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Resumen

Objetivo: Explorar y comprender las experiencias de las familias que viven con un nifio con cancer.

Material y Método: Estudio cualitativo con muestreo intencional, se entrevistd a 12 padres (madre o padre) de un nifio con cancer. Los
datos fueron analizados siguiendo el proceso hermenéutico

Resultados: La experiencia de los padres atraviesa primero, por el proceso de diagndstico, que a veces requiere la valoracion de mas de
un profesional de la salud (Médico general, Pediatra, Oncologo pediatra), para finalmente determinar cual es el problema de salud y cuales
son las alternativas de tratamiento. Este proceso genera mucha angustia y sentimientos de culpa e impotencia; segundo: el proceso del
tratamiento, enfrentar los efectos secundarios de la medicacion y la incertidumbre de saber si con ello se recuperara la salud de los nifios/
as; tercero: el afrontamiento familiar, que en algunos casos une y en otros separa a los integrantes de la familia y por tltimo la relacion con
el personal de salud (Médicos, Enfermeras, Psicologos y Trabajadoras sociales), que al decir de las informantes siempre estuvieron para
apoyarlos.

Conclusiones: Los/las informantes, experimentan angustia, dolor, culpa e impotencia ante el diagnoéstico de cancer en sus hijos, los
profesionales de la salud, estan conminados a tener en cuenta estos sentimientos a fin de mejorar la relacion médico-paciente

Palabras clave: Nifio, Neoplasma; Analisis hermenéutico; Padres; México

I Doctora en Ciencias en Ecologia y desarrollo sustentable, area de poblacion ambiente y desarrollo rural. Profesora-investigadora en la
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Abstract

Objective: To explore and understand families’ experiences living with a child with cancer.

Materials and method: Qualitative study with purposive sampling, 12 parents (mother or father) of a child with cancer were interviewed.
Data were analyzed following the hermeneutical process.

Results: Parents’ experience goes through the diagnostic process first, which sometimes requires the assessment of more than one health
professional (general practitioner, pediatrician, or pediatric oncologist), to finally determine what the health problem is and what are the
alternatives for its treatment. This process produces a lot of anxiety and feelings of guilt and helplessness; second, the treatment process,
face the side effects of medication and the uncertainty of whether with this children recover health; third, family coping, which in some
cases unites and in others separates family members and lastly the relationship with health staff (physicians, nurses, psychologists and
social workers), who according to the informants were always there to support them

Conclusions: Participants experience anguish, pain, guilt and helplessness when diagnosing cancer in their children, health professionals
are bound to take these feelings into account in order to improve the doctor-patient relationship.

Keywords: Child, Neoplasms; Hermeneutics analysis; Parents; Mexico

Sumario

Objetivo: Explorar e entender as experiéncias de familias que vivem com uma crianga com cancer.

Material e Método: Estudo qualitativo com amostragem intencional. Foram entrevistados 12 pais (mée ou pai) de uma crianga com cancer.
Os dados foram analisados seguindo o processo hermenéutico.

Resultados: A experiéncia dos pais passa primeiro pelo processo de diagndstico, que as vezes exige a avaliagdo de mais de um profissional
de saude (clinico geral, pediatra, oncologista pediatrico), para finalmente determinar qual ¢ o problema de satide e Quais séo as alternativas
de tratamento. Esse processo gera muita angustia ¢ sentimentos de culpa e desamparo; segundo: o processo de tratamento, para enfrentar
os efeitos colaterais da medicagdo e a incerteza de saber se isso recuperara a saude das criangas; terceiro: o enfrentamento familiar, que em
alguns casos une e, em outros, separa os familiares e, por fim, o relacionamento com o pessoal de satide (médicos, enfermeiros, psic6logos
¢ assistentes sociais), que ao dizer informantes sempre para apoia-los.

Conclusées: Os informantes experimentam angustia, dor, culpa e impoténcia diante do diagnéstico de cancer em seus filhos, profissionais
de satde, sdo obrigados a levar em consideragdo esses sentimentos, a fim de melhorar a relagdo médico-paciente.

Palavras chave: Neoplasia Infantil; Analise hermenéutica; Pais; México
Résumé

Objectif: Explorer et comprendre les expériences des familles qui vivent avec un enfant atteint de cancer.

MATERIEL ET METHODE. Etude qualitative avec échantillonnage délibéré. Des entretiens ont été réalisés avec douze parents (mére ou
pere) d’un enfant atteint de cancer. Les données ont été analysées selon le processus herméneutique.

Résultats: [’expérience des parents passe premieérement par le processus de diagnostic qui nécessite parfois 1’évaluation de plusieurs
professionnels de la santé¢ (médecin généraliste, pédiatre, oncologue pédiatrique) pour déterminer quel est le probléeme de santé et
quelles sont les alternatives de traitement; ce processus génére beaucoup d’angoisse et de sentiments de culpabilité et d’impuissance.
Deuxiémement, ils affrontent le processus de traitement avec ses effets secondaires et I’incertitude quant a savoir si I’enfant recouvrira la
santé. Troisiémement, vient I’adaptation de la famille qui dans certains cas unit et dans d’autres sépare les membres de la famille. Un autre
¢lément important est la relation avec le personnel de santé (médecins, infirmiéres, psychologues et travailleurs sociaux) qui, selon les
informateurs, est toujours la pour les soutenir.

Conclusions: Les informateurs ressentent de 1’angoisse, de la douleur, de la culpabilité et de I’impuissance face au diagnostic de cancer
chez leurs enfants. Les professionnels de santé sont encouragés a prendre en compte ces sentiments afin d’améliorer la relation médecin-
patient.

Mots clés: enfant, néoplasme ; analyse herméneutique ; parents ; Mexique
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Introduccion

El cancer infantil es un problema de salud que afecta al nifio/a
y a su familia, motivo por el que se ha estudiado en diversos
paises, y contintia siendo preocupante para los profesionales
de la salud, como las enfermeras. De acuerdo con cifras del
Instituto Nacional de Estadistica [INEGI], en el periodo
2011-2016, dos de cada 100 000 habitantes de 0 a 17 afios
fallecieron anualmente en México por un tumor en 6rganos
hematopoyéticos'.

El estado de Tabasco, ocupa el quinto lugar en incidencia
de cancer infantil de 0 a 9 afios>. En la distribucién por
sexo y grupo de edad, en Tabasco las leucemias afectan
al grupo de menores de un afio; la proporcion es la misma
para hombres y mujeres (50.0%); para el grupo de 1 a 4 afios
de edad, las mujeres superan a los hombres (52.0 y 48.0%,
respectivamente), finalmente en el grupo de 5 a 14 afios la
proporcion es casi la misma para ambos sexos (50.1 y 49.9%,
respectivamente)’.

Los tipos de cancer mas frecuentes en la poblacion menor
de 17 afios son: las leucemias, el linfoma, cancer cerebral y
retinoblastoma’*.

Una de las experiencias mas estresantes de la vida, para las
familias, es tener a uno de sus miembros diagnosticado con
cancer y si esa persona es un nifio/a, el estrés aumenta y afecta
a todo el grupo familiar.

Las posibles razones para esta respuesta, entre otras, se
relaciona con la creencia que asocian esta enfermedad con
un significado de muerte’,de ahi que sea importante conocer
coémo afrontan padres y madres el proceso de trayectoria con
el diagnostico y posterior tratamiento, cuando uno de sus hijos
o hijas es diagnosticado con alguna neoplasia. En la literatura
se ha descrito el proceso de la enfermedad, cuidados durante
el tratamiento, problemas de acceso economico y lejania de
los servicios de salud® entre otros aspectos del problema, no
obstante, poco se sabe, acerca de como los padres reaccionan
o viven la experiencia de tener un hijo o hija con cancer. Las
necesidades que requieren ser cubiertas durante la fase del
diagnostico, pueden ser: la informacion sobre la enfermedad
de sus hijos, el estrés emocional , culpa e incertidumbre sobre
las futuras necesidades de atencion médica de sus hijos, las
responsabilidades de cuidado de los padres y la necesidad de
apoyo familiar®.

Por otro lado, el proceso para establecer el diagnostico,
tratamientos y prondstico, se convierte en un choque
emocional y desestabiliza a la familia’™®

En consecuencia, el objetivo de este trabajo fue explorar,
conocer y comprender las experiencias de vida de los padres
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y madres que enfrentan la enfermedad del cancer en sus hijos
(as), durante los procesos de diagndstico y tratamiento.

Materiales y Métodos
Disefio

Se realizé un estudio de corte cualitativo, desde la tradicion
interpretativa hermenéutica, toda vez que el objeto de estudio
se refiere a la complejidad de la experiencia humana de los
padres que solo puede recuperarse a través del discurso de
ellos y ellas’.

Informantes

El estudio se realizo con los padres y madres que tenian algun
hijo (a) con diagndstico y/o tratamiento de algtin tipo de cancer
en el Hospital del Nifio “Dr. Rodolfo Nieto Padron” Se eligio
esta area como sitio para contactar a las y los informantes,
debido a que este Hospital es el unico que tiene un area para el
tratamiento de niflos con este problema de salud y concentra
a la poblacion, no solo del estado de Tabasco, sino también
a la de los estados de Campeche, Chiapas, sur de Veracruz y
algunos que vienen desde Yucatan y Quintana Roo.

Las y los informantes fueron reclutados de la sala de espera del
area de Hemato-Oncologia del Hospital del Nifio, comunmente
conocido por la poblacion como el “edificio Teleton” que se
encuentra ubicado en la ciudad de Villahermosa en el estado
de Tabasco, México.

Mientras las y los nifios reciben los tratamientos, sus familiares
esperan en un lugar comun, por ello se considero el sitio mas
apropiado para tener acceso a informantes calificados.

Una vez identificados (as) se les invitd a participar. Se explicd
en qué consistiria el estudio y estimuld a participar libre y
voluntariamente; cuando se obtenia la anuencia, se dispuso un
espacio libre de ruido para realizar la entrevista, la cual fue
audio-grabada con el consentimiento de los y las informantes.
En total se llevaron a cabo 12 entrevistas durante los meses de
febrero a junio de 2016.

De la técnica de produccion de datos

Para los efectos de la presente investigacion se selecciond
la técnica de entrevista semi-estructurada en Profundidad.
Por entrevistas cualitativas en profundidad entendemos
“reiterados encuentros cara a cara entre el investigador y los
informantes, encuentros éstos dirigidos hacia la comprension
de las perspectivas que tienen los informantes respecto de sus
vidas, experiencias o situaciones, tal como las expresan con
sus propias palabras” '°
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La entrevista en profundidad, es una técnica para lograr que
una persona transmita oralmente al entrevistador su definicion
personal de la situacion.

Para llevar a cabo la entrevista, se disefi®6 una guia
dividida en cuatro secciones: la primera abarco los datos
sociodemograficos, la segunda estaba dirigida a indagar
del afrontamiento con el diagnostico, la tercera contenia la
categoria del tratamiento de la enfermedad y como es vivida
por ellas y sus hijos (0s); por ultimo se integro la categoria:
redes de apoyo social durante el proceso de la enfermedad.

Analisis de datos

Para llevar a cabo el andlisis de los datos cualitativos, cada
entrevista audio-grabada fue transcrita de forma textual;
posteriormente fueron analizadas a partir de un proceso
hermenéutico!'. Cada texto original, fue estudiado en su
conjunto para obtener una vision entera de la narrativa que
se obtuvo del texto de la entrevista. Se identificaron las
ideas comunes del contenido, se extrajeron fragmentos
del texto para afirmar la interpretacion del significado, se
cotejaron las similitudes y diferencias, hasta alcanzar una
mayor clarificacion y acuerdo. Los textos producidos por
las entrevistas fueron re-leidos para encontrar las categorias
que los vinculaban. Las categorias identificadas fueron
analizadas para allegar temas comunes. Por ultimo se redacto
el informe final, incluyendo fragmentos (segmentacion) de los
testimonios de las informantes.

Aspectos €ticos

Para la realizacion de esta investigacion se solicito y obtuvo el
permiso de las autoridades de la institucion. Asimismo, se pidio
a las informantes que firmaran una carta de consentimiento,
segun lo sefialado en el Reglamento de la Ley General de Salud
en materia de Investigacion con seres humanos. Se guardo el
anonimato de los informantes, y se borraron los nombres de
las transcripciones y de todo aquel escrito que pudiera revelar
su identidad.

Resultados

En nuestro estudio el total de informantes fueron 12, fueron
11 mujeres entre 30 y 34 afios de edad, con una distribucion
de la escolaridad similar, desde primaria hasta bachillerato;
en su mayoria casados, provenientes del estado de Tabasco y
dedicadas al trabajo doméstico no remunerado.

La Tabla 1 resume el perfil socio demografico de las/los
informantes y sus hijos (as).

Aunque no se entrevistd a las/los nifios enfermos de cancer,
a través del discurso de sus madres y padres se recuperd
la informacion acerca de sus datos socio-demograficos
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y algunos relacionado con el problema de salud. En este
sentido se encontré que los nifios mas afectados fueron
los varones con edades entre los cuatro y once afos, y el
diagnostico mas frecuentemente mencionado fue la leucemia
linfoblastica Aguda (LLA). En todos los tratamientos se uso
la quimioterapia y las etapas de éste en la que se encontraban
fueron en su mayoria al inicio y al término tabla 1.

Categorias de analisis y categorias emergentes
Trayectoria y afrontamiento del diagnéstico

Una de las etapas mas dificiles dentro de las experiencias de
los padres y madres es el afrontamiento con el diagnostico de
la enfermedad. Cuando ellos empiezan a notar cambios en
la salud de sus hijos/as, inicia el doloroso proceso de saber
qué es eso que esta afectando su integridad fisica. Como se
observa en el siguiente fragmento de entrevista:

“la veia muy padlida y salio muy baja de hemoglobina y le
recetaron vitaminas, pero realmente cuando tienen ese tipo de
enfermedad (cancer) el cuerpo las bota”. (Entrevista 1)

La experiencia con la trayectoria para conocer el diagnostico
pasa por la consulta con el Mmédico general; en ocasiones aqui
es donde mas se retrasa, le sigue la consulta con el Pediatra y
por ultimo con el Oncoélogo. En todo este proceso, la angustia
es compaifiera habitual de los padres, esto implica, saber qué
clase de problema tienen sus hijos (as), si se va a curar con
medicamentos, pero sobre todo, surge la interrogante quiza
mas dificil de responder ;por qué se enfermaron sus hijos/as?
En este lapso, ninguno/a de las informantes considerd que el
problema de salud se relacionaba con un proceso de cancer,
les preocupaba saber qué tenia su hijo, qué era aquello que los
enfermaba de forma agresiva; luego, después de los estudios
que le practican a las/los infantes, que generalmente son en
un hospital de tercer nivel, se establece el diagnostico de la
enfermedad, es una experiencia desgarradora para los padres
como se muestra en el siguiente fragmento:

“Pues uno se siente mal; se siente a morir, pues, porque
nunca imaginamos que algo asi le pasara a nuestro chiquito”.
(Entrev.2)

“Me senti, ahora si que terriblemente, pues yo sentia que me
moria, pues, porque es un ser muy querido que, pues ahora
si que sientes que lo pierdes y no puedes hacer nada, es un
dolor muy grande, ahora si que tiene que vivirlo para poder
comprenderlo; si aun a las mamas que pues son madres y
tienen sus hijos les digo que pues no tienen ni la idea de cuando
te dan esa noticia, jes un dolor muy grande!”. (entrevista 7)

Como consecuencia del impacto de conocer el diagnoéstico,
emergen, sentimientos de impotencia, de culpa, enojo,
desesperacion, debido a que, en algunos casos, ya habian
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Tabla 1: Perfil socio demografico de las y los informantes y sus hijos (as) n=12

Informantes Hijos (as)
Edad Edad
25-29 2 0-3 1
30-34 6 4-7 5
35-39 2 8-11 4
40y + 2 12y+ 4
Sexo Sexo
Mujer 1 Mujer 4
Hombre 11 Hombre 8
Escolaridad Tipo de Diagnostico*
Primaria 4 LLA 6
Secundaria 4 Lde H 3
Preparatoria 4 LMA 1
RB 2
Estado marital Tipo de tratamiento
Casada 9 Quimioterterapia 12
Union libre
Viuda
Procedencia Etapa del tratamiento
Tabasco Inicio
Chiapas Mitad 2
Quintana Roo Término
Ocupacion
Trabajo doméstico 10
Obrero (a) 1
Eventual 1

*LLA= Leucemia linfoblastica Aguda; L de H= Linfoma de Hodking; LMA=
Leucemia Mieloide Aguda; RB= Retinoblastoma

Fuente: elaboracion propia a partir de los datos de las entrevistas.

consultado a varios médicos quienes habian tratado al nifio o
nifa sin mejoria, y fue hasta que llegaron al hospital, donde les
informan exactamente en qué consiste el problema. Pasan del
asombro a la culpa, empiezan a pensar qué fue lo que hicieron
mal para que su hijo o hija se haya enfermado de cancer.

Sentimientos de Culpa

Una vez establecido el diagndstico, el siguiente proceso que los
padres y madres enfrentan es saber las causas del problema de
sus hijas (0s), cuales son las razones, hasta ahora inexplicables
para que enfermaran. Entre las muchas explicaciones aparece,
en el caso de las madres, la conjetura de que, tal vez, ellas
hicieron o dejaron de hacer algo durante el periodo de
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embarazo que resulto en el desarrollo de la enfermedad; otras
creen que tal vez ellas, en su afan de protegerlos contra las
enfermedades transmitidas por los mosquitos, pusieron a sus
hijos en contacto con sustancias toxicas. Como podemos ver
en el siguiente fragmento de entrevista

“A lo mejor no me cuidé en el embarazo bien; me faltaron
vitaminas o a lo mejor no la cuidé como debia, ;quién sabe?
Me dicen que el raidolito, el baygon, la electricidad, me dicen
que tantos quimicos que le hacen mal a tus hijos, | jpues quien
sabe que fue!!, que fue, que a lo mejor yo cometi un error
o0 algo asi o a lo mejor en el embarazo tenia mis defensas
débiles, no nos dimos cuenta”. (entrevista 4)

83



Experiencias de padres e hijos con siagnostico de Cancer

Articulo Original

Estos testimonios nos acercan al dolor y sufrimiento que viven
las madres, tratando de encontrar respuestas a la pregunta
de ;por qué enfermé mi hijo (a)? Esta categoria refleja la
culpabilidad e impotencia que experimentan las madres
cuando su hijo es diagnosticado con cancer.

Confianza, Fe y esperanza en las Creencias religiosas

Una de las formas de afrontar los problemas de salud de la
poblacion mexicana es la Fe y la confianza en Dios. Este
aspecto aparece en la mayoria de las personas entrevistadas.
Podemos consideran que este es un patron que emerge
del analisis de los datos, puesto que aparece en todas las
entrevistas. Es en esos momentos de dolor cuando parece
que lo tnico que los mantiene en pie son sus creencias, €s
cuando las y los participantes expresan tener confianza, Fe
y una religiosidad fundamentada en un personaje divino y
esto radica en la confianza de que trae salud a los enfermos
de cancer, Dios representa Esperanza para la familia en
los momentos dificiles que se presentan en el transcurso de
la enfermedad; existe una confianza en que Dios conoce el
destino de cada enfermo; los informantes coincidieron en
que finalmente, cuando se clama a Dios todo es posible; es
El quien decide si seran sanos o no; sefialaron que “Jesus es
fuente de toda Esperanza y sabe lo que es mejor”. Segun se
observa en el siguiente fragmento:

“Hablamos de Dios porque El ha sido obra, y ha hecho obras
a nifios con cancery hoy digo que ya con mi hijo hizo esa obra
porque ya que mi hijo esta sanado por Dios”. Dios si quizds te
ofendi te pido que me perdones, pero hoy te pido que, si tu se
lo mandaste a mi hijo, dale esa fortaleza todo eso que mi nifio
necesita para que no le duela (Entrevista 3)

Dios es quien nos da fuerza y paciencia. Si, porque aca en este

hospital, no es facil” (Entrevista 10)

Apoyo social

Por otro lado, las madres, quienes en su mayoria son las que
permanecen con las/os infantes, durante su hospitalizacion y/o
tratamientos en la institucion, mencionaron que afrontan este
proceso con y por el acompafiamiento de sus familias.

Son las redes de apoyo con que cuenta la familia, como
amigos y familiares cercanos quiénes hacen la labor de
acompafamiento y en consecuencia ayudan con la pesada
carga de sufrimiento, de ellas como madres y de sus hijos,
quienes reciben los tratamientos y los efectos secundarios de
los mismos (dolor, nauseas, vomito, caida de cabello, entre
otros). En algunos casos solamente existe apoyo por parte de
una sola persona, ya sea el padre o la madre hacia su hijo o
hija durante el proceso de la enfermedad, como se desprende
de los siguientes testimonios:
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Yo sola; porque de mi familia solo me apoyaba mi papa y una
hermana, pero jalld de vez en cuando! Pero pues casi yo sola
vivi la enfermedad de mi hija y pues mi esposo, que a veces
venia, pero no es igual porque mi nifia no queria (estar) con
él, ella estaba mas chica; ella cuando inicio tenia 3 afnos y
ahorita ya tiene 5 anios. (Entrevista 7)

Las mujeres que son las principales cuidadoras de las y los
nifios, mencionan que cuentan con el respaldo de sus parejas
durante el proceso de la enfermedad

Pues mi esposo, porque tanto mi papd como mi mamd estan
muertos y por parte de su familia de él, su papd y su mama
igual estan fallecidos, y yo no tengo hermanos, soy hija
unica, y por parte de mi esposo, sus hermanos no viven aqui y
como yo no los voy a ver, no me apoyan de ninguna forma, ni
economicamente ni emocionalmente. (Entrevista 9)

Por otro lado, cuando las familias han formado lazos fuertes
de unidad con la familia extendida, el apoyo social viene dado
por hermanos y hermanas tanto del padre como de la madre,
asi como de los abuelos maternos y paternos, sin embargo, se
pudo observar que la distancia del hogar hasta la institucion
hospitalaria es un obstaculo para prestar esta ayuda tan
necesaria.

Si, de la parte mia, de la parte de mi esposo casi no, pero de la
mia tengo todo el apoyo que se necesito, mi mamd, mi papd, mis
hermanos y mis tios todos. (Entrevista 3)

Relacion personal de salud y familiares

Durante la etapa en la que se da a conocer el diagnostico,
tratamiento y pronostico de la enfermedad y salud del nifio/a,
es muy importante la comunicacion que el personal de salud:
Médicos, Enfermeras, Psicologos, y Trabajadora social, brindan
a los familiares de las/os infantes. Las informantes valoraron
esta disposicion del personal hacia ellos, de forma particular,
valoran el apoyo psicolégico en los momentos de mas angustia,
por que les habian dado a conocer el problema del cancer de sus
hilos ¢ hijas, tal como se refleja en el siguiente fragmento:

Me daban ganas de decirle a quien fuera, a quien estuviera,
contarle todo lo que me estaba pasando, desahogarme con
alguien, decir algo, llorar, pero en ese momento habia una
psicologa y me dijo.: “;Qué le pasa seiiora?” Y pues ya le dije
y me dijo “venga, pase, pase” y ella me empezo a decir, “no
sefiora, que esto, y me empezo a explicar lo de mi nifio; el nifio
realmente, si usted lo trae a consulta y las indicaciones las
sigue a como son, no va afectar nada, va a pasar mucho tiempo
y el nifio va a estar bien”’ y si, gracias a Dios el nifio esta bien y
asimilamos la situacion, gracias a Dios esta bien (Entrevista 2)
Impacto de la enfermedad sobre la dindmica de la familia y
hermanos
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Los momentos de crisis, como los que se viven cuando un
hijo o hija enferma gravemente de cancer, son propicios para
desestabilizar a la persona que sufre la enfermedad en cuestion
y a sus familiares, pero también representan la oportunidad de
repensar las relaciones familiares existentes hasta el momento.
Al respecto, durante el analisis de los datos, se pudo observar
como en algunas familias, la enfermedad del hijo o hija, sirvid
para mejorar la comunicacion y permitié unir a la familia,
alrededor del hijo enfermo. Interpretamos esta situacion, como
la reaccion humana ante una amenaza real de perder a un ser
querido.

Bueno, por ejemplo, antes, entre nuestras familias, casi no
habia mucha comunicacion, a veces nos apoyabamos, a veces
no, y ahorita desde que se le detecto eso al nifio, ellos me hablan
mas por teléfono, me preguntan por el nifio, de que si lo traje a
la cita, que si lo tengo que llevar a la escuela y ellos pues igual
estan preocupados, tanto mi familia como la de él; por parte de
mi esposo, sus hermanas me hablan al momento que se enteran
de que el nifio tiene cancer, me empezaron a hablar, y me decian
“cuida al nifio, no lo dejes que coma menos”, pero asi como
te digo si han existido muchos cambios, como que esto nos ha
unido mas, de verdad. (Entrevista 8)

Discusion

El objetivo de este trabajo fue explorar, conocer y comprender
las experiencias de vida de los padres y madres que enfrentan
la enfermedad del cancer en sus hijos (as), durante los procesos
de diagnostico y tratamiento. Las experiencias de los padres y
madres que se enfrentan al dilema de un hijo con diagnostico
de cancer no se han estudiado lo suficiente, ya que en otras
investigaciones no se han abordado las preocupaciones, los
habitos y dificultades cotidianas que ellos viven a causa de la
enfermedad de sus hijos.

Aunque no se entrevisto a los infantes, a través del discurso
de sus padres sabemos que los diagnoésticos fueron: Leucemia
linfoblastica Aguda; Linfoma de Hodking; Leucemia Mieloide
Aguda y Retinoblastoma; similar a lo informado por Gupta
y cols, al sefialar que: los canceres infantiles mas comunes en
paises de ingresos bajos y medianos son: leucemia linfoblastica
aguda, linfoma de Hodgkin, tumor de Wilms, linfoma de Burkitt
y retinoblastoma,; indican ademas que la tasa de curacion es
mucho mas baja que en paises de ingresos altos.

En este estudio se encontr6 que son principalmente las madres
quienes afrontan el proceso del diagndstico y tratamiento de
la enfermedad de sus hijos, aunque en la situacion familiar
son apoyadas econdmica y afectivamente por sus parejas y
familiares. Al decir de ellas, viven la enfermedad del cancer de
sus hijos como una “experiencia terrible” ya que cada una de las
informantes describi6 lo “dificil” que fue enterarse que su hijo
tiene cancer y la constante lucha a la que tienen que enfrentarse
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para lograr que su hijo (a) quede completamente curado de esta
enfermedad. Este resultado concuerda con lo reportado por
Sultan y cols'?. Quienes, en su revision sistematica, encontraron
que los principales factores causantes de angustia y estrés
eran la enfermedad y su trayectoria, situaciones individuales y
familiares; estos autores sugieren que la angustia de los padres
puede predecir un mayor deterioro del ajuste en los padres y
puede tener un impacto negativo en el nifio

Otro resultado encontrado en este estudio fue la afectacion
del sistema familiar del nifio (a) diagnosticado con cancer.
Este hallazgo es respaldado por los estudios de: Pelesntsov y
cols’; Khoury y col®; y Mctiernan y cols’. Quienes reportan
que el sistema familiar se enfrenta a nuevas exigencias y todo
el conjunto se altera cuando un nifio es diagnosticado con
cancer. En nuestro estudio, el sistema familiar se ve afectado
por varias razones: la distancia desde el hogar hasta el hospital,
la confirmacion del diagndstico y el significado atribuido al
cancer.

En este mismo sentido hay otro hallazgo emergente del analisis:
la culpabilidad e impotencia que experimentan los padres y
madres al saber que su hijo tiene cancer. Como lo sefialan los
informantes de este estudio, “sienten que el mundo se les viene
encima”, la impotencia de saber que lo pierden y no pueden
hacer nada, se culpan de haber hecho alguna cosa que pudo
originar la enfermedad en sus hijos. Resultados similares fueron
reportados por Min y cols', al sefialar que son las madres
quienes manifiestan sentimientos de culpa cuando un hijo se
enferma, no solo de cancer sino de cualquier otra enfermedad.
En nuestra cultura, son las mujeres quienes realizan el cuidado
de los hijos y en general de la familia y ancianos, es por ello
que los sentimientos de culpa seran manifestados mas por ellas,
al sentir, como sefialan algunos testimonios, que fallaron o que
algo hicieron o dejaron de hacer. Esto no quiere decir que los
hombres no exterioricen estos sentimientos, lo relevante es que
lo manifiestan de otras formas, tal vez inclinados al trabajo o
guardando distancia del tratamiento.

Por otro lado, se encontr6 la confianza, la Fe y la Esperanza en
un ser sobrenatural que tienen las informantes de este estudio
para afrontar la enfermedad de sus hijos, buscando obtener
la recuperacion de la salud. Este resultado esta relacionado
con lo propuesto por Abdoljabbari y cols'. Quienes sefialan
que: “El enfoque espiritual de los padres de nifios con cancer
tiene una influencia significativa en el cuidado espiritual y, en
consecuencia, la aceptacion de la enfermedad y el manejo de las
condiciones asociadas”

Otro resultado encontrado fueron las redes sociales con las que
cuentan las familias, en algunos de las informantes, las redes
de soporte son deficientes, otros por el contrario si recibian
apoyo tanto emocional como material. En este sentido,
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la investigacion de Harper y cols'®. Reporta que el apoyo
social reduce la angustia psicologica global entre los padres
de pacientes con cancer pediatrico.

Por ultimo, la relacion entre personal de salud — padres, al
decir de las/los entrevistados, inicia el primer contacto con el
Meédico general, y es aqui donde, a veces se retrasa el proceso
de diagnostico; la consulta con el Pediatra, en algunos casos,
privado, en otros casos por referencia al Hospital del Nifio,
es el siguiente paso, y de aqui los estudios y la referencia al
especialista en Oncologia, y la confirmacion del diagnoéstico.
Consideramos que el proceso de comunicar este ultimo a la
familia del nifio, debe ser dificil, algunas informantes sefialaron
que el médico les hablé claro, pero que ellas no querian creer
lo que les decian. Una vez instalado el tratamiento, otros
profesionales de la salud asumen el acompafiamiento con
la familia, en especial las psicdlogas, y con los nifios las
enfermeras. De acuerdo con el discurso de las informantes,
el personal de salud siempre estuvo disponible para el apoyo
psico-emocional.

Es necesario generar investigacion que aborde el punto de
vista del personal de salud respecto de los procesos revisados;
en este caso solo contamos con la perspectiva de los padres.

Acerca de las limitaciones de este estudio se sefial que, en los
estudios cualitativos no se busca generalizar los resultados,
sino al contrario, se busca reconocer el gran valor que tienen
los discursos de los informantes y en consecuencia los
hallazgos no pueden generalizarse con las experiencias vividas
a otros padres y madres mexicanos. Por otro lado, el analisis
realizado, es producto de la interpretacion de los complejos
discursos de las personas que participaron en este estudio, en
consecuencia, el lector puede construir otras interpretaciones.

Conclusiones

La experiencia de los padres atraviesa primero por el proceso
de diagndstico, que a veces requiere la valoracion de mas
de un profesional de la salud (Médico general, Pediatra,
Oncodlogo pediatra), para finalmente determinar cual es el
problema de salud y cudles son las alternativas de tratamiento.
Este proceso genera mucha angustia y sentimientos de culpa
e impotencia; segundo, el proceso del tratamiento, enfrentar
los efectos secundarios de la medicacion y la incertidumbre de
saber si con ello se recuperara la salud de los nifios/as; tercero,
el afrontamiento familiar, que en algunos casos une y en otros
separa a los integrantes de la familia y por ultimo la relacion
con el personal de salud (Médicos, Enfermeras, Psicologos y
Trabajadoras sociales), que al decir de las informantes siempre
estuvieron para apoyarlos.
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Los hallazgos de este trabajo pueden servir para mejorar
la relacion entre los profesionales de la salud a cargo
del tratamiento del cancer pediatrico, al considerar los
sentimientos, emociones y el estrés que genera este problema
entre los padres.
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