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Resumen

El objetivo general de la investigacion fue
identificar la experiencia psicosocial en el con-
texto de enfermedad en padres-cuidadores pri-
marios de hijos con leucemia. Esta investigacion
es de tipo cualitativo, se aplicaron como técni-
cas de obtencion de informacion una entrevista
semi-estructurada a los padres y se realizé ob-
servacion no participante en la sala de espera
del Hospital. El tipo de analisis de informacion
que realizamos fue andlisis de contenido. Una
de las categorias principales que identificamos
como influyentes en dicha experiencia, es la
pobreza de los sujetos y sus comunidades de
procedencia. Esta caracteristica socioeconémi-
ca se convierte en criterio de identidad social
para los sujetos quienes se saben pertenecien-
tes a un grupo de personas desfavorecidas, lo
que promueve en gran medida actividades de
afrontamiento ante las necesidades que por su
condicién deben dar solucién. La falta de recur-
sos es una fuente de ansiedad para el sujeto al
enfrentar el desafio de encontrar recursos para
solventar los gastos derivados del tratamiento
de la enfermedad. Estos resultados muestran en
gran medida la inequidad que existe con rela-
cion al acceso a la salud piblica derivada del
lugar y condicion en que vive la persona.

Palabras clave: Identidad social, Leuce-
mia, cuidadores primarios, representaciones
sociales, condiciones sociales, inequidad.

Abstract

The general research objective was to
identify the psychosocial experiences in
the context of disease in parents-primary
caregivers of children with Leukemia. Applied
semi-structured interview to parents and
non-participant observation in the hospital
waiting room. One of the main categories
identified as influential in this experience,
is the poverty of individuals and their
communities of origin. Lack of resources
is a source of anxiety for the individual to
face the challenge of finding resources to
cover the costs of treating the disease. These
results show largely inequity that exists with
regard to access to public health arising
from the location and condition in which
the individual lives.

Keywords: Social identity, Leukemia,
primary caregivers, social representations,
social conditions, inequity.
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INTRODUCCION

El cancer, en general, es una de las
enfermedades con mds altos indices de
morbilidad y mortalidad en el mundo, de
acuerdo a la Organizaciéon Mundial de la
Salud (OMS), en el afo 2005 el cancer
fue la segunda causa de muerte dentro del
grupo de enfermedades no transmisibles,
provocando el 13% de muertes de un total
de 58 millones, caracteristica que se espe-
ra se incrementara en el futuro?.

En paises como Inglaterra, Irlanda,
Francia, Australia y Dinamarca la leucemia
es el tipo de cancer de mayor incidencia
en el grupo de edad de 0 a 14 afios®.

En México el cancer es la tercera causa
de muerte. En el afio 2006, 63.888 perso-
nas fallecieron por tumores malignos, lo
que representd el 12,9% del total de las
defunciones registradas. En el grupo de
edad de 5 a 14 anos, el cancer es la segun-
da causa de muerte. La leucemia provocé
el 52,2% de los fallecimientos ocurridos
en este grupo de edad y los tumores ma-
lignos el 16,3% de los decesos. En el caso
especifico del estado de San Luis Potosf,
lugar en que se realizé la investigacion, la
leucemia y los tumores malignos se man-
tienen como la segunda causa de mortali-
dad en el grupo de edad de 5 a 14 anos®®.

Diversas acciones para atender el can-
cer han permitido un incremento impor-
tante en la expectativa de vida de los pa-
cientes, a pesar de lo cual se tienen costos
emocionales importantes derivados del
riesgo latente de alguna recaida?.

Las condiciones estructurales en nuestro
pais para la atencion del cancer son insufi-
cientes, por ejemplo el gasto per cdpita en
México en el ano 2009 fue de $514,801958
ddlares norteamericanos, en Argentina fue
de $695,46186, en Brasil de $734,051382,
en Colombia de $323,010813, en Uru-
guay de $698,163292, el promedio en
los paises miembros de la OCDE fue de
$3973,50217, de tal forma que en compa-

racion con paises en condiciones similares
de desarrollo y de los paises miembros de
la OCDE la inversién en atencién oncol6-
gica es baja®.

Con relacién a la formacién en re-
cursos humanos para la salud, egresan al
afo en el pais aproximadamente 20 mil
médicos, de los cuales el 5% sigue una
especialidad y de éstos menos del 10%
la ejerce, los pocos especialistas en onco-
logia pediatrica que egresan no cuentan
con la infraestructura necesaria para lle-
var a cabo sus actividades. En el aflo 2008
atendiendo a esta problematica el Senado
de la Republica aprobé el dictamen con
punto de acuerdo por el que se exhorta al
titular del Poder Ejecutivo Federal a forta-
lecer las medidas para atender y prevenir
el cancer infantil®.

Los diversos estudios desde la psicolo-
gia y otras areas, han mostrado que cuan-
do uno ha tenido la experiencia de vivir de
manera directa o indirecta una enfermedad
crénica y/o terminal, ésta afecta todas las
areas de la vida, no sélo del paciente sino
también de sus familiares cercanos®'3 y
cuando el paciente es un hijo, el impacto
emocional es mayor al que se puede pre-
sentar ante la enfermedad de otro miem-
bro de la familia™ y los niveles de estrés
tienden a ser mds altos conforme es menos
la edad del paciente.

Desde el inicio del proceso de enfer-
medad, los pacientes menores de edad
dependen de los cuidados que proveen
los adultos. Cuando se elige el cuidador
primario, es generalmente la madre quien
es asignada a tal rol, el cual es construido
cultural y socialmente, ya que se considera
como la persona idénea para proporcionar
los cuidados™®.

En el momento del diagndstico de can-
cer, la familia pasa por un periodo de cri-
sis. Surgen una serie de emociones que
hay que enfrentar y se deben tomar deci-
siones rapidas en un contexto de ansiedad
e incertidumbre, derivado de la ignorancia
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respecto a la enfermedad y a las caracte-
risticas del tratamiento!”.

Los padres han de afrontar problemas
que agravan la vivencia de la enfermedad,
situaciones nuevas para las cuales no estan
preparados, acciones tales como relacio-
narse con el personal médico, trasladarse
a lugares desconocidos hasta ese momento
como hospitales y consultorios, la sepa-
racion de familiares y amigos asi como
cambios en el rol social, entre otros'®. La
experiencia dificil de que diagnostiquen a
un hijo con céncer, se ve agravada cuan-
do los recursos son pocos tanto para ob-
tener primeramente el diagnéstico como
posteriormente iniciar y dar seguimiento
al tratamiento.

Dentro de los cambios que se presen-
tan a corto, mediano y largo plazo en el
area emocional tanto en pacientes como
en familiares, se han encontrado altos in-
dices de estrés, depresién, temor y pre-
ocupacién debido a las expectativas tan
diversas que genera la enfermedad, entre
ellas la de muerte y a factores socioeco-
némicos como los gastos derivados del tra-
tamiento de la enfermedad y del cuidado
del paciente!"2V, especificamente en las
madres de nifios con cdncer se han identi-
ficado altos indices de depresion y uso de
estrategias de afrontamiento centrado en la
emocion, variables que han sido asociadas
en algunos estudios, con problemas con-
ductuales del nifio®?.

Se ha encontrado en algunas investiga-
ciones que los padres presentan en un ini-
cio emociones negativas las cuales poste-
riormente tienden a tornarse positivas?*2°.
Sin embargo a pesar de este cambio emo-
cional también se ha encontrado en las di-
ferentes fases de la enfermedad, sintomas
de estrés postraumatico tanto en los pa-
cientes infantiles como en sus padres, sien-
do estos dltimos quienes presentan mas
sintomas de estrés que los pacientes?®?”).
En este mismo sentido la carga emocional
del paciente tiene un amplio rango, que

va de dar narraciones cargadas de senti-
mientos y significado, hasta narraciones en
las que hay una ausencia significativa en
referencia a tales dimensiones®?.

A pesar del interés en el cuidado del
hijo enfermo algunas veces esta actividad
afecta de forma negativa en los padres, al
ver frustrados planes personales y alterar
su vida cotidiana como la disminucién de
sus horas de sueno. Asimismo, los efectos
secundarios del tratamiento como el dolor,
la fatiga y los trastornos de suefio, se han
asociado también con una disminucién en
la calidad de vida de los padres®?.

En el caso especifico de las madres se
han encontrado correlaciones positivas en-
tre la calidad de vida de la madre y la ca-
lidad de vida del hijo por lo que una baja
calidad de vida de la madre se relaciona
con una baja calidad de vida del hijo en
indicadores como: salud fisica, emocional
y social; después de 2 a 5 meses de haber
recibido el diagndstico®?.

En el caso de los padres se ha encon-
trado que cuando perciben en si mismos
altos niveles de bienestar, igualmente per-
ciben que la salud de sus hijos es me-
jorth.

Desde una perspectiva psicosocial, di-
mension que en los Gltimos tiempos se ha
mostrado relevante, tenemos un drea de
oportunidad amplia tanto para la investi-
gacion como para el desarrollo de estra-
tegias de intervencién. Un drea de trabajo
es la vivencia de los cuidadores primarios
y de los pacientes con relacion a la en-
fermedad en un contexto de carencia de
recursos, pues sin duda esta caracteristica
afecta de forma negativa la experiencia
ya de por si dificil de tener un hijo con
Leucemia.

El fundamento tedrico para esta investi-
gacion es la Teoria de Representaciones So-
ciales (TRS), la cual surge en gran medida
del interés por identificar como es que el
conocimiento cientifico o las teorias cien-
tificas son reproducidas a pesar de no te-
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ner antecedentes o conocimientos previos
y que sin embargo a pesar de esto las ideas
circulan, se transmiten independientemen-
te de la explicacion o sustento cientifico
original, estas explicaciones conforman las
teorias de sentido comin cotidiano en la
vida diaria de los sujetos®?3%.

Las representaciones tienen una reali-
dad psiquica relacionada con los afectos
y los pensamientos, asi como una realidad
externa relacionada con la colectividad y
los grupos. En estas dos realidades descan-
sa el aspecto dinamico de una representa-
cién social, es decir, las personas asimilan
y modifican la representacién o represen-
taciones obtenidas de su medio social y
las reintegran modificadas al mismo®, por
tanto el conocimiento de sentido comin
no puede ser incorrecto y malo si es Gtil
sirviendo como guia en la vida cotidiana
de las personas®®239.

Se han propuesto diversas definiciones
de lo que es una representacion social,
en este trabajo a manera de definicion
consideramos la representacion social
como una estructura cognitiva, afectiva,
evaluativa y operativa de fenémenos so-
cialmente relevantes de los cuales los in-
dividuos estan conscientes y los cuales
son compartidos por otros miembros del
grupo social®®.

Esta conceptualizacion se asocia estre-
chamente con una perspectiva procesual e
interpretativa en el contexto de la Teoria de
las Representaciones Sociales y entre sus
caracteristicas encontramos las siguientes:
tiende a la interdisciplinariedad, al uso de
métodos cualitativos, a la construccion
social de la realidad y a temas como la
sociogénesis y el afrontamiento simbdlico
individual y colectivo®®37.

En la construcciéon de una represen-
tacion social existen dos proceso basi-
cos, el primero de ellos es el anclaje y
se refiere al enraizamiento social de la
representacion y de su objeto, lo social
se traduce en: a) significado y b) utili-

dad que le son conferidos, c) integracion
cognitiva del objeto representado dentro
del sistema de pensamiento preexistente
y a las transformaciones derivadas de este
sistema, tanto de una parte como de otra.
En general el anclaje es clasificar y nom-
brar algo siempre en funcion de nuestros
antecedentes®”. El anclaje articula tres
funciones bdsicas de la representacion: la
cognitiva, de interpretacion de la reali-
dad, y de la orientacién de las conductas
y las relaciones sociales®?:

El segundo proceso es la objetivacion.
Este proceso consiste bdsicamente en la
materializacion de lo abstracto, propor-
ciona una textura material a las ideas, las
objetiva, materializa la palabra, hace co-
rresponder cosas con palabras. La objetiva-
cién es uno de los procesos fundamentales
de una representacién social. Inicialmente
se planteaban dos fases basicas en el pro-
ceso de objetivar. La naturalizacion y la
clasificacién. Por medio de la naturaliza-
cién los elementos del pensamiento pasan
a ser parte de la realidad del sujeto, la
clasificacién actda colocando y organi-
zando las partes del ambiente a un orden
preexistente®?.

En este proceso de construccion social
de una representacion la identidad so-
cial tiene un papel determinante, pues la
identificacion del sujeto con el grupo es
un requisito para la construccion de sus
representaciones pues estas se nutren de
del grupo o grupos con los que se identi-
fica“?, es importante considerar que mu-
chos discursos entre las personas no estan
restringidos local o fisicamente a contextos
determinados, sino que estan fundados en
contextos simbdlicos, es decir, tienen an-
tecedentes en comdn aln y cuando no se
comuniquen cotidiana o fisicamente para
compartir significados“!#2. Por este motivo
nuestra pregunta de investigacién base de
este trabajo fue ;Como vive el padre-cui-
dador primario la situacién de enfermedad
de un hijo con Leucemia?
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METODO

La investigacién se realizé en el Hospi-
tal Central Dr. Ignacio Morones Prieto de la
ciudad de San Luis Potosi, México en un
periodo de tiempo comprendido entre los
afios 2007 y 2009. El primer contacto para
el acceso al Hospital se estableci6é con el
Oncélogo Pediatra a quien se le planted el
interés de hacer la investigacion. El oncé-
logo nos envid con el responsable del drea
de pediatria quién decide si es de interés
para el Hospital la investigacion para la
cual se solicita el permiso. Con su apro-
bacién se acude ante el Comité de Inves-
tigacion y Ftica del Hospital para someter
a revision el proyecto. Asi obtuvimos la
aprobacion al mismo con el nimero de
registro de protocolo 34-07.

Esta investigacion es de tipo cualitativo
porque buscamos conocer las cualidades
de los participantes, de sus procesos de
construccion de los significados ante ob-
jetos o situaciones determinadas, en este
caso la experiencia de los padres en el
contexto de la enfermedad de Leucemia en
un hijo y en un contexto socioeconémico
desfavorable, de igual forma fue relevante
para el estudio conocer la experiencia de
la persona, el cémo, cuando y en donde,
es decir, el contexto del participante, di-
mensiones que desde otro acercamiento
en investigacién nos resultan dificiles de
identificar?.

Para el disefo de la investigacion pro-
cedimos basandonos en las siguientes 3
fases generales propuestas por Janesick
(2003:52), 1. Preparacién, Decisiones de
disefio, 2. Exploracién y prueba, y por ul-
timo 3. lluminacién y formulacion.

En la fase uno se realizaron las siguientes
acciones: Disefno de preguntas de investiga-
cion, Seleccion de lugar y casos, Criterios
de Inclusién, Negociacion para el acceso
al campo de trabajo, Seleccion de estrate-
gias de investigacion. Para el diseno de la
entrevista partimos de preguntas generales

relacionadas con la experiencia de tener un
hijo con cancer, acentuado intereses practi-
cos como las caracteristicas del proceso de
diagnéstico y como y de donde obtenia re-
cursos para atender los gastos derivados de
la enfermedad, de igual forma se determiné
el lugar en el que se haria la observacion y
se definieron los elementos a observar, que
fueron basicamente transcribir conversacio-
nes cuyo contenido se relacionara con la
vivencia del cancer. En la segunda fase se
diseno la entrevista semiestandarizada, una
guia de observacion, se realizé el analisis y
reduccién de datos y finalmente la redac-
cién del documento.

A partir de la Teoria de Representa-
ciones Sociales lo que buscamos conocer
son las teorfas de sentido comdn que los
participantes tienen respecto a su expe-
riencia®*. Las técnicas utilizadas son la
entrevista semiestandarizada y el método
de interpretacion fue el andlisis de con-
tenido“*®. Aunque no hay un proceso
establecido para el andlisis de contenido,
se siguieron las fases de preparacion, or-
ganizacion de datos y redaccion del infor-
me“749). En el caso especifico del analisis,
la confiabilidad se trabajo con calificado-
res pares para establecer la codificacion de
respuestas®’.

Sujetos
Los criterios de inclusion fueron:

— Cuidadores primarios del paciente.
Considerando como cuidador primario al
responsable principal del cuidado del pa-
ciente.

— Que sus pacientes tuvieran edades
comprendidas entre los 10 y 15 anos.

— Que acudieran a consulta al servi-
cio ambulatorio de oncologia pediatrica
del Hospital Central Dr. Ignacio Morones
Prieto.

— Que contaran con seguro popular
(Prestacion que da el Gobierno Federal a
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aquellas personas que no tienen otros me-
dios para tener acceso a seguridad social)

El tipo de muestreo que usamos fue
el muestreo tedrico, el cual nos permite
orientarnos hacia aquellos casos que con
base en nuestros intereses pueden aportar
mas a la explicacion del fenémeno, de esta
manera se van integrando casos de estu-
dio hasta llegar a la saturacion tedrica, es
decir, el momento en el que ya no surgen
nuevas dimensiones o categorias por parte
de los participantes con relacién al objeto
de estudio. A partir de este tipo de mues-
treo es que se decidi6 posteriormente a las
entrevistas iniciales que la sala de espera
es un lugar relevante para el intercambio
de informacién relacionada con la enfer-
medad®+4¢.,

La muestra para las entrevistas quedd
compuesta por 19 sujetos, todos creyen-
tes y con seguro popular, 5 hombres, 14
mujeres de una edad promedio de 41,5
afios y un ingreso mensual promedio de
$2988.8 pesos mexicanos. La observacién
se realizé por 25 dias distribuidos en los
meses de enero, febrero y agosto de 2008,
las observaciones tuvieron una duracién
promedio de 3 horas por dia, para el regis-
tro utilizamos diarios de campo y las con-
versaciones registradas en la sala de espe-
ra se transcribieron para su andlisis. Todos
los usuarios contaban con seguro popular.
Esta prestacion se da por parte del gobier-
no federal a aquellas personas que no son
derechohabientes de alguna institucion de
seguridad social, el costo es minimo y en
la mayoria de los casos gratuito para las
personas de menos recursos®’.

Procedimiento

Cuando los sujetos acudian a cita al
Departamento de Oncologia Pediatrica, se
les hacia la invitacién a participar en la
investigacion, posterior a su aceptacion se
les lefa la carta de consentimiento infor-
mado redactada acorde a la Declaracién

de Helsinki y al comité de Ensenanza y
Ftica del Hospital, y se solicitaba su fir-
ma. La duracion de la entrevista fue de
aproximadamente 1 hora. La observacién
fue no participante y sélo se transcribieron
las conversaciones relacionadas con la te-
matica del cancer.

RESULTADOS

En las citas provenientes de entrevis-
tas se coloca entre paréntesis la letra M
6 H, segln se traté de hombre o mujer
la persona entrevistada, las letras que le
sigue corresponden a las iniciales de los
nombres. En los didlogos provenientes de
la observacion no participante se ante-
cede cada parrafo de acuerdo con la si-
guiente nomenclatura: MA: Mujer Adulta,
HA: Hombre Adulto, MJ: Mujer Joven, H]:
Hombre Joven.

Después de que se identifica en el pa-
ciente por parte de los padres algunos indi-
cadores de un posible problema de salud,
se inicia la busqueda del diagndstico mé-
dico. Esta fase implica para los cuidadores
primarios y para el paciente un recorrido
tanto fisico como psicoldgico; fisico por-
que los medios para obtener un diagndsti-
€o, no se encuentran en su comunidad de
origen y deben desplazarse de su comuni-
dad a municipios cercanos y que cuentan
con mas servicios. El recorrido psicolégico
se da de pensar en una enfermedad senci-
[la y no grave a una enfermedad crénica y
grave, con posibilidades de morir. Como
cualquier viaje o traslado se tienen costos,
en este caso el viaje fisico obviamente su
costo es econémico y el viaje o traslado
psicoldgico tiene un costo principalmente
emocional. En las siguientes observamos
el inicio de este viaje en bulsqueda del
diagndstico.

Me lleve al nifio a Villa Juarez y Cerritos.
Lo atendieron y le dieron pastillas para el
dolor, le hacian andlisis y todo, asi estuvo
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semana por semana, cada semana le daba
el dolor, como unas cuatro o cinco sema-
nas asi se la paso, y luego me lo pasaron
para reumatologia y le diagnosticaron ar-
tritis infantil. Le dieron medicamento para
la artritis y como quince dias se le calmo
el dolor, como un mes todavia se le quité
el dolor, después del mes le volvio, esta-
ba un poquito mas amarillo, fue cuando
me lo llevé para Cerritos de nuevo y de
ahi de Cerritos lo pasaron para acd (San
Luis Potosi). Ahi en consulta por urgencias
me dijeron que tenia leucemia (M-FAC,
ago2007).

Empezé por no querer comer igual que
antes, antes andaba bien y después vimos
que estaba bajando de peso, lo llevamos
con los doctores, le dieron vitaminas y se
fue pa abajo y pa abajo hasta que ya se
puso muy malo, ya no podia caminar ni
hacer nada... en un mes, fue rapido, fue
decayendo y decayendo... lo llevé con un
doctor que esta ahi en San Antonio, es
como un hospital, nos dieron medicamen-
tos y no (sirvieron), y luego nos pasaron a
Valles y ahi estuve casi una semana y no le
hallaban que es lo que tenia y pues ya nos
mandaron para aca (M-JCMG, ago2007).

En la bisqueda de atencion médica es
comun que en este interin se den diagnds-
ticos erréneos y por tanto medicamento
orientado Unicamente a paliar los sinto-
mas del paciente. Es comin que en las
comunidades no se cuente con los recur-
sos estructurales y humanos para realizar
el diagndstico y envien a los pacientes a
una comunidad mas grande, sin embargo
para tener acceso a medios que permitan
un diagnéstico especializado, se requiere
tiempo, a veces de meses para realizar un
estudio.

Estos traslados provocan una crisis en
la familia, especificamente en los roles que
desempenan sus integrantes. Las activida-
des inherentes al rol de cuidador primario,
interfieren con las actividades cotidianas y

por tanto con la dindmica familiar que se
ha llevado hasta entonces. Se debe deci-
dir quién se queda a cargo del paciente y
quien se queda para hacerse cargo de los
cuidados de la casa y del resto de la familia.

Dice mi hija, td te vas a trabajar y yo me
encargo de él. El otro dia cuando me avi-
saron que estaba enfermo ya estaban aqui
en Valles, me vine a Valles y estuve como
ocho dias con ellos, cuando se vinieron
para aca ya no pude venir, porque como
le digo yo tenia que estar trabajando para
los demds chamacos, no vive su mama, si
viviera como quiera se quedaba con ella,
pero ya no vive (H-DHH, mar2008).

Dentro de esta misma crisis se inicia
la bisqueda de recursos para obtener la
asistencia médica requerida asi como para
solventar los gastos derivados de la situa-
cién de enfermedad, como pago de tras-
lados de su comunidad al hospital, gastos
de alimentacién y hospedaje derivados de
su estancia.

sQué hacemos? ;Donde conseguimos
el dinero?, pues vamos a ver donde, y pos
no hay mas donde agarrar el dinero, que
molestar a las companeras, companeros.
Anduvimos pensando qué hacemos, por-
que no tenemos dinero y la trajimos asi,
no teniamos dinero pero la trajimos aqui
a Valles y de ahi nos mandaron acd (a
San Luis Potosi). Ahora ya tiene mas de un
afo viniendo. El paga alld (el presidente
municipal) casi mil doscientos gastamos
de puro pasaje, nada de digamos que me
voy a sentar a comer en el restaurante o a
comer algo, no, aqui nosotros como ahori-
ta estamos aguantando hambre porque no
tengo dinero. Cuando hay lugar o tiempo
nos vamos ahi en el albergue, pero nomas
una comida. Dan café también en la mana-
na a las ocho, pero aqui tenemos que estar
a tiempo, presentes, entonces no tomamos
café (H-ZSL, ago2007).
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En esta situacion surgen otras necesida-
des de la vida cotidiana, como la atencién
de salud a otro miembro de la familia. En
estos casos se debe decidir en qué se gasta
el dinero jerarquizando dichas necesidades,
como podemos leer en el siguiente caso:

(una ocasion) se me juntaron las fe-
chas, que tenia que traer a Jesds aqui y
tenia que darle yo a ella (hija) para sus
estudios que ya estaban programados o
sea en el rancho se los programan en el
centro de salud a Rio Verde en el hospital
general y entonces squé hice yo?... pues
le dije a mi hija, ni modo jcomo le hago?,
no tengo dinero, le digo te vas a esperar
tu, al nifo no puedo dejar que se le pase
su tratamiento, nos vamos y me lo traje y
paso y ella siguié y siguié traia una bolita
aqui también (H-ADM, mar2007).

Esta situacion de precariedad promue-
ve las actividades de soporte social enri-
queciendo la comunicacién entre los su-
jetos que pasan por la misma situacién o
situaciones similares y dando pie al afron-
tamiento colectivo simbélico®?. Las fuen-
tes principales de soporte son la familia y
las personas en condiciones similares con
quienes se intercambia informacion de ins-
tituciones que pueden proporcionar ayuda
para hospedaje, para alimentacién, ayuda
econémica y espiritual.

En estas circunstancias la sala de espera
es un lugar importante para el intercambio
de informacion entre las personas invo-
lucradas en la enfermedad. La siguiente
conversacion engloba una de las funcio-
nes que tiene la sala de espera, brindar
ayuda al otro en la misma situacion de
enfermedad pero en condiciones mas des-
favorables.

MJ. Yo siempre le digo a la gente que
vayan a mi casa, que se queden ahi, pero
nada mas me quedan de hablar y no ha-
blan, les doy la direccién y ya ni van.

MA. s5i?

MJ. sUstedes de donde son? Le habia de
decir a su hija, que se vayan a quedar alla

MA. ;Por donde vive?

MJ. Ahi por el Saucito, digale a su hija,
le voy a dar la direccion, nada mas que la
gente anda batallando para pasar por alla
por el boulevard que esta cerrado.

En parte explica estas conductas de
soporte la identificacién social de perso-
nas que pasan por una situacion similar
y que tiene conocimiento personal de lo
que se vive en tal condicion y que dicho
conocimiento se vuelve social, comparti-
do entre este grupo, el cual es otra fuente
mds de informacién para la construccion
de la representacién, desde luego estamos
hablando de un conocimiento basado en
la experiencia persona, contextualizado en
contraposicion al conocimiento experto, el
cual provendria del personal médico .

Esta necesidad constante de recursos
para solventar los gastos derivados de la
enfermedad, genera también una incerti-
dumbre cuando no se tiene un apoyo ya
establecido o acordado para hacer el pago
de dichos gastos, de tal forma que esta
necesidad econémica es otra fuente de an-
siedad aparte de la enfermedad en si.

HA. -Hola ;Como ha estado?

MA. —Pues bien, echandole ganas.

HA. -;Y como va con el tratamiento?
MA. —Pues ya mas adelantada.

HA. -5Y usted esta recibiendo ayuda?
MA. —Pues que cree que no, al prin-

cipio si me ayudaba el DIF, pero ya des-
pués me dijeron que ya estaban ayudando
a muchos y que hicieron un sorteo para
elegir a unos pocos y yo no sali, asi que
ahorita ando batallando todavia mas, pero
no puedo hacer nada, mds que vivir con
todas mis deudas, ya después que se pue-
da pagar.

HA.- ;Y quién la estd apoyando?

MA.— Pues ahorita ya nadie, le debo
un dinero a mi suegra y a mi hermana y
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pues Francisco esta trabajando doble turno
para sacar un poco mas de dinero, pero
nada mas.

HA.— No pues esta bien échele ganas y
ojala termine pronto.

MA.-Y usted cémo va.

HA.— Pues yo ya nada mds que tengo
ahorita una consulta externa, ya terminé
mis radiaciones, eso si me tengo que estar
tomando todavia estas pastillitas que estan
re caras, pero de ahi voy a que me che-
quen para ver que me dicen.

MA.-A mi todavia me faltan diez radia-
ciones, pe esto no es tardado.

HA. -No pues no es tardado pero bien
que cuesta harto, yo porque a mi si me
apoyaron mis hermanos y anduve también
en el DIF y en el Centro de salud.

MA. -Pues le digo que a mi también
me apoyaba el DIF con mis pasajes, pero
ahora ya hasta para eso tengo que andar
consiguiendo.

HA- Pues ya ni modo, todo sea por el
bien de uno, ya ni que hacerle, si yo tam-
bién todavia debo cuatro mil pesos, no es
que no tenga centavos, pero yo ya les dije
que les voy a ir pagando de a poquito y
si no que me lleven a la carcel si quieren,
total yo ya estoy curado, bueno, eso digo
yo verdad, todavia falta que me chequen
a ver qué me dicen.

MA.-Todo sea por uno, como usted
dice, a mi todavia me falta poquillo, pero
espero terminar pronto, yo a veces pienso,
si para esta uno cansado dar tantas vueltas,
ahora imaginese para los nifnos (Conversa-
cionl, 190208)

La falta de recursos es un elemento
determinante en lo que se refiere a la vi-
vencia de la enfermedad, pues tendra in-
fluencia en la bisqueda de medios para la
obtencién primeramente del diagnéstico a
la enfermedad y posteriormente para todo
lo que involucra el tratamiento, como el
pago de medicamentos y servicios y de
aquellas derivadas como son: los traslados

al Hospital y el pago de comidas, ademas
influird también en los efectos psicoldgicos
en el grado de control que la gente experi-
menta sobre sus vidas. De tal manera que
un grupo de pertenencia que mencionan
los cuidadores primarios esta relacionado
con la pobreza.

Me preguntaba ;Por qué la nifa? ;Por
qué nosotros? jPor qué casi siempre nos
toca a personas que no tenemos solvencia
economica para todos estos gastos? (M-
YLP feb2008).

A mi me daba mucho coraje y yo de-
cia jay Dios mio! ;Por qué yo? ;Por qué
habiendo tanta gente rica, por qué yo?
porque me decia la doctora, este es un
tratamiento muy costoso, y yo no tengo
dinero, es muy costoso, muy feo, muy tar-
dado, los tratamientos son de tres afos y es
muy desgastante para la familia, yo decia,
jay, viviendo tan lejos y sin dinero, ;Por
qué yo?, ;Por qué precisamente yo? (M-
MMVG, ago2007).

Uno es de escasos recurso econémicos,
que requieren de todo el apoyo que le
puedan brindar y no le brindan nada (H-
ADM, mar2007).

El promedio de ingresos de la familia
a la que pertenecen los pacientes es de
$2926,47 pesos mensuales, el cual es ob-
tenido de empleos temporales en oficios
como albanileria y agricultura principal-
mente, de acuerdo al Consejo Nacional
de Evaluacién de la Politica de Desarro-
llo Social (CONEVAL) el ingreso neto en
promedio, de los hogares en el nivel de
pobreza patrimonial es de $3072,00, ni-
vel al cual le antecede el de pobreza de
capacidades, en esa situacion las perso-
nas no pueden pagar los productos de la
canasta bdsica y los gastos relacionados
con la salud y la educacién adn y cuan-
do se asigne el ingreso total sélo a estos
rubros®?.
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Como podemos observar las personas
involucradas aunque tienen acceso a ser-
vicios basicos de salud, la confirmacién
del diagnostico de Leucemia implica el
trasladarse a otras comunidades y algunas
veces pagar servicios particulares, lo que
refleja la inequidad al acceso a servicios
de salud relacionado con la region en la
que se vive®?.

Corrimos con el Doctor, se le inflamé
la garganta, nomas que vya tenia tiempo
que tenia la bolita y estaba débil... de ahi
nos fuimos a Salinas, nos mandaron de
Villa de Ramos a Salinas y de ahi nos man-
daron aqui, a un consultorio que tienen
en el centro médico, ahi fuimos con un
Dr. que nos habian recomendado y dijo
no es mi especialidad, en aquel edificio
amarillo nos recomendé con X, llegamos
y nos dijo: necesita analisis y salen muy
caros, yo trabajo en el Hospital Central
manana ahi los espero, pues si nos ve-
nimos otro dia, mas bien que aqui nos
quedamos en un hotelillo y otro dia Ile-
gamos aqui, le hicieron estudios y resulto
eso (H-GBA, ago2007).

Fuimos al Centro de Salud de Zacate-
cas de un rancho que se llama El Capiro-
te y nos dieron vitaminas. No se le quita-
ba, y luego ya le empezaron a salir mo-
retones en la piel, nos preocupamos mads
y lo llevamos con el pediatra, pero ya
eso fue en Fresnillo y €l le mando hacer
estudios y fue donde nos dijo que tenia
Leucemia y nos mando para México, alla
estuvimos en México como dos semanas
y los Doctores nos preguntaron que de
donde éramos y pues ya les dijimos que
de Zacatecas y dijeron que porqué nos
habiamos ido hasta alla tan lejos, le dije
que porque en Zacatecas no habia onco-
logo y nos dijeron que nos quedaba mas
cerca San Luis o Aguascalientes y pues ya
escogimos aqui (M-MSG, feb2008).

No contar con los recursos para hacer
los gastos de tratamiento o diagndstico ge-
nera en el sujeto una disminucion en el
grado de control que experimentan de sus
vidas, ya que esta necesidad, como dijimos
anteriormente, se vuelve una fuente mads
de ansiedad, ya que los cuidadores prima-
rios deben tomar decisiones bajo una gran
presion por la urgencia de atencion de la
enfermedad, de la situacion socioeconoé-
mica de la familia y de un contexto de
incertidumbre respecto a lo que sucede
con su paciente; en este momento se debe
decidir en qué y como gastar el dinero
que se tiene, asi como establecer los roles
de cuidador primario y por tanto de quién
se queda en casa a cargo del resto de la
familia y de su atencion. Esta caracteristica
como mencionamos en lineas anteriores es
indicador del nivel pobreza de capacida-
des cuyas caracteristicas destacan que hay
insuficiencia del ingreso para efectuar los
gastos necesarios en salud®.

DISCUSION

Los resultados obtenidos en esta inves-
tigacion nos permiten confirmar la influen-
cia que tiene el contexto en la construc-
ciéon de la experiencia de enfermedad en
los padres-cuidadores primarios y sobre
todo la ansiedad que se genera a partir de
la carencia de recursos.

Las carencias econémicas son fuente
de sufrimiento ante la imposibilidad de
pagar todos los servicios y gastos médicos
que la enfermedad del paciente requie-
re®>%9. Dadas esas condiciones el grupo
desarrolla estrategias para salir delante de
esa situacion las cuales se comparten con
aquellos considerados endogrupo, como
parte de la solidaridad intragrupal.

La pobreza y la enfermedad en el mar-
co del contexto socio cultural, son fuente
para anclar el fenémeno nuevo, en este
caso la leucemia, por tanto el abordaje
que se debe dar para apoyar a los cui-
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dadores primarios debe considerar estas
caracteristicas, en acciones tales como la
comunicacién del diagnostico, el uso de
tratamientos alternativos y actividades reli-
giosas como forma de explicarse y afrontar
la situacion.

La pobreza no sélo es fuente de estrés
para el cuidador primario, también es causa
de una salud pobre®®. En un contexto de
carencias es comin que no se tenga acceso
a bienes como agua potable, servicio de dre-
naje, clinicas equipadas con recursos huma-
nos y fisico, entre otros, por tanto se reducen
las posibilidades de acceso a vacunas a una
alimentacion adecuada, o a servicios mé-
dicos especializados como ya hemos visto.
De tal suerte que se conforma un ciclo que
confirma la fuerte correlacién entre vivir en
la pobreza y tener una salud pobre®”.

De acuerdo a Organismos internacio-
nales como la Organizacién de las Na-
ciones Unidas alcanzar mejores niveles
de salud requiere reducir los indices de
pobreza®®. De tal forma que los gobiernos
en sus politicas sociales deberian conside-
rar esta relaciéon. De forma mds concreta
quienes intervenimos en el area de la salud
no podemos dejar de considerar que una
intervencion de trabajo en salud en zonas
de pobreza debe ser una intervencion in-
tegral, es decir, una intervencién biopsico-
social orientada al desarrollo comunitario.
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