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JUSTIFICACION

Debido a que la mayoria de textos consultados a lo largo de
nuestro curso hablan solo del sufrimiento del paciente y sus familiares,
consideramos de gran importancia resaltar el gran desgaste fisico y

emocional del cuidador primario en el proceso del deterioro del enfermo.

Este el cuidador primario, suele pasar por un proceso adaptativo
gue en determinado momento vuelve hostil su entorno, ya que se ve
forzado a renunciar a habitos y distracciones que antes llenaban su vida
y su realizacién personal. También desarrolla actitudes negativas
volviéndose insensible ante el sufrimiento, ademas de fatiga y
aniquilamiento fisico, es decir comienzan a surgir enfermedades
oportunistas o crénicas que deterioran su salud fisica aunado a una
serie de frustraciones y culpas que afectan el desempefio psicosocial y
emocional del cuidador.

Los casos a continuacion relatados tienen como protagonistas a
tres mujeres: una de 35 afios, otra de 62 afios y la Gltima de 45 afios. Si
bien su situacion econémica y social es en extremo diferentes, las tres
refieren amor y dedicacion durante todo el proceso, teniendo como
resultado con la primera una agonia dolorosa, la segunda un final
inesperado y desgarrador y la tercera teniendo un duelo anticipatorio
.Esto da como resultado dos cuidadoras primarias fisica vy
emocionalmente enfermas que hicieron lo mejor dentro de sus
limitaciones y posibilidades para darle una mejor calidad de vida y un
buen final a su madre recibiendo consideraciones nulas, en

comparacion a su esfuerzo, y una tercera que lo sigue haciendo.

12



OBJETIVO

El presente trabajo pretende concientizar a médicos y familiares
de cuidadores primarios (personas que cuidan la mayor parte del
tiempo al enfermo) de sus necesidades fisicas y emocionales, asi como
las dificultades que van surgiendo mientras que se agrava la

enfermedad del paciente o del deterioro del mismo por la edad.

ALCANCE

En los casos referidos a continuaciébn se estima que las
cuidadoras sufrieron sindrome de cansancio del cuidador, entre los
sintomas presentados se enlistan: ansiedad, angustia, tristeza, insomnio
y se sospecha una fuerte depresion aunado a dolores musculares y
articulares, generando dependencia y ambivalencia hacia la persona

cuidada aunque sea su madre, deteriorando gravemente su relacién.

Regresando al objetivo del presente trabajo, el cual es
concientizar a familia, equipo médico interdisciplinario e instituciones
sobre las necesidades fisicas y emocionales del cuidador, esto para que
propongan un programa que intervenga especificamente en los
malestares de la vida cotidiana del cuidador primario, que se ven como
normales pero que cobran un precio muy alto en su salud integral. Se

debe considerar lo siguiente:

*Proporcionar un espacio con actividades
grupales y educativas

*Taller para cuidados adecuados del enfermo.
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*Asesoria para la buena relacion entre el equipo.
*Apoyo emocional.
*Revisiones medicas periodicas.

*Circulo de convivencia.

Consideramos que esto puede disminuir en gran parte el
desgaste fisico y emocional del cuidador primario ademas de evitar la
claudicacion familiar, que tristemente se da en muchos casos,
permitiendo evitar el conflicto entre equipo médico/familia/cuidador
primario, beneficiando la comunicacion global para el mejor cuidado del

enfermo.
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CUIDADOR PRIMARIO

Persona del entorno o familiar del paciente que decide
voluntariamente ser cuidador en el amplio sentido de la palabra. Esta
dispuesta a tomar decisiones por el paciente, y a cubrir las necesidades
basicas de éste, actia de forma directa realizando las tareas de ayuda,

o indirecta determinando cuando, como y donde se tienen que realizar.

No todos los discapacitados o enfermos terminales tienen un
cuidador primario y para que esta figura aparezca es necesario que una
persona decida de forma voluntaria asumir este papel, asumiendo que
lo mas probable es que no reciba remuneracidn econémica, ni

reconocimiento moral por su entrega incondicional.

El cuidador primario no siempre es facilmente identificable, bien
porque se confunde con el ayudante de cuidador que es quien realiza
las tareas de ayuda o bien porque aparece de forma potencial y s6lo en
caso de necesidad (pérdida brusca de autonomia), ocuparia el resto
gue ha decidido asumir, este en algunos casos realiza tramites
importantes como validacion de incapacidad por enfermedad, pension,
acarreo de medicamentos o viveres para en enfermo y cuidador,

podriamos llamarle cuidador secundario.

TIPOS DE CUIDADORES:

Cuidador primario: es aquel que tiene una relacién directa con el

enfermo, puede ser el cényuge, los hijos, o los padres.
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Cuidador secundario: es aquel que no tiene una relacién directa
o vinculo cercano con el enfermo puede ser una enfermera, una
asistente, un trabajador social etc. La mayoria de las veces el cuidador
primario suele ser mujer y por lo general son de edad avanzada.

La tarea de cuidador comprende a menudo problemas de orden
fisico, psicolégico y familiar, la situacion torna caracteristicas
especificas agregandole edad, género, parentesco y estado civil del
cuidador. La calidad de vida del cuidador dependera de su salud fisica y
emocional, de la ayuda que reciba de la familia, de las instituciones, del
estilo personal de resolver los problemas que se le presenten, sin
embargo puede aparecer un sentimiento de carga, mejor conocido
como Sindrome de Burnout.

SINDROME DE BURNOUT:

Es provocado por tension y sobrecarga laboral, en la mayoria de
los casos aqueja al cuidador, algunos de los sintomas son: estrés,
desgano, dificultad para integrarse a su entorno laboral, agotamiento
emocional y baja autoestima. Debe considerarse también las

situaciones econémicas, de trabajo y la preparacion académica.

Se afirma que las mujeres son las mas vulnerables, ya que por
lo regular tienen un doble rol, tanto el profesional como en el hogar.
Hasta este momento no se conoce un tratamiento especifico, lo que se
utiliza son terapias para restablecer la salud psicolégica y recuperar el

rendimiento laboral.
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Los cuidadores primarios afectados fisica y emocionalmente
tienen algunos de estos sintomas:

- Agotamiento emocional, volviéndose menos
sensibles con las demas personas y muy duros consigo mismos.

- Despersonalizacién o deshumanizacion, actitudes
negativas, insensibilidad y cinismo hacia las personas.

- Un sentimiento de falta de realizacion personal,
por lo regular ven su trabajo de forma negativa y son dominados
por su baja auto estima.

- Sintomas fisicos de estrés: cansancio y dolores no

localizados.

MANIFESTACIONES FISICAS

Dolor de cabeza, insomnio, alteraciones gastrointestinales,
Taquicardia, entre otros.

MANIFESTACIONES CONDUCTUALES

Predominan conductas adictivas tales como café, alcohol,
tabaco, farmacos, drogas ilegales, ausentismo laboral, bajo rendimiento

personal, conflictos personales o distanciamiento afectivo.
MANIFESTACIONES MENTALES

Sentimiento de vacio, agotamiento, fracaso, baja autoestima,
nerviosismo, dificultad para concentrarse, baja tolerancia a la

frustracion, ansiedad.
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Cada una de estas manifestaciones se van dando
paulatinamente, por lo que las personas que se encuentran a su
alrededor no se dan cuenta del desgaste del cuidador primario,
toméndolo como si quisiera llamar la atencion mas que el propio

enfermo.

Son tantas horas las que el cuidador primario pasa con la
persona enferma, que la relacion enfermo-cuidador se convierte
inevitablemente una dependencia, en la cual el segundo se cree
absolutamente indispensable y en muchas ocasiones no permite visita
alguna, en este punto hasta evitan tener momentos de esparcimiento,
llega al extremo de no poder disfrutarlos, porque le angustia la
sensacion de que nadie lo cuidara como él, siente que no le dan los

medicamentos a su hora, o no lo han llevado al bafio, etc.

Llegan al extremo de sufrir ansiedad o desesperacién, por otra
parte el paciente no se siente a gusto con otros cuidadores o
acompafantes, en muchos casos hasta con la familia, surgiendo
reacciones agresivas, muchas veces groseras, al cuidador le deja de
hablar, se comporta chantajista o grosero, fusionandose asi

emocionalmente.

El cuidador primario experimenta con esto, sobre carga fisica y
emocional, la cual le provoca en la mayoria de los casos depresion,
sobre todo cuando son pacientes terminales o ancianos, a los que se
encuentra ligado, esto influye de forma determinante en la

sintomatologia depresiva.
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DEPRESION

La depresion no es un estado de &nimo, sino una enfermedad
con sintomas especificos, causada por un desequilibrio bioquimico. La
mayoria de los casos pueden ser tratados con la combinacion de
medicamentos y psicoterapia, pero s6lo una de cada cinco victimas

busca ayuda.

PROBLEMAS EMOCIONALES A CONSECUENCIA DE LA
DEPRESION

Hay una variedad de problemas emocionales que se incluyen
bajo esta enfermedad. En un extremo se encuentra el mal humor normal
y transitorio y en el otro, el sube y baja entre la desesperacién y la
euforia alternada. A esto es a lo que se le conoce como depresion

maniaco-depresiva o trastorno bipolar.

Las personas con depresién enddgena, aquella que no se debe
a ninguna causa externa, son las que tienen un defecto bioquimico
determinado genéticamente, responsable de las depresiones periddicas
y que constituye una verdadera afeccién fisica. Una de las
caracteristicas de esta depresién es su naturaleza autbnoma; es decir,
el paciente puede estar deprimido aunque parezca que su situacion de
vida es normal.

DEPRESION ENDOGENA

La depresién endégena es dificil de diagnosticar, por eso se le
conoce como “enmascaradora’, la victima se siente mal pero no se da

cuenta de que esté deprimida. Los deprimidos enddgenos funcionan de
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un modo normal, atienden sus responsabilidades, sin embargo su
expresion facial sera un indicio revelador, sus caras se mueven menosy
Sus rostros expresan muy poca emocion; estan retraidos y remotos. Se
comunican con los deméas pero no confian en nadie. A medida que la
depresion se extiende, el individuo cierra cada vez mas zonas de su yo
para eludir la depresion. Es comun que frustren todas sus relaciones.
Van perdiendo poco a poco el escaso contacto que tienen con la
humanidad. El factor més destructivo es la falta total de conciencia
racional de que tienen un problema. La mayoria de estos tipos
depresivos eluden las relaciones intimas. No terminan los proyectos que
inician y lo paradodjico de este tipo de depresion es que suele afectar a
individuos inteligentes, de gran talento y capacidad creadora. Pero la

enfermedad atrofia todas esas virtudes y su capacidad se desperdicia.

Cuando la depresion enddgena se complica con otro trastorno
como el ataque de panico, la vida de la victima y de quienes lo rodean

se convierte en una experiencia aterradora.
EL DESEQUILIBRIO BIOQUIMICO

Los secretos quimicos de la depresién se encuentran ocultos en
la profundidad del cerebro, en una regién primitiva denominada sistema
limbico, que controla emociones como el temor, la ira y el hambre. La
localizaciéon central del sistema limbico puede explicar la forma en que
cualquier variacién quimica ahi ocurrida cause los abundantes sintomas

mentales y fisicos de la depresion.

Dentro de las manifestaciones de depresion endoégena la mas

comun es el trastorno depresivo mayor. Se considera que una persona
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padece de un trastorno depresivo mayor cuando es victima de uno o
mas episodios depresivos.

La depresion cronica o distemia tiene sintomas similares a los
del episodio depresivo mayor, pero ademas de no ser tan graves, son

cronicos, 0 sea que permanecen constantes por dos afios 0 mas.

Hay otro tipo de depresion endégena menos frecuente que es la
depresion asociada con una alteracion maniaco depresiva mas
conocida como trastorno bipolar. Se trata de un proceso que también es

considerado una anormalidad bioquimica determinada genéticamente.
EPISODIO DEPRESIVO MAYOR.

El paciente al que se le diagnostica un episodio depresivo mayor

debe presentar al menos cinco de los siguientes sintomas:

1.- Sentimientos de tristeza y desesperanza. Estado de animo deprimido

(irritabilidad en nifios y adolescentes).

“‘Una profunda tristeza aparece de repente helando el corazén y
llevandose la voluntad.”

2.-Pérdida de interés y placer en actividades que antes se disfrutaban,
tales como el sexo.

“De pronto descubri que ir al cine, que era una de las cosas que mas
me gustaba, ya no me interesaba. No sélo eso, sino que cuando alguien
me lo proponia me descubria inventando todo tipo de pretextos para no

ir.
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3.-Disturbios alimenticios, usualmente pérdida de apetito y peso.

“‘Mi hermana dejé de comer. A veces, no puede ni ver sus platillos

favoritos”.
4.-Insomnio, despertar muy temprano Yy dificultad para levantarse.

“Me despierto a las cuatro de la mafana y no puedo volver a dormir
hasta que llega la hora en que me tengo que levantar, entonces me da
suefio y me siento pesado. Esas horas de insomnio son horribles, 0 me
entra miedo o mi mente se pone a considerar lo absurdo que es este

mundo.”
5.-Agitacién o aletargamiento psicomotor.

“Todo se vuelve como una pesadilla en camara lenta y todo requiere de

un gran esfuerzo. Dia tras dia todo parece pesado.”
6.-Fatiga, debilidad, baja energia.

“‘Me sentia agotada, como si hubiera estado corriendo por horas sin
descansar, como si acabara de realizar un gran esfuerzo. La verdad es

gue ni siquiera me habia levantado de la cama.”
7.-Sentimientos excesivos de inutilidad o culpa.

“‘No sabia por qué habia habido un corto en la energia eléctrica del

edificio, pero estaba completamente seguro de que era mi culpa.”

8.-Disminucién en la habilidad para pensar o concentrarse.
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“‘Me daba cuenta de que llevaba leidas tres paginas del libro y no me

habia enterado de nada.”
9.-Pensamientos recurrentes de suicidio y muerte.

“‘Continuamente estaba pensando en cual seria la mejor forma de
guitarme la vida. Repasaba una y otra vez todas las posibilidades.
Definitivamente estaba seguro de que todo el mundo estaria mejor sin
mi.”

Una persona deprimida dificilmente puede funcionar, porque no sé6lo no
puede disfrutar las cosas sino que ni siquiera tiene el interés de buscar
placer. Su situacién es peor a que simplemente fuera infeliz, no hay
modo de levantarle el animo y vive con una sensacion desagradable

que no desaparece.

SINTOMAS FISICOS ASOCIADOS A UN EPISODIO DEPRESIVO
MAYOR.

Sensacion de opresién en el pecho y dificultad para respirar,
sensacion de tener un bulto en el estbmago o de tener la cabeza rellena
de algoddn. Es comudn gue la victima de depresién, se queje de dolor de

cabeza y la sensacion de llevar un casco que le aprieta demasiado.

Los sintomas mas frecuentes incluyen llanto, irritabilidad, dolores de
cabeza, ansiedad, destruccion de las relaciones, problemas de

comunicacion y problemas gastrointestinales.
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MOTIVOS PARA SER CUIDADOR PRIMARIO

El cuidador primario es alguien que siente compromiso moral o
emocional con el enfermo, aunque puede ser o no un familiar cercano,
a menudo actia bajo la premisa de ser caritativo con el préjimo, o de
ser condescendiente con los cuidados y atenciones que recibié de
paciente anteriormente. En algunos casos el cuidador también puede
ser una persona que afectada de sus emociones tenga una infinita
necesidad de reconocimiento, aunque mencionar estos casos nos
enviarian a patologias dignas de un estudio mas profundo, por lo

motivos que fueren, sin embargo correrd el riesgo de caer en depresion.

Es por ello que este requiere de apoyo social, el cual debe ser
proporcionado por la familia 0 amigos en instituciones de salud. En lo
particular requiere de planificar su tiempo para el darse un rato de
esparcimiento, delegando funciones, dejando a un lado el papel de
indispensable y recordando que no quiere decir que ame menos al
enfermo, que obtenga una informacién precisa del padecimiento que
agueja al paciente para no excederse e involucrar a otros miembros de

la familia, donde él solo es un miembro mas del equipo de cuidados.
ACTIVIDADES DEL CUIDADOR PRIMARIO

Esta relacion de actividades, se elaboré considerando de
antemano que las actividades personales del cuidador como
profesional, esposa, amiga o de cualquier otro tipo esta anuladas ante
la vista de los demas ya que en la medida que la enfermedad deteriora

el cuerpo y la mente del paciente, el cuidador pierde su auto
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dependencia, auto estima, y seguridad entre otros sintomas antes
mencionados.

Considerando que el cuidador primario es el eslabén final, en la
cadena de solidaridad humana proporcionada al enfermo, lo primero
que realiza, es la investigacion a fondo del diagnostico, y de los
medicamentos que se le proporcionaran, llevando una relacion metddica
de los horarios, para no correr riesgos innecesarios con una dosis,
poniendo en peligro la vida del enfermo, para continuar, el cuidador
aplica la mejor manera de bafarlo en caso de ser necesario y de
movilizarlo al bafio o (en su caso acercar y colocar el comodo y o el
pato), en el medio de la casa donde habitan, hacia a la calle si lo lleva a
pasear 0 a sus revisiones periddicas, también es importante si el
paciente ya no puede moverse por si solo, el cuidador vea la manera de
bafarlo en la cama, vestirlo y de cambiar su ropa de cama, todo esto sin
lastimarlo.

Continuando con el aseo personal, debe mantenerse bien
recortadas y limadas las ufias de las manos y pies para evitar acumular
mugre, o que el mismo paciente se dafie rasguiiandose en un descuido,
el cabello debe estar bien limpio y peinado, si es posible corto para un
mejor manejo. El aseo de la boca es otro tema importante, ya que si aun
tiene dientes permanente se deben tallar 3 veces al dia, con un cepillo
suficientemente suave para no dafar sus delicadas encias, en el caso
de usar placas dentales, completas o parciales de la misma forma se
deben asear 3 veces al dia y poner a remojar por la noche, todo esto
sin dejar de cepillar las encias y la lengua donde se acumulan la mayor
cantidad de bacterias que causan infecciones y mal aliento.
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Y por ultimo y no menos importante es el aspecto de la piel, esta
debido a la falta de movimiento y en algunos caso de hidratacion, se
reseca, apareciendo grietas o0 escaras que son de mayor cuidado ya
gue el dafio puede, ser doloroso en sobre manera, para evitar esto se
debe cambiar de posicion contantemente al paciente y darle masajes
circulares en las zonas enrojecidas por lo menos 4 veces al dia para

ayudar a una mejor circulacion.

Todo esto sin descuidar los medicamentos referidos en un
principio, deben estar supervisados por el médico de cabecera del
paciente, para que cualquier complicacién que surja por minima que
sea, tenga la posibilidad de ser tratada a tiempo, sobre todo las escaras

gue son sumamente dolorosas y pueden infectarse en corto plazo.

Por altimo, y esperando no olvidar cosas importantes llegamos a
la parte de los alimentos, para los que se debe tener un tiempo especial
y un lugar tan adecuado como limpio, verificar los alimentos que el
paciente puede o no ingerir para no tener complicaciones en su
digestion. Los alimentos deben estar considerados si el paciente, es
hipertenso, sin sal, si es diabético, sin azUcar, si tiene gastritis o Ulcera,
sin irritante, en fin eso tendrd que tomarlo en cuenta la persona que
cocine y deberéd ser determinado por el médico. A la hora de comer los
bocados debe ser pequefos, y esperar a que el paciente de la sefal de

seguir para no causar molestia o atragantamiento.

Por su fueran pocas todas las actividades del dia que realizara
el cuidador, también debe tener la mejor actitud, amable cordial,

paciente, y amoroso con una persona que ya no depende de si misma,
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y que siente que el resto de su vida dependera de la buena disposicién

del cuidador primario.

GUERRERA ANTE LA ADVERSIDAD
Me converti en sus 0jos, sus lagrimas no la dejaban mirar

Me converti en sus piernas, ya no se pudo mover

Mi nombre es Alejandra Martinez Lemus, soy la hija mayor de

Brigida Lemus Cordero y tengo una hermana Reina, vivimos con mi

papa, a mi mama le detectan cancer cuando

ella casi 48.Cuando le dan el
diagnostico ella no lo queria
aceptar, se enojo consigo misma,
aunque siempre tuvo de caracter

fuerte, pues se volvi6 mas duro y

preferia estar sola, a mi hermanay

a mi no nos quedaba otra mas que
darle su espacio hasta que ella nos

llamara.

En general ella siempre fue
rencorosa, pienso que era
consecuencia de la vida dificil, vivio,
con tantas carencias infidelidades
de mi papa, la mayor parte del

yo tenia unos 23 afios, y
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tiempo estaba enojada, bueno yo ya era mama soltera desde los 17
afos, me embaracé, nacioé Cinthia mi Unica hija, me fui a vivir con mi
pareja poco tiempo, pero no funciond asi que segui viviendo con mis
papas, ella estaba enojada conmigo, porque ya tenia otro novio con el
gue duré varios afos sin que ella lo aceptara, y me casé.

La noticia de su enfermedad, la recibe sola, aunque yo siempre
la acompafaba a todos lados, y con mayor razén al doctor,
desafortunadamente ese dia no fui porque estabamos enojadas, pero
cuando regresaba de la clinica la vi pasar, vi que iba descompuesta y
llorando, por orgullo no le hablé, después me arrepenti y la busque en
su casa, me senti una tonta por hacer eso. A partir de alli ya nos
separamos, quede muy impactada, a pesar de que no sabiamos todavia
el diagnéstico fatal, pues te dicen cancer y en automatico piensas en

muerte segura.

Su tipo de Cancer no sé cudl era, pero fue muy agresivo, para
empezar se lo detectaron hasta la etapa 3, en este nivel lo mas seguro
es que no tenga remedio, sin importar el negro panorama, decidimos
dar la lucha.

En la casa mi papa se salia diciendo que trabajaba todo el
tiempo, mi hermana Reina era una adolescente, y no le importaba
mucho, bueno creo que no entendid la dimensién de las cosas, se la
pasaba con sus amigos, yo creo que los dos tenian tanto miedo que
preferian evadir la realidad, y también se hicieron irresponsables,
porque si bien yo decidi estar al lado de mi madre todo el tiempo, pues

también tenia que hacerme cargo de todo lo que significaba la casa,
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guehacer, compras, actividades de ventas que tuvo mi mama cuando
estaba sana, o por lo menos eso pensdbamos, y ademas cuidarla a ella,
pero no me daba abasto.

Al principio ella se cuidaba sola, siempre trat6 de no dar
molestias, llega el dia en que le hacen la cirugia, la operan el 24 de
diciembre, para extirparle la mama izquierda, con no sé cuantos
ganglios, todos estidbamos a fuera del hospital, cenando, la pasamos

con mucha angustia.

Empiezan los cuidados, lavar la herida, cuidar el drenaje, en fin,
su reaccion era llorar, llorar todo el tiempo, a pesar de mis cuidados,
cuando empieza el tratamiento de las quimioterapias, la situacién se
agrava todavia mas porque se desesperaba mucho, porque se le caia el
pelo a manojos, nosotras tratabamos de hacerle mas agradable la vida
y le haciamos bromas, hasta mi hermana le regalaba pafoletas y

gorritos para que no se viera tan demacrada.

Las condiciones en las que yo cuidaba a mi mama eran muy
feas porque ya no me daba tiempo de limpiar la casa, cuando

terminaba de atenderla, ya no tenia fuerzas para nada.

La situaciébn se fue deteriorando porque aunque la hayan
atendido en el seguro pues siempre eran gastos, a veces medicina,
ropa adecuada para sus ejercicios de rehabilitacién, y siempre pues
estando con ella todo el tiempo, tenia que comer en la calle y los

transportes en fin para todo necesitabamos dinero.
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Estaba en ese momento terminando la prepa, yo queria seguir
estudiando, pero el dinero se escaseaba los medicamentos que no
daba el seguro, las gasas, algodones y otros que ya no me acuerdo
absorbian el dinero dafiando la situacion que ya era critica.

Pasaba casi todo mi tiempo cuidando atendiendo vy
acompafiando a mi mama, y al principio no habia problema porque mi
marido con quien recién me habia casado, One se llevaba bien con mi
familia, aunque de novios mi mama casi no me dejaba salir con él,
porque yo ya tenia una hijas y me cuidaba mas que antes, asi que no
era tan facil, las cosas cambiaron al poco tiempo, él se empezd a
molestar, decia que ya no le ponia atencion, no le tenia comida, ni su
ropa, ni nada, en realidad casi no tuvimos vida de matrimonio, una luna
de miel o la intimidad, siempre habia gente en la casa, nos falto convivir
solos porque al casarnos, casi de inmediato surge la enfermedad de mi
madre, y One argumentaba que también mi papa y Reina tenian
obligacion, y la verdad si tenia razén, aunque les dijera no cambiaba
nada, en ese caso no permitia negociacién le dije que mi mama estaba
primero y que yo tenia que cuidarle y si no queria estar a mi lado pues

ni modo.

Me senti incomprendida, él no entiende porque no lo ha pasado,
su familia es numerosa y si pasa algo todos los hermanos se apoyan
moral y econémicamente asi que la preocupacion no es tanta, ademas
creo que no ha tenido el infortunado caso de un familiar en etapa
terminal, ni este doloroso proceso, mi madre se va consumiendo igual

qgque tu alma. Yo no tenia quien me ayudara con el trabajo, ni
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moralmente, me converti en las manos, las piernas y los ojos de mi

madre.

Estaba viendo como mi madre se consumia lentamente, cada

dia su salud se mermaba, su vida se iba.

Un dia quise ir al cine con mi marido, porque ya tenia muchos
problemas por mi falta de atencién y Reina se tuvo que quedar con ella,
no sabiamos que solo faltaba pocas horas para su final, pero de todos
modos ni me la pasé bien, porque tenia una preocupacién muy grande
sabia que mi mama dependia ya de mi casi para todo, yo era su todo, y
yo dependia mucho de ella, si se sentia mal, y empezaba a quejarse de
los dolores que se tornaron insoportables, sentia tanta impotencia casi
no podia comer y me faltaba el aire. Yo era un gran apoyo para mi
mama, aunque el primer afio se portd muy valiente y hacia casi todas
sus cosas sola, pero pasando el tiempo ya no podia con todo, comenzé
a dejarme casi todas las obligaciones, como los quehaceres, de la casa

los cobros, y por su puesto sus cuidados.

Mi hermana naci6 hasta que cumpli 10 afios, asi que
practicamente fui hija Unica por mucho tiempo, las atenciones de mi
madre eran mias, porque mi papda casi no estaba, y digo las atenciones
pero de igual forma los regafios y exigencias, siempre me quiso como la
nifa perfecta, bien portada, no le gustaba que anduviera de un lado a
otro, corriendo o toda sucia, y después cuando iba creciendo, a toda
costa me queria como la mas responsable, seguramente fue porque me
qgueria mucho pero sentia su poder sobre mi espalda y pesaba como

lastre. Me decia no hagas esto, no hables asi, en fin, cuando llega mi
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hermana a ella la educan diferente con mas mimos y muchas
consideraciones, casi sin obligaciones y eso creo que aunque no me
molesta si lo hubiera querido para mi, sin embargo agradezco todo lo
me dio, porque que lo hizo por mi bien, aunque pienso que las formas
podrian haber sido otras.

Cuando me casé las cosas empeoraron, siempre estaba enojada
porgue ya no tenia todo el tiempo para ella, y mi marido no le agradaba,
asi que le hacia groserias causandome problemas, pero con problemas

0 no, yo siempre estuve a su lado.

En una ocasioén llegaron mis tias y mi abuelita a cuidarla, como
un mes antes de que falleciera, su actitud hacia mi, era despectiva
como si ya ho me necesitara y me senti ofendida, desplazada, no sé
porque lo hizo, a lo mejor ya no queria que la viera tan deteriorada o tal
vez me estaba tratando de decir que descansara, no se no sé, el

resultado es el mismo ahora.

Ella tenia un terreno, que me pidi6 que vendiera para darle el
dinero a mi abuelita, y por alguna razén ella hizo en comentario de que
me interesaba mucho venderlo para obtener ganancia, dijo que mi
esposo y yo éramos unos interesados, cuando ella me pidié el favor y
solo hacia lo que me pedia siempre, esas eran cosas que me hacian
sentir mal, también lleg6 a decirme que hiciera mi vida ya, que era solo
un estorbo, todo lo hice de la mejor voluntad y con todo el amor que

puede sentir el que esta perdiendo a la persona mas amada.

Un dia se tenia que bafar, iban llegando una tia y su hija, y les

pidié que le hicieran el favor, cosa que me ofendié mucho, y le dije que
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pues entonces ellas lo hicieran pero que ya no me pidiera nada y que se
las arreglara sola, sin embargo pues alli segui, porque era muy
importante y satisfactorio atenderla y ayudarle.

Durante la adolescencia siempre peledbamos, bueno yo con mi
actitud, porque hasta eso, no debia y no podia alzar la voz, mi mama
me golpeé mucho, le tenia miedo, pero en la secundaria hacia
travesuras, me salia de la escuela a mi antojo, burlaba la vigilancia y
eso me hacia sentir bien, porque ademas de eso iba bien en la
escuela, s6lo me fui a un extraordinario y sali a tiempo. Tuve un novio
al final de cursar el tercer afio, el padre de mi hija, me fui a CCH y no
pude manejar mi libertad y entonces si fui un dolor de cabeza para mis
padres, sali embarazada, no terminé el bachillerato, hasta tiempo

después.

Siempre peledbamos cuando deje al padre de mi hija, me
amenazaba que ya no me la cuidaria y entraba a ese juego, era terrible
porque aunque si la cuidaba yo siempre tenia la preocupacion de que
haria sola con mi hija, si me aventaba a la calle con mis cosas, siempre
me hicieron sentir que no era merecedora de un apoyo, me hicieron

sentir que les fallé y que habia fracasado en la vida.

Al fin terminé el bachillerato, y posteriormente quise hacer una
Licenciatura, mi madre me apoyaba en el suefio, de hacer una carrera,
recuerdo que cuando tuvimos los resultados del periddico, ella me llamé
para darme la buena noticia de que me habia logrado quedar en la
carrera, horario y escuela que habia elegido, y cuando llegué a casa me

habia comprado un pastel, fue algo muy bonito que recordaré por
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siempre. Algunas veces me daba escapaditas pero siempre con el

miedo de que cuando regresara a la casa... ella ya no estuviera.

Entre a la Universidad a estudiar Pedagogia, con muchos
esfuerzos pero llegé el momento en que ya no pude ir, separarme de
ella era tan doloroso como verla sufrir, ya no disfruté de mi vida por

mucho tiempo.

Tuve una maestra muy buena Inés Carrillo que me daba clases
de valores, cuando me sentia derrotada la buscaba, con ella me
desahogaba, siempre me escuchaba y me apoyaba, decia que todo
pasaria que no me enojara, que mi mama la estaba pasando mil veces
peor que yo, y me daba sesiones de relajacion y por momentos me
olvidaba de todos mi problemas, me sentia mas tranquila, también con

unas amigas con la que todavia a veces tengo contacto.

Me acergue a una psicéloga, con la que trabajaba mi estabilidad
emocional, mi fortaleza, y a sobre llevar los problemas que surgian en el
camino, porque mi mama y mi esposo se llegaron a faltar al respeto, y
yo a veces ya no estaba a favor de nadie, pero mi mama estaba
justificada, porque la vida se le iba, aunque en parte One mi esposo
siempre tuvo un poco de razdén, porque podiamos haber repartido las
obligaciones y los cuidados de manera que ninguno detuviera su vida, y

cumpliera con la responsabilidad moral de apoyar a mama.

Teniamos un puesto de hamburguesas y nos ayudabamos
mutuamente, pero un afio antes de que ella falleciera deje la escuela, el
negocio y casi mi vida personal, como te digo yo era sus piernas, la

cargaba hasta el bafio o al taxi para ir a doctor, era sus 0jos, le leia los
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documentos importantes, las cartas que le escribiamos, a sus manos le
daba masajes porque estaban a punto de aparecer escaras, su herida
en carne viva era ya muy grande, le cepillaba el cabello, le hacia
peinados.

Mi mama ya tenia metastasis, el cancer ya estaba en la piel, ella
solo le pedia a Dios no ser un monstro, que el cancer no le llegara a la
cara, dijo que no iba a soportar eso, porque su pecho y su abdomen
estaban descarapelados como si estuviera cambiando de piel, tenia un

ardor insoportable en toda la piel, ya gritaba de dolor.

Cuando mi mama ya tenia como 3 afios luchando contra el
cancer, mi hermana Reina, pide permiso para casarse a los 16 afios con
un chavo de 22, diciendo que estaba embarazada, aun asi, mi papa no
se lo permiti6, ella hace berrinche y se va de la casa como una semana,
no la encontrdbamos por ningun lado, el caso es que regresa y se sale
con suya Yy los problemas crecen porque también se van a vivir con
nosotros, aungque en realidad no se habia embarazado fue un pretexto,
pero si pas6 después, la inestabilidad de mi hermana permite que su
matrimonio dure poco tiempo, ella se va y deja a mi cufiado, con mi
sobrino Carlitos en la casa y pasan semanas, todos esperandola y no
regresa, asi que mi cufiado decide irse y dejar a su hijo con nosotros, se
divorcian y al poco tiempo regresan y mi cufiado cambia, la cuida la
apoya, y ella se vuelve mas canija, de hecho a ella ya no le importaba,
lo que agrava las cosas, un dia Quique su esposo la golpea, mi mama
se levanté como pudo, le gritoneo entonces ibamos a levantarle una
denuncia, pero en ese momento iban a operar a mi papa de su pie

diabético para a amputéarselo, y a la hora de la cena ellos salieron y
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discutieron separandose de nuevo, Reina no regresa yo me quedo con
mi pap& en cama, mi mamd igual y el nifio solo, todo eso lo veia

impotente mi pobre madre.

Mi mama ya al ultimo le pedia a mi papa que se quedara con
ella, que se sentara a su lado, que ya cuando se muriera ya para que le
lloraba o le llevaba flores, que ya no iba a servir de nada tal vez ya
presentia su final, le decia a manera de reclamo, “Claro como ya se
estoy pudriendo en vida, me tienes asco y repudio”. Ahora entiendo que
no era eso, solo que él no sabia qué hacer con la situacion. pero se
justificaba porque que tenia que trabajar, que si no pues con que
pagaba todo, aunque yo sabia que evadia el dolor de verla asi, pero mi
mama lo necesitaba y a él no le importd, de hecho mis papas se
casaron por la iglesia como 2 semanas antes que ella muriera, porque
para mi papa no era importante, lo hizo porque mi mama se lo pidi6 y ya
fue casi obligado, el padre gue los casd, los regafio porque dijo que la
bendicion de Dios es para unir a las personas al principio de su vida en
pareja, no al final para despedirse. Yo de todos modos le ayudé con los
tramites y hable con el padre, porque ella dijo que queria cerrar circulos,

y asi fue.

La historia es triste porque mi mama conoce a mi papa en un
pueblo donde trabajaban, porque alli le daban un tratamiento contra las
convulsiones que no sabia porque le daban, sale con él de paseo, o al
cine o al parque, un dia y se le hace tarde, porque mi papa la entretuvo
todo lo que pudo, y cuando llega a la pensién en donde vivia con una
prima, la duefia ya no le quiso abrir dijo que ya no era hora, entonces

ella se queria ir a dormir a la estacion de autobuses, pero mi papa
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objet6é que no, que era peligroso, la convence de ir a un hotel, porque le
dijo que pedia camas separadas, pero no sirvié de nada, aunque ella se
negaba a tener relaciones, él la chantajeé argumentando que ya nadie
la iba a querer porque se enterarian que pasaron la noche en el hotel,
de manera que accede y se conforma, se van a vivir con mis abuelos
donde siempre la trataron de sirvienta, y no tomaba en cuenta, por su
fuera poco la familia de mi mama se mantuvo enojada por muchos afios
porque mi abuela decia que la defraudo, de alli en adelante su vida fue
soportar infidelidades, vejaciones, y que por su apego a la religion
nunca quiso dejarlo.

Yo siempre respete su forma de vida, pero me daba cuenta que
ella no era feliz, que el hecho de verla siempre enojada no era normal, y
mi papa siempre ausente, ni a mi, ni a mi hermana nos ayudaba mucho,
hasta creo que nos afecto, tal vez si las cosas hubieran sido diferentes
nuestra vida habria sido mejor, no nos hubiéramos embarazado tan

jovenes, no sé, me hubiera gustado tener una vida mejor juntos.

Un dia me pelee con mi hermana a golpes, porque regrese del
hospital con mis papas la habiamos acompafiado a la quimioterapia,
veniamos bien cansados y con mucha hambre, y mi mama ya se ponia
muy mal, no habia nada de comer y le tocaba hacerlo a Reina, eso me
molesto tanto, porque siempre tenia un pretexto, podia decir cualquier
cosa, hasta que su marido se lo prohibia cuando eso no era cierto, a
veces me decia si ahorita lo hago subo a hacer unas cosas en mi casa
y bajo, ella nunca bajaba, fue tanto mi coraje que la desgrefie y nos

dejamos de hablar varios dias. La sefiora adolescente era de o mas
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irresponsable egoista e insensible y por si fuera poco retadora, me
sacaba de quicio.

“Tengo algunas notas que escribi en forma de diario, lo hacia

cuando ya no podia mas con la presion y la preocupacion”:

“Un dia llega mi tia Pancha hermana de mi mama con su
familia a visitarnos porque ya sabian de la enfermedad tan grave, no los
entiendo, siempre han sido desunidos y se visitan poco, casi
exclusivamente en situaciones dificiles, ya para esto los hermanos le
llamaban mas seguido para saber sobre su salud, almorzamos
barbacoa pero estabamos todos incobmodos y mi mama molesta
fisicamente y emocionalmente, ya casi siempre esta molesta con todos,
€S0 me pone triste y nerviosa ya no se qué hacer, por lo mismo me
pongo molesta con One, luego me arrepiento pero ya lo hice y luego

recibo las consecuencias’.

“Me siento triste porque no puedo hacer lo que me gusta, hace
mucho que dejé de disfrutar la vida, en la casa todo esta viejo,
deteriorado, algunas cosas estan inservibles,, nada cambia aunque
limpie y limpie la casa, hasta yo me siento fea, me bafio y me maquillo,
no me siento fea nada cambia, me siento enferma, me duele el cuello, la
espalda, las rodillas, las muelas, el oido derecho, espero que solo me

sea gripa, porque me siento realmente mal’.

“Mi situacién en la escuela no va nada bien, el suefio por el que
tanto luché, ya ni tengo ganas de ir, aunque cuando estoy en Acatlan

me siento mejor y se me olvidan los problemas, pero no tenemos
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dinero, ya estoy a punto de darme de baja aunque sea temporal porque

no voy a poder”,

“Trato de no hacerle caso a mis malestares pero senti
rara la cara como tiesa, después de cenar me fui a dormir y cuando me
di cuenta en la mafiana, tengo una pardlisis facial, pero tenia que ir por
la incapacidad de mi mama4, luego a AVON, después por la constancia
de oncologia a Coyoacan, pero One me acompafié y caminamos en el
parque, comimos un hotdog, luego fuimos al tianguis de los musicos a
taxquenfia, ya de regreso fuimos con un doctor amigo suyo, me receto
una medicina y me prestd un aparato para darme masaje, me dijo que
era porque estoy muy presionada con tanto quehacer y preocupaciones

que no falta”.

“Todos estan preocupados por mi salud, One esta muy carifioso
conmigo, MAas que nunca, pero me molesta que mi mama quiere hacer
cosas y esfuerzos, sabe que no puede y es necia. Me siento mal y
tengo miedo por lo de mi cara pero mi mama no me deja de preocupar
la veo cansada. “Hoy fuimos mi mama Reina y yo, a la iglesia cristiana
fue algo muy padre, muy emotivo, todos cantamos y nos recibieron con
mucho carifio, a mi mama le hicieron oraciones muy bonitas con

palabras realmente hermosas, a Reina la vi llorar, yo también lloré.

En este dia volvi a recibir a Cristo como mi Unico salvador, de

ahora en adelante soy diferente, Domingo 23 de enero del 2005.

Las tres regresamos muy felices a la casa, nos pusimos a guisar,
para comer después, luego me quedé viendo peliculas con Carlo, mi

sobrino se porta muy bien, y lo quiero mucho”

39



“Ya es febrero, Reina y yo acompafiamos a mi mama al doctor,
le platico todos sus malestares y le pregunté “Ya no me voy a curar”y el
doctor le respondi6é que no, ella se quedd muy callada y se me salieron
las lagrimas, siempre lloro aunque no quiera, me senti tan triste porque
antes cuando veniamos a la clinica ella salia muy animada y con planes
para cuando se curara, pero ahora fue diferente, porque veo que cada

dia se siente peor, camina lento casi no platica ya.”

“La llevamos mi papa y yo a la clinica 72 porque tenia mucho
dolor, lleg6 gritando, no sabiamos qué hacer, la atendieron y estuve
platicando con una persona, un familiar de un persona con cancer, y me

dio mucho miedo, pensar en todo lo que falta, todo me espera”

“Me siento tan extrafia, porque no se que quiero, no sé lo que
me pasa, me siento irritada casi todo el tiempo, a veces sin razén, no se
no puedo definir mi estado de animo, estoy muy enojada, me siento
triste, tengo ganas de irme muy lejos, aunque solo puedo encerrarme
en la recAmara sin ver a nadie, pero cuando lo hago también me siento
culpable, me siento muy ansiosa, tengo hambre todo el tiempo, y como

de mas, creo que solo asi me siento mas tranquila”,

“Trabajo mucho, siempre hay algo que hacer, surtir recetas, ir al
médico, hacer curaciones, limpieza, en fin, no se acaba, me siento tan

débil, no tengo ganas de hacer nada, me siento fracasa, feo, fodonga,
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inservible, enferma, pobre. Quisiera cambiar todo lo que estd pasando,
gue la enfermedad de mi mama fuera una pesadilla, tengo muchos dias
enojada con One y claramente no sé porque, pero discutimos y yo le
dije que eso de que esta hablando todo el tiempo de proyectos, casas
carros, adornos de lujo y de miles de pesos, pues no me gusta siento
qgue es muy presumido, porque aqui faltan muchas cosas, yo me siento
tan mal, lo que menos me interesa es lo material que nunca veo llegar,

solo lo oigo bla, bla, bla, ademas me critica y me juzga todo el tiempo”.

“Muchas veces siento envidia porque sus hermanas de One, si
tienen trabajo, son felices y su mama esta sana y tiene una familia muy
grande que se apoya todo el tiempo”. También siento celos de Cinthia
mi hija de 13 afios porque One la consiente todo el tiempo, le da lo que
guiere y no deja que la ponga a ayudarme, y luego no deja que la
regafie si no me obedece, eso me pone de malas, hace unos dias fui a
firmar boletas y anda un poco mal, pero no quiere estudiar ni hacer la

tarea, todo el tiempo me hace caras’.

“Me siento fea, pasada de moda, como un objeto viejo, no sé
porque me pasa esto de todo me altero, hablo a gritos y dando érdenes,
no me doy cuenta hasta que ya lo hice o hasta que alguien me lo dice, y
me molesta que me hagan observaciones de mis errores. La otra noche
me enojé con One porgue no metié el carro como yo queria, y luego
estaba dormitando cuando estdbamos viendo la television y le grité que
si no la iba a ver pues que mejor le apagara, él me miro fijamente, y yo
también por mucho tiempo le pedi perddn, y luego hicimos el amor...
también casi no siento ganas procuro evitarlo, aunque al principio no

quiero pero luego con los besos y todo pues ya me animo, eso me trae
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problemas con mi marido, aunque sé que debo complacerlo pero me
gusta mas cuando me dice cosas bonitas y me acaricia el cabello, me
dice que me quiere y me siento feliz, asi si los disfruto, pero la mayoria
de las veces es tosco y casi me obliga, me siento utilizada por

permitirlo”.

“Casi no me acuerdo de lo que suefio, pero siento que Jesus
esta en cada una de mis pensamientos , porque lo necesito tanto, no
puedo ayudar a mi mama a mejorar su salud, siento horrible, una gran
impotencia, porque ya no veré mas su sonrisa y su cara alegre como
antes. Pienso que nos falta por hacer muchas cosas, por decirnos otras

tantas, la necesito mucho tiempo antes de que se vaya”.

“Con mi papa platico muy poco, pero dice que esta muy
preocupado vy triste, por mi mama, no durmié anoche por los dolores,
fue una noche muy fea, tal vez la peor de todas, y me pidié6 que nos
turnaramos para que €l pudiera descansar hoy. En las mafanas mi
mama me pide que le sobe la espalda y le rasque las ronchas con un
cepillo, yo la peino y le doy masaje en sus piernas, mientras platicamos,
hoy me pidi6 que la llevara al centro para comprarse ropa con la que

enterraran su cuerpo”.

“Casi todos los dias transcurren igual, ya se me hace muy dificil
estudiar, me siento cansada y enferma, me duele el cuello, los brazos,
las piernas, ya no quiero ir a la escuela. Tengo mucha fe y le pido a
JesUs que me ayude con este peso, le pido que me explique porque me
esta pasando todo esto, no sé porque razon tengo este desaliento y

esta melancolia, hoy mi mamé se puso mal, tenia mucho dolor, aunque
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le di sus pastillas, no surten efecto tan rapido, hay cosas que no me
puedo explicar, porque mi mama ha sufrido tanto si siempre fue una
mujer tan buena, toda la familia esta triste y yo siento que ya no puedo
mas. En la iglesia cristiana, nos dicen que tengamos fe y que recibamos

a Jesus, pero veo a mi mama desfallecer y ya no se qué pensar”.

“Un dia més, tal vez igual a todos, estoy perdiendo el gusto por
la vida, ya nada tiene sentido, ya todo es rutina, levantar a Cinthia, darle
el desayuno, enviarla a la escuela, el quehacer de la casa, One llega de
trabajar y a dormir, medicinas, médico, tramites, pension, comida,
incapacidad, se acab6 el dia, bafiar a mi mama y a dormir. Estoy

perdiendo la esperanza”.

“Casi siempre me duermo tarde y siento que no descanso, hoy
hice muchas cosas, nada fuera de lo comun, agradeci a Jesus porque
escuchd mis oraciones, y mi mama durmioé tranquila, en la mafiana la
cure, y si para mi ya es doloroso, no quiero pensar lo que ella siente al
ver sus heridas encarnadas, trata de no quejarse, pero sé que le duele

hasta el alma’.

“Hace ya casi dos semanas que no escribo nada, son las cuatro
de la mafiana y todavia no puedo dormir, estos Ultimos dias han sido
dificiles para todos, mi mama se ha sentido muy mal y sélo le pido a
Dios que me ayude y me dé fuerzas para enfrentar la situacién. Cada
dia es mas dificil para ella porque puede moverse menos, es
complicado bafarla, porque tocarla le causa mucho dolor, a veces se
marea, y para acostarla es dificil, porque ya no hay una parte de su

cuerpo que no le duela, esta cansada, debil y a veces con mas dolor”
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“Ya no tengo ganas de nada, he perdido el apetito, estoy
adelgazando y me siento enferma, presiento que no falta mucho para el
fin, me pongo tan triste y tan enojada, tengo tres meses sin reglar, me
siento hinchada y me duele la cabeza, siento que se me va a paralizar

la cara otra vez, nada mas de pensar en pasar por €so”.

“Hoy mi prima Martha, vino a ver a mi mama y le dio mucho
gusto, platicaron un rato, y antes de irse, Martha le dio consejos a mi
papa para que le pidiera perdén a mi mama, por todo lo que le hizo y no
alcancé a escuchar todo, pero a él se le rodaron las lagrimas, tal vez
ahora si se dé cuenta del dafio que hizo y que mi mama no se lo
merecia, mi mama tuvo mucho dolor a mediodia y me dio pena porque
me estaba riendo con mi sobrino y ella solo se quejaba, ya casi vomita
todos los dias y come muy poco, pienso mucho en la muerte y de
porque la gente buena se tiene que ir, hago oracién y platico con Jesus,

le pido perddn, y le pido que por favor deje mas tiempo a mi mama”.

“Hace muchisimo que no escribo porque no he tenido ganas, hoy
guiero darme ese espacio, ho sé porgue tiene significado la vida y él
porque yo estoy escribiendo esto... siento que mi relacién con One se
estd enfriando cada vez mas, a veces se me hace aburrido y no tengo
ganas de hacer el amor, él se va con su grupo musical en la noche,
duerme de dia, y pienso que mi vida ya es inatil, un dia nos
distanciamos y ya no encuentro el camino de regreso hacia él. Con mi
papa me siento a veces desesperada, otras me da orgullo y la mayoria
de las veces siento compasion, no sé como ayudarle. Cinthia, mi hija,
siempre esta enojada se siente incomprendida y por lo mismo no llevo

una buena relacion, me quiero acercar a ella, pero la veo indiferente.
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Con mi hermana Reyna siempre es un problema, porgue no atiende a

Carlo y es desordenada por lo que no ayuda mucho”.

“Ayer por un momento me mire a los ojos al espejo y Ssolo vi
tristeza, me he olvidado de mi por completo, mal con mis finanzas, mal
con mi familia, mal con mi pareja, ya no tengo proyectos, mal, mal, mal,
en todas las formas, mi espiritu esta pobre, por momentos pierdo la fe y
la esperanza, ya no voy a la iglesia cristiana, ya no hago oraciéon, me
duelen las axilas, me duelen las manos, las piernas, pero mas me duele

el alma”.

“El caracter de mi mama esta de mal en peor, todo le parece
mal, y lo que mas me lastima es que estd enojada conmigo, no sé
porque, yo hago lo mejor que puedo, lo que esta a mi alcance, y no se
me hace justo que le diga a los deméas cosas de mi. Ya se me habia
olvidado lo que me hizo la otra vez y hoy me lo volvié a hacer, ya lo
habia perdonado, y tal vez olvidado, pero hoy hizo qgue me sintiera muy
resentida, y me dan ganas de botar todas las cosas, sus curaciones y
todos los cuidados para que valore mi esfuerzo. Pero eso me haria
sentir mal, irresponsable, y mala hija por abandonarla en estos
momentos. No tengo el valor para hacerlo, pero a veces su orgullo, su
maltrato e ingratitud me hacen sentir desesperada y agredida, sé que

tengo que tranquilizarme y ser paciente.

“Tengo una buena relacion con los doctores de la clinica y
cuando llevo a curar a mi mama, la atienden muy bien, pero
Gltimamente, ella ha llorado mucho y ya no quiere regresar, dice que ya

esta harta de vivir asi, después de que nos enojamos, ella me habla
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como si nada para que la lleve al bafio o le dé su medicina, cuando me
voy a descansar, se queda llorando, y dice que todas las noches se va
a despedir de nosotros, porque tiene miedo de que la muerte llegue y
no nos veamos mas, hoy mi mama me dijo, que somos muy
malagradecidos con ella, porque no la queremos cuidar y que a veces
no nos esforzamos lo suficiente, porqgue no vemos lo mucho que ella
hizo por nosotros, a veces se enoja porque dice que no le damos de
comer, pero en realidad, ella ya no quiere probar bocado, me siento
impotente e incomprendida, tengo ganas de irme y no regresar,
desconectarme de la vida y de mi madre”. “He ido a las conferencias
de NOVARTIS los laboratorios que hacen algunos medicamentos para
el tratamiento contra el cancer, también a los talleres, el 20 mayo me
invitaron a un desayuno en un hotel muy elegante en Polanco, fue muy
especial porque hace tiempo salié un convocatoria de Lilly Oncology on
Canvas, para concursar con fotografias, pinturas o collage , oncologia
sobre lienzo “Un viaje por las emociones de cancer”, y yo mandé una
carta y una fotografia de mi mam4, a Londres, me senti muy importante
porque gané el primer lugar en la categoria de fotografia, estaba
inflamada de orgullo, aunque tal vez esté mal, pero logré mi objetivo,
gue mi mama, dejara huella y que su caso fuera conocido por otras
mujeres, su dolor expresado en una fotografia era y es impresionante
todavia. Di un discurso, fui entrevistada por el canal once y por varios
periddicos, tal vez mi ego se engrandecid, pero me di cuenta y
reconozco, gue soy importante y que puedo lograr muchas cosas, con
éxito y reconocimiento, y eso me hace muy feliz y aligera la carga del
sufrimiento. Yo quiero ser una luz en este mundo de tinieblas, hoy he

reconocido que Jesus ha estado siempre conmigo y que seguramente
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ha preparado algo muy especial para mi, que me ha tomado en cuenta

para cumplir una tarea, tengo la carta que envié a Londres con la foto”

“GUERRERA ANTE LA ADVERSIDAD”
(Brigida Lemus Cordero)

Tal vez todo el papel del mundo, no es
suficiente para escribir todo el sufrimiento que
guarda una mujer con cancer...

En estos momentos, mi madre se
encuentra luchando contra el cancer y han sido
muchas batallas las que ha ganado, porque ha
sido una guerrera incansable durante cinco afos.
Su cuerpo ha soportado hasta ahora veinticinco
quimioterapias y cincuenta y cuatro radiaciones.
Ultimamente se estan agotando las esperanzas,
pues le pronostican poco tiempo de vida. Los
tratamientos han sido agotadores, desgastandola
fisica, moral y emocionalmente. En todo este
proceso ha pasado por muchas etapas dificiles: el
diagnostico, la angustia, el miedo, la mutilacion, la
calvicie, todas las consecuencias de los
tratamientos, la tristeza, el sufrimiento, pero
también la desesperacion hasta llegar al extremo
del suicidio, sentirse fea e inttil. Por el momento
ella sigue la lucha a pesar de todo lo vivido, ante el
sufrimiento, con cansancio, pero luchando hasta el
fin.

Tal vez al cancer aparentemente lograra
ganar la guerra, pero no sabe que mi mama saldré
triunfante, pues en todo este proceso ella ha
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aprendido a valorar la vida, a vencer los orgullos y
vanidades, disfrutar cada momento, descubrir la
felicidad en cada segundo a pesar de todo el dolor
que siente. Pero sobre todo a expresar tanto amor,
a compartirlo y a sentirlo.

La amamos, la admiramos
enormemente, por su valentia, por su entrega, por
su entereza, por la manera de enfrentar la vida, por
todo su valor y afortunadamente ella lo sabe.
Ahora su cuerpo sangra, supura y se siente morir
poco a poco. Muchas veces nosotros sentimos
impotencia, enojo con Dios y con la vida porque
tenemos miedo de perderla. Nos bloqueamos
gueremos pensar que no es cierto y que es una
mentira, que es una pesadilla que aun no acaba.
Pero sabemos que todavia vienen cosas peores
por vivir. No sé lo que pase mafiana solo sé que
ahora la tengo, puedo verla, platicar con ella y
puedo decirle cuanto la amo.

Ella tiene motivos para seguir viviendo,
alun no se (quiere ir, guiere quedarse seguir
compartiendo momentos agradables con nosotros,
con su familia. Porque sabe que sin ella nosotros
ya ho seremos los mismos, que nos hard falta su
presencia, su compafiia, su mirada, su calor, sus
palabras, sus abrazos, y sus besos. Solo le pido a
Dios que en sus noches eternas de dolor, le dé
fortaleza para aceptar la despedida y superar ese
miedo a la muerte.

Aunqgue yo no tengo cancer también me
encuentro en una lucha contra él. Y un deseo muy
grande que tengo -ilusién, utopia-, que toda
enfermedad desaparezca. Y mi vida de ahora en
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adelante si Dios me lo permite, la dedicaré a crear
una cultura paratener salud y una mejor calidad de
vida; apoyadndome en las ciencias de la
educacién... Cuando voy a los hospitales y veo
una mujer con cancer, siempre veo el reflejo de mi
madre .YOo se que cada uno de nosotros nos
identificamos por muchas cosas y una de ellas, es
el sufrir la pérdida de un ser querido (en este caso
ahoralo comprendo y me doy cuenta que no soy la
Unica).

Para concluir quiero decirles a todas las
personas con cancer que son guerreras ante la
adversidad y agradezco infinitamente a los
organizadores del evento por este interés, por
apoyarnos en esta noble causa.

A ti mamita quiera darte las gracias y
mis bendiciones, pero también decirte que siempre
estaré contigo y que te amo, te amo mucho...
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Brigida Lemus Cordero

Ganadora del primer lugar en la modalidad de fotografia.

Enviada a Lilly Oncology on Canvas, en Londres Inglaterra, para el
concurso con fotografias, pinturas o collage, oncologia sobre lienzo “Un

viaje por las emociones de cancer”,

Autora: Alejandra Martinez Lemus
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Al final fue algo curioso su actitud hacia mi fue de proteccion,
agradecimiento, y de mucho amor los dias, y anterior a esto aunque se
sentia muy inconforme con todo lo que le pasaba, nos llevabamos muy
bien, de hecho con su enfermedad de alguna manera estabamos
conectadas por un lazo especial que iba mas alla de ser madre e hija.
Su caracter cambio muchisimo, en especial las tres Ultimas semanas, a
pesar de que antes estaba enojada, triste, angustiada y con mucho
dolor, lleg6 la paz con ella y la resignacion, quiso despedirse de toda su
familia (hermanos, sobrinos) para irse en paz, a todos perdond y a su

vez ella les pidi6 perdon.

La cuidé porque valoro todas las acciones de mi madre hacia a
mi y solo respondi con agradecimiento a todo ese amor y dedicacion,
seria injusto que no lo hubiera hecho, después de todo lo que se
sacrificd porque yo tuviera algo mejor en la vida. Por todas esas noches
gue se desveld cosiendo algun disfraz para que lo luciera en el festival,
por todas esas noches en las cuales dejé de dormir por cuidarme una
fiebre, por todos esos carifiitos qgue me daba y que me sabian a gloria,
por la proteccion y el apoyo... innumerables razones por las que lo hice,
y si eso tuviera que vivirlo de nuevo, actuaria de la misma forma, la

acompafaria y la apoyaria incondicionalmente.

Su final fue desgarrador, ya que su cuerpo sufrié los estragos de
la enfermedad tanto por dentro como por fuera, desde su abdomen
hasta su cuello donde empieza el rostro tenia la piel destrozada, ya no

se regeneraba, quedd en carne viva,, nunca cerro.
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Un dia dijo “me estoy pudriendo en vida”, y era real, su cuerpo
ya estaba muriendo, estaba invadida, el cancer ya habia llegado a su
cerebro y deméas organos. Era el fin, muri6 de una insuficiencia

respiratoria.

El dia que mi madre muere, realicé los trdmites convenientes, el
cuerpo estaba aguardando en el hospital en espera de los servicios
funerarios. Regresé a mi casa por el dinero que ella habia destinado
para los gastos, también por su mortaja. Compré el ataiud e hice los
pagos correspondientes a la funeraria para la preparacion y traslado del
cuerpo. El dia se me hizo tan largo y fue muy caluroso, pero por la tarde
se soltd una tromba que no dejaba de llover. Tuve que regresar por el
cuerpo al hospital, me pidieron que lo identificara antes de que se lo
llevara la carrosa, fue un golpe muy grande para mi. Me llevaron por
unos pasillos lagubres, entre a una camara con unas tipo gavetas y
hacia mucho frio, tenian refrigeracion. Jalaron una de esa tipo gaveta y
estaba una bolsa negra grande con un cierre por en medio, lo jalaron y
abrieron, ¢Es su familiar? Yo me queria doblar del dolor, asenti con la
cabeza. Me acerque a su rostro y le di un besito en su nariz, fue el
ultimo beso. Su cuerpo estaba tan congelado e inerte. Ahora que lo
recuerdo es indescriptible lo que siento, tanto dolor como en aquel

instante que lo vivi. Qué dificil es aceptar que paso.

Regresé nuevamente a la casa por ropa, ollas, desechables,
comida, medicinas, cobijas, etc. Algunos familiares ya estaban en la
casa apoyandome, en realidad ahora no recuerdo con exactitud quienes
fueron. Hablé con mis amigas de la Prepa quienes se reunieron

inmediatamente conmigo, mis mejores amigas que aun sigo
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conservando Liliana y Elizabeth, Claudia aunque hubiese querido
acomparfarme, no pudo porque era su cumpleafios, de hecho habiamos
guedado en comer juntas). Ellas escoltaron la carrosa hasta llegar al
rancho donde vive mi abuela, llegamos ahi como a las 10:00 pm. Mis
tios y mi abuela ya habian preparado la sala donde se velaria el cuerpo,
todos se veian tranquilos pero tristes. Mi abuela habia llorado mucho
sus ojos la delataban (ella se habia regresado a su casa una semana
antes de que mi madre muriera, recuerdo que esa despedida fue tan

conmovedora, no querian separarse).

Mi papéa, Reyna, Carlo, Cinthia y mi tia Victoria tardaron tres
horas en llegar, se habian perdido en el camino por la tormenta que
habia caido. Poco a poco fueron llegando mas familiares y se velé esa
noche, nos la pasamos atendiendo a la gente que iba llegando, muchos
conocidos de por alla. A otro dia salimos a alquilar mesas, sillas y una
lona. Recuerdo que fue un amanecer muy hermoso, al abrir la puerta de
la sala, justo enfrente de mi a lo lejos estaba un arcoiris muy marcado y
completo, yo lo tomé como un regalo de Dios el que me decia que todo
estaria bien. Fue muy curioso ya que el dia anterior estuvo con trombas
y mucho frio. Fuimos a varias casas a pedir apoyo y vi un cielo azul y
despejado, vi los jardines con flores hermosas, rosas, como ella me los
describié en esas experiencias de desprendimiento y me di cuenta que

mi madre ya habia estado ahi.

Hubo mucha gente en el siguiente velorio, asi lo deseaba mi
mama, ella sentia que necesitaria que le rezaran. Yo no lo pensaba asi,
habia caido en un trance de dolor, soledad y de apatia. No participé en

los rosarios ni en los rituales que le hicieron a mi mama. Ella me pidio
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especialmente que no dejara que la vieran en el ataud, y me tuve que
pelear con algunos de la familia para que no lo hicieran. Cerré la caja.
Aunque ella no se veia cadavérica, si se veia diferente, su piel se
obscurecié y sus labios también.

Las horas se hacian una eternidad. Se vel6 la noche siguiente,

estabamos muy cansados y desvelados. A otro dia se sepulto.

Muy temprano se hicieron las Gltimas plegarias, mi abuela y mis
tias prepararon la comida para todos, fueron muchos gastos que en
verdad yo no hice y tampoco mi papa y mi hermana. A medio dia
llegaron mas personas y alguien prestd su camioneta para transportar el
ataud, llegd el momento de sacar el cuerpo de la casa de mi abuela, y
desde ahi el ambiente se tensé y fue muy doloroso. Todos nos fuimos
caminando detras de la camioneta, hacia mucho calor, y en unos
minutos llegamos al pantedn. Ya estaba lista la sepultura, para mi fue
algo impresionante enterrar a mi mama, me angustie y casi me
desvanecia. Me es dificil describir esos momentos, vi a mi familia muy
mal, consternada, a mi abuela, a mis hermanas, a mi hija y a mi padre.
Quisimos darle el ultimo adiés, nos reunimos alrededor de la caja, nos
tomamos de la mano e hicimos una oracién para que se fuera tranquila
ademas de agradecer a Dios por su vida y muerte, fue muy emotivo.
Los primeros pufios de tierra y flores en echar a la tumba fueron los

mios y me siguieron los demas.

Fue horrible dejar el cuerpo de mi madre en su tumba e irnos,

dejar de verla para siempre.
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Llegamos a la casa de mi abuela, se nos dio de comer y poco a
poco se fue yendo la gente. Esa noche aun nos quedamos ahi. A otro
dia nos regresamos a México. Mis tias y mi abuela se molestaron
porgue no nos quedamos a los rezos. Pensé que no me iba a arrepentir,
pero ahora me doy cuenta que no me iba a pasar nada al quedarme y
hubiera apoyado a mi tia Victoria y a mi abuela, solo respetaria sus
costumbres y creencias. Yo solo queria estar sola y dormir, me deprimi,
y me resfrié. Recuerdo que no queria salir a la calle, no deseaba que
las personas me preguntaran por mi madre. One y mi hija me animaban
a salir y me apoyaron en todo momento. Yo no sabia como organizaria
mi vida, todo me dolia y cai en la cuenta de que cuando estaba
cuidando a mi mama a veces se me olvidaba comer y sentir que ya

estaba cansada, abusé mucho de mi cuerpo.

Las costumbres del pueblo de mi familia es hacer una comida a
los nueve dias de sepultar a un difunto, se hace una misa en honor del
mismo y se lleva una cruz a la tumba con unas coronitas que llevan
unos nifios, la cruz y las coronas las hace un padrino y las lleva a
bendecir antes de llevarlas al panteén. Y al afio siguiente se hace el
llamado cabo de afio, en el cual nuevamente se manda hacer una misa
y se llevan flores a la sepultura, si se quiere también se hace una

comida para el padrino y los familiares del difunto.

Yo no quise participar de estos festejos tampoco mi padre y mi
hermana, tuvimos disgustos con mi abuela y mis tios por esto, hubo un
tiempo en el cual dejamos de hablarnos. A veces senti culpa por

aferrarme a esta postura.

55



Transcurrio un par de meses mi hermana y yo guardamos la
ropa de mi madre, sus objetos personales, documentos, etc. También
cambiamos los muebles de lugar, pintamos de un color diferente las
habitaciones, regalamos algunas de sus plantas y pertenecias a su
familia y amigos. Este fue un paso doloroso para nosotros, pero que
caso tenia atesorar tantas cosas, siempre llorabamos con tantos

recuerdos.

Los primeros meses fueron los méas duros, pues desde el
momento en que murié me senti tan sola. Sin el apoyo de ella se me
han dificultado mas las cosas, la vida ha sido menos dulce. La extrafio
mucho, siempre lo haré; y ese vacio que esta en mi vida trato de llenarlo
con los recuerdos y con el amor que tengo de ella. El dolor esta ahi y

siempre estara, habreé de vivir con él, lo he aprendido a sobrellevar.

Creo fielmente en el amor que le tengo a mi madre, como
también en el que ella me tiene a mi, estoy segura que nunca terminara
y aungue estamos en distintos lugares somos capaces de percibirlo y de

seguir alimentandolo.

Ya no sabia qué hacer con mi tiempo, ni con mi vida, fue un
lapso en que mi mundo se detuvo, necesité de mucho tiempo para
reorientarme hacia donde queria llegar. Estuve triste muchos meses,
nada me motivaba, ni me tranquilizaba, solo mi sobrino Carlo, sdlo él

me inyectaba energia.

Mi mama es la Unica persona, hasta el momento, que he

extrafiado y sigo extrafiandola entrafiablemente, este sentimiento es
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indescriptible, sigo sintiendo amor hacia ella y se lo envio cuando la

recuerdo, es un amor inacabable e infinito.

He entendido que a pesar de este dolor, la vida sigue, y hay que
disfrutar cada momento sea bello o no, siempre tendremos pérdidas una
tras otra, pero es importante aprender de estas experiencias,

sobreponerse a ellas y seguir amando la vida.

Tengo grandes deseos de vivir y disfrutar de ello, haciendo lo
gue en verdad me gusta para que cuando llegue mi fin, no tenga ningan
deseo por cumplir, y ningn remordimiento. Cada dia hacer lo posible

de ponerse a cuentas con uno mismo, con los demds y con la vida.

Siento una gran admiracion hacia mi madre, ya que a pesar de
todo siempre fue muy valiente, no se dejaba derrotar, por fuerte que
estuviera la tempestad, siempre tenia ganas de vivir, y aunque ya no
podian y debian darle mas tratamientos de quimioterapia ella, los
recibia de buena gana, para estar mas tiempo con nosotros, a pesar de
gue ya estdbamos casadas mi hermana y yo, para ella siempre fuimos

sus nifas.

Es la persona de la cual he tenido mas ensefianzas, su vida no
fue perfecta, pero para mi, ella era perfecta como madre, me ensefio lo
gue tenia y debia aprender para entender la vida, y ser un mejor ser

humano cada dia de mi vida.

Después de la muerte de mi madre pasaron unos cuantos meses
y me detectaron diabetes mellitus, hace poco me diagnosticaron

hipertiroidismo y solo tengo 36 afos, en verdad no me he cuidado. Y
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aun no descubro por completo porque actie de esa manera, ¢ Tanto le
debia a mi madre?, que le di mi vida entera, pero ¢ Cuél es la verdadera
razén?

Simplemente el amor de una madre es invaluable, insustituible, y
la Unica razon valida por la que se aleja de un hijo, es la irremediable
muerte.

UNA VIDA DE CODEPENDENCIA
Yo quise verla siempre de 45 afios
No me di cuenta que envejecia

Rosa Maria Morales

Llegamos la entrevista a las 12:00 a.m. Rosa llega en pants, con
el cabello ain mojado canoso, sin maquillaje, se ve que hace mucho
tiempo no se dedica a su persona, le faltan dos dientes frontales, esta
subida de peso, camina encorvada la mirada siempre hacia el suelo.
Saludamos, se pone comoda y damos inicio.

Mujer adulta de 62 afios, madre soltera desde hace 34, situacion
por la que siempre tuvo dificultades con su mama, Rosa Pérez Gallo

fallecida, a los 84 afios hace 6 meses, quien la tachaba de la oveja
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negra de la familia, por comodidad no se independiza, ya que su
madre le cuidaba a su hijo, aunque en varias ocasiones la corrié de la

casa.

Rosa es la mayor de cuatro hermanas, la hermana que le sigue
Tere viuda con dos hijos ya grandes ya que se caso muy joven, la
tercera madre soltera Maria Elena también pero ella se sale de su casa
para no seguir las reglas de su mama y la mas pequefia Lupita casada

con un matrimonio estable tiene dos hijos.

Su padre aunque muri6 hace varios afios, era alcohdlico
funcional porque a pesar de esto, cumplia en el empleo y nunca les
falto nada, fallece de cancer, Unicamente vive seis meses después del

diagnéstico.

Su mama cae en una depresion muy profunda después del
suceso, aunque Rosa afirma que toda la vida padecioé de depresiones,
porque llevaba casi 50 afios tomando antidepresivos, su madre era una
persona posesiva poco afectuosa y sobretodo muy enérgica, lo que ella
decia ,era lo que se tenia que hacer, sin embargo es importante
mencionar que tuvo una infancia dificil, sus padres la golpeaban, tuvo
gue hacerse cargo de los quehaceres de su casay a los siete afios, de
su hermana que era siete afios menor que ella, porque tenia estrabismo
después sufre el abandono de su padre. Rosa considera que por esta 'y

otras razones se endurece su caracter.

La vida continua su mama con el pasar de afios y sus
depresiones empieza a deteriorarse, a partir del afio 2008, pero ella no

se quiere dar cuenta, empieza a caminar demasiado despacio, se
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pierde en la colonia dos ocasiones, ya no ve bien, se cansa haciendo
muy pocas cosas, la doctora le menciona que sus rifiones trabajan aun
treinta por ciento, dos de sus hermanas que siempre han apoyado le
comentan a Rosa, pero ella afirma que nunca quiso aceptar que su
mama habia envejecido, también su corazén estaba muy crecido
debido a que por cincuenta afios padecié de hipertension y la sefiora

tomaba veinte pastillas diarias .

Durante cuatro afios Rosa se dedica a cuidar a su madre de todo
a todo, ya que su deterioro fue continuo y a corto plaza, pronto tuvo
gue dejar sus diversiones y por su puesto amistades y saliditas como
decia su mama, el asunto de los cuidados quedé sobre entendido ,ya
gue nadie la obligd, ninguna de las hermanas le asignaron la tarea
directamente, pero como era la Unica que vivia con su mama pues a
todas les quedd muy comoda la situacion, hasta a Rosa al principio, tal
vez no pensoé en lo dificil que al avanzar la enfermedad se pondria el
caracter de su mama4, llegando al extremo que su vida gir6 Unica y

exclusivamente alrededor de la situacién con su mama.

Cabe mencionar que Rosa es también una persona depresiva y
codependiente. La relaciébn que llevaba con su madre era hostil en
sobremanera, se gritaban y se ofendian mutuamente, algo que le
molestaba mucho es gue la sefiora no hacia nada sin preguntarles a las
otras hijas, aunque también era muy agresiva hacia ellas, al grado que
casi no podian ver a su mama porgue las corria, se peleaba con todos
los vecinos.
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El dia que fallece, su mama empieza con un dolor en vientre
bajo y vomito, le habla a su hermana la mas chica Lupita y le pregunta,
gue medicamentos puede tomar, su hermana le comenta que solo le de
té de manzanilla, al poco tiempo le vuelve hablar y le comenta que no
se lo quiere tomar que hable con ella, pero en esos momentos Rosa se
desespera le empieza a gritar, que solo le hace caso a Lupita, quien
finalmente la convence de tomarse el té y cuelga el teléfono, mientras
gue Rosa continua regafiandola, al poco rato le vuelve hablar a Lupita

para decirle que ya murid.

Rosa ve morir a su madre sola, enojada y frustrada, pero
ademas ella misma lo dice, que tiene muchas culpas porque siempre la
trato mal, porque nunca le dijo que la queria, y que le agradecia todo lo
gue habia hecho por ella y por su hijo, porque no la comprendid, porque
no asimilé a tiempo que ya habia envejecido, en estos momentos se

encuentra en tratamiento psiquiatrico y con antidepresivos.
EL TIEMPO ES UNA TORTURA
Cuidar A mi madre no es una carga
Me da mucho miedo que se muera

Luisa Martinez Martinez de 43 afios, Lucy le llaman de carifio
sus amistades, llega a tiempo, en el lugar y al hora que acordamos para
la entrevista, viste un pants de escuela oficial, todavia tiene el cabello
mojado, creo que se acaba de bafiar, viene sonriendo se ve un poco

descuidada, me comenta que ha adelgazado un poco con tanta cosa
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que hacer, ni tiempo de alimentarse bien, y su dentadura estd muy mal
le faltan tres dientes laterales.

Al iniciar la charla se pone tensa, pero como va pasando el
tiempo se nota mas comoda, se le ponen los ojos cristalinos cuando

empieza a hablar del asunto.

Comenta que le da mucho miedo que su mama se muera pronto,
gue le da mucho miedo perderla, duele verla tan imposibilitada, ya que
tiene luxacion de cadera por lo que no puede caminar bien, los dolor
son bastante fuerte y tiene también cataratas en los ojos lo cual hace
gue este impedida visualmente.

Ella comenta que desde joven su madre sufri6 mucho a causa
de los disgustos con su papd, era alcohélico y golpeaba, a su mama

casi todos los dias. A mi nunca me toco, afirma ella.

Lucy comienza a cuidar Maria Guadalupe Martinez Lopez de 74
afios, su madre a partir de una operacion mal realizada en el afio de
2005, es decir desde hace 7 afos. Esto debido a que quedd

dependiendo de una andadera, sin poder valerse por si misma

Por vivir en la misma casa, y por ser la Unica hija mujer, Lucy
asume gue debera cuidar a su madre por el resto de sus dias, enfrenta
su responsabilidad sin pretextos aungue la situacion es de todas formas
dificiles, aunque lo bueno es que hace mucho que no trabajo fueray
€so me permite, ponerla a hacer ejercicios, a prepararle sus alimentos y

a platicar.
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Comenta que tiene tres hermanos mas y ella es la mas joven,
uno de sus hermanos muy rara vez viene a ver a su mama, y cuando
viene se duerme o solo esta diez minutos y se retira, el otro tiene nueve
afos desaparecido y el tercero vive con su mama y ella pero como si no

estuviera porque casi no esta en la casa.

Afirme que cuidar de su madre no ha sido una carga, sino todo lo
contrario que lo hace con dedicacion y carifio, y lo mismo lo hacen sus
hijos y su esposo. Se le llenan sus ojos de lagrimas. Dice que en
algunos momentos se desespera, ya que la sefiora es muy grosera,
cuando llega a venir su hijo le dice que mejor se duerma o se vaya de la
casa, y en cambio a Lucy la levanta casi en la madrugada que quiere
café con leche, quiere ir al bafio, o lo que sea, ese no es problema,
pero una cosa que mas le angustia es ver como poco a poco ,su madre
se deteriora cada dia mas, ya no quiere salir de su cuarto, no quiere
bafiarse, muy seguido se le olvidan las cosas, menciona que en una
ocasion ya habia arreglado los papeles para que la operaran de las
cataratas, y cuando llegan a la ultima revision la sefiora dice que no se

opera y descartaron los médicos la operacién.

Todo esto a Lucy le causa mucha tristeza y desilusion. Tristeza
porque ve que su mama ha dejado de ser la persona activa que era,
gue ahora depende de una andadera o de ella, para poder movilizarse,
desilusion por la actitud de sus hermanos, ya ha tenido serios

problemas con ellos al grado de no dirigirse la palabra.

Lucy le pide todos los dias a Dios que cuando se la lleve que no

sufra, porque desde chica sufri6 mucho y por lo menos merece irse en
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paz y sin dolor, esta consciente que a veces su mama desespera pero
dice que como hijos que son la tienen que valorar y respetar hasta el

final.

“Si dejé de hacer muchas cosas, ya casi no salgo con mi familia,
ni con mis amistades y mi estado de animo oscila entre la tristeza, el
enojo, y la desilusion, me he vuelto agresiva con las personas, pienso
gue es por estar tanto tiempo encerrada y solo pensando en lo que va a

pasar y cuanto tiempo me queda con mi madre”.
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CONCLUSIONES

Podemos decir que en los testimoniales presentados en esta
investigacion se identifica el desgaste fisico y emocional que sufre el
cuidador primario que en estos casos son mujeres con edades que
varian entre los 20 y 63 afios de edad; con diferentes formaciones
escolares académicas y socio econdmicas. Sin embargo por diferentes
situaciones particulares y personales, decidieron dedicarse al cuidado
informal, es decir sin tener una preparacion previa, sino Unicamente la
invaluable disposicion de cuidar a su madre en una de las etapas mas

criticas del ser humano: el final de sus vidas.

En la dindmica de estas mujeres de asumir el rol de cuidador
primario no consideraron las afectaciones que dicho asunto conlleva
con su salud, familia y asi con su desarrollo general como ser humano.
Ademdas de las repercusiones econoémicas y la carga extrema con el rol

de amas de casa.

Si bien la investigacion no es determinante, si se noto que en
este grupo de familia nuclear se tiende a que la mujer asuma el rol de
cuidadora independientemente del parentesco familiar, por situacion de

incapacidad o enfermedad.

Lo anterior se determina para las tres cuidadoras primarias el
sindrome del cuidador, es decir inician por dejar sus actividades
normales de escuela, trabajo, sociales, etc. para emplearse de tiempo
completo a cuidar. Esto, siendo voluntario o no, trajo como
consecuencia enfermedades asociadas con este proceso,

principalmente enfermedades psicosomaticas, o sea ellas sienten los
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dolores y sintomas reales, relacionado a desgano, cansancio y a ver la

vida como una rutina tediosa.

Al dedicarse Uunicamente al cuidado con sobrecarga de
responsabilidades, dedicadas solo al enfermo o a su familia (esposo,
hijos etc.), da como consecuencia el verse impedidas al sano

esparcimiento, al descanso o simplemente al ocio.

El planteamiento anterior nos arroja una calidad de vida de las
cuidadoras de regular a mala. Interpretandose esto como una valoracién
gue se acerca a lo negativo, ya que si bien Lucy aun no sufre la perdida
fisica de madre y puede continuar casi normalmente con su vida
cotidiana contrasta con Alejandra y Rosa, que al principio se mostraron
optimistas con el proceso para luego presentar sentimientos
contradictorios por haber tenido que cambiar en extremo sus estilos de

vida por la enfermedad de sus madres.

Desde esta perspectiva se puede decir que el agobio y las
preocupaciones de las cuidadoras impactan considerablemente su
salud mental acercandolas al deterioro de su salud fisica como en el
caso de Alejandra, quien incluso sufre una pardlisis facial y le es
diagnosticada diabetes melitos. En el caso de Rosa, su estado
emocional quedo tan afectado que actualmente recibe atencion
psiquiatrica, en ambos casos esto ocurri6 durante el proceso de

enfermedad de sus madres.

En este punto podemos retomar que si bien Alejandra, Lucy y
Rosa voluntariamente asumieron el rol de cuidador, conllevando

implicitamente una experiencia positiva y de realizacion, también se
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encuentra aqui que no son compatibles con la sobrecarga y el desgaste

emocional.

También se hicieron acreedoras a severas criticas de parte de
familiares que como jamés han llevado a cabo esta tarea, se les hace

facil exigir mejor desempefio y menos quejas de parte de la cuidadora.

El hecho es, en estos tres casos, que sin importar que la
cuidadora tenga el tiempo y disposicion de ejercer como cuidador
primario, no la excluye de convertirse en codependiente del enfermo en
el momento en el que este pierde sus capacidades fisicas y mentales.
La afirmacién anterior se comprueba con el caso de Alejandra, ya que
ella tuvo la oportunidad de salir a divertirse ya que su hermana
extrafiamente acepto cuidar de su madre. Alejandra no pudo disfrutar
mucho de su paseo por la “culpa” que le provocaba pensar que algo
malo podria pasarle a su madre durante su ausencia. En el caso de
Rosa, aunque la relacion con su madre fue mala casi toda su vida,
tampoco fue capaz de reestructurar su vida por quedarse hasta el final a

lado de su madre.

En este proceso considerando que la relacion se vuelve mas
estrecha de lo que “normalmente” seria la relacion madre e hija, se
excluye casi por completo a los demas miembros de la familia, quienes
por comodidad aceptan que las decisiones importantes de la enferma
sean asumidas por la cuidadora primaria, que en algunos casos al no
sentir que estan haciendo bien la tarea o al no recibir el reconocimiento
o0 valides del resto de la familia pueden entrar en un proceso de

frustracion. Ya que estos no se preocupan por darle tiempo de respiro y
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de esparcimiento que pueda disminuir los sintomas del sindrome del
cuidador.

Desde esta perspectiva se encontrd que Rosa y Lucy presentan
problemas fuertes de salud emocional, presentando alteraciones
psiquiatricas como depresion y ansiedad. Padecimientos que afectan y
afectaran a sus respectivas madres, determinando una severa
incompatibilidad entre el cuidado de la enferma y el proyecto de vida de
las cuidadoras. Esta problematica manifesté tension emocional y quejas

fisicas, asi como alteraciones en el suefio.

Como en el caso de Alejandra, el curso progresivo del pronostico
fatal de la enfermedad terminal en la cuidadora influyeron
negativamente empeorando sus sintomas ya que al concientizarlo sufre
un duelo anticipatorio que la encadena emocionalmente a la cama de

su madre para esperar el final.

En el caso de Rosa se presento una fuerte negaciébn a
considerar que su madre envejecio. Referido por ella: “pensé que mi
madre se habia quedado en los 457, ella experimentaba sensaciones de
acercamiento-distanciamiento, amor-odio, negar su final-pedir su
muerte. Prolongandose esto hasta el final de la vida de su madre, quien

muere intempestivamente.

Aunque el pacto del silencio siempre tiene consecuencias
devastadoras, ya que se le niega al moribundo ser duefio de su propia
muerte y decidir como pasara sus ultimos dias, se le niega ademas la
posibilidad de finiquitar asuntos pendientes, sean de aspecto legal o

emocional, ademas este pacto crea tencién y angustia en la familia,
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pero considerando que en los tres casos la muerte inminente es de
dominio familiar por la enfermedad o edad avanzada de las sefioras,
gue en cualquier momento se presente el prondstico fatal, no se dio en

ningun caso.

Para esto el equipo médico ofrecié informacion clara a toda la
familia siendo honesto, evitando disociacion de diagnostico, con una
posible negacién y claudicacion de la familia nuclear. En este sentido se
afirma que fue una actitud positiva considerando el alcance del probable

conflicto.
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GLOSARIO

Acatlan: Universidad de la Ciudad de México.

Adversidad: Caracter contrario, desfavorable y opuesto. Situacion
desgraciada.

Ambivalencia: Posibilidad de interpretar algo de dos formas opuestas.

Amputacién: Separacion de algin miembro del cuerpo mediante una
operacion quirdrgica.

Aniquilamiento: Destruccion total de algo o reduccion a nada.
Ansiedad: Estado de agitacion o inquietud.

Cinismo: Desvergienza o descaro al mentir o al defender algo o
practicar algo que merece desaprobacion.

Codependencia: Necesidad de estar con alguien en todo momento.

Cuidador Primario: Familiar cercano que cuida al enfermo o adulto
mayor.

Claudicacion: redencién o renuncia generalmente ante una presion
externa.

Cronica: Referido a una enfermedad que es muy larga o habitual.
Deshumanizacion: Perdida o carencia de caracteres humanos.

Depresion: Estado psiquico o biolégico caracterizado por tristeza
profunda, una disminucién de la actividad del organismo por la pérdida
del interés.

Despectiva: Indica desprecio.

Despersonalizacion: Pérdida del caracter personal.
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Diferir: Referido a la realizaciéon de algo, retrasarlo o dejarlo para, mas
tarde.

Encamarse: Meterse a la cama, en especial si es por causa de una
enfermedad.

Ganglios: Pequeiio abultamiento que se encuentra en el trayecto de las
vias linfaticas o en un nervio.

Insensibilidad: Falta de sensibilidad.
Lastre: Impedimento para llevar algo a buen fin.

Metastasis: Reproduccion y extension de una enfermedad,
especialmente de un tumor en otras partes del organismo.

Psicosocial: Se refiere a | psicolégico y lo social.

Psicosomatico: Que produce o implica una accién de la mente sobre el
cuerpo o del cuerpo sobre la mente.

Quimioterapia: Tratamiento y curacion de las enfermedades mediante
sustancias quimicas.

Sintomatologia: Conjunto de sintomas que caracterizan una
enfermedad o que se presentan en un enfermo.

Utopia: Plan, idea o concepcién que se muestra como irrealizable en el
momento de ser concebido o formulado.

Vejacion: Maltrato, molestia o padecimiento causado a una persona
generalmente mediante humillacién.
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