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Sufrimiento y fe en dios: vivencias de los padres de nifios con leucemia.
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Este estudio abordo el fenomeno ‘“vivencias de los padres de nifios con leucemia”, con la
finalidad de contribuir a brindar atencién de enfermeria al usuario y familia con enfoque
humanistico del proceso de vida. Se utilizd el método fenomenoldgico, modalidad fenémeno
situado, con el objetivo de identificar, analizar y comprender las vivencias de los padres de nifios
con leucemia. Se entrevistd ocho padres adultos maduros procedentes de la Costa, considerando
los criterios de rigor cientifico de la investigacion cualitativa. Las categorias extraidas incluyen:
Fe en Dios, sufrimiento frente a la enfermedad, incertidumbre frente a ésta, disconformidad, temor
a la muerte, sentimiento de culpabilidad, disponibilidad de ayuda, aparente resignacion ante la
muerte, sentimiento de vacio y soledad, esperanza de seguir adelante, preocupacion por el costo
econémico de la enfermedad y temor a una recaida. Las dos primeras categorias fueron
identificadas por todos los participantes.
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INTRODUCCION
genera desorganizacion y confusion en la vida

familiar. Los padres se ven enfrentados a
manejar nuevos problemas y sentimientos
referentes al nifio enfermo, hermanos,
matrimonio, esquemas alterados y problemas
financieros adicionales (Marlow, 1991). Pone

Mi desempefio como enfermera asistencial
en el area de pediatria me ha permitido
establecer una relacion directa y constante con
padres de nifios enfermos. He podido observar
que cada uno de ellos viven de manera muy

particular su experiencia en salud, en especial
aquellos cuyos hijos son afectados por
leucemia. Frases como: “Siento mucha pena”,
“Tengo miedo”, “;Por qué mi hijo?”, “Esta
enfermedad causa la muerte”, son algunas de
las expresiones vertidas por los padres durante
la confirmacion del diagnostico, la fase aguda
de la enfermedad y el tratamiento.

La leucemia es la enfermedad maligna
mas comun en los nifios menores de 15 afios.
Esta problema de salud afecta a toda la familia,

de manifiesto la actitud de los padres con
respecto a la enfermedad, la salud, la vida y la
muerte. El diagnoéstico representa una crisis
brusca impuesta a la familia, especialmente a
los padres. El proceso de la enfermedad y la
hospitalizacion causa tension y ansiedad,
evidenciandose reacciones como: Negacion
ante la enfermedad, sensacion de culpa por el
inicio de la enfermedad o por no haber
reconocido los sintomas iniciales, sensacion de
inseguridad, temor a lo desconocido, temor al

! Maestra en Enfermeria con Mencién Salud de la Muijer y el Nifio. Enfermera Asistencial en el Departamento de Pediatria. Hospital

Regional Docente de Trujillo.

2 In Memoriam, Maestra en Enfermerfa con Mencién en Salud del Adulto y el Anciano. Profesora Principal del la Facultad de

Enfermeria. Universidad Nacional de Trujillo.



Enferm. investig. desarro. 2003, enero—diciembre vol 5(1-2):27-35

Articulos originales 28

tratamiento y sus efectos colaterales y
preocupacion por la recuperacion (Evans,
1983).

Esta enfermedad causa una serie de
vivencias ocultas en los padres, las que son
expresadas en forma muy singular, revelando
que la forma de “vivir” un fenomeno es Unico
y total con un patrén de ritmo muy particular
(Fitzpatrick, 1989). El cuidado de estas
vivencias es complejo y constituye un desafio
para la enfermera; requiere de ella una
perspectiva amplia de la situacion humana, de
la persona y de su contexto.

Enfermeria es una profesion joven que se
encuentra en estado evolutivo y cuya esencia,
el cuidado, se basa en las necesidades humanas
fundamentales. Su caracter humanistico exige
incluir ademas de aspectos clinicos bioldgicos,
psiquicos, sociales y espirituales, el aspecto
mas importante, constituido por la vivencia
misma del ser humano referida por el mismo.

En la actualidad, a nivel local no se
reportan trabajos de investigacion que aborden
la naturaleza de las vivencias de padres de
nifos con leucemia y que planteen
perspectivas para el cuidado de enfermeria. La
mayoria de trabajos realizados en el area
asistencial de la salud presentan un enfoque
cuantitativo, con tendencia a la generalizacion
mas que a la comprension del fendmeno como
tal.

Ante esta realidad problematica surge la
necesidad de realizar el estudio “Vivencias de
los padres de nifios con leucemia” con el
propésito final de brindar al usuario un
cuidado de enfermeria integral y humanizado
en su proceso de vida. La pregunta orientadora
fue ¢Qué siente usted al tener su nifio(a) con
leucemia?, y los objetivos: a) Describir,
comprender y b) analizar las vivencias de los

padres de nifios con leucemia a partir de las
descripciones de las experiencias vividas.

TRAYECTORIA METODOLOGICA

El presente trabajo fue realizado con el
enfoque de la investigacion cualitativa, vertiente
fenomenoldgica, modalidad fendmeno situado.

El enfoque fenomenoldgico esta dirigido a
comprender y develar el fendmeno como es
experimentado humanamente. Toma en cuenta
la experiencia participativa de la persona que
vive el fendbmeno; siendo esta experiencia su
punto de partida a fin de generar conocimiento
(Husserl, 1995). En el presente trabajo la
trayectoria metodologica busca la esencia de la
estructura del fendémeno “vivencias de los

padres de nifios con leucemia”.

DELIMITACION DEL FENOMENO DE
ESTUDIO.

El fendbmeno sélo puede ser mostrado
cuando esta situado e interrogado. Para situar
el fendmeno en el presente trabajo, realicé la
investigacion donde éste acontece, donde el
pensamiento se produce. De esta forma el
fendbmeno fue directamente constituido por
personas que experimentan la situacién de
padre o madre de nifio(a) con leucemia, el
fenomeno fue caracterizado como ‘el estar
consciente” que tienen su hijo(a) con dicha
enfermedad.

CARACTERIZACION DE LOS PARTICIPANTES.

El presente trabajo de investigacion fue
realizado con la participacion de los padres o
madres de nifios menores de 12 afios con
diagndstico médico de leucemia en todos sus
tipos, hospitalizados en el servicio de Pediatria
del Hospital Regional Docente de Trujillo,
teniendo en cuenta los siguientes criterios de
inclusion:
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Padre o madre de nifio(a) hospitalizado(a)
por dos 0 mas veces a través de consulta
externa o emergencia.

Padre o madre informado del diagnostico
médico de su hijo(a).

Padre o0 madre cuya procedencia
pertenezca a la region Costa.
La muestra constituida por ocho

participantes se consider6 adecuada cuando los
discursos obtenidos cumplieron el objetivo del
estudio.

PROCEDIMIENTO PARA LA RECOLECCION DE
LOS DISCURSOS.

Los datos obtenidos se refieren a
situaciones reales vivenciadas por los
participantes. La develacion del fendmeno y
las descripciones fueron guiadas por la
pregunta orientadora:

¢Qué siente usted al tener su nifio(a) con
leucemia?

La recoleccion de los discursos fue
realizada en el Hospital Regional Docente de
Trujillo directamente por la investigadora
durante los meses Abril — Setiembre de 1999.

El ndmero de participantes en la
investigacion fue definido por la propia
descripcion, recolectandose un total de ocho
discursos que satisfacen la interrogante
propuesta.

Los participantes fueron seleccionados
siguiendo los criterios de inclusion de la
muestra, asi todos proceden de la regién Costa
siendo sus edades entre 30 y 40 afos. El
contacto con ellos se inicio durante la
hospitalizaciéon del nifio(a), estableciéndose
una relacion de empatia, posteriormente se
solicitdé la entrevista grabada, siendo ésta
realizada sin interferencias, permitiéndoles

hablar sobre le fendbmeno sin establecer tiempo
de duracion.

CONSIDERACIONES ETICAS Y DE RIGOR
CIENTIFICO.

Los discursos  fueron  recolectados
teniendo en cuenta las consideraciones éticas y
de rigor cientifico. Los participantes fueron
informados del objetivo del estudio, siendo su
participacion  andnima, confidencial vy
voluntaria. Sus vivencias son presentadas en
forma fidedigna siguiendo los procedimientos
de credibilidad, aplicabilidad, auditabilidad y
confirmabilidad.

MODALIDAD DE LA
METODOLOGICA.

Fendmeno situado.

La modalidad de trayectoria metodolégica
usada en este trabajo es el analisis del
fendmeno situado. Esta modalidad de la
investigacion  cualitativa  fenomenoldgica
precisa de inicio situar el fenébmeno en la
persona que lo vive, de tal modo que sélo
habra fenémeno psicoldgico en cuanto haya un
sujeto en el cual se sitta. Debido a esto se dice
que siempre hay una persona en una situacion
vivenciando un fenémeno y éste es percibido
de modo consciente por aquel que lo ejecuta.
La conciencia de la experiencia es siempre
intencional.

En el presente trabajo, los padres
participantes en el estudio describieron con su
propio lenguaje sus vivencias sobre la
enfermedad de leucemia que padecen sus
hijos, apartandose desde wun inicio los
presupuestos 0 preconcepciones de la
investigadora sobre la naturaleza del fenébmeno
estudiado.

TRAYECTORIA
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MOMENTOS DE LA TRAYECTORIA
METODOLOGICA.

La trayectoria metodologica tiene tres
momentos: La descripcion, la reduccion y la
comprension.

La descripcion fenomenoldgica es una investigacion
de aguello gue esta potencialmente presente pero que no
siempre es visto. Es el resultado de una relacion dialogica
que se da de un sujeto a otro en su respectivo discurso
acompaniado de “inteligibilidad”. Este proceso
es posible a traves de mirar atento a los
discursos de los sujetos de las situaciones
vividas y manifestadas en su propio lenguaje o
mundo. Los fendmenos son presentados tal
como se muestran para el investigador, en
términos de significados.

La validez de las proposiciones se basan
en el rigor epistemoldgico, el que se refiere a
la precision del conocimiento del sujeto de tal
manera que se torna claro y explicito lo que
estd implicito.

A medida que el investigador se va
familiarizando con las descripciones, a través
de repetidas lecturas sobre su contenido, van
surgiendo unidades de significado, que son
atribuidas por el investigador de acuerdo a su
Optica y se sistematizan de lo vivido por el
sujeto en relacién al fendmeno. Al inicio estas
unidades deben ser tomadas tal como son
propuestas por la persona que esta
describiendo el fenémeno y cuando el
investigador llega a una vision del todo,
entonces esta apto para iniciar la reduccion del
fenémeno.

En el presente trabajo, el proceso de la
descripcion se inicié identificando al padre o
madre a entrevistar, realizandose después la
pregunta de rigor: ¢Qué siente Ud. al tener su
nifo(a) con leucemia? dejando que exprese
libremente su vivencia. Los discursos se

obtuvieron por entrevistas grabadas a los
participantes evitando las ideas preconcebidas
por parte de la investigadora, siendo transcritos
posteriormente conforme los expresaron.

La reduccion tiene como objetivo
determinar y seleccionar las partes de la
descripcion que son consideradas esenciales.
Esto fue posible a través de un procedimiento
de reflexién de variacion imaginativa, que
consiste en reflejar las partes de la experiencia
que nos parecen que poseen significados
cognitivos, afectos y sistematicamente
imaginar cada parte como si estuviera presente
0 ausente en la experiencia, es decir, se debe
mantener siempre la esencia del discurso sin
cambiar el sentido de la vivencia del padre o
madre de nifio con leucemia.

La interpretacion fenomenoldgica, tercer
momento de la trayectoria metodoldgica,
consiste  en revelar los  significados
psicoldgicos presentes en las descripciones
ingenuas de los sujetos entrevistados en
relacibn con la experiencia vivida. Cada
interpretacion se consigue a través del andlisis
ideogréafico y nomotético de los datos.

El analisis ideografico o analisis
psicolégico individual, se refiere al empleo de
ideogramas o de representaciones de ideas por
medio de simbolos. En el presente trabajo,
para efectos del analisis se ha enumerado los
discursos del I al VIII, realizdndose lecturas
globales con la finalidad de captar el sentido
general del discurso. Luego se ha realizado la
identificacion de las unidades de significado y
levantamiento de datos a través de la reduccion
fenomenoldgica. Se ha considerado solo lo
que se decia respecto al fenémeno y las
proposiciones significativas, dandose inicio al
andlisis ideografico. Posteriormente se llevo a
cabo el analisis psicolégico individual, en el
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cual se extrajo las ideas representativas de
cada discurso.

El analisis de la totalidad de los discursos
en esta investigacion se ha llevado a cabo a
través de la seleccion de las unidades de
significado psicoldgico, tratando de no
modificar la esencia del fenomeno: “Vivencias
de los padres de nifios con leucemia” e
intentando comprender las vivencias relatadas.
Las unidades fueron integradas obteniéndose la
conclusion del fendbmeno investigado.

El analisis nomotético es la busqueda de la
esencia del fendémeno en el grupo de
participantes. Es el resultado de Ila
comprension de convergencias, divergencias e
idiosincrasias que se muestran en casos
individuales. Bicudo (1994) sugiere momentos
para este analisis:

Sentido del todo, es el momento que
requiere del investigador su capacidad de
comprender la vivencias relatadas en base al
lenguaje propio del sujeto;

Discriminacion de las wunidades de
significado, este momento requiere seleccionar
las unidades de significado con criterio
psicoldgico;

Transformacién de los discursos del sujeto
en lenguaje psicoldgico, se realiza a través de
un procedimiento basicamente deductivo, que
permite pasar las expresiones del lenguaje
emic a un lenguaje etic, teniendo especial
cuidado de no modificar la esencia del
fendmeno;

Transformacion de las unidades de
significado en  proposiciones,  significa
sintetizar, integrando todas las unidades de
significado para llegar a un solo resultado o
conclusién del fendmeno investigado.

CONSTRUCCION DE RESULTADOS

El analisis nomotético en el presente
trabajo busca develar el fendmeno de las
vivencias de un grupo de padres de nifios con
leucemia. Este fendmeno es caracterizado por
las convergencias y divergencias de las
diferentes unidades de significado extraidas de
las unidades muestrales.

Las categorias que se extrajeron después
de haber elaborado el cuadro de anélisis
nomotético incluyen: Inseguridad de la vida
del nifio(a), resistencia a aceptar la enfermedad
y la muerte como algo inminente, sufrimiento
frente a la enfermedad, fe en Dios, pedido de
ayuda a Dios, reclamo a Dios, sentimiento de
culpabilidad, esperanza, desesperanza, temor a
la muerte, sentimiento de vacio y soledad,
dandose fuerza ellos mismos (los padres),
preocupacion por el costo economico de la
enfermedad y temor a una recaida. Las
categorias de sufrimiento frente a la
enfermedad y fe en Dios, son identificadas por
todos los participantes.

El sufrimiento frente a la enfermedad
refleja el caracter emocional de la persona. El
sufrimiento es manifestado como sinénimo de
pena, tristeza profunda, dolor, desesperacion,
los que sélo son experimentados por la persona
involucrada directamente en el fendmeno.
Ejemplos son las expresiones:

Se me parte el alma. Es un caso muy
triste, muy doloroso. Se me parte el corazon.
Esta enfermedad es una cruz.

Siento desesperacion, sufro mucho, siento
que llevo un peso muy grande sobre mis
hombros.

La fe en Dios revela la espiritualidad de
los participantes y sus creencias cristianas. La
fe cristiana en este caso, surge como el soporte
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espiritual ante una situacion amenazante como
es la enfermedad.

Dios esta en todas partes, mi esposo y yo
nos aferramos a EI. Mi fe esta fuerte. Mi hijo
esta en las manos de Dios.

Resistencia a aceptar la enfermedad y la
muerte como algo inminente, es otra de las
categorias identificadas por la mayoria de los
participantes.  La oposicion frente a la
enfermedad de mal prondstico es una reaccion
manifiesta de la crisis que vive la persona. La
leucemia infantil en nuestro medio es una de
las enfermedades més dificiles de enfrentar, su
presencia esta asociada a la muerte y esta al
sentimiento de pérdida.

No quiero que mi hija muera, quisiera que
vuelva a nacer, pero sana. Me pregunto: ¢ Por
qué mi hija? Su papa dice: ¢Por qué ta?

Mi hijito no se puede morir, es un nifio.
Perderlo ya grande, no puede ser.

Otra categoria identificada por los
participantes es: Inseguridad de la vida del
nifio(a). Traduce los sentimientos de duda e
incertidumbre, esta duda les hace pensar en la
dicotomia de la salud y le enfermedad, de la
vida y la muerte.

Es terrible vivir en esta incertidumbre, sin
saber si mi hijo se va a curar o no. Nadie me
puede responder esta pregunta

La categoria pedido de ayuda a Dios, esta
relacionada con la categoria fe en Dios.
Ambas, como ya se menciond, ponen de
manifiesto la  espiritualidad de los
participantes. La creencia en un ser superior
ayuda a superar la crisis de la enfermedad y la
muerte inminente.

El sentimiento de culpabilidad en el caso
del céncer infantil es una de las reacciones
expresadas por los padres ante la ausencia de

una explicacion clara acerca del origen de la
enfermedad. La culpabilidad puede desencadenar
traumas psicoldgicos cuando no se recupera el
equilibrio emocional una vez superada la
crisis.

Esto me sucede tal vez porque he dejado
de ir a la Iglesia. He sentido culpa por la
enfermedad de mi hijo.

El temor a la muerte es otra de las
categorias identificadas por los participantes.
Esta relacionada al pronostico desfavorable del
cancer infantil en nuestro medio. EIl temor es
una reaccion manifiesta de crisis, y en este
caso esta asociada a muerte como sindnimo de
pérdida.

Siento que mi hijo se me va de las manos,
me parece que se va a morir. Tengo miedo que
mi hijo muera.

Tengo miedo que mi hijo muera. No sé
que voy hacer si mi hijo muere. Algunas
personas me han dicho que la leucemia es una
enfermedad que afecta la sangre y causa la
muerte.

La categoria Dandose fuerza ellos
mismos, refleja la basqueda de fortalezas por
parte de los participantes. Esta bUsqueda se da
en ellos mismos y probablemente en los
demas. Este hecho permite brindar ayuda
emocional al padre en crisis, a fin de que
movilice sus recursos internos para recobrar el
equilibrio emocional después de la crisis.

A veces siento que ya no puedo seguir
adelante, pero tengo que continuar.

A veces, mi esposo y yo perdemos las
fuerzas, pero tratamos de seguir adelante.

Las categorias esperanza — desesperanza
son identificadas por un participante, muestran
la ambivalencia de sentimientos frente a la
enfermedad y la muerte inminente. Ante la
confianza de que ocurra un hecho determinado
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(recuperacion del hijo) surge la desesperanza
basada en la realidad. En estas categorias se
encuentran las unidades de significado que
origina la Unica divergencia encontrada en el
presente trabajo.

Si hubiera posibilidades que se recupere,
haria todo lo que esté a mi alcance. Sigo
teniendo esperanzas que se recupere.

Veo que no hay posibilidades que se
recupere. Lamentablemente no hay nada que
hacer.

Las categorias: Reclamo a Dios,
sentimiento de vacio y soledad, desesperanza,
temor a una recaida y preocupacion por el
costo econoémico de la enfermedad son
identificadas en el presente estudio como
idiosincrasias. El reclamo surge como una
reaccion inicial ante una situacion o hecho no
aceptado voluntariamente. EI sentimiento de
vacio y soledad esta relacionado con la
posibilidad de ausencia de la persona amada,
como es un hijo(a). La recaida esta asociada a
una fase critica de la enfermedad, en la que se
produce un deterioro creciente de la salud del
nifio que implica la hospitalizacién prolongada
y el inicio de una nueva crisis para los padres.
Es importante considerar también que los
recursos econdémicos disminuyen debido al
desembolso que ocasiona la enfermedad, lo
cual puede generar tension en la familia.

Las convergencias encontradas muestran
que el cancer infantil causo en los padres una
serie de sentimientos dificiles de manejar por
ellos mismos y por quienes los rodean. La
tristeza profunda y a veces la desesperacion
reflejan el sufrimiento de la persona frente a
una situacion amenazante. Sin embargo, frente
a esto surgio la fe, entendida como seguridad o
aseveracion por todos los participantes para
poder enfrentar la crisis de la enfermedad.

De las percepciones de los participantes en
relacion al fendmeno en estudio podemos
rescatar que lo subjetivo se manifesto a través
de la pregunta orientadora, permitiéndome
revelar que la forma de “vivir” un fenomeno es
unico con un patrén de ritmo muy particular.

APROXIMACION CONCEPTUAL SOBRE
EL FENOMENO

El presente estudio intitulado: “Sufiimiento y fe en
Dios”. Vivencias de los padres de nifios con leucemia, ha
permitido  develar el fendmeno mencionado 'y
comprender mejor la experiencia y el sentir del
padre 0 madre ante la enfermedad de mal
prondstico en su nifio(a).

Se ha logrado rescatar catorce categorias
que representan el fendmeno develado
(Esquema 1). Estas son: Sufrimiento frente a la
enfermedad, fe en Dios, inseguridad de la vida
del nifio(a), resistencia a aceptar la enfermedad
y la muerte como algo inminente, pedido de
ayuda a Dios, reclamo a Dios, sentimiento de
culpabilidad, esperanza, desesperanza, temor a
la muerte, sentimiento de vacio y soledad,
dandose fuerza ellos mismos (los padres),
preocupacion por el costo econéomico de la
enfermedad y temor a una recaida.

La mayoria de las categorias convergen
internamente. Todas ellas, expresan las
dicotomias salud—enfermedad y vida—muerte.

Resaltan las categorias: Sufrimiento frente
a la enfermedad y fe en Dios, las que fueron
identificadas en todos los discursos. El
sufrimiento manifestado como pena, tristeza
profunda, dolor, desesperacion, soOlo es
experimentado por la persona involucrada
directamente en el fendmeno. La fe revela la
espiritualidad de los participantes y sus
creencias cristianas.
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Las categorias: Resistencia a aceptar la
enfermedad y la muerte como algo inminente,
inseguridad de la vida del nifio(a) ponen de
manifiesto la crisis que viven los padres ante el

cancer infantil. Este esta asociado
generalmente a la muerte y al sentimiento de
pérdida.

Las convergencias encontradas muestran
que la leucemia causd en los padres de los
nifios afectados por esta enfermedad,
sentimientos dificiles de manejar por ellos
mismos y por quienes los rodean. La tristeza
profunda y a veces la desesperacion reflejan el
sufrimiento de los padres frente a una situacion
amenazante, como es la enfermedad de sus
hijos. Sin embargo, ante esto surgio la fe,
constituyéndose en el soporte aceptado por
todos los participantes para enfrentar la crisis
de la enfermedad.

Las categorias: Esperanza—desesperanza
identifican sentimientos de ambivalencia
frente a la enfermedad y la muerte inminente.
Originan la Unica divergencia encontrada en el
presente estudio.

Las categorias: Reclamo a Dios,
desesperanza, sentimiento de vacio y soledad,
preocupacion por el costo econdémico de la
enfermedad y temor a una recaida son
identificadas como idiosincrasias. Revelan el
caracter Unico e individual de la respuesta
humana frente a la crisis.
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Esquema 1. Aproximacion conceptual de las vivencias de los padres de nifios con leucemia.

Sufrimiento frente a la
enfermedad de su
hijo(a)

Dandose fuerza ellos
mismos.

Inseguridad de
la vida de su
hijo(a)

4‘

Resistencia a aceptar la
enfermedad y la muerte como

algo inminente.
Fe en Dios.

VIVENCIAS DE LOS PADRES DE
NINOS CON LEUCEMIA

- Reclamo a Dios.

- Sentimiento de vacio y soledad.

- Preocupacion por el costo econémico
de la enfermedad.

- Temor a una recaida.

- Desesperanza.

Temor a la
muerte de
su hijo(a)

Sentimiento de
culpabilidad

Fuente: Creado por los investigadores de este estudio.

Pedido de
ayuda a Dios.



