencias.

Se espera que este estudio revele la importante labor de las madres dentro del
proceso de rehabilitacion de sus hijos(as), debido a que ellas han tenido que
adaptarse de manera rapida y eficaz a las nuevas situaciones y roles que se han
generado, desde el diagndstico de la enfermedad hasta la actualidad por medio de
estrategias de afrontamiento, las cuales buscan el bienestar global de los

nifos(as).

% L AZARUS, R. Coping Theory and Research: Past, present, and future. Journal of Biobehavioral
Medicine. 1993. 55, 237.
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1. METODOLOGIA

» METODO

Esta investigacion estuvo fundamentada bajo una postura fenomenoldgica. Para
Morton (1992 en Drew, 2001):

La fenomenologia es el estudio empirico de un numero limitado de
formas cualitativas diferentes por medio de las cuales experimentamos,
conceptualizamos, y/o entendemos un fendmeno en particular. Estas
experiencias y entendimientos diferentes son caracterizados en
términos de categorias de descripciones, logicamente relacionadas
entre si, y formando jerarquias en relacion a los criterios dados. Tal
conjunto de categorias ordenadas de la descripcion es llamado el
resultado del espacio del fendmeno en cuestion. Los participantes en el
estudio son invitados a reflexionar previamente en aspectos no
tematizados del fenomeno. El andlisis se lleva de manera iterativa
(dependiendo de las respuestas de los sujetos) sobre esas reflexiones.
Son discutidas por los participantes las formas diferentes y distintivas
de experiencia el fenébmeno, las cuales son las unidades de analisis y
no los individuos en particular. Las categorias de las descripciones
corresponden a esas maneras diferentes de entender y la relacion
I6gica que puede establecerse entre ellas, lo cual constituye el principal
resultado de un estudio fenomenolégico®*

La postura sefialada anteriormente permitid un acercamiento a la realidad que a
diario enfrentan los cuidadores primarios de nifios(as) con LLA que son tratados
en el Hospital Universitario de Santander, es importante establecer que este rol es
desarrollado Unicamente por las madres. A su vez esta postura permitié
identificarlas estrategias de afrontamiento desarrolladas por ellas durante el
proceso de rehabilitacion, asi como reconocer los cambios que generd dicho
proceso eidentificar los recursos personales que utilizan las madres en los

diferentes estadios de la enfermedad de su hijo(a), para finalmente realizar la

L CHIRINOS, A. J., & MOLINA MOLINO, M. C. Determinantes de la eleccién de satisfaccién en
una mujer bisexual. Trabajo de Grado, Universidad Rafael Urdaneta, Psicologia, Maracaibo. 2009.
Péag. 114.
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descripcion de sus respuestas frente a la enfermedad, lo cual permitié el

cumplimiento de los objetivos planteados al inicio de esta investigacion.

Gracias a la fenomenologia, se logré conocer los sentimientos, pensamientos, y
temores de las madres frente a la LLA y las expectativas que tienen sobre su
futuro y el de sus hijos(as). A demas, le permitié a ellas poder exteriorizar esa
carga interna llena de incertidumbre y especulaciones con la que deben luchar

diariamente.

De esta forma se recurrié a la metodologia de la investigacion cualitativa:

Por lo comun, se utiliza primero para descubrir y refinar preguntas de
investigacion. A veces, pero no necesariamente, se prueban hipétesis
(Grinnell, 1997). Con frecuencia se basa en métodos de recoleccion de
datos sin medicibn numérica, como las descripciones y las
observaciones. Por lo regular, las preguntas e hipotesis surgen como
parte del proceso de investigacion y éste es flexible, y se mueve entre
los eventos y su interpretacion, entre las respuestas y el desarrollo de la
teoria. Su propdsito consiste en “reconstruir’ la realidad, tal y como la
observan actores de un sistema social previamente definido?.
Para seleccionar a las participantes, se realiz6 un acercamiento inicial a diez
cuidadoras de nifios(as) diagnosticados(as) con leucemia linfoide y a medida que
se establecio un dialogo con ellas se conocié que las diez cuidadoras eran madres
de los pacientes; sus edades oscilaban entre los 24 y 35 afios y provenian de
diferentes municipios del departamento de Santander, Colombia. De estas diez
madres, solo seis tenian hijos(as) diagnosticados con LLA, las otras mujeres
cuidaban sus hijos(as) quienes padecian otro tipo de cancer y se encontraban
asistiendo a controles anuales debido a que la enfermedad habia sido superada y

no debian estar constantemente bajo revision médica en la Unidad de Oncologia.

2 LOPEZ ANGULO, E. Politica Fiscal y Estrategia como Factor de Desarrollo de la Mediana
Empresa Comercial Sinaloense. Un Estudio de Caso. Tesis doctoral, contaduria y Administracion,
México. 2011.
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Por lo anterior se eligieron las madres cuyos hijos(as) padecian LLA y eran
tratados en el Hospital Universitario de Santander. Posteriormente a estas mujeres
se les realiz6 una entrevista abierta a profundidad, donde se manejaron temas
relacionados con los sentimientos generados por el diagndstico; los temores
sentidos durante todo el proceso; la vision futura que poseian sobre la enfermedad
de sus hijos(as) y el apoyo interno y/o externo que les habia permitido manejar las
diversas situaciones producidas durante el proceso salud-enfermedad. Otra
técnica utilizada fue la observacion no participante antes y después de las
entrevistas, que permitié6 conocer la relacion entre madre-hijo(a) durante el tiempo
que el menor se encontraba dentro de la institucion y la manera como ellas
enfrentaban situaciones cotidianas presentes en la fase del tratamiento, como lo
eran la hospitalizacion de sus hijos(as) para recibir las terapias prescritas, la
contencion de la expresion del dolor después de cada sesion de quimioterapia o
de la toma de algun examen y la forma como ellas se relacionaban con otras

madres y con el personal médico de la institucion.

La observacion no participativa es:

Una observacion realizada por agentes externos que no tienen
intervencion alguna dentro de los hechos; por lo tanto no existe una
relacion con los sujetos del escenario; tan sélo se es espectador de lo
gue ocurre, y el investigador se limita a tomar nota de lo que sucede
para conseguir sus fines®>.

Las entrevistas abiertas a profundidad como lo sefala Cicourel, consisten “en
adentrarse al mundo privado y personal de extrafios con la finalidad de obtener

informacion de su vida cotidiana”®*.

Segun Taylor & Bogdan, en esta técnica:

» CAMPOS, G., & LULE, N. E. (Enero-Junio de 2012). La observacién, un método para el estudio
de la realidad. Revista Xihmai, VI11(13), 45-60.

** ROBLES, B. (18 de Septiembre-Diciembre de 2011). La entrevista en profundidad: una técnica
util dentro del campo antropofisico. Revista Cuicuilco, 18(52), 30-49.
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El entrevistador es un instrumento mas de analisis, explora, detalla y
rastrea por medio de preguntas, cuél es la informacion més relevante
para los intereses de la investigacion, por medio de ellas se conoce a la
gente lo suficiente para comprender qué quieren decir, y con ello, crear
una atmosfera en la cual es probable que se expresen libremente®.

El objetivo de la implementacion de las anteriores técnicas estuvo sujeto a la mejor
comprension del proceso de afrontamiento de las madres, reconocer sus recursos
personales y describir sus respuestas frente a los diferentes estadios de la

enfermedad.

La entrevista abierta en profundidad fue de tipo no estructurada, debido a que ésta
por ser flexible “permite mayor adaptacion a las necesidades de la investigacion y

126

a las caracteristicas de los sujetos™”, cada una se desarrollé en un tiempo de 65

minutos aproximadamente y fueron grabadas para su posterior transcripcion.

El analisis, parte de la informacién transcrita que permitid conocer lo expresado
por las participantes y acorde con sus testimonios y con el objetivo de la
investigacion se procedi6é a ordenar y a agrupar la informacién por categorias que
concentraron ideas o temas similares. Seguidamente, para simplificar el manejo
de la informacion se generaron cédigos que correspondieron a cada una de las
respuestas brindadas por las madres, donde se establecieron nimeros de uno al

seis. Los codigos fueron los siguientes: Madres cuidadoras (MC1, 2, 3, 4, 5 0 6).

A partir de las subjetividades expresadas por las madres cuidadoras surgieron seis
categorias. La primera, relacionada con la resolucion de problemas, hace
referencia a la capacidad que desarrolla la madre para poder convivir con nuevas

situaciones producto de la enfermedad, las cuales pueden ser estresantes como el

*® |bid. Pag. 40
*® VARGAS JIMENEZ, |. (Mayo de 2012). La entrevista en la investigacion cualitativa: Nuevas
tendencias y retos. Revista Calidad en la Educacion Superior, 3(1), 21.
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cambio de lugar de residencia, distanciamiento con la familia, tratamiento de la
enfermedad del hijo(a), entre otras.

En la segunda categoria de analisis, la busqueda de informacion, se abordan las
diferentes herramientas utilizadas para este fin debido a que éstas le permiten a la
madre empezar a conocer la enfermedad padecida por sus hijos(as), ya sea por
informacion disponible en la web, la proporcionada por el personal médico del
hospital o por la interaccion que se tiene con otras madres cuyos hijos(as) también

padecen la enfermedad.

La tercera categoria referida a expresiébn de emociones, involucra basicamente
todos los estados emocionales a los que se ven enfrentadas diariamente las
madres cuidadoras de los nifios(as) diagnosticados con leucemia linfoide aguda,
pasando desde la negacién de la situacibn que estan experimentando sus
hijos(as) hasta la aceptacion de la enfermedad; desde la esperanza y el valor de la

lucha diaria hasta la incertidumbre y el miedo por la pérdida.

La cuarta categoria de andlisis, busqueda de apoyo espiritual, enfatiza sobre la
ayuda “extra” que busca la madre para afrontar las diversas situaciones que se

han generado en sus vidas desde el diagnéstico de la enfermedad de su hijo.

La quinta categoria de andlisis, corresponde a recursos personales vistos como
las herramientas que evitan que una situacidén de origen estresante pueda generar
consecuencias adversas y para finalizar surgié una sexta categoria que son las
respuestas frente a los diferentes estadios de la enfermedad. En este ultimo
aspecto se aclara que en salud cuando se habla de estadios se hace referencia al
nivel de gravedad de la patologia en el cuerpo, entre mas avanzado sea el estadio

mas peligrosa es la enfermedad.
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2. RESULTADOS DE LA INVESTIGACION

Los relatos de las mujeres participantes revelaron que desde el diagndstico de la
enfermedad han experimentado situaciones estresantes, las cuales generaron
cambios dréasticos en su cotidianidad que han afectado su vida personal, familiar y
social. La informacién recolectada se organiz6 y agrupd en seis categorias a

saber:

v" Resolucion de problemas:

Algunas de las madres cuidadoras que participaron en el estudio no proceden de
la ciudad de Bucaramanga, pero debido al tratamiento de su hijo han tenido que
movilizarse y radicarse en zonas cercanas al Hospital Universitario de Santander
para dar respuesta de manera rapida y eficaz ante cualquier crisis; Lorena madre

de Juan José, relata:

“...Solo nos dijeron que el primer mes del tratamiento el nifio tenia que
estar hospitalizado, por eso nos toco venirnos, dejé a mi hijo mayor con
mi mama en la finca y mi esposo se quedd en Bogota trabajando. Y
pues ahora andamos viviendo por aca cerca en un albergue, asi estoy
mas al pendiente del nifio porque con esta enfermedad en cualquier
momento toca traerlo de urgencias™’

Como lo plantean las madres lo mas seguro para el bienestar fisico de sus
hijos(as) es estar cerca de la institucion prestadora de servicios de salud, por lo
menos durante el tiempo que continte el tratamiento. EI cambio de ciudad, como
ellas lo expresan, les genera un cambio total de vida, porque debieron dejar atras
no solo su casa, Sin0 a sus esposos, a sus madres e incluso a otros hijos(as),
generando en ellos y ellas sentimientos de soledad y de abandono. ElI cambio de

residencia trae consigo mayor demanda econOmica. Carmen madre de Isabela

*’ENTREVISTA con MC2, Madres cuidadoras primarias de nifios(as) diagnosticados(as) con
leucemia linfoide aguda. Bucaramanga, 2015.
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relatd6 como perdid su empleo y debid recurrir a trabajos informales para su

sostenimiento:

“... Yo no podia seguir trabajando porque ella necesitaba de mi todo el
tiempo tanto en la casa como en el hospital. Yo no conté con el apoyo
del papéa de la nifia y mi familia es de lejos, entonces todo lo tenia que
hacer yo. Por eso me ha tocado vender almuerzos o vender postres,
hasta afiches y calendarios. Ahorita estoy vendiendo almuerzos todos
los viernes por encargo, muchas personas que trabajan en el hospital

me compran y también vendo cupcakes muy ricos, con eso me estoy

ayudando’®,

v' Blsqueda de informacion:

Segun las cuidadoras, desde el conocimiento del diagnéstico se ha generado un
gran numero de dudas y temores sobre la enfermedad que padece su hijo(a) a los
que se han enfrentado por medio de la busqueda de informacién para conocer
mas sobre la patologia, los tratamientos y sus consecuencias; asi mismo esta
tarea les ayuda a sentirse agentes activas en el proceso de rehabilitacibn como lo

muestran sus propias expresiones; Gloria madre de Nicolas, menciona:

“... Yo he investigado sobre la enfermedad, todo la familia lo ha hecho
y como sabemos que la quimioterapia lo pone malito y le baja las
defensas entonces yo le hago recetas con alimentos que le ayuden
como juguitos de mora o de agraz o de lentejas.”®

Para ellas y sus familias este conocimiento les genera tranquilidad, porque al inicio
relacionaban la enfermedad con un castigo divino, se sentian culpables de cierta

manera del diagndstico de sus familiares, Lorena madre de Juan José narra:

ENTREVISTA con MC4, Madres cuidadoras primarias de nifios(as) diagnosticados(as) con
leucemia linfoide aguda. Bucaramanga, 2015.
ENTREVISTA con MC3, Madres cuidadoras primarias de nifios(as) diagnosticados(as) con
leucemia linfoide aguda. Bucaramanga, 2015.
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“...Yo pensaba que el cancer le daba era a la gente mayor, a los
ancianos yo nunca pensé que podia darle a los nifios y menos a mi nifio
gue era solo un bebé; lo que pasa es yo tuve un embarazo muy dificil
yo tenia mucho rencor por mi pareja, por el papa del nifio, porque a
veces no me apoyaba y yo me sentia sola, entonces me arrepentia de
estar embarazada y por eso al principio me culpaba y también culpaba
a ese sefior, pero un dia la Jefe del piso me explicé que la enfermedad
le daba principalmente a nifios pequefios, que a pesar de ser una
enfermedad tan grave era comun y que no era un castigo divino, que
antes Dios nos iba ayudar a salir adelante y pues a mi eso me
tranquilizo. **°

v' Laexpresion de emociones:

Acorde con los relatos de las madres cuidadoras el momento de mayor impacto en
sus vidas y el cual aun recuerdan claramente, fue cuando escucharon por primera
vez el diagndstico; su vida se partié en dos siendo este el instante mas doloroso y

angustiante que han experimentado; Lorena madre de Juan Jose, narré:

“..Cuando me dijeron del diagnostico yo me sentia muy confundia y
cuando me explicaron del tratamiento y me nombraron que debia
realizarse varios ciclos de quimioterapia me di cuenta que estaban
hablando de cancer, yo la verdad me asusté mucho, es que yo no veo mi
vida sin mi hijo y ese dia senti que me estaban diciendo que él se iba a
morir en cualquier momento, fue la peor sensacién del mundo.”™*

La relacion directa del cancer con la muerte que hacen las madres, principalmente
al momento de escuchar el diagndéstico, les genera un miedo tan profundo que
prefieren en muchas ocasiones no hablar de ello, porque temen a la posibilidad de
perder a su hijo(a). Cuando conocieron el dictamen médico su existencia quedd

marcada y se generaron tensiones antes no vividas. Ese miedo sigue estando

®ENTREVISTA con MC2, Madres cuidadoras primarias de nifios(as) diagnosticados(as) con
leucemia linfoide aguda. Bucaramanga, 2015.
' ENTREVISTA con MC1, Madres cuidadoras primarias de nifios(as) diagnosticados(as) con
leucemia linfoide aguda. Bucaramanga, 2015.
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presente aunque ellas manifiestan que la intensidad ha cambiado con la evolucién

de la enfermedad; Luisa madre de Samuel sostuvo:

“...Fue muy duro, pero uno tenia que fingir con él que todo estaba bien, yo

nunca permiti que él nos escuchara pelear, o nos escuchara llorar o estar

mal, quisimos alejarlo de lo malo, él no debia preocuparse™?.

v' BlUsqueda de apoyo espiritual:

Las informantes manifestaron lo importante que ha sido para ellas en todo el
proceso de enfermedad la ayuda divina. Ven en Dios el ser todo poderoso que
protegera y cuidara a sus hijos(as) y se han apegado fuertemente a la oracion
como medio para lograr ayuda. Marcela madre de Camilo, recibié su diagndstico el

afio pasado y relata:

“...Estamos muy apegados a Dios y a la Virgencita y siempre les pedimos
a nuestros conocidos que nos ayuden a orar por la salud de nuestro hijo,
el padre de la iglesia de donde vivimos, y las sefioras que le colaboran nos
han ayudado con cadenas de oracion todo para que nuestro nifio esté
sano y venza esa enfermedad injusta que él tiene™?

Esta blusqueda de apoyo como las mujeres participantes lo relataron, les ha
permitido tener esperanza sobre un futuro que desconocen y consuelo sobre la
situacion que sus hijos(as) y ellas estan viviendo en este momento; se aferran a la
esperanza de que Dios va a curar a sus hijos(as) y esto les genera un poco de

tranquilidad ante la adversidad; Cecilia madre de Santiago sostuvo:

¥ENTREVISTA con MC5, Madres cuidadoras primarias de nifios(as) diagnosticados(as) con
leucemia linfoide aguda. Bucaramanga, 2015.
®ENTREVISTA con MC6, Madres cuidadoras primarias de nifios(as) diagnosticados(as) con
leucemia linfoide aguda. Bucaramanga, 2015.
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“...Yo sé que hay personas que no creen que Dios tiene el poder de sanar
cualquier enfermedad, yo he visto como gracias a Dios mi hijo esta mejor y
esta en el camino de la sanacion completa, como dice la biblia “todo lo
puedo en Cristo que me fortalece”, es el Serior Jesus el que me ha
ayudado a tener fortaleza a mi y a mi hijo y es él el que me lo va a sanar,
si yo tengo fe eso pasara™’

v' Recursos personales:
Las cuidadoras manifiestan que han tenido que responder a cada situacidén que se
ha generado, desde el diagnéstico de la enfermedad de su hijo(a) hasta el
momento actual del tratamiento de la manera que han creido correcta; Lorena
madre de Juan José comenta que ha tenido que recurrir a la risa para evitar estar

mal.

“..., Yo me considero una persona alegre y recochera, por eso es que él
es tan alegre y asi hace que todo el mundo lo quiera, cuando yo lo veo
malito intento hacerle juegos para que sonria y yo procuro no ponerme
mal sino hacer cosas divertidas con €l como jugar, ver peliculas de
matachitos que a él le gustan para asi estarnos riéndonos y no pensar en
las cosas que estan mal™®

Otro recurso que han utilizado es la evitacion, ellas explicaron cémo al inicio de la
enfermedad prefirieron no comentar a sus familiares o amigos la situacién de su
hijo, no querian generar sentimientos de angustia o de pesar como se muestra en

relato de Carmen madre de Isabela:

“...La verdad al principio yo no podia creerlo, pero pues yo siempre he
salido adelante sola y sabia que esto lo haria igual, por eso preferi no
contarle a mucha gente, en realidad no le dije a casi nadie, ¢para qué?,
¢En qué me iban ayudar?, ademas tener que explicarles algo que ni yo
misma entendia no era algo bueno, y tampoco queria estar hablando de lo

¥ENTREVISTA con MC1, Madres cuidadoras primarias de nifios(as) diagnosticados(as) con
leucemia linfoide aguda. Bucaramanga, 2015.
®ENTREVISTA con MC2, Madres cuidadoras primarias de nifios(as) diagnosticados(as) con
leucemia linfoide aguda. Bucaramanga, 2015.
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mismo, por eso yo crei que lo mejor era callar la gravedad de la
enfermedad de la nifia, pero luego me di cuenta que necesitaba apoyo,
sola es muy dificil y mas cuando me vi sin trabajo.”®

v' Respuesta frente a los estadios de la enfermedad:

Segun sus propias expresiones, cuando las madres conocieron el diagnéstico de
sus hijos(as) después de la realizacion de examenes de sangre y el andlisis de las
células que se encuentran en la medula 6sea, pudieron conocer el estadio real de
la enfermedad. Cinco de los seis nifios(as) se encontraban en ese momento en
estadio I, exceptuando a un nifio que se encontraba ya en estadio Il cuando llegé
por primera vez a la institucion médica. Carmen madre de Isabela, comenta que
escuchd inicialmente el diagnostico cuando la nifia tenia cuatro afios, debido a la
gravedad de los sintomas el médico le explico que la enfermedad estaba

avanzada y que requeria tratamiento urgente.

“...Mi nifia estaba cansada todo el tiempo, a veces le salia sangre por la
nariz pero yo pensaba que era normal, hasta que un dia vi que le
empezaron a salir moretones por todo el cuerpo en especial en la espalda,
moretones que no tenian explicacion alguna. Un dia yo me levante y
cuando fui a verla estaba sangrando muchisimo, me asuste y de una vez
la lleve al hospital de Piedecuesta de urgencias, después de varios
examenes que le hizo el pediatra, me la remitieron aca. Al otro dia
después de otros examenes, vino el Dr. y me explicd que la nifia tenia
cancer en la sangre que los examenes salieron malos y que debia
permanecer hospitalizada para que recibiera las primeras dosis de
quimioterapia. En esos exadmenes que salieron malos se comprob6 que la
enfermedad estaba en el estadio nimero Il y ese es grave, yo me asusté

mucho porque la enfermedad ya llevaba mucho terreno ganado™’.

®ENTREVISTA con MC4, Madres cuidadoras primarias de nifios(as) diagnosticados(as) con
leucemia linfoide aguda. Bucaramanga, 2015.
ENTREVISTA con MC4, Madres cuidadoras primarias de nifios/as diagnosticados(as) con
leucemia linfoide aguda. Bucaramanga, 2015
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Lorena madre de Juan José, manifiesta que ha tenido que enfrentarse en los
altimos meses a noticias no muy alentadoras, el nifio no esta respondiendo al
tratamiento como se esperaba y la enfermedad estd avanzada, por lo cual el
estadio ahora es Il. Este hecho generd en ella segun sus propias palabras un
rechazo al tratamiento y momentos donde la esperanza se estaba perdiendo:
Siempre se ha manifestado como una mujer muy alegre pero en ese tiempo de

crisis empez6 a sentirse derrotada:

“...Diciembre, fue muy duro para mi, yo no queria comer ni hablar con
nadie, mi hijo estaba muy malo, yo vi al doctor y a las enfermeras
preocupados por la salud del nifio es que a pesar de que lo transfundian
no se ponia mejor, yo no entendia como era posible que el nifio se pusiera
mas enfermo en el hospital, si se suponia que ese tratamiento era fuerte
pero lo iba a curar, me lo estaban torturando para nada, para enfermarlo
mas, fue muy duro yo tenia mucha rabia y estaba sola, pero ya en enero el
nifio empezo a estar mejor y ya los examenes empezaron a salir mejor, ya
le dieron de alta y ya lo volvi a ver feliz como antes y eso me puso mejor a

m I':BB

®ENTREVISTA con MC2, Madres cuidadoras primarias de nifios(as) diagnosticados(as) con
leucemia linfoide aguda. Bucaramanga, 2015
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3. DISCUSION Y ANALISIS

Frente a diversos momentos que pueden ser estresantes, los seres humanos
recurren inmediatamente a multiples estrategias que permiten afrontar y abordar
las situaciones de la mejor manera, éstas pueden ser construcciones mentales
gue han surgido desde experiencias anteriores 0 herramientas inconscientes que
buscan dar respuesta oportuna a determinada situacion. Cuando un(a) nifio(a)
recibe un diagnéstico como LLA sus padres se enfrentan a una experiencia
angustiante debido a que esta patologia puede ser catalogada como terminal, pero
el diagnostico también significa el inicio de una batalla constante a la cual sus

hijos(as) y ellos deben enfrentarse.

El tratamiento mas comun contra la leucemia se basa en diferentes ciclos de
guimioterapia que alcanzan una duracion aproximada de dos afios. El primer ciclo
cuya duracion es de un mes, requiere gue el paciente se encuentre hospitalizado y
en compafiia constante de una persona adulta. Cada institucion prestadora de
servicios de salud tiene sus politicas internas que regulan la permanencia de las
personas dentro de los cuartos en especial en horas de la noche, para el caso del
Hospital Universitario de Santander sélo las mujeres familiares de los pacientes
tienen este derecho. Esta es una de las razones por las cuales como se pudo
constatar en los resultados que arroj6 la presente investigacion, el papel de
cuidadores primarios es desempefado por las madres quienes estan con sus
hijos(as) en todo el proceso de rehabilitacion de la enfermedad, tanto dentro de la
institucién como en sus hogares, acompafiandolos las 24 horas, tiempo en el cual

los proveen de cuidados y de carifio.

Un cuidador primario segun Pinto, Barrera y Sanchez es:

Aquella persona que es familiar o tiene un vinculo muy fuerte y cercano
con la persona que esta atravesando por la enfermedad, es quien pasa
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a tener la responsabilidad del mismo. La mayoria de veces el cuidador
primario es mujer, por lo general son las madres quienes se ocupan de
la persona enferma, tomando las decisiones, apoyandolo vy
supervisandolo; esta actividad les toma casi todo el dia. Estas personas
se encargan del paciente desde el inicio de su enfermedad y lo
acompafian en todo su proceso*’.

Moreira y Angelo (2008) expresan:

Como la madre cree que luchar por la vida del nifio junto a €l es su
deber como madre. Ella esta en la linea de frente, lo que significa
asumir la lucha junto a él, movida por su amor de madre, como si esta
lucha fuese suya, vivenciando la experiencia en toda su plenitud. Este
es un tiempo de sacrificio, en que la madre busca hacer todo lo que
pueda hacer y esté a su alcance para mantener el nifio lo mas lejos
posible del peligro que la enfermedad representa®.

Por la informacion recolectada, se pudo constatar que otra de las razones por las
cuales este papel de cuidador primario es desempefado por las madres, aparte
del vinculo madre-hijo, esté relacionada con la distribucién de funciones que se ve
en algunos entornos familiares donde el padre es el que trabaja y por tal motivo es
el responsable del sustento de su hogar y la madre responde con las labores del
hogar vinculandosele a la crianza y cuidados de los hijos(as); ellas asumen el
cuidado como una situacion del diario vivir, son instintivas, observadoras y buscan
siempre el bienestar de los que aman, por lo cual se establece un nuevo rol sobre

ellas.

Acorde con Garcia (2011):

El perfil del cuidador primario, corresponde, principalmente a mujeres,
con un nivel educativo medio, casadas y de un estrato socioeconémico
bajo, que ejercen su rol de cuidadoras y de amas de casa, La

% PINTO AFANADOR, N., BARRERA ORTIZ, L., & SANCHEZ HERRERA, B. Reflexiones sobre el
cuidado a parir del programa,” cuidando a los cuidadores". Revistas Aquichan, Octubre de 2005.
5(1), 128-137.

““MOREIRA, P. L., & ANGELO, M. Op. Cit. Pag. 6
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motivacion de las cuidadoras esta asociada a sentimientos de amor,
deber y altruismo (...)*"

Son las madres quienes sin pensarlo aceptan un rol que saben les cambiara la
vida, debido a que combatir junto a sus hijos(as) una enfermedad tan delicada
como el cancer, genera grandes temores y retos. Los resultados que arrojo la
investigacion permitieron conocer las diferentes estrategias de afrontamiento que
han usado las madres para manejar cada una de las situaciones estresantes que
se han producido, desde el diagnoéstico de la enfermedad hasta la fase actual del
tratamiento. Como lo analizaron Castafio & Leon del Barco en su investigacion
titulada: “Estrategias de afrontamiento del estrés y estilos de conducta
interpersonal”, donde se evalué una muestra de 162 estudiantes universitarios,
cuyos resultados arrojaron que los sujetos modifican sus estrategias en funcion de
la situacion*?. Cambio de vivienda, pérdida de empleo, sentimientos de soledad y
aislamiento familiar son una de las principales situaciones y emociones a las
cuales deben adaptarse tanto las madres cuidadoras como los nifios(as) en pro

del bienestar de los mismos.

Las mujeres participantes manifestaron haber tenido que recurrir a soluciones
creativas que buscaban dar respuesta a cada situacion generada. Uno de los
principales obstaculos al cual se enfrentan diariamente ellas y sus familias esté
relacionado directamente con el factor economico; esto se debe a diversas
razones. Algunas de ellas antes de conocer el diagnéstico eran agentes activos
dentro de la economia familiar y su nuevo rol les imposibilita seguir trabajando;
acerca de lo anterior, manifiesta Carrasco, en un estudio realizado en Quito, que

existen tres razones por las cuales el factor econémico se considera como una

“I GARCIA ROMERO, B. C. Estudio cualitativo del perfil del cuidador primario, sus estilos de
afrontamiento y el vinculo afectivo con el enfermo oncoldgico infantil. Tesis doctoral, Barcelona.
2011.

“2 CASTARNO, E. F., & LEON DEL BARCO, B. Estrategias de afrontamiento del estrés y estilos de
conducta inerpersonal. International Journal of Psychology and Psychological Therapy, 2 de
Octubre de 2010. 245-257.
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necesidad prioritaria: 1. Son personas de clase socioecondémica baja, 2. las
madres no trabajan o debieron abandonar su actividad laboral por el cuidado de su
hijo(a) y por ultimo debido a la falta de trabajo sus ingresos se vieron afectados
para la manutenciéon (2013, p. 69).También el cambio de residencia a una zona
mA&s cercana a la institucion genera para sus familias un gasto mayor, algunas de
ellas han tenido que realizar trabajos informales que les permite por un lado
obtener ingresos para su sostenimiento y el de sus familias y por otro cuidar de
sus hijos(as) quienes las requieren en todo momento, lo que hace que su labor de
cuidadoras de tiempo completo se dificulte. Pero es una labor que deben hacer
debido a que no cuentan con el apoyo ni emocional ni econémico del padre de los
nifos(as), son ellas el Unico sustento de sus familias. Como se expone en un
estudio realizado en Colombia por Castillo et al, de tipo descriptivo transversal,
que contd con la participacion de 23 familiares cuidadores de adultos y 24

cuidadores de nifios:

Los bajos ingresos econdémicos de los participantes hacen mas dificil la
tarea de los cuidadores debido, entre otras razones, a que no pueden
contratar a otras personas para compartir la carga generada por el
cuidado de su familiar y tener asi tiempo para otras actividades
familiares, personales y para el descanso. (...) La mayoria de los
cuidadores tuvieron que abandonar sus ocupaciones para dedicarse al
cuidado del enfermo. Esto posiblemente empeora la situacion
econdmica deficitaria de las familias y por ende dificulta el cuidado que
se da en el hogar a la persona enferma*®.

De otro lado, las madres cuidadoras entran en un proceso de autoconocimiento
que les permite adaptarse a la nueva situacién y en especial al nuevo rol. Ellas
empiezan a ser las enfermeras particulares de sus hijos(as) y desde la casa
buscan las herramientas necesarias como recetas o cuidados para lograr el
bienestar de los mismos; dejan a un lado su propio bienestar y posicionan a sus

hijos(as) como su unica prioridad; quedan atras sus viejos roles y se centran solo

“> CARRASCO UBIDIA, E. A. Necesidades Basicas de los cuidadores primarios de los nifios con
cancer. Tesis de Grado, Universidad de las Américas, Psicologia, Quito. 2013.
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en ser cuidadoras, ellas abandonan el rol de amigas, de esposas, de tias, de
hermanas etc., para centrase solamente en ser la persona que necesitan sus
hijos(as). Para las madres sus metas y suefios se resumen en la cura de la
enfermedad que padecen los nifios(as), por lo cual, luchan diariamente para ser
las mejores en su nuevo rol. Tarea que han logrado gracias a esos meses de
tratamiento que les ha permitido tener valiosos conocimientos sobre el cancer, sus
tratamientos y los cuidados que estos requieren. Aunque han aprendido a conocer
esta enfermedad que se ha convertido en su cotidianidad, aun siguen temiéndole

por cuanto desconocen coémo sera el futuro.

Las madres cuidadoras, se enfocan en su espiritualidad para buscar consuelo,
apoyo y fortaleza que les permite seguir adelante a pesar del gran nimero de
temores al que se enfrentan diariamente, ademas esto les ayuda a no sentirse
solas o desprotegidas en todo el proceso de rehabilitacibn que busca una cura
para la enfermedad, por lo que a veces el apoyo de sus familias no es muy

notorio, debido a razones como la distancia.

Navas & Villegas, definen la espiritualidad:

Como la manera en que la gente entiende y vive su vida, en la
busqueda de su significado y valor, incluyendo un estado de paz y
armonia. También ha sido relacionada con la necesidad de encontrar
respuestas satisfactorias acerca de la vida, la enfermedad y la muerte®,

Las madres cuidadoras se ven a ellas mismas como un “muro de fortaleza” al que
no le es permitido mostrar debilidad, es por eso que no expresan correctamente lo
gue sienten, ellas no exteriorizan esos procesos mentales que surgen a diario
intentando combatir su mayor temor: la muerte de sus hijos(as), por cuanto es bien

sabido que el tratamiento no es garantia de una cura y el desenlace natural del

“ RAMIREZ SILGADO, D. M., & TORRES RUEDA, D. C. Caracterizacién de recursos internos en
familia con hijos entre 3 y 12 afios diagnosticados con leucemia. Trabajo de Grado, Psicologia,
Bucaramanga. 2008.
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cancer es la muerte, de esta forma acuden muchas veces a la evitacion y al no
hablar del tema creen que este no ocurrira; pero esto puede estar generando
problemas para las madres, como lo exponen los resultados del estudio realizado
por Duefias & Cols, en el 2006, que evaluaron las caracteristicas psicosociales de
102 cuidadores. En este trabajo se descubrié que los cuidadores constituyen una
poblacién en riesgo de sufrir enfermedades psiquicas y fisicas®.

La anterior estrategia de afrontamiento fue analizada en el 2011 en un estudio
realizado en México por el Espafol Bernardo Garcia de naturaleza cualitativa
sobre “el perfil del cuidador primario, sus estilos de afrontamiento y el vinculo
afectivo con el enfermo oncoldgico infantil”, revelé que “el cuidador generalmente
usaba estrategias de evitacion, cuando se sentia abrumado o no comprendia el
problema y desconocia como actuar ante la situacion que le estaba generando el

malestar”®.

En otras situaciones relacionadas con los momentos méas delicados, donde el
tratamiento no funciona de la manera esperada, las cuidadoras recurren al
aislamiento; no quieren compartir su dolor y sus miedos con nadie creyendo que
asi sera mas facil lidiar con las situaciones criticas o también tienen la creencia de
que si no lo dicen en voz alta y nadie comenta sobre ellos simplemente la
situacion angustiante pierde su valor. Esto concuerda con el estudio realizado en
la Universidad de Valencia en el afio 2002 por Claudia Grau Rubio, sobre el

“‘impacto psicosocial del cancer infantil en la familia”:

La naturaleza de la enfermedad y los largos tratamientos provocan que
los padres se alejen de la familia y de sus amigos, aislandoles de
aquellas personas a quienes normalmente acudirian en momentos de
dificultad. Su aislamiento puede aun intensificarse si descubren que las
personas que anteriormente trataban con ellos ya no desean hacerlo,

“> BARRON RAMIREZ, B. S., & ALVARADO AGUILAR, S. Desgaste Fisico y Emocional del
Cuidador Primario en Cancer. Revista Incan. 2009. 39-46.
*® GARCIA ROMERO, B. C. Op. Cit. P4g. 158
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bien porque no saben qué decir y evitan hablar con ellos por miedo a
que salga el tema en la conversacién®’.

Las madres hacen todo lo posible para recrear un mundo paralelo para sus
hijos(as) donde no hayan temores solo juegos, risas y protegerlos de esta manera
de la realidad la cual ellas mismas siguen sin entender, como lo establecieron en
una investigacion realizada en México por De la Huerta, Corona & Méndez,
titulada: “Evaluaciéon de los estilos de afrontamiento en cuidadores primarios de
nifios con cancer’, donde se analizé una muestra de 50 cuidadores primarios que
evidenciaron que “por el temor que el cancer representa para los padres no
comunican el diagndstico al nifio empeorando la situacién”®.. Y es que a pesar de
gue ya sean expertas en la enfermedad y en los tratamientos alin no consiguen
una respuesta satisfactoria al por qué sus hijos(as) la padecen y no quieren que

ellos vivan con esta carga a tan corta edad:

Vivir el tiempo de la enfermedad es un tiempo de arriesgarse con el
tratamiento, siendo esa la Unica opcién ante la posibilidad de perder al
hijo. La madre pasa a Vivir un tiempo de temor, que representa un
tiempo de oscuridad, en el cual lo que sucedera en el momento
siguiente es una incognita. Arriesgarse con el tratamiento es Vivenciar
una sensaciéon de impotencia; al ver su hijo sufrir, la madre percibe que
hay cosas que le gustaria hacer para aliviar ese sufrimiento, las que no
estdn a su alcance. Para que sea posible vivir el tiempo de la
enfermedad es preciso Vivir el tiempo presente, teniendo como enfoque
el ahora. Es una decision de la madre sobre como usar mejor el tiempo
gue tiene junto al hijo, siendo cada dia una nueva oportunidad para
luchar. Al mismo tiempo, es preciso Creer que el tiempo de la
enfermedad va a terminar, que su nifio un dia estara a salvo de la
enfermedad. La esperanza de que vencera la enfermedad es el ancla
para que ella no se desanime, motivando sus decisiones como madre.

(pag. 4)

“" GRAU RUBIO, Claudia. Impacto Psicosocial den cancer infantii en la familia. Articulo,
Universidad de Valencia, Espafia. 2002.

*® DE LA HUERTA, R., CORONA, J., & MENDEZ, J. Evaluacién de los estilos de afrontamiento en
cuidadores primarios de nifios con cancer. Revista Neurologia, Neurocirugia y Psiquiatria, (Enero-
Marzo de 2006). 39(1), 46-51.
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Las madres cuidadoras son un gran ejemplo de tenacidad y fortaleza. Guiadas por
el amor a sus hijos(as) han puesto a un lado sus propias necesidades para luchar
por el bienestar de ellos, es por eso que han tenido que dar respuesta a cada uno
de los retos que se les han presentado intentando que los nifios tengan una
infancia normal. Ellas son agentes activos en el proceso de rehabilitacion de sus
hijos(as) y aunque su trabajo muchas veces no sea recompensado es
fundamental, si un nifio(a) se siente amado(a) y feliz se vera reflejado en su
recuperacion. Sus cuidados dentro del hogar logran que los efectos secundarios
de los tratamientos no traigan grandes consecuencias y permitan que el nifio(a) no
haga una relacién negativa frente al hospital o al personal médico rechazando el
tratamiento, debido a que ven a su mama acompafandolo siempre y eso les

genera confianza y proteccion.
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4. CONCLUSIONES

Finalmente, tras realizar el andlisis de los resultados de la presente investigacion
se pueden formular a manera de conclusiones algunas ideas respecto al nucleo de

la misma.

Las madres cuidadoras que hicieron parte de la investigacion, y cuyos hijos(as)
fueron diagnosticados con leucemia linfoide aguda (LLA), han implementado
diferentes estrategias, que buscan afrontar cada situacibn estresante y
angustiante que ha surgido en todo el proceso de enfermedad de los nifios(as).
Esas estrategias se identificaron como: Resolucién de problemas, busqueda de
informacion, busqueda de apoyo espiritual, expresion de emociones y recursos

personales.

Las participantes acudieron a recursos personales, tales como su personalidad,
para afrontar la enfermedad de sus hijos(as) y el cambio de vida generada a raiz
de los tratamientos que buscan la rehabilitaciéon de los(as) mismos(as). Algunas
han creado un mundo paralelo donde los nifios(as) no conocen el significado del
cancer y en el cual no hay dolor ni temor. Otras de ellas acuden a la evitacién vy al
aislamiento y se ven a si mismas como un “muro de fortaleza” que deben

proyectar siempre por cuanto son el apoyo emocional de sus hijos(as).

Las madres como cuidadoras primarias entran en un proceso individual donde
diversos sentimientos entran en coalicidn; éstos precisan ser expresados debido a
que estan directamente relacionados con el estado de salud de sus hijos(as) que
no es constante ni predecible. En este contexto, se hace necesario fortalecer

todas las redes de apoyo que aun existen y empezar la creacion de otras.

Las madres no pueden seguir solas en el proceso de salud-enfermedad de sus

hijos(as), por cuanto a pesar de que se han esforzado por ser las cuidadoras
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idoneas que dan respuesta a cada necesidad de ellos, estan generando un sin

ndmero de carencias interiores y exteriores que parecen no resolverse.
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