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Experiencia del cuidador familiar
ante la muerte del nino con cancer*
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Resumen: En este estudio se traz6 como objetivo la descripcion de la experiencia del cuidador fami-
liar ante la muerte del nifio con cancer. Para ello, se utilizd como método un estudio cualitativo con
enfoque fenomenoldgico descriptivo bajo la perspectiva de Colaizzi, en el que se incluyeron 18 par-
ticipantes que cumplieron con los criterios de inclusion de ser padre o madre de un nifio con cancer
que haya fallecido en un periodo de 5 meses a 5 afios. Se realizaron entrevistas a profundidad hasta
lograr saturacion teérica. Como resultados, se obtuvieron seis temas que describen la experiencia
del cuidador: idealizacién del nifio fallecido, batalla perpetua, vinculo inquebrantable, pérdida de
sentido, levantarse y sequir, y lucha espiritual; estos representan la percepcion y vivencia de los cui-
dadores en el duelo. Como conclusiones se considerd que las expresiones de dolor, incertidumbre y
vacio son sentimientos y sensaciones descritas por los cuidadores, que hacen parte del proceso de
duelo, pero también describen su paso hacia la aceptacion y trascendencia, en la que dan importan-
cia al ser espiritual del nifio como una forma de creer que sigue junto a ellos.

Articulo de investigacion.
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Relative caregiver experience facing the death of a child with cancer

Abstract: The objective of this study is to describe the relative caregiver's experience when facing
the death of a child with cancer. With this purpose, the Colaizzi's descriptive phenomenological
method was used in a qualitative study including 18 participants meeting the inclusion criteria of
being parent to a child with cancer who died in a period from 5 months to 5 years. In-depth interviews
were performed until reaching theoretical saturation. As a result, 6 topics describing the caregivers
experience were found: idealization of the sick child, perpetual battle, unbreakable bond, loss of
sense, get up and move on, and spiritual struggle; representing the perception and experience of
caregivers in mourning. It was concluded that expressions of pain, uncertainty and emptiness are
feelings and sensations described by the caregivers, which are part of the mourning process, but
also describe their movement to acceptance and transcendence, where they give importance to the
spiritual being of the child as the way to believe cheats still next to them.

Keyword: mourning; caregivers; child; cancer; health professionals

Experiéncia do cuidador familiar ante a morte da crian¢a com cdncer

Resumo: O objetivo deste estudo é descrever a experiéncia do cuidador familiar ante a morte da
crianga com cancer. Para isso, foi utilizado como método o estudo qualitativo com abordagem fe-
nomenolégica descritiva sob a perspectiva de Colaizzi, no qual foram incluidos 18 participantes que
cumpriram com os critérios de inclusao: ser pai ou mde de crianga com cancer que tivessem falecido
em um perfodo de 5 meses a 5 anos. Foram realizadas entrevistas a profundidade até conseguir
saturagao tedrica. Como resultados, foram obtidos seis temas que descrevem a experiéncia do cui-
dador: idealiza¢do da crianca falecida, batalha perpétua, vinculo inquebrantavel, perda de sentido,
sequir adiante e luta espiritual; estes representam a percepcdo e vivéncia dos cuidadores no luto.
Como conclusdes, foi considerado que as expressoes de dor, a incerteza e 0 vazio sao sentimentos e
sensacoes que os cuidadores descrevem como parte do processo de luto, mas também como passa-
gem a aceitacdo e a transcendéncia, na qual ddo importancia ao ser espiritual da crianca como forma
de acreditar que continua junto deles.

Palavras-chave: luto; cuidadores; crianca; cancer; profissionais da satde
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Introduccion

De acuerdo con la Organizacién Mundial de la
Salud (OMYS), cada afio mas de 150.000 nifios son
diagnosticados con céncer, y cerca de un 90% de
ellos no sobrevive debido a que viven en paises con
recursos limitados, lo que dificulta recibir o com-
pletar el tratamiento (1). En Colombia, Pifieros
reveld que la mortalidad en nifios por esta causa
ascendio del 2,2% en 1985, al 3,5% en 2008, hecho
explicado por las dindmicas econdmicas y la tran-
sicién demografica del pais (2).

Sumado a estas cifras, el proceso de enferme-
dad crénica y la potencial amenaza a la vida de un
nifo genera en los padres sentimientos de incerti-
dumbre e intensa afliccién, que son descritos por
algunos como el mayor evento estresante de su ci-
clo vital (3), puesto que para un padre esto simbo-
liza la accién reversa del orden natural de la vida y
acaba intempestivamente con los deseos y el pro-
yecto de vida de su hijo (4).

El proceso de duelo en el caso de cuidadores de
nifos con cancer suele ser prolongado y asociado
con manifestaciones de tipo somatico y emociones
negativas. La mayoria de cuidadores familiares de
niflos con cancer que reciben orientacion y apoyo
logran afrontar el duelo y continuar con su vida
diaria luego de 18 meses posteriores a su muerte
(4); sin embargo, en algunos casos en los que no se
realiza seguimiento, este proceso puede tomar de
4 a9 anos (3), y tener implicaciones negativas en el
estilo de vida como el alcoholismo y el tabaquismo,
ademas de cambios psicopatoldgicos (5).

El acompanamiento a padres de nifios con can-
cer por parte de los profesionales de la salud suele
ser dificil, sobre todo por considerarse una reali-
dad atemorizante que demanda conocimiento de
la situacion y capacitacion especifica para el mane-
jo de los aspectos psicologicos y emocionales para
enfrentar las necesidades de los familiares, la ago-
nia, el dolor y finalmente la muerte de los pacien-
tes (6), por ello resulta fundamental comprender a
profundidad la experiencia del duelo de cuidado-
res de nifos con cancer.

Ante este panorama incierto, los cuidadores
de nifos con cancer viven en un continuo proceso
de duelo hasta que se produce la muerte del nifio

(7, 8, 9). Ademas, es una experiencia nica y que
cada cuidador describe de diferentes maneras. Por
ello, la comprension de las necesidades de cuidado
en la vivencia del duelo del cuidador familiar del
nino fallecido por cancer tiene un alto impacto en
esta experiencia, dado el vinculo y cercania adqui-
ridos entre el cuidador y profesionales de la salud
en enfermeria, medicina y psicologia.

Para diversos autores (10, 11, 12, 13), el proceso
de duelo de los padres puede llegar a ser un pro-
ceso complicado por factores como la relaciéon de
parentesco, ya que esta pérdida ha sido reconocida
como la mas intensa y duradera, con graves conse-
cuencias en todos los ambitos de su vida, en espe-
cial la relacional y la laboral.

El proceso de duelo en los padres se encuentra
desbordado de reacciones emocionales como la
ira, la incredulidad, el miedo y la culpa. Esta ul-
tima es una de las mds reconocidas e identificadas
en ellos (14, 15), por lo que muchos estudios la
reconocen como causa de mayor ansiedad, aisla-
miento y depresion (16, 17). Por ello, es importante
el acompaniamiento a estos padres, asi como la po-
sibilidad de brindar soporte social, no solo a través
de intervenciones terapéuticas para el duelo, sino
contactando con redes o grupos de apoyo de otros
cuidadores que atraviesan por situaciones simila-
res, ya que el compartir la experiencia con pares
les permite no sentirse solos en el proceso (11, 18).

Con las expresiones propias de los cuidadores
ante un proceso tan doloroso como la pérdida de
un hijo debido al cancer, los profesionales de la sa-
lud tienen el deber ético de escuchar, acompanar e
intervenir para que el duelo tenga una resolucién
satisfactoria, de manera que se hace relevante co-
nocer la voz de los protagonistas, sus percepciones
y vivencias, a fin de identificar sus necesidades (6).

En sintesis, el objetivo de este estudio fue co-
nocer la experiencia del duelo del cuidador fami-
liar del nifo fallecido por cancer, lo que permite
describir con amplitud las percepciones y viven-
cias de este proceso, y entender como experiencia
la forma en que el ser humano razona e interpreta
el mundo y lo que vive en él (19). La descripcién
de este fendmeno requiere de una profundidad que
permita reconocer las particularidades de la expe-
riencia, ademads de ser un insumo importante para
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el conocimiento en las ciencias de la salud y focali-
zar las intervenciones a esta poblacion.

Materiales y método

Este es un estudio de abordaje cualitativo con en-
foque de fenomenologia descriptiva que pretende
captar la esencia de las experiencias vividas de los
cuidadores familiares de niflos con cancer que han
fallecido (20). La fenomenologia descriptiva per-
mite entender a las personas que son potenciales
sujetos de atencion de los profesionales de la salud,
para saber cudles son sus reacciones, sentimientos
y experiencias, y comprender sus necesidades.

Los sujetos de investigacion cumplieron con los
siguientes criterios de inclusion: 1) ser padre o ma-
dre de un nifo fallecido por céncer; 2) haber trans-
currido un periodo de tiempo de 5 meses a 5 afios
después de la muerte del nifo; 3) residir en Bogota
en el periodo posterior a la muerte del nifio, y 4)
ser mayor de 18 afios. Se excluyeron los cuidadores
de ninos hospitalizados en el momento del estudio.

Como estrategia de recoleccion se utilizo la en-
trevista a profundidad (21), la cual fue considerada
como adecuada para explorar informacién que re-
sultara significativa para los participantes respecto
a la elaboracién de su proceso de duelo. Para este
tipo de entrevista se cre un ambiente de confian-
za que les permitiera expresar sus ideas de forma
libre, por lo que no se emitieron juicios sobre sus
ideas o sentimientos expuestos. Como principio
ético de no maleficiencia se utilizaron estrategias
terapéuticas para el manejo de las emociones gene-
radas por la vivencia y se busco que el abordaje de
la entrevista tuviera un aspecto terapéutico, pues
se trata de una experiencia dificil y dolorosa para
los participantes (22). El muestreo tedrico fue uti-
lizado como método de recopilacion de datos (23).

Los datos recolectados fueron transcritos en su
totalidad y de manera literal. Las entrevistas fue-
ron almacenadas en el software Atlas-ti, licencia-
do por la Universidad Nacional de Colombia. Para
realizar el andlisis se utiliz6 el enfoque de Colaizzi
(23), del cual se tomaron los siguientes pasos:

1. Definicion del fendmeno de interés.

2. Recoleccion de las descripciones sobre este
fenémeno.
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3. Lectura de todas las descripciones de los
participantes.

4. Volver a las transcripciones originales y ex-
traer enunciados significativos.

5. Tratar de escribir el significado de cada enun-
ciado significativo.

6. Organizar los significados formalizados en
grupos de temas.

7. Escribir una descripcion exhaustiva.

8. Volver a los participantes para validacion de
esta descripcion.

9. En el caso de que los nuevos datos sean reve-
lados durante la validacién, incorporarlos a la
descripcion exhaustiva (23).

Las entrevistas fueron realizadas por dos de las
investigadoras y el andlisis por otras dos que no
tuvieron contacto con los participantes. Después
del primer analisis, se realizé una triangulacién
con el equipo investigador y, posteriormente, con
los participantes, para validar la informacién. Con
este proceso se dio cumplimiento a los criterios de
rigor, credibilidad, reflexividad, neutralidad, con-
sistencia y relevancia, necesarios para mantener
un orden metodolégico (24).

En el analisis, todas las entrevistas fueron lei-
das, con la idea de que los investigadores identifi-
caran sus propios sentimientos ante el fendmeno
de la experiencia del cuidador relacionados con la
muerte del nifio con cancer. Después, en cada una
de las entrevistas se seleccionaron las oraciones
mas significativas que describian el fendmeno. Es-
tas oraciones se organizaron en doscientos codigos
nominales, los cuales se agruparon en seis temas
que surgieron a partir de descripciones realizadas
por los entrevistados, por lo que se traté de mante-
ner una relacion directa entre la transcripcion y el
tema emergente. Por ultimo, se realizé la descrip-
cion exhaustiva de cada tema.

Esta investigacién tuvo aprobacion del Comité
de Etica y de Investigacién del Instituto Nacional
de Cancerologia y dio cumplimiento a los linea-
mientos del Consejo Internacional Organizaciones
de Ciencias Médicas (25) y la legislacién colombia-
na de investigacion en salud bajo la Ley 911 de 2004

® S. Carrefio-Moreno ® L. Chaparro-Diaz ® R. L6pez-Rangel

® M. Cardenas-Fandifio ® M. Carrillo-Gonzalez ® O. Gbmez-Ramirez



Revista Latinoamericana de Bioética = Vol. 20(1)

(26). Todos los participantes aceptaron participar
de forma voluntaria, firmaron el consentimiento
informado y se resolvieron dudas al respecto.

Resultados

En la Tabla 1 se describe la caracterizacion de los
18 participantes junto con los datos de los 18 nifios
a los que se les brindaba cuidado. Los cuidadores,

Tabla 1. Caracterizacion de los participantes

que en su mayoria eran madres y padres de los ni-
fos, estaban entre los 19 y 69 afos, con una media
de 38.8 afios, de los cuales el 88.9% son mujeres.
De los nifios fallecidos, la edad minima fue de
6 meses y maximo de 18 afos, con un promedio
de 10 afios, entre los cuales el 50% tenfa como
diagnostico oncolodgico algun tipo de Leucemia.

Caracteristica Porcentaje % (n=18)

Datos del nifio

Diagndstico oncoldgico Leucemia linfocitica aguda 44.4
Leucemia mieloide aguda 16.6
Osteosarcoma 16.6
Otros tipos de cancer 16.6
Linfoma linfoblastico 5.5
Género Masculino 50
Femenino 50
Datos del cuidador familiar
Género Masculino "
Femenino 89
Nivel de escolaridad Primaria 50
Bachillerato 38.8
Técnico y/o profesional 1.1
Procedencia Bogota D.C. 5.5
Cundinamarca 61.1
Boyaca 1.1
Otros lugares del pais 22
Estado civil Casado(a) 22
Soltero(a) 16.6
Unién Libre 61.1
Religion Catdlica 88.9
Cristiana 1.1
Unico cuidador Si 61.1
No 38.8
Estadistica descriptiva Minimo Méximo Media Desviacion
estandar
Edad del nifio en el momento del fallecimiento (afios) 0.6 18 10.7 5.05
Tiempo que lleva con la enfermedad el nifio (afios) 0.2 4.8 1.8 1.2
Edad del cuidador (afios) 19 69 38.8 11.6
Tiempo que lleva como cuidador (afios) 0.11 13 2.4 2.9

Fuente: datos obtenidos del estudio y analizados en spss. 2018
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De este analisis emergieron seis temas: 1) idea-
lizacién del nifio fallecido; 2) batalla perpetua; 3)
vinculo inquebrantable; 4) pérdida de sentido; 5)
levantarse y seguir, y 6) lucha espiritual. Cada uno
de los temas se describe a continuacion:

1. Idealizacion del nino

Los cuidadores describen a los nifilos como per-
sonas que fueron activas, amorosas, guerreras y
ejemplares, quienes a su corta edad habian atra-
vesado por experiencias dificiles con su salud, lo
que les hacia apreciar aspectos de la vida que un
nifo en otra sitacién no comprenderia. Ademas,
tenfan un cierto grado de madurez para afrontar
el tratamiento y la enfermedad, ademds de tener
otras perspectivas de la vida que los hacia ser bue-
nos consejeros.
La vida de A. fueron 7 afos larguitos [...] y en esos 7
afios le enseld a mucha gente cosas que yo en 36 afios
no les he enseflado porque a los 7 él hablaba con ma-
durez, era sincero; entonces, si él sabia tanto, hay que
tener fe, hay que creer que se puede (Participante 4).
Los padres evocan recuerdos sobre lo que eran
los nifios y describen el comportamiento que te-
nian, sus gestos de afecto y las anécdotas sobre su
forma de ser; consideran que los nifios represen-
taban la aventura de su vida y que sus actitudes
mostraban la fortaleza que tenian mientras sobre-
llevaban la enfermedad, ademds de su constante
disposicion para ayudar a otros: “[...] El llegaba y
era el que estaba pendiente de todo lo que fuera;
que toma esto, que la limonada, que los zapatos,
que las chanclas, que la camisa, que ... lo que fuera;
él estaba pendiente de cualquiera” (Participante 6).
En general, los padres expresan esas caracteris-
ticas especiales de los nifos, las cuales los llevaban
a pensar en un aspecto sobrenatural que los hacia
diferentes, lo que les daba la ilusién de creer que
eran seres superiores que les habian brindado la
oportunidad de aprender algo importante sobre la
vida y que esa ensenanza era su mision.

2. Batalla perpetua

La vivencia de los padres durante la enfermedad y
la muerte de sus hijos es una lucha que para ellos
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permanece a lo largo de la vida. Los padres des-
criben que no pudieron volver hacia atras o tomar
otras decisiones que cambiaran la situacién de en-
fermedad del nifo, y lo dicen haciendo referencia a
los multiples tratamientos que no fueron eficaces y
que se convirtieron en una lucha interminable, en
la que todo el esfuerzo y el dolor por el que atrave-
saron fueron infructiferos.
Pero, ya en los limites, pues, eso no tiene cura. ;Por qué
hace uno tratamiento? Si es que con eso no se puede,
eso queda como darle un tiempo y vuelve y aparece,
y vuelve y arranca, y arranca como mds fuerza; como
que no, eso con el cancer no se puede (Participante 2).

Sin embargo, para estos padres la batalla con-
tinda, incluso después de la muerte del nifio. Se
enfrentan a la dualidad entre la sensaciéon de no
poder seguir con la vida versus la situacién del
mundo real, en el que existen gastos y se debe tra-
bajar. Advierten que hablar es indispesable como
proceso para ayudarse a si mismos a sanar y a con-
tinuar con la vida, ademas de intentar reorgani-
zarse después de la muerte, lo que ellos describen
como un ajuste a la normalidad.

Pues duro, pero pues igual, tocaba seguir de igual por-

que trabajabamos en una empresa y de igual manera

no podiamos quedarnos sin el trabajo porque el dinero
nos hacia falta, o sea, siempre nos tocé conservar eso
de cualquier manera. Al comienzo pues muy duro, uno
casi que no quiere, no sabe cudl rumbo tomar, pero
pues después le toca a uno situarse y asumir las cosas.

Entonces fue como lo que hicimos todos, de igual ma-

nera, seguimos a nuestro ritmo porque no habia otra

manera (Participante 6).

O en palabras de otro participante: “Como vol-
viendo todo otra vez a la normalidad. O sea, uno
piensa que eso es como un sueio, que fue como
un suefo y que pues Dios quiere y nunca vuelva a
pasar” (Participante 3).

Asi, la batalla librada por el cuidador se percibe
como eterna, ya que no solo fue el proceso de la en-
fermedad y el tratamiento por el cual pasé el nifio,
sino lo que representa su pérdida, el momento de
la vida en el cual luchan a diario con los sentimien-
tos de duelo y los recuerdos del nifo, y se evidencia
lo dificil que es para ellos continuar con su vida
normal.

® S. Carrefio-Moreno ® L. Chaparro-Diaz ® R. L6pez-Rangel
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3. Vinculo inquebrantable

La experiencia del cuidado del nifio durante la
enfermedad y la muerte genera un vinculo que es
inquebrantable para los cuidadores; asi, cuando
ocurre la muerte del nifio, se genera en ellos un
vacio que persiste en el tiempo con la sensacion de
estar incompletos, de no tener una presencia fisica
con la cual relacionarse; sin embargo, al mante-
ner los recuerdos, las cosas y los espacios en los
que compartian con el nifio, hacen que esta unién
trascienda y le asigna significado a la experiencia.
Y ahora que ya no esta, nosotros habldbamos eso. Ella
se fue pero el amor siguio, ese sentimiento que habia
hacia ella y que uno sentia que ella tenfa hacia noso-
tros todavia se siente, no es que se murio y ya, entonces
todo murio, no. Por eso es que el amor verdadero tras-
ciende hasta la muerte (Participante 10).

Para estos padres vivir la enfermedad con sus
hijos representd no solo sufrimiento, sino un pro-
ceso de aprendizaje Unico e irrepetible, en el que
emergieron sensaciones y sentimientos de amor
incondicional que junto con su presencia auténtica
hizo atn mas significativa la conexioén. Asi mis-
mo, los cuidadores consideran que la union entre
padre e hijo trasciende a lo espiritual; su creencia
en la existencia de una vida después de la muerte
les permite pensar que su espiritu permanece con
ellos o, incluso, mantienen la esperanza de un re-
encuentro al momento de morir.

Algo, o sea, algo que uno nunca debe dejar es lo que

vivio, y las ensefianzas que uno tuvo de eso y que le

quedan a uno; y que uno sabe que esa persona siem-
pre estard con uno, o sea, ese carifo y ese afecto hacia
esa persona nunca cambiard asi lleguen mas cosas; son
nuevas cosas, son amores muy diferentes a todos (Par-
ticipante 10).

Uno lo siente, porque yo tengo en la mente las ulti-
mas palabras que ella me dijo: —Buscame ahi en tu
corazdn, que siempre voy a estar contigo mamita. Te
voy a llenar siempre de besos y siempre estoy contigo
(Participante 5).

Este vinculo del cuidador con el nifio hace que
el proceso de duelo sea complejo, pero no imposi-
ble de sobrellevar; de manera que, con el paso del
tiempo, los padres logran despedirse de sus hijos y
de la experiencia negativa que tuvieron con ellos,

perpetuando los buenos recuerdos del nifo y el
aprendizaje obtenido de esa situacion.

4. Pérdida de sentido

Las dificultades internas e interpersonales de
los cuidadores para reacomodarse después de la
muerte del nifio derivan en la pérdida de sentido
para seguir con la vida; no encuentran razones ni
motivos para continuar con lo que estan haciendo
o retomar lo que hacian antes de la enfermedad del
nino. Esta sensacion se acompana de sentimientos
de ira, miedo, cansancio, culpa, frustracion, impo-
tencia e incertidumbre ante lo acontecido, y ante lo
que estd por venir. Lo anterior forma parte del pro-
ceso normal de duelo; sin embargo, se convierte en
algo nocivo cuando la persona no logra manejarlos
o sobreponerse a ellos.
El proceso de la pérdida fue...Es realmente, fue
cémo...es algo que uno no sabe explicar, es algo que
duele, es algo que le hace sentir culpable, qué le hace
sentir impotente, qué le hace sentir temor, no sé, que
lo hace sufrir de todas maneras a uno, y es terrible
(Participante 13).

Muchas de las maneras de afrontar la muerte
del nifo por parte de los cuidadores se evidencian
en actitudes de agresividad ante pequefos pro-
blemas, aislamiento social, autolesiones fisicas e,
incluso, alcoholismo, ideacién e intento de suici-
dio y autoabandono. Estos hechos demuestran la
dificultad para enfrentar la pérdida y las medidas
poco efectivas para manejar sus emociones, pues
sienten que, con la muerte del nifio, simboélicamen-
te mueren ellos también.

Yo abandoné el trabajo, mi hermano abandono el tra-

bajo, es que todo el mundo estaba loco. Y eso con el

paso de los dias ellos no, mi hermano ya no podia, y

no, y a él la vida le importa cinco ahora... él todos los

dias toma, él todos los dias llora, él todos los dias llega
al cementerio, €l alld se planta, en la tumba (Partici-

pante 2).

5. Levantarse y sequir

Con el paso del tiempo, los cuidadores compren-
den que la vida contintia y, con el apoyo de su fa-
milia y otras personas cercanas, logran encontrar
la forma de crecer en esta experiencia, de aprender
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significativamente de ella y llegar a la aceptacion.
No se debe desconocer que, para levantarse y se-
guir, los cuidadores necesitan apoyo emocional y
ayuda profesional, sumado a una guia espiritual y
alos grupos de apoyo de cuidadores que han pasa-
do por situaciones similares.

Yo, a pesar de que él falleci6 un viernes, y el domingo
lo enterré, a los ocho dias ya me fui a trabajar; no hubo
descanso porque para mi la casa era terrible. Mi espo-
so era muy encima y no me dejaba sola; entonces traté
como de salir, de distraerme de todo, pero si ha sido
dificil (Participante 7).

Si, uno aprende de esto... la pérdida de mi hijo y su
enfermedad me ayudaron a estar un poquito mas
concentrada con mis otros hijos, que asi ya sean mas
viejos, o esto, pero como a estar un poquito mas pen-
dientes de ellos, que de pronto una comida, que cami-
ne vamos alli a tal lado, que un te amo, pues yo si soy
carifiosa, pero si muchas veces se concentra mds uno
en si, en trabajar, en la rutina (Participante 17).

Seguir y levantarse es un proceso diario y pau-
latino que requiere de la ayuda del entorno del
cuidador, ademds de una reflexion propia en la que
se utilicen estrategias para entender lo sucedido:
aprender de la experiencia y retomar aquello que
no habian podido hacer. En algunos casos, estos
padres se dan la oportunidad de tener otro hijo
luego de este acontecimiento, viéndolo como una
nueva oportunidad; incluso afirman que con la
llegada de este bebé se mitiga algo el dolor: “Pues
una de las ventajas que nosotros tenemos fue haber
tenido a S. Que ella haya nacido, porque nos ayudd
mucho a... pues no ocupa el lugar de mi nifio pero
si, uno a la vez piensa que es él también. ;Si? Que
estd ahi en ella” (Participante 3).

6. Lucha espiritual

Con la muerte de los nifos, los cuidadores inten-
tan buscar explicaciones a esta situaciéon, de ma-
nera que, al no tener razones logicas y tangibles,
recurren a su fe en un ser superior, lo que les otorga
sentido a eso que estd mas alla de su comprension.
Acercarse a Dios en busca de solucion, consuelo y
fortaleza ha sido una de las vias para afrontar la
muerte, pero no sin antes cuestionarse sobre Dios
y su justicia divina.

Revista Latinoamericana de Bioética = Vol. 20(1)

Eso me dijeron los médicos cuando me dieron la tl-
tima respuesta de la nifia, que ya no habia nada que
hacer, ya se le iba de las manos, que ellos no entendian
por qué, si no se les habia perdido ni un control, ni
quimioterapias, ni nada... Y nosotros no entendemos
por qué si es hija Unica y es una nifa tan inteligente,
mi Dios nos la dio; nosotros no entendemos la ciencia
médica, sobre Dios ya no se puede hacer mas. (Parti-
cipante 14)

La lucha espiritual de los cuidadores se da
como consecuencia de tener una relacion ambi-
gua con Dios, porque, pese a cuestionar su fe en
lo acontecido, los padres contintan recurriendo a
este ser superior por medio de la oracion, pidien-
do fortaleza para seguir con su vida y para que el
nifno esté en paz donde se encuentre. Asi mismo,
perciben algunos cambios positivos en su estado
de animo como una respuesta de Dios, y con el
tiempo trascienden emocional y espiritualmente,
al ver la muerte como un paso natural que forma
parte de la vida.

Esa enfermedad es tan terrible que uno le pregunta al

Sefor: ;me tengo que ir?, ;por qué con ella?, ;por qué

nos hace eso?, ;por qué nos abandona?, ;Es que usted

no existe? ;por qué es tan injusto? y uno pierde la fe

(Participante 2).

Me hizo sentar a pensar, cuando me dijeron que la nifia
estaba sufriendo y que yo no podia ser egoista, que el
tiempo de Dios seria perfecto; que... pues, lo que Dios
queria era para bien; entonces, pues yo no sé, como que
empecé a tratar de entender... y como que eso me fue
calmando (Participante 13).

Discusion

A través de la descripcion de las experiencias de los
cuidadores con la pérdida de un niflo con cancer,
se evidencian las percepciones, sensaciones y sen-
timientos que esta dificil vivencia deja en ellos; y,
a pesar de lo dolorosa que pueda ser, evidencia un
proceso de duelo que les ha dejado ensefianzas y
les ha permitido comprender la trascendencia de
pensar en una vida después de la muerte.

Segtin Alameda y Barbero (18), el duelo por la
muerte de un hijo tiene un caricter antinatural
debido al valor del vinculo entre padres e hijos,
sumado al pensamiento de que existe un orden
natural en el cual los padres mueren primero que
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los hijos. La pérdida de un hijo genera un profun-
do dolor, asi como desconcierto e incertidumbre
con las expectativas respecto al futuro. Estos ar-
gumentos se ven reflejados en las descripciones de
los cuidadores, en las que expresan tristeza, a pesar
del paso del tiempo, ademas de la dificultad para
retomar nuevamente su vida cotidiana.

La muerte de un miembro de la familia (como
lo es un hijo) genera todo tipo de disfuncionalida-
des en los cuidadores. En este caso, las expresiones
de los participantes muestran algunos de los pro-
blemas que se pusieron en pausa mientras transcu-
rria la enfermedad del nifio y que se reavivan con
su muerte. Asi, algunos autores (4, 18) sustentan
que las vivencias que cada miembro de la familia
ha tenido con el fallecido influirdn en el duelo, tan-
to a nivel individual como familiar, y que su re-
solucién depende de la capacidad para solucionar
esos conflictos internos e interpersonales.

Frente a las implicaciones de este tema, diversos
autores (18, 5, 27) han descrito los efectos fisicos,
emocionales, sociales y espirituales que conlleva el
duelo por la muerte de un hijo. Los estados de ani-
mo, por ejemplo, pueden variar y manifestarse con
distintas intensidades; predominan sentimientos
como la tristeza, la rabia, la culpa, el miedo, la im-
potencia, la afioranza, el abatimiento, el alivio y la
liberacién, lo cual coincide con lo expresado por
los cuidadores, en especial al inicio del proceso de
duelo por la muerte del nifo.

Al sufrir la pérdida, los cuidadores tienden
hacia conductas inadecuadas o que nunca antes
habian tenido, se convierten en personas inacti-
vas, aumentan el consumo de tabaco, alcohol y/u
otro tipo de sustancias, sumado al aislamiento so-
cial (18, 5, 27). Estos son aspectos que describen
las vivencias de los participantes en el tema de-
nominado pérdida de sentido, en el cual los cui-
dadores muestran las situaciones que atravesaron
y las decisiones que tomaron sobre su propia vida
en un momento posterior a la muerte del nino.
Las sensaciones, sentimentos y reacciones dadas
en ese periodo de tiempo corresponden a una fase
inicial de duelo en el que prevalece la negacion, el
enfado, la indiferencia y la toma de decisiones que
afectan negativamente la vida de la persona (28).

Dentro de la practica, los profesionales de la
salud deben pensar en intervenciones para estos
cuidadores, en las que prime una presencia autén-
tica y un acompanamiento durante el tiempo en
que los ninos estan en fase de cuidados paliativos;
como equipo interdisciplinar se debe trabajar en
la incertidumbre ante el futuro, la aceptaciéon de
la cercania de la muerte y el reconocimiento de
los problemas familiares preexistentes, con el fin
de darle a los padres varios caminos a seguir luego
del fallecimiento del nifio.

En cuanto a la dimension espiritual, todos los
cuidadores son creyentes en un ser superior. En
este caso, Dios es el ser en el que se refugiaron, tan-
to para buscar fortaleza como para encontrar una
explicacion a esta situacion. Adicionalmente, tran-
sitar por esta experiencia les permitié comprender
y aceptar que en cada uno de ellos queda el ser del
nifo, no su presencia fisica pero si la presencia es-
piritual. Esta percepcién de los padres es respal-
dada por Riley ET AL. (29) y Kelley y Chan (30),
quienes plantean que es en lo espiritual donde se
cuestionan y buscan respuestas sobre el sentido de
la vida, el planteamiento de las propias creencias y
la idea de trascendencia.

Para Montoya (31), el hecho de ser el cuidador
principal también afecta la forma en la que perci-
be lo que sucede. Para algunos, la muerte del nino
puede representar un alivio, pues este deja de su-
frir. Esta concepcion se hace evidente en los par-
ticipantes, especialmente en el tema denominado
levantarse y seguir, y se corresponde con fases mas
avanzadas del duelo, que pueden llegar incluso a la
aceptacion.

Los padres que han perdido un hijo se enfren-
tan a dos retos: 1) aprender a vivir sin el nifio, que
encarnaba una gran proyeccion de futuro, y 2) in-
teriorizar una representacion interna del nifio que
le sirva de consuelo (32, 33). En esta investigacion,
los cuidadores describen que prefieren mantener
buenos recuerdos del nifio, pensar en los momen-
tos agradables que pasaron y no en el sufrimiento
que representd la enfermedad; a pesar de ello, no
dejan de sentirse frustrados porque, para ellos, el
tiempo no fue suficiente para realizar todos los
planes que tenian con y para sus hijos.
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De acuerdo con Peird, Corbellas y Blasco (34),
recordar al fallecido sin una intensidad exagerada
es un indicador de que el duelo acaba; pero cuando
el duelo dura demasiado, o se estanca en alguna
fase impidiendo el desarrollo normal de la vida,
se hace indispensable la ayuda de un profesional.
Es aqui donde los profesionales de la salud deben
actuar. Conocer la experiencia de estos cuidadores
permite entender las percepciones acerca de esta
vivencia, actuar de manera empdtica y promover la
comunicacion de sentimientos.

En general, las implicaciones practicas de los
resultados de este estudio deben reorientrar los
servicios de salud especializados en los cuales se
maneja cuidado paliativo y donde el foco no solo
sea el paciente sino también el cuidador. Efectiva-
mente, compartir la experiencia de la pérdida en
un ambiente nutritivo y humanizado promueve
formas de trabajar en el dolor, la rabia y la frus-
tracion, por lo que construir y favorecer redes y
grupos de apoyo con otros padres en la misma si-
tuacion y con el equipo de salud que cuidé del nifio
es una accién concreta pero trascendental para la
elaboracion del duelo (35, 36, 37).

Por tltimo, es necesario reconocer que, para
futuras investigaciones, es fundamental identificar
los factores que favorecen un adecuado proceso
de duelo; conocer las motivaciones de los padres
para seguir adelante y la forma en que el sopor-
te social ayuda a dar significado a la experiencia;
ademds, ante la inminente cercania a la muerte e
incluso dentro del proceso de cuidado y tratamien-
to del nifio con cancer, es importante indagar por
la toma de decisiones compartidas entre padres y
profesionales de la salud.

Conclusiones

Los seis temas denominados como idealizacién
del nifio fallecido, batalla perpetua, vinculo inque-
brantable, pérdida de sentido, levantarse y seguir,
y lucha espiritual, los cuales fueron descritos, evi-
dencian las reacciones habituales y comunes en
este tipo de duelo, de manera que no se puede dejar
de lado que este es un proceso por el que pasara el
cuidador hasta lograr la adaptacion a la realidad
y permitirse trascender la ausencia fisica del nifio.
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Con el duelo la persona necesita una adaptacion
constante para mantener el equilibrio personal y
una calidad de vida aceptable. Para conseguir este
objetivo, el cuidador necesita del apoyo del pro-
fesional de enfermeria y de otras disciplinas que
le permitan entender sus sentimientos y emocio-
nes, idear estrategias para su manejo y finalmente
aceptar la situacion.

En sintesis, conocer la experiencia del cuidador
familiar ante el duelo del nifio fallecido por cancer
se constituye en un aporte para el conocimiento,
porque permite ampliar lo ya conocido acerca de
algunas caracteristicas del duelo en los cuidadores,
ademds de complementar aspectos como las nece-
sidades, creencias, mecanismos de afrontamiento
e interacciones significativas que dan a los profe-
sionales de la salud herramientas para ayudar al
cuidador a reconstruir el sentido de su vida.
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