RESIGNIFICACION DE LAS RELACIONES
FAMILIARES DURANTE EL AFRONTAMIENTO
FAMILIAR DEL CANCER INFANTIL. ENCUENTRO
DIALOGICO CONTRES FAMILIAS DE LA
FUNDACION ALEJANDRA VELEZ MEJIA*

Cémo citar este articulo: ANGELA MARIA GONZALEZ-SALAZAR™
Gonzalez-Salazar, A.M. (2019). Resignifica-
cion de las relaciones familiares durante el
afrontamiento familiar del cancer infantil. En-
cuentro dialégico con tres familias de la Fun-
dacion Alejandra Vélez Mejia. Revista Latinoa-
mericana de Estudios de Familia, 11(1), 66-88.

Recibido: 1 de octubre de 2018
Aprobado: 10 de diciembre de 2018

RESUMEN: Objetivo. Resignificar las relaciones familiares durante el
afrontamiento del cancer infantil a través de un encuentro dialdgico
con tres familias de la Fundacidn Alejandra Vélez Mejia. Metodologia.
Investigacion cualitativa de tipo hermenéutico; encuentros
conversacionales con entrevistas a profundidad con tres familias a
partir de la experiencia de afrontamiento de la enfermedad cronica
de sus hijos. Resultados y conclusion. Percepciones de abandonos

en la familia como estresor en las relaciones familiares; duelos
familiares anticipados por pérdidas percibidas y reconocimiento

de saberes familia - institucion de salud. La familia en un ritual de
bienvenida a un nuevo estilo de vida: nuevos roles, vinculos y dilemas
que representa el cancer infantil. En los procesos de intervencion

en crisis se fortalece la capacidad dialdgica de las personas y las
familias, con énfasis en la escucha de nifios, nifas, adolescentes y
familias a través de la critica reflexiva, el didlogo constructivo, la
conversacion y la narrativa.

PALABRAS CLAVE: resignificacion, relaciones familiares, afrontamiento de la
enfermedad, cancer infantil, intervencion.

" El presente articulo es producto de la investigacion para obtener el titulo de Magister en Intervencion en
Relaciones Familiares.

" Corporacion Universitaria Minuto de Dios Uniminuto, Centro Regional Chinchina. Chinching, Colombia.
E-mail: agonzalezsg@uniminuto.edu.co, angelamariagonzalezsalazar@gmail.com.

@ orcid.org/0000-0003-4653-1168. Google Scholar

DOI: 10.17151/rlef.2019.11.1.5.

Revista Latinoamericana de Estudios de Familia, 11(1), enero-junio 2019, 66-88 ISSN 2145 - 6445 (Impreso)

ISSN 2215-8758 (En linea)



https://orcid.org/0000-0003-4653-1168
https://scholar.google.com/citations?user=0wmVNaoAAAAJ&hl=es

RESIGNIFICACION DE LAS RELACIONES FAMILIARES DURANTE EL AFRONTAMIENTO FAMILIAR DEL CANCER...

REDEFINITION OF FAMILY RELATIONSHIPS DURING THE
FAMILY CONFRONTATION OF CHILDHOOD CANCER. DIALOGIC
ENCOUNTERWITH THREE FAMILIES OF THE ALEJANDRA VELEZ
MEJIA FOUNDATION

ABSTRACT: Objective. To redefine family relationships during
childhood cancer confrontation through a dialogic encounter

with three families of the Alejandra Velez Mejia Foundation.
Methodology. Qualitative hermeneutical research carried out
through conversational encounters using in-depth interviews with
three families from their experience of confrontation of the chronic
illnes of their children. Results and conclusion. The results include
perceptions of abandonment in the family as a stressor in

family relationships, anticipated family mourning for perceived
losses and recognition of family-health institution knowledge.

The family in a ritual to welcome a new lifestyle: new roles and links
and dilemmas that represent childhood cancer. In the processes

of crisis intervention, the dialogical capacity of individuals and
families is strengthened with an emphasis on listening to children,
adolescents and families through reflective criticism, constructive
dialogue, conversation and narrative.

KEY woRrbs: redefinition, family relationships, confronting the disease, childhood

cancer, intervention.

INTRODUCCION

1 presente articulo es resultado de la investigacién denominada
Resignificacion de las relaciones familiares durante el afrontamiento familiar
del cancer infantil. Encuentro dialdgico con tres familias de la Fundacion Alejandra
Vélez Mejia, a su vez inscrita en el macroproyecto “Pricticas Dialégicas y Cédigos
Sociolingtiisticos en Familias hacia la Superacién de Situaciones de Crisis” del

Departamento de Estudios de Familia de la Facultad de Ciencias Juridicas y Sociales
de la Universidad de Caldas.
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La pregunta acerca de la resignificacién de las relaciones familiares a partir
del afrontamiento familiar de una enfermedad como el cancer infantil, puede tener
diversidad de lecturas, aun rayar con lo obvio segin los imaginarios socialmente
construidos en torno a este diagndstico.

En coherencia con lo expuesto, esta investigacién es una lectura basada en
la historia de tres familias que en su narrativa permiten un microandlisis de lo
que ocurre en su mundo relacional, cada una se transforma como un tejido dnico
y complejo que no responde a ningin patrén o molde, que se construye y se
de-construye para adaptarse al devenir propio de la existencia como seres sociales en
constante interrelacién.

Lainvestigacién fue desarrollada a partir de entrevistas a profundidad y dilogos
colaborativos entre lo profesional y las familias en un espacio de conversaciones acerca
de su experiencia de afrontamiento del cdncer infantil. A su vez, se hizo una revisién
juiciosa de antecedentes de investigacién relacionados con el tema de nifios, nifias o
adolescentes con cincer como soporte del proceso cientifico de investigacion.

El objetivo se orienté hacia la comprensién de la resignificaciéon de las
relaciones familiares y hacia dénde se dirigian con la intencionalidad de una
propuesta de ruta hacia la intervencién en relaciones familiares, que da sentido desde
la visién construccionista a la importancia de generar espacios dialégicos donde cada
familia pueda re-ensamblar su experiencia para convertirla en un elemento util al
fortalecimiento de su dindmica relacional, permitiendo asi potenciar las capacidades
de afrontamiento de la enfermedad.

La generacién de quiebres emocionales, cambios en relaciones familiares, de
pareja, filiales, fraternales y en la familia extensa a causa del afrontamiento, sugiri6
un proceso de acompanamiento que permitié observar las estrategias de adaptacion
(conductuales, emocionales o cognitivas) implementadas por las familias, cuyo
resultado indirecto fue la definicién de un plan de intervencién o la proposicién del
desarrollo, de un espacio de escuela familiar dentro de los centros hospitalarios.

Respecto de los procesos de resignificacion, en este texto se dard una visién
sistémica y construccionista de los mismos, también se abordara el afrontamiento
individual y familiar de las crisis producidas por la enfermedad crénica en nifios, nifias
y adolescentes y las estrategias y recursos familiares usadas en dicho afrontamiento.

En los resultados del anilisis e interpretacién de la informacién, se buscé la
identificacién y reconocimiento de los cambios que percibieron en sus relaciones a
partir del momento en que conocieron el diagnéstico de enfermedad crénica, sus
percepciones, duelos, confrontaciones, dilemas y resignificaciones de sus roles y
capacidades de afrontamiento.

También es un mensaje a las instituciones encargadas de atender a los pacientes
con cincer y a sus familias, invitindoles a considerar no solo la importancia de
trabajar el aspecto bioldgico al individuo paciente o al acompafiante del paciente sino
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a retomar la importancia de una atencién integral en la que confluyen e interactian
multiples actores durante todo el proceso de afrontamiento.

REFERENTE TEORICO

Proceso de resignificacion de las relaciones familiares: una visién sistémica
y construccionista

De acuerdo con Pearce (2010), “las relaciones son un conjunto de uniones que
forman un patrdn, en las cuales se constituyen dos o mds objetos” (p. 251) y, en un
sentido multidireccional, plantean relaciones reciprocas en las cuales lo que hace una
persona afecta a otra después y, a su vez, esta afecta a la primera. Desde una perspectiva
sistémica, esta nocién podria entenderse como el principio de circularidad y de
afectacién mutua entre las personas que integran un sistema relacional como la familia.
En este sentido, la forma como las personas entran en interaccién configura nuevas

relaciones con el fin de conservar, en cierta medida, su permanencia o “estabilidad”

emocional, vinculante, o porque hay necesidad de cambios o transformaciones.

Desde ambos enfoques las relaciones se construyen en conversaciones y
son una parte fundante de nuestros mundos sociales, ya que la pretensién de esta
investigacion es el entendimiento de las relaciones familiares durante el afrontamiento
de la enfermedad crénica de sus nifios, nifias y adolescentes y apunté a la observacién
de la forma cémo se construyen estas relaciones en las conversaciones.

En estos didlogos y conversaciones se encuentran enunciados dotados de
sentido, a partir de las relaciones e interacciones que se dan y se construyen en
contextos especificos (laboral, familiar, comunitario) y en muchos —sino en todos los
casos— en contextos de hospitales y clinicas, donde se puede llegar a pasar gran parte
de la vida durante la enfermedad.

Los didlogos pueden generar otros didlogos reflexivos' que permiten a las
personas “ser otros para otros”, y sentir que no son solo un yo en el mundo. Se trata
de un proceso de aprendizaje que permite co-crear acciones de manera generativa.

Observamos que desde los imaginarios instituidos en el mundo de la medicina
y los conceptos de salud-enfermedad, las miradas se enfocan en el déficit y lo
patoldgico; en la enfermedad como sinénimo de muerte, no como un evento que
puede y evidentemente permite al sistema familiar reacomodar su vida cotidiana, sus
relaciones y conversaciones o didlogos en pro de la resignificacién de su vida y de sus
relaciones. En este contexto, no se facilita la co-construccidn, ya que se establecen

*Conversaciones sobre lenguaje y didalogos con Maria Hilda Sanchez Jiménez (2014).
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relaciones de poder: por un lado, el personal de salud, por el otro, los pacientes
y sus familias.

En cualquiera de los contextos mencionados, la co-construccién de nuevas
voces y didlogos es posible en tanto se creen nuevos contextos conversacionales en
los que se comparta un lenguaje mas humanizado, pensado en las capacidades de
las personas y reconociendo en el otro un interlocutor valido. Para el caso, cuando
entre médico, familia y paciente se cruzan voces pensadas en cémo ofrecer mejores
alternativas de afrontamiento y vivencia cotidiana, no sélo desde lo biolégico, sino
desde lo emocional y relacional. En otras palabras, se trata de ofrecer voces centradas
en la vida y no (tanto) en la muerte, que es la que estd atravesando la cotidianidad de
las personas. Este es un principio para fortalecer los didlogos hacia la resignificacion.

En este sentido, Berenzon (2003) sefiala de manera parcializada que la
resignificacién (RSG) es un proceso que interviene para modificar las versiones
del pasado, lo cual también se puede considerar para las de futuro, tal y como se
ha propuesto desde los didlogos apreciativos (Cooperider & Whitney, 2005) [...]
Para el caso generativo, inspirado en Fried, Lovell, Schmidt & Schmidt (2008), la
RSG final en una intervencién es consecuencia de la observacién e identificacién de
recursos, la planificacién de la accidn, la experimentacién de una accién deseada, la
reflexién y un reconocimiento final de lo novedoso.

[...] A partir del conjunto de consideraciones hechas, Berenzon (2003)
concluye que: (a). La RSG es un proceso social propio de toda interaccién fundada
en el lenguaje, se trata de un atributo posible en la relacién, sin que haya claridad
acerca de su constancia, en qué relaciones y de qué manera opera; (b). La RSG es
también un propdsito profesional derivado de comprensiones hermenéuticas, criticas
y construccionistas que ha sido transferido a mdltiples dmbitos de intervencién,
en lo que se define como un propésito éticamente deseable; (c). Cada proceso que
se experimenta durante la enfermedad crénica de un nifio, nifla o adolescente es
considerado un proceso de aprendizaje para todos los actores incluidos, ya que se estd
ante una situacién de vida totalmente nueva, diferente, en condiciones detonantes
de altos niveles de estrés y tension sociofamiliar. Ante tal situacién, se experimentan
sentimientos de dolor, angustia, rabia, miedo, y se inicia el camino en una experiencia
relacionada con un proceso de duelo.

Se considera que este proceso de co-construccién de realidades tiene la vitalidad
y el dinamismo que le ponen las diferentes voces que iluminan el escenario y los
contextos creados con esta poblacién infantil y joven; es importante para comprender
que la resignificacién de las relaciones familiares de nifios, nifias y adolescentes
durante el afrontamiento de una enfermedad crénica, deben entrar en contacto y
responderse colaborativamente en cada uno de sus espacios, con sus respectivos
contextos creados, dadas las situaciones particulares que vive cada familia y cada nifio,
nifia o adolescente.

p———
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Como dice Sdnchez (2012, 2016), el mundo de las familias y sus relaciones
familiares es complejo. Las practicas dialégicas sociofamiliares son, asi mismo,
complejas. En las dindmicas dialégicas existe variedad en los discursos, hay historias
diferentes que contar sobre estas, una manera diferente de representarlas al mundo.
En especial cuando se trata de abordar un contexto mediado por una enfermedad
crénica como el cancer infantil, pues de alli emergen nuevos escenarios de cotidianidad
e interaccién para las familias que generan la necesidad de recrear y resignificar su
experiencia de vida a partir del lenguaje y de la accién.

Para efectos de esta investigacion, se retoma a Sinchez (2014) quien entiende
que la resignificacién implica una redefinicién que incluye nuevos significados,
nuevos patrones de interaccién, nuevos contextos relacionales; es decir, aparecen
nuevas coordinaciones sociolingiiisticas porque hay nuevos contenidos de lo que se
dice, nuevo sentido de lo que se dice y nuevo sentido en didlogos y conversaciones.
En otras palabras, cuando cambia el contexto, el contenido cambia de significado.

Proceso de afrontamiento de las crisis: enfermedad crénica de nifios, nifias
y adolescentes

Urquidi, Montiel y Gilvez (1999), definen el afrontamiento como los esfuerzos
cognoscitivos y de la conducta que pueden variar ficilmente y que se dan para realizar
los requerimientos particulares bien sea internos o externos y que se dan sobre los
recursos con los que cuenta cada persona. Pérez y Medina (2011) lo entienden como
un mecanismo protector ante el estrés y su modulacion; distinguen entre dos tipos de
este: el afrontamiento centrado en el problema y el centrado en la emocién.

El primero de los modelos se relaciona con los intentos por modificar la
situacién generadora de estrés. Por su parte, el modelo centrado en la emocién
se evidencia cuando lo que se procura modular es la respuesta emocional ante el
estresor. Soriano y Monsalve (2002), denominan el afrontamiento como los esfuerzos
cognitivos y de comportamiento que permanentemente cambian y sirven para el
manejo de las demandas internas o externas que exceden los recursos del individuo
o la familia.

Lozano y Salazar (2007) describen dos grandes procesos en el afrontamiento
de la familia: primero, la sobrevivencia, entendida como la adaptacién exitosa a
las exigencias de la enfermedad; y, segundo, el proceso de transformacién y de
crecimiento de la familia, que consiste en algo que abarca tanto la crisis como el
estrés, pues intenta comprender la situacién total para encontrar un significado a la
familia en sus esfuerzos por superar la crisis y afrontar con éxito la integracién a las
tareas estresantes a largo plazo que presentan las enfermedades crénicas.

Entre los aspectos que influyen en el afrontamiento de la enfermedad se
encuentran: la percepcion, los recursos y el compromiso en la familia; el curso, la
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incapacidad, la previsibilidad y la visibilidad de la enfermedad; y las demandas de la
situacion tales como planeacién, manejo de sentimientos ante la enfermedad crénica
y el estrés (Virseda et al., 2012).

El afrontamiento plantea etapas que cada persona o familia transita; en
palabras de Grau y Fernandez (2010), dichas fases son tres e implican ciertos asuntos:
una fase de crisis, la cual comprende el periodo previo al diagndstico; otra fase o
etapa crénica que se genera entre el diagnéstico y la fase terminal; por dltimo, estd la
fase terminal, la sensacién de pérdida estd presente, se afronta la muerte y se trabaja
el duelo. “Las reacciones de las familias dependen de cémo comienza, transcurre
y finaliza la enfermedad y de la gravedad de las secuelas” (Grau y Fernindez,
2010, p. 206).

Las autoras también hacen referencia a tres tipos de alteraciones que vive la
familia:

Las alteraciones estructurales. Hacen referencia a los cambios en los roles y
tunciones de los miembros de la familia, a la adscripcién del rol de «cuidador primario»,
a la rigidez en la interaccién familiar, en la relacién familia/persona afectada y en las
interacciones de la familia con los servicios asistenciales y el aislamiento social.

Las alteraciones procesuales. La enfermedad fuerza un momento centripeto
de transicién en la familia, de cardcter para adaptarse a las necesidades que aquélla
impone. Puede entenderse el ciclo familiar como la alternancia de momentos
centripetos y centrifugos. En general, la aparicién de una enfermedad fuerza un
momento centripeto. Si la enfermedad coincide con un momento centrifugo, puede
sacar a la familia de su momento natural. Si coincide con un momento centripeto,
éste se prolongard.

Y las alteraciones emocionales, segin las etapas de la enfermedad, la familia
que se enfrenta a la experiencia de una enfermedad responde de manera diferente
en funcién de las fases de la enfermedad. Ante el diagnédstico la reaccién es de
shock y panico. La primera fase de desintegracién cursa con depresion, célera y culpa.
En la fase de ajuste, la familia busca informacién que le anime y se va acomodando
emocionalmente; también debe enfrentarse a la sociedad (dar explicaciones).
Durante la fase de reintegracién, la familia trata de poner la enfermedad en su lugar
y de integrarla en la vida familiar (Grau y Fernandez, 2010). Desde estas perspectivas,
es fundamental tener en cuenta, no solo el tipo de organizacién familiar y su contexto
sociocultural y econémico, también la idiosincrasia del sistema familiar que vive
la enfermedad crénica de un nifo, nifia o adolescente. Igualmente, es importante
basarse en el supuesto de que las personas y las familias, cualquiera que sea su origen,
utilizan estrategias y recursos para afrontar las crisis, en este caso, la presencia de una
enfermedad crénica.

Asti, las demandas, las capacidades y los significados que la familia le atribuye
a estos procesos, se denominan procesos de ajuste y adaptacién (Hernandez, 2001).
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De acuerdo con lo anterior, estas dos fases estdn separadas por la crisis; lo que ocurre
mediante el ajuste es una etapa relativamente estable, en la que se generan cambios
pequenos y la familia intenta afrontar las demandas con las capacidades que posee en
ese momento, por eso la crisis en este caso (presencia de enfermedad crénica en un
integrante menor de edad), se da cuando las demandas sobrepasan las capacidades
existentes en la familia.

Lo que sucede durante la fase de adaptacién es un intento de la familia para
volver al equilibrio, para lo que debe adquirir nuevos recursos, asumir nuevas conductas
de afrontamiento y replantear la situacién que le ha traido la crisis. De esta manera, la
familia vuelve al estado de equilibrio acostumbrado, pero con modificaciones en sus
integrantes y en sus modos de organizacién interna.

METODOLOGIA

El enfoque de investigacién fue cualitativo de tipo hermenéutico; permitié
la comprensién del proceso de resignificacion de las relaciones familiares mediante
el afrontamiento familiar del cincer de nifios, nifias o adolescentes. El proceso se
llevé a cabo mediante encuentros conversacionales entre la profesional y las familias,
apoyado en entrevistas a profundidad como instrumento que permitié la narracién
de la experiencia de afrontamiento de la enfermedad crénica de sus hijos.

La composicién de las familias en el momento del estudio era de tipo nuclear
conformada por mamad, pap4 e hijos menores de edad, entre los cuales se encuentran
dos hijos menores enfermos de cancer y un hijo mayor fallecido.

En consecuencia, se realizé un ejercicio de andlisis del discurso teniendo en
cuenta que el cambio en la reflexién social que se estd dando en América Latina y
en el mundo, apunta a la comprensién de la naturaleza de la vida social y cultural
contemporinea, centrada en la mds relevante actividad humana: la comunicacién
(Pardo, 2002).

Van Dijk (1999), refiriéndose al andlisis del discurso afirma que los miembros
de un grupo necesitan y utilizan el lenguaje, el texto, la conversacién y la comunicacién
(incluidos aqui en el término genérico del discurso) para aprender, adquirir, modificar,
confirmar, articular y también para transmitir persuasivamente las ideologias a otros
miembros del grupo.

Procedimiento

Primera fase. Por medio de la Fundacién Alejandra Vélez Mejia se realizé el
contacto con tres familias a fin de seleccionar la poblacién, se dieron conversaciones
con lideres de la fundacién y estos hicieron posible el contacto con los tres grupos
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familiares que voluntariamente participaron en la investigacién. Se realizaron
entrevistas con algunos integrantes de las familias, en particular con aquellos que
asumieron el papel de voceros del sistema familiar, sobre todo por ser identificados
como los mis involucrados en el proceso de afrontamiento.

Posteriormente se realizé un encuentro dialégico con las familias. Se presentd
el proyecto y se realizé una sesién de narracién de la experiencia de afrontamiento.
También se recogieron datos sociodemogréficos de las familias y se concretaron
encuentros para el desarrollo de las entrevistas a profundidad.

Segunda fase. La comprensién de la experiencia de afrontamiento del cincer
infantil en estas familias se identificé a partir de indagaciones apreciativas, circulares
y reflexivas, con las cuales se identificaron elementos para la construccién de los
lineamientos generales de una ruta de intervencién en relaciones familiares durante
el afrontamiento de enfermedades crénicas en pacientes menores de edad.

Las técnicas usadas durante el proceso fueron:

Observacién participante

Entrevista a profundidad

El genograma familiar participativo

Encuentros dialégicos generativos con las familias.

Desde la perspectiva de Schnitman (2013) en los encuentros dialégicos y el
modelo generativo, se utilizaron los recursos de las personas y las familias, sus valores
y habilidades para el afrontamiento de las dificultades o desafios de la experiencia
de afrontamiento del cdncer infantil. Gracias a estos encuentros dialégicos fue
posible transformar discursos deficitarios por discursos generativos basados en los
aprendizajes producidos a partir de la experiencia de afrontamiento de la enfermedad.

Tercera fase. La organizacién de la informacién se dio por medio de una
matriz en la que se ubicaron los relatos referidos a la realidad desde las versiones de
las familias en las categorias:

a) Resignificaciéon de las relaciones familiares durante el afrontamiento
de la enfermedad crénica y b) Afrontamiento familiar del cincer de nifios, nifias,
adolescentes y familia. Ademds, hubo un cruce de informacién entre estas versiones
de la realidad y elementos conceptuales y teéricos correspondientes a cada categoria.

Para sistematizar y analizar la informacién cualitativa recolectada se utiliz6 el
software ATLAS.ti, ya que facilita organizar y codificar la informacién disponible
para alcanzar el nivel de interpretacién que se requiere desde el enfoque hermenéutico.

Al articular los cédigos de anilisis se construyeron tres categorias centrales y
sus respectivas subcategorias, las cuales se ilustran en la siguiente tabla.
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Tabla 1. Categorias centrales y subcategorias.

Categoria 1. Movimientos relacionales en las familias a partir del diagnéstico
Subcategorias

Percepciones de abandonos eventuales en la familia, duelos familiares anticipados.
Confrontaciones familiares y reconocimiento de saberes.
La familia en medio del ritual de despedida — bienvenida a un nuevo estilo de vida.

Categoria 2. Co-construccion de cambios en los subsistemas relacionales Subcategorias

Abandonos eventuales segun subsistema.

Los dilemas y resignificacion de roles.

Categoria 3. Capacidades de afrontamiento familiar ante la enfermedad crénica subcategorias

Juegos de saberes entre familia e institucion de salud.
Familias referentes que fortalecen capacidades de afrontamiento. Las redes de apoyo y la extension
de los recursos.

Tatuajes y nuevos aprendizajes.

Cuarta fase. Proceso de devolucién y validacién del anilisis realizado
a los sistemas familiares participantes, con el fin de ajustar el informe final y dar
cumplimiento al planteamiento de una ruta de intervencién familiar.

Quinta fase. Estructuracién de los lineamientos de intervencién. La estructura
de la ruta tuvo en cuenta los elementos tedrico-metodoldgicos y las voces de los
participantes, asi como los elementos destacados por los entrevistados.

RESULTADOS Y DISCUSION

Movimientos relacionales en las familias a partir del diagndstico

En términos precisos, el afrontamiento hace referencia a la puesta en marcha
de estrategias, de recursos personales y colectivos dispuestos para la resolucién de una
crisis que afecta al sistema, en este caso, el cincer infantil. Segin Gonzilez (2004):

Afrontar el cincer infantil es como el ingreso a un mundo nuevo,
desconocido y lleno de complejas experiencias que se viven en un
tiempo cronoldgico que se interpreta como eterno, pero que pasa a la
velocidad de la luz y a su paso deja huellas imborrables. Cuando las
personas enfrentan al cdncer entran en un universo diferente, es como
si la vida se dividiera en antes y después de la noticia. Conocer sobre
ese mundo, informarse, querer saber qué es cincer o leucemia y qué se
puede hacer es vital; como también lo es, llegar a comprender que estas
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son enfermedades que dan la oportunidad de luchar, a diferencia de un
paro cardiaco o de un accidente fatal que definitivamente sin dar tiempo
enfrenta con la muerte del ser querido. (p. 4)

En el proceso de afrontamiento de la enfermedad, el sistema familiar tiende
a dividirse; en algunos casos este proceso llega a darse positivo en relacién con la
capacidad que surge de distribuir y ejecutar tareas especificas para cada integrante
que ayude al sostenimiento socioafectivo de la familia. En otros casos, el impacto
de la enfermedad afecta negativamente algunos integrantes de la familia, sobre todo
cuando no encuentran formas de enfrentar el evento y acuden al aislamiento o a la
separacién como mecanismo personal de proteccién.

Percepciones de abandonos eventuales en la familia

Uno de los primeros estresores que aparece en las relaciones familiares tiene
que ver con la percepcién de abandono que cae sobre algunos de los integrantes de
la familia. Parece ser una consecuencia generada a partir de la dedicacién exclusiva al
cuidado de la nifia, el nifio o el adolescente enfermo.

En los casos descritos, la percepcién hace referencia al reconocimiento e
interpretacion subjetiva de una actitud, situacién o evento especifico que puede
ser notado o sentido de forma distinta por cada uno de los integrantes del sistema
familiar. Por ello, en las dindmicas dialégicas existe variedad en los discursos, hay
historias diferentes qué contar sobre ellas, una manera diferente de representarlas al
mundo (Salmon & Faris, 2006).

El siguiente fragmento, relatado por una de las madres, ilustra el caso de las
percepciones de abandono eventuales en la familia:

Nosotros hemos sido muy unidos y ellos como hermanos también.
Pero qué veo yo ahora: que los dos se quieren pero pelean mucho;
él muchas veces me dice: jay!, jesa es la preferida suyal —y veo ese
resentimiento hacia ella y hacia mi— dice que a él nadie lo quiere. Yo le
he explicado, que a los dos los quiero por igual, simplemente que se ha
prestado mds atencion a la nifia por todos los momentos dificiles que le
da la enfermedad, pero yo los quiero igual. (D. Cardona, comunicacién

personal, 18 de abril de 2015)

El abandono es percibido, generalmente, por las hijas y los hijos del sistema
familiar. El hijo sano suele sentirse solo, abandonado, poco reconocido y cuidado
por parte de sus padres, en especial por parte de la madre, o del padre si este asume
el papel de cuidadora o cuidador principal. El sentimiento de soledad y abandono
también suele darse en la otra parte de la pareja, aunque en los casos aqui expuestos,
este se manifiesta sobre todo en las hijas e hijos sanos, que necesitan del cuidado
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y la cercania de su madre o padre, pero que se ven afectados por la situacién de
enfermedad de su hermana o hermano quien requiere de un cuidado permanente.

Hoy por hoy él quiere solamente estar con el papd. Cuando yo llegaba
de Manizales con Laura y con los regalos que le daban en el hospital,
él vefa todo eso y me decia que yo le daba a ella de todo y a él no [...]
o yo le decia algo y en ese tiempo, que tenia siete u ocho afos, me
decia: a eso vino, a regafiarme, era mejor que se hubiera quedado por
alla, usted no me quiere, solamente quiere a tata [...] muchas veces me
quedaba sin almorzar los domingos para guardar la plata y comprarle
algo al nifio, porque él me decia: a ella le compra y a mi no. (D. Cardona,
comunicacién personal, 18 de abril de 2015)

Cuando se habla de percepcion, se hace referencia a un proceso cognitivo que
realizan las personas a partir de experiencias y relaciones vividas; en otros términos,

Vargas (1994) lo define como:

El proceso cognitivo de la conciencia que consiste en el reconocimiento,
interpretacién y significacién para la elaboracién de juicios en torno a las
sensaciones obtenidas del ambiente fisico y social, en el que intervienen
otros procesos psiquicos entre los que se encuentran el aprendizaje, la
memoria y la simbolizacién. (p. 48)

Duelos familiares anticipados

La anticipacién a ciertos acontecimientos es una caracteristica de las personas
cuando se enfrentan a crisis inesperadas, dicha actitud se manifiesta a través de la
ansiedad y genera mayor estrés negativo en deterioro de la salud mental y fisica
de la persona. Anticiparse a algin evento es uno de los efectos que sobreviene con
la idea de la muerte, sobre todo cuando se trata de un ser querido y éste es una
nifia o un nifio.

El cincer infantil pone de frente la muerte como uno de los desenlaces
mids probables ante el sistema familiar y sus integrantes, al punto que hablar de
cancer es sinénimo de fallecimiento y ante ello no hay solucién. “Las familias
con un hijo enfermo tienen que adaptarse a las diferentes fases de la enfermedad”
(Grau y Fernandez, 2010, p. 204). Antes durante o después de atravesar por un
proceso de adaptacion con las fases de crisis, crénica o intermedia y fase terminal, el
sistema familiar cambia y cambian sus integrantes.

El duelo puede constituirse en una fase del afrontamiento, pues el sistema
familiar atraviesa duelos anticipados y permanentes; es decir, la noticia del diagnéstico
positivo pone a la familia ante una realidad innegable, la ineludible acomodacién del
sistema a la nueva situacién.
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En la familia se crean nuevos roles, nuevas funciones o bien, papeles y funciones
llegan a ser distribuidos de manera distinta entre las mismas personas.

Los duelos anticipados se generan en las dos primeras fases, cuando los
familiares de estas nifias, nifios y adolescentes asumieron un nuevo estilo de vida y la
muerte como el desenlace Unico de la enfermedad. El duelo final, se da en uno de los
casos en que el nifio fallece, en los otros dos, ambos nifios atin viven; sin embargo, la
muerte sigue siendo algo de temer para la familia.

La profesora un dia me dijo: “la nifia va para atrds en el colegio”—:Cémo
asi>— “Si, ella viene y sélo llora y llora y llora toda la mafiana”. Entonces
la profesora me pregunté que si le estibamos pegando, que qué pasaba
con ella. Yo no le quise contar nada, le dije que iba a hablar con ella para
ver qué pasaba. Después hablé con la nifia y me dijo: “mamad, yo no me
siento capaz de que mi hermanito me vea llorar. Yo no soy capaz de
hacer tareas, yo no soy capaz de estudiar asi, sabiendo que el nifio se va
a morir”. Solo le dije: “El estd enfermo, pero por eso vamos a luchar, por
él, para que no se muera, no piense eso”. (A. Gonzélez, comunicacién

personal, 2014)

En una experiencia de enfermedad terminal, la anticipacién es tan natural
como la esperanza; dolerse se manifiesta como una reaccién normal ante la realidad
y ayuda como mecanismo de defensa. En definitiva, la anticipacién hace posible una
preparacién para un final no deseado (fallecimiento).

Confrontaciones familiares y reconocimiento de saberes

La experiencia de afrontamiento del cdncer infantil constituye un proceso
permanente, doloroso y desgastante que produce, desde el deterioro de la salud del
paciente hasta la muerte. Este camino hace que la familia sortee confrontaciones
permanentes entre sus integrantes y entre estos y el personal de salud que le atiende.
Muchas veces, las confrontaciones que se dan entre los miembros del sistema son
producto de la acumulacién de demandas pasadas, y la aparicién de nuevas demandas,
que terminan por salir forzosamente y generan otras tensiones consecuentes
con las disputas.

En el caso de las discrepancias con el personal médico, éstas se producen
generalmente a partir de la impotencia producida ante la explicacién de una realidad,
que antes de surgir ya estd negada; es decir, el impacto del diagnéstico y la agresividad
de los tratamientos, ponen a la familia ante un “sin salida” que paradéjicamente otorga
una esperanza de vida o de recuperacion.

Las constantes confrontaciones entre la pareja de padres acerca de la
verdad o no de la enfermedad, se confirman con la mirada clinica del personal de
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salud y se sellan con los resultados innegables de exdmenes médicos. Por tanto,
ahora la confrontacién se da con la enfermedad, con la muerte y ademds con el
personal médico.

La familia en medio del ritual de despedida: un paso de bienvenida a
un nuevo estilo de vida

En el proceso de afrontamiento del cancer infantil estin involucrados diversos
cambios en la dindmica interna de la familia: la afectacién principalmente se da en
tres dreas: roles y funciones, estos se transforman en algunos casos de forma temporal
y en otros de forma permanente; otra drea afectada son los procesos personales y
familiares en los niveles interno y externo, finalmente, se generan alteraciones
emocionales, evidentes en las reacciones ante el evento de la enfermedad en cada una
de sus etapas.

En palabras de Grau y Ferndndez (2010), el cincer infantil implica, para la
familia, tres tipos de alteraciones: las alteraciones estructurales, relacionadas con los
cambios en roles y funciones; las alteraciones procesuales, referidas a las tareas internas
y externas a la familia y, las alteraciones emocionales, propias de las reacciones ante un
evento no normativo, en medio del cual pueden manifestarse diferentes emociones en
la familia como sistema y en cada uno de sus integrantes.

Las alteraciones estructurales notadas en las familias entrevistadas se describen
como cambios en sus procesos de socializacién. Estos sufren transformaciones
transitorias, especialmente en cuanto a los agentes encargados de la crianza de
las otras nifias u otros nifios o adolescentes de la familia; los sistemas familiares
participantes de la investigacion, por razones del cuidado de sus nifios/as enfermo-as
han permitido el desplazamiento del cuidado y socializacion de hijas e hijos sanos/as
a otros familiares, mientras las madres cuidadoras se encargan de proveer el cuidado
a los nifios/as enfermo-as.

El desplazamiento de las funciones de crianza y socializacién de la madre a
otras/os cuidadores, generalmente se hace dentro de la misma familia, por lo que en
medio de esto, se generan distanciamientos emocionales entre madres y las hijas y
los hijos sanos/as, algunas veces mediados por reproches permanentes, reclamos y
percepcién de abandono por parte de las hijas y los hijos.

Las alteraciones estructurales también pueden verse reflejadas en los roles y
funciones asumidos para el sostenimiento econémico de la familia. Asi mismo, las
tareas internas y externas del sistema familiar cambian, porque las madres-esposas
dejan de desempenar sus funciones en el dmbito doméstico para trasladarse al ambito
hospitalario, donde proveeran el cuidado y vigilancia complementaria a los nifios/as
enfermo-as. Este tipo de cambios es denominado alteraciones procesuales.

N
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La enfermedad fuerza un momento centripeto de transicién en la familia,
de cardcter para adaptarse a las necesidades que aquélla impone. Puede entenderse
el ciclo familiar como la alternancia de momentos centripetos y centrifugos.
Los momentos centripetos son aquéllos en los que la familia tiene que realizar tareas
que son internas a la familia (se mantiene la estructura familiar); y por momentos
centrifugos los que, por el contrario, implican tareas externas a la familia (se generan
nuevas estructuras familiares).

En general, la aparicién de una enfermedad fuerza un momento centripeto.
Sila enfermedad coincide con un momento centrifugo, puede sacar a la familia de su
momento natural. Si coincide con un momento centripeto, éste se prolongard (Grau

y Fernandez, 2010).

CO-CONSTRUCCION DE CAMBIOS EN LOS
SUBSISTEMAS RELACIONALES

Los dilemas y resignificacién de roles

Uno de los dilemas encontrado en las familias entrevistadas es el que se presenta
para las madres cuidadoras, quienes llegan a cuestionarse la “verdad” del amor que
profesan a las hijas y los hijos. En este subsistema evidentemente se centran todas las
tensiones que aparecen con la enfermedad y que ademas deben ser enfrentados a la
vez que las propias demandas del cancer.

La relacién maternofilial se ve afectada no sélo por las tensiones propias de la
enfermedad sino también por las autoconfrontaciones permanentes entre el amor y
la necesidad de cuidado de uno y otro hijo/a. En otros casos, los dilemas se presentan
para los padres y los hermanos del paciente, quienes a veces reclaman atencién y
cercania por parte de la madre y a la vez entienden que la situacién amerita de mayor
atencién y cuidado del nifio/a enfermo-a que de los otros integrantes de la familia.

Los dilemas son consecuencia de los cambios ocurridos en el sistema familiar
a partir del afrontamiento de la enfermedad. De acuerdo con Vargas, Garcia e Ibafiez
(2011), la asignacién de roles y recursos, las pautas de interaccion, asi como la imagen
colectiva que han construido a lo largo de su ciclo vital, se transforman.

El proceso de cuidado, al mismo tiempo que vincula con mucha fuerza al
nifio/a y a la madre, tiende a establecer cierta distancia del resto de la familia, por lo
que se observa el desplazamiento del padre y de los hermanos.

Como consecuencia, el grado de jerarquia y centralidad del paciente se
incrementa, pues gran parte de las interacciones familiares giran a su alrededor.
Asimismo, posibilita la aparicién de tensién emocional entre hermanos, y la
hostilidad hacia el hijo/a enfermo-a por parte del resto del subsistema filial.

p———
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Por lo que se hace imperante que el sistema familiar haga resignificaciones
permanentes de sus relaciones.

En otros términos, la vivencia de esta realidad posibilita a las personas
experimentar resignificaciones de su esquema de valores, cambios en el nivel de
importancia que antes daban a las cosas, para dar mayor valor a todo aquello que
represente la vida, en las buenas y en las malas, la certeza de “contar con el otro/a”y la
lucha por el otro/a, el cuidarlo/a da sentido a la vida y razones para vivir. En palabras
de los entrevistados:

Eran momentos muy duros porque yo sabia que tenia que estar al lado
de mi hija porque estaba muy enferma y pasando por momentos muy
duros y pensaba mucho en mi hijo porque a pesar que toda mi familia
siempre nos ha apoyado, me daba tristeza dejarlo solo porque él en ese
momento tenia siete afios y yo siempre habia estado con é€l, yo soy la
mamd, yo siempre habia estado con €l en todo momento pendiente
de las tareas, de la ropa, de la comida de todo, de ir a la escuela estar
pendiente de €l a llevarle los algos y los desayunos. Y entonces me daba
muy duro. (D. Cardona, comunicacién personal,18 de abril de 2015)

Pues la verdad yo no sé explicar, no sabria cémo explicarle, eran como
sentimientos encontrados, yo queria estar pendiente de la nifia, pero
también pensaba en él porque me daba pesar pensar en él que él
estaba de aqui para all, si me entiende, como de aqui para alli con
sus ropas y sus cuadernos. (D. Cardona, comunicacién personal, 18 de

abril de 2015).

CAPACIDADES DE AFRONTAMIENTO FAMILIAR
ANTE LA ENFERMEDAD CRONICA

Juegos de saberes entre familia e institucién de salud

La familia se adapta a las exigencias del tratamiento médico, las madres por lo
general, aunque no siempre, realizan el rol de cuidadoras primarias directas y dejan
todo por acompanar al nifio o la nifia con diagnéstico, se separan del grupo y afrontan
nuevos roles en términos de la convivencia en ambientes distintos a los familiares;
es decir, clinicas, hospitales, albergues, lo que conlleva a adaptarse a normas externas,
cumplir horarios y sobre todo, aprender a convivir con otras personas que van desde
personal médico, hasta otras familias que pasan por situaciones similares.

Aparece el juego de saberes, entendido como un cédigo que agrupa diferentes
narrativas en torno a lo que se sabe, no se sabe o se deberia saber acerca del
cancer infantil y su proceso de afrontamiento; desde el lugar parental se evidencia
el conocimiento de la madre sobre el comportamiento de su hijo; en otros
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casos, los padres pueden negarse a la existencia de la enfermedad o, a veces, a la
inminencia de la muerte; actitudes que se asumen como mecanismo de proteccién.
Aunque muchas veces, surge la necesidad y el afin por conocer mis sobre la
enfermedad, los tratamientos, los prondsticos y las posibles curas.

Una estrategia del afrontamiento la constituye el proceso de indagacién y
conocimiento acerca del significado de la enfermedad; desde alli, la familia aprende
que el cancer infantil es como un padecimiento que evoluciona. De tal forma, el
sistema familiar transita por un saber lego a un saber cuasi especializado, que
se confronta con el saber cientifico del personal de salud. En medio de este juego
de saberes, se co-construyen las relaciones médico-familia del paciente, el nivel de
credibilidad y la confianza en la atencidn y el tratamiento.

Sin embargo, el reconocimiento del saber propio y del saber de los otros,
permite a las personas y a las familias profundizar paulatinamente en el conocimiento
de la enfermedad, en la identificacién general de la situacién que enfrentan a partir
del diagnéstico; también su posicién frente a cualquier procedimiento médico o
terapéutico.

Permiten que el sistema familiar le otorgue claramente un significado a la
enfermedad, un sentido a su vida en medio de la lucha por mantenerla y mantenerse
como sistema. El sentido y significado atribuidos durante el proceso, ha repercutido
de manera trascendental en las estrategias conductuales, cognitivas y emocionales
que las familias han usado para el afrontamiento de la enfermedad y que a la vez
han sido “fundamentales en la forma en que el paciente y su familia (han intentado)
intentaran resolver la crisis” (Vargas et al., 2011).

En sintesis:

El doctor me dijo “spor qué me trae al nifio?”, entonces yo le dije, es que
quiero una revisién, entonces ¢l lo metia y lo metia a la maquinita y me
miraba y me dijo: “bueno, usted es la mamd, usted sabe algo, digame que
es lo que pasa y si usted es sincera yo también le soy sincero a usted”.
La verdad es que yo veo que el nifio tiene dos punticos negros. Nadie se
lo ve, la pediatra me dice que estoy loca, en la casa me dicen que lo voy
a enfermar pero ayer, desafortunadamente ayer, el nifio estaba jugando
y una cufiada le vio lo que yo le vi. Entonces si hay otra persona que vio
lo que yo vi, yo no estoy loca. (M. Arias, comunicacién personal, 20 de

febrero de 2015)
Familias referentes que fortalecen capacidades de afrontamiento

El afrontamiento del cdncer infantil puede ser un proceso exitoso o no efectivo
para el sistema familiar; en algunas etapas del afrontamiento, la familia se centra
en el problema y en otros, interpreta y asume el evento como una oportunidad de
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crecimiento en medio de la cual despliega recursos emocionales y relacionales aptos
para la adaptacién al cambio y a la recuperacién del paciente.

Entonces, se encuentran en estas familias dos tipos de afrontamiento:
el primero centrado en el problema. Este se relaciona con los intentos por modificar la
situacion generadora de estrés. El segundo, por su parte, estd centrado en la emocidn,
se evidencia cuando lo que se procura modular es la respuesta emocional ante el
estresor (Pérez y Medina, 2011).

Se considera que estos dos modos de afrontamiento del cincer no se presentan
por separado ni tampoco en unas familias si y en otras no; ambos hacen parte de un
s6lo sistema de afrontamiento en el cual se usan los recursos y las estrategias familiares
al servicio de la negacién y evasién de la realidad, en las fases iniciales de la enfermedad
y posteriormente se usan para reestructurar y resignificar las relaciones familiares.

La experiencia de afrontamiento de estas tres familias hace que resalten de
ellas capacidades de afrontamiento permanentes; en todos los casos es evidente la
capacidad de organizacién y distribucién del cuidado paliativo, emocional y médico
dispuesto para estos nifos/as con cincer; al evento se le suman recursos personales
manifestados como optimismo, deseo de lucha y trabajo en conjunto dirigido hacia
la recuperacién del paciente, todos elementos que sirven como contribucién para la
cura de la enfermedad y para el afrontamiento exitoso de la crisis.

En suma, todos los aspectos y matices involucrados en el afrontamiento del
cancer infantil configuran para el sistema familiar un nuevo método de demandas
y constricciones en cada individuo, con la necesidad de crear nuevas habilidades y
capacidades a nuevos problemas no aprendidos y no conocidos hasta ahora. Desde la
visién de las familias:

Dentro del proceso que vivimos con Sergio, sentir el apoyo de la familia
ipues no sé! en mi caso, me parece que fue también muy importante,
porque uno vefa otras familias mds solas. Y (...) pues, y con menos
recursos y con mds dificultades para poder atravesar esos momentos.
(A. Gonzilez, comunicacién personal, 2014)

Cuando yo le hablo de la gestién de la enfermedad en términos
institucionales que no dependen de uno, uno no sabe cémo (...) o sea,
uno ya entendia porque era que se morian tanto los nifios de cdncer, es
que eso es imposible de superar, digamos si ahorita hay tanto problema,
en ese tiempo era inaccesible. Claro, por eso se mueren los nifios,
realmente es por la gestién. (A. Cortés, comunicacién personal, 2014)

Las redes de apoyo y la extensién de los recursos

Espaday Grau (2012) afirman que los sistemas familiares disponen de una serie
de recursos psicolégicos, personales y organizativos para hacer frente a dos tensiones
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propias de la crisis por la enfermedad: una, en la que el mundo parece desmoronarse
y otra, en la que surge en ellos la lucha por sobrevivir. Entre los recursos que exponen
se encuentran las capacidades y actitudes del nifio/a enfermo-a, las caracteristicas de
la familia, la comunidad y el sistema de salud.

En los casos analizados en este trabajo, se encuentran una serie de recursos
que han permitido a las familias el afrontamiento efectivo de la enfermedad.
Adn en el caso en el cual el nifio fallecid, para este sistema familiar ha sido posible salir
avante de la crisis y retomar la experiencia como parte de los aprendizajes para la vida.
En los otros dos casos, las familias contintan en pie de lucha, avanzan y resignifican
su vida y sus relaciones en medio del cuidado del nifio/a.

Estos procesos estin mediados por estrategias de afrontamiento, las cuales para
las familias de esta investigacién, han sido tanto estrategias activas como estrategias
pasivas o evasivas. En el primer caso, las familias se han centrado en las emociones
provocadas por la enfermedad de forma que han favorecido la regulacién emocional,
la solucién de problemas, la autoestima, la integracién social, el conocimiento, la
construccién de sentidos y el desarrollo personal.

Y en el segundo, en el caso de las ticticas pasivas o evasivas, sélo se han dado
en momentos de confusién, en fases criticas de la enfermedad y han ocurrido de
forma transitoria, mientras las personas hacen conciencia de sus posibilidades,
deseo y capacidad de lucha. En estos casos el afrontamiento se ha constituido en un
modulador de la salud familiar, algunas veces, muestra a unas familias vulnerables y
en otras, resistentes a las situaciones desfavorables para la salud integral.

El aprovechamiento y efectividad de las estrategias de afrontamiento, depende
también del uso que las familias realicen del sistema de salud y del apoyo de las redes
familiares y sociales; la recuperacién puede ser posible y traducirse en la curacién o
por el contrario si no existe esta posibilidad, las familias han logrado mantener la
calidad de vida en medio de la enfermedad.

Recursos como la bisqueda de apoyo emocional en las redes de apoyo social,
familiar e institucién de salud, los grupos de apoyo, los amigos y el grupo religioso
al cual se pertenezca, son modos de extensién y fortalecimiento de la capacidad de
afrontamiento de las familias.

La participacién de estas redes en el proceso de afrontamiento del cincer infantil
es, sin duda alguna, una forma para la disminucién del estrés, el miedo y la ansiedad
provocados por la enfermedad; ademis, ha permitido a la familia la reduccién de los
sintomas del tratamiento médico especializado y de las luchas permanentes con el
sistema de salud.

En palabras de Gonzilez y Ruiz (2012), con la participacién de las redes de
apoyo familiar y social, las familias de esta investigacion lograron llevar a cabo un
afrontamiento adaptativo, con el cual superaron la incapacidad y la paralisis emocional
provocada por la crisis de la enfermedad.

p———
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DISCUSION

Tatuajes y nuevos aprendizajes: “La confianza de todos, o sea, ninguno pone
como en consideracién lo que tenemos, sino simplemente nos tenemos y a eso nos
confiamos...” (Cortés, 2014)

En cualquier proceso de crisis, existen aprendizajes y huellas imborrables que
permiten en las familias la cualificacién de su capacidad general de afrontamiento y
la ampliacién de los recursos para resolver las demandas acumuladas y las imprevistas.

En esta investigacién, la experiencia de afrontamiento del cdncer infantil
deja para las familias una serie de lecciones de vida, una vivencia que hoy ven
como una oportunidad para el crecimiento y aprendizaje individual y familiar.
Tras la experiencia vivida se marca una nueva perspectiva, donde se resignifican las
formas como se valoran las simples cosas, se aprende a ser realista y a ser vulnerable
ante la vida.

Los aprendizajes estin relacionados con el cambio en comportamientos y
actitudes frente a nuevas experiencias que lleguen a ser asociadas con el proceso de
afrontamiento del cincer en un integrante de la familia. De ahi que la madre o el
padre asumen una posicién mds critica y retadora frente al manejo y a las afirmaciones
que realiza un profesional.

El conocimiento experiencial que adquieren los padres del nifio/a con cédncer,
hacen que se transformen actitudes pasivas frente a los diagndsticos médicos
incorrectos; ya la familia, no se conformard con afirmaciones como “eso no es nada”,
“su hijo no estd enfermo-a”. Ahora se confronta al otro y se le cuestiona la validez de
su diagnostico. Es un paso de una actitud pasiva a una mds proactiva.

De otro lado, se resignifica el valor que tiene el acompafiamiento de la familia
extensa, de los amigos, de los grupos de apoyo en el afrontamiento del cincer infantil
y se establece como una ventaja comparativa en relacién con familias con menos
apoyo de sus familias extensas y otras redes.

El afrontamiento del cdncer infantil es fuente de muchos aprendizajes, que de
alguna manera marcan una forma diferente de relacionarse, de vivir la vida; empero,
los aprendizajes también tienen vigencia, y son ttiles de acuerdo con el contexto,
el tiempo y el espacio; las experiencias previas siempre sirven como base para las
posteriores. Es posible que el afrontamiento de la enfermedad para las familias les dé
experticia acerca de cémo son las cosas, pero cada situacion vivida por una familia
siempre constituird un nuevo reto y nuevos aprendizajes.

En sintesis, cada proceso que se experimenta durante la enfermedad crénica
de una nifia o un nifio se considera como un proceso de aprendizaje para todos
los actores incluidos, ya que se estd ante una situacién de vida totalmente nueva,
diferente, bajo situaciones detonantes de altos niveles de estrés y tensién sociofamiliar.
En medio de tal circunstancia, se experimentan diversos sentimientos: dolor, angustia,
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rabia, miedo, y se inicia el camino en una experiencia relacionada con un proceso
de duelo.

En fin,la vida aunque marque un tono diferente a partir de la muerte de un ser
querido para la familia o pese a la capacidad de sobrevivencia de otros con el temor a
un posible despertar de la enfermedad, sigue su rumbo bajo nuevas premisas de lo que
es la vida misma y las nuevas relaciones co-construidas en medio de esta experiencia.

CONCLUSIONES

La resignificacién de las relaciones familiares, a partir del afrontamiento del
cancer infantil, implica la consideracién de la experiencia de afrontamiento de cada
familia como un proceso unico. Aunque se identifican algunas etapas generales dadas
por el curso de la enfermedad o del tratamiento, cada sistema familiar vive de manera
particular el afrontamiento y la resignificacién de las relaciones familiares a raiz de
la enfermedad.

El proceso de afrontamiento familiar es complejo, en tanto se entretejen y
articulan las formas o tipos de afrontamiento individual de los integrantes de cada
sistema familiar. El proceso implica movimientos relacionales: esto estd en conexién
con la resignificacién de las relaciones familiares durante el proceso, las cuales se
generan de manera permanente frente a las diversas demandas y exigencias que
experimentan los diferentes subsistemas, al tener que asumir o adoptar cambios y
ajustes a las nuevas realidades del dia a dia. Como viajar, acompaiar al nifio(a) en su
hospitalizacion, visitarle, apoyarle en procedimientos y cirugias, pensar en la muerte,
superar etapas del tratamiento o pensar en la recaida.

Es posible que el afrontamiento de la enfermedad para las familias, aporte
experticia acerca de cémo son las cosas y como son sus reacciones y permita construir
cada vez nuevas dindmicas relacionales. Estos cambios en las relaciones estdn asociados
con el desarrollo de capacidades (estrategias y recursos) que van desde el adoptar tipos de
afrontamiento familiaradecuados paraatenderlas demandasy tensiones propias de estos
procesos de salud —enfermedad, hasta la gestién de confrontaciones en las relaciones tanto
dentro de la familia como de esta con el sistema de salud.
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