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Resumen

Objetivos: conocer como perciben los pa-
dres los cambios producidos en las relaciones
familiares debidos a un cancer pediatrico.

Método: Se ha utilizado una metodologia
de investigacion grupal (grupos de autoayuda)
y cualitativa (analisis del discurso de los parti-
cipantes en las sesiones grupales). La muestra
la constituyen 22 madres/padres cuyos hijos
hace mas de dos afos que han contraido la
enfermedad. Las sesiones grupales se realiza-
ron en la sede de ASPANION (Asociacion de
padres de niiios oncolégicos de la Comunidad
Valenciana) en Valencia.

Resultados: Se constata como la enferme-
dad cambia las relaciones:

— Con la pareja: redistribucién de roles,
diferentes formas de reaccionar y de asumir
responsabilidades por parte de los padres, di-
ficultades en la comunicacion, alteraciones en
las relaciones sexuales...

— Con los otros hijos y con el nifio enfermo.

- Con la familia extensa: apoyo, falta de
comunicacion, y desarrollo de sentimientos
inapropiados. También se constatan problemas
en el manejo de la enfermedad después de la
hospitalizacion, y en las actividades ludicas.

Palabras clave: Oncologia pediatrica, fa-
milia, orientacién familiar, sesiones grupales.

Abstract

Objectives: Understanding how parents
perceive the changes that occur in family
relations as a result of pediatric cancer.

Method: We used a research methodology
that is both group-based (self-help groups) and
qualitative (discourse analysis of participants
in group sessions). The sample is composed
of 22 parents whose children contracted the
disease more than two years before. Group
sessions were held at the headquarters of
ASPANION (Association of Parents of Children
with Cancer of Valencia) in Valencia.

Results: It is argued that the disease changes
the relationships between family members:

- Foreign partner: redistribution of
roles, different ways to react and to take
responsibility on the part of parents, difficulty
in communication, alterations in sexual
relationships, and so on.

— Relations with other children and the sick
child.

- Relations with the extended family:
support, lack of communication and
development of inappropriate feelings.

Problems in the management of the disease
after hospitalization and development of
recreational activities have also been.

Keywords: Pediatric oncology,
family counselling, group sessions.
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INTRODUCCION

En este articulo describimos cémo per-
ciben los padres de nifos enfermos de
cancer los cambios que se producen en
la estructura y dindmica familiar debidos
a un cancer pediatrico. Este objetivo for-
ma parte de un trabajo de investigacién
mas amplio que pretende conocer, ade-
mas del objetivo sefalado, las estrategias
de afrontamiento que utilizan los padres,
cémo perciben las relaciones con el per-
sonal sanitario, fundamentalmente con los
médicos, y la utilidad de un cortometraje
para ensefar estrategias de afrontamiento
a los padres.

Para conseguir estos objetivos hemos
utilizado una metodologia cualitativa de
caracter grupal®2.

Cambios en la dindmica familiar

Un cancer pediatrico produce cambios
en la dindmica familiar para adaptarse a las
exigencias de la enfermedad, que puede
ser impredecible y disruptiva, y convertirse
en parte importante de la vida familiar®.
Estos cambios son mas complejos cuando
el nifo no vive con sus padres bioldgicos
sino en un hogar surgido de nuevas rela-
ciones tras la ruptura de la pareja consti-
tuida por éstos®.

Se producen cambios en® %

— Las rutinas familiares: las comidas,
la asignacion de papeles, la division del
trabajo y las actividades recreativas o ce-
lebraciones.

- Los planes y prioridades de las fa-
milias.

— El estilo emocional de la familia y el
modo en que se expresan las emociones.

Las caracteristicas de la enfermedad
influyen en la forma de reaccionar de las
familias. Las reacciones son diferentes en
funcién de: si la enfermedad es aguda o
gradual; su curso es progresivo, constante
o con recaidas; su resultado supone una

acortamiento de la vida o la muerte; si
deriva en discapacidad o no; y si estd en la
fase de crisis, cronica o terminal® 7).

La familia responde de manera diferen-
te segln las fases de enfermedad® ¥:

— Diagnostico: la reaccion es de shock
y panico.

— Fase de desintegracion: depresion,
célera y culpa.

— Fase de ajuste: busqueda de informa-
cién, control emocional y comunicacién
con el entorno la sociedad.

— Fase de reintegracién familiar: inte-
gracién de la enfermedad en la vida fa-
miliar.

La hospitalizacién es uno de los prime-
ros motivos de ruptura de la dinamica fa-
miliar por el caracter extrafio del hospital,
la separacién de la familia y del entorno,
y por el impacto emocional® ?.

Cuando un nifio es hospitalizado, su
familia no puede estar con él todo el tiem-
po que quisiera y sus hermanos y amigos,
tampoco. Los padres deben turnarse para
hacerle compania y pueden sentirse mal al
no poder estar con él en las exploraciones
médicas, tratamientos, etc.

Las visitas al hospital y los periodos de
hospitalizacion plantean la necesidad de
organizar el cuidado de los otros hijos,
e imposibilitan planificar la vida familiar,
social y profesional a corto plazo. Asimis-
mo, se produce un aislamiento social y se
interrumpen la mayoria de las actividades
recreativas de la familia®® .

El tratamiento de la enfermedad cance-
rosa conlleva que los padres permanezcan
durante un periodo de tiempo en un centro
hospitalario, o se desplacen frecuentemen-
te a él, en ocasiones a gran distancia de su
casa. Esto implica dificultades para organi-
zar los viajes, contactar con las personas
que cuiden de sus otros hijos y obtener
permisos para ausentarse del trabajo.

Los padres deben armonizar los esfuer-
zos por el cuidado del hijo enfermo con
la atencion de sus propias necesidades y
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las de la familia. Les preocupa descuidar
al cényuge y a los otros hijos, a los que
deben ayudar a adaptarse a la nueva si-
tuacion, pero también les preocupa pasar
menos tiempo con el enfermo?1¥.

Asimismo, deben decidir quién va a ser
el “cuidador primario” del nifo enfermo,
es decir, quién asume el cuidado de éste.
Habitualmente la asignacién de las funcio-
nes corresponde a las mujeres por criterios
socioculturales, pero el cuidador primario
debe tener periodos de respiro, y ser adies-
trado y ayudado para poder superar las
situaciones de crisis que le puede acarrear
su funcion 12,

La enfermedad puede cambiar los roles
de la familia; por ejemplo: la madre es
la que toma las decisiones con el equipo
médico porque el padre esta trabajando;
el cuidado de la casa es asumido por otro
miembro de la familia, ya que la madre
estd en el hospital, etc. El cambio de roles
puede producir estrés en la familia, pero
es necesario para hacer frente a la enfer-
medad"®'”.

Después de la hospitalizacion, la fa-
milia tiene que adaptar la vida cotidiana
a las exigencias de la enfermedad. Hay
familias que se adaptan bien en el periodo
de hospitalizacion, pero fracasan cuando
al enfermo le dan el alta"®.

Respuestas emocionales de la familia

La familia responde a la enfermedad
de una manera emocionalmente compleja.
Sus miembros pueden experimentar senti-
mientos de pena, impotencia, agresividad,
culpabilidad, ambivalencia (deseos de
ayudar y, al mismo tiempo sentirlo como
una carga, o desear que se muera para
que no sufra), injusticia, temor al futuro...
Como respuesta, los familiares pueden su-
frir un derrumbe psicolégico (depresion,
ansiedad) o fisico (el cuidador puede en-
fermar), o el abandono del enfermo"?.

Los hermanos también experimentan
sentimientos de culpa y se sienten des-
plazados si consideran las atenciones al
hermano como favoritismos. Los padres
muchas veces reducen la atencién a sus
hijos no enfermos, olvidando sus necesi-
dades".

También se pueden desarrollar en la
familia coaliciones o exclusiones emocio-
nales. Es frecuente encontrar cémo el cui-
dador primario se dedica exclusivamente
al cuidado del nifo enfermo y no tiene
en cuenta las necesidades emocionales de
los otros miembros de la familia (conyuge,
otros hijos) lo que puede provocar un au-
mento del estrés y de la frustracion, y una
falta de comunicacién®®.

Relaciones de pareja

En algunas familias, la enfermedad del
nifio une a los padres y aumenta el aprecio
mutuo®?. Los padres toleran mejor proble-
mas de menor monta que anteriormente
hubieran ocasionado conflictos®”. Sin em-
bargo, las parejas con dificultades previas
continuaron con las mismas dificultades
después de la enfermedad del hijo ya que
no derivaban de ella®.

Las causas de los conflictos entre las
parejas son‘!13:21:

— La carga desproporcionada en el
cuidado del nifo y el intento de un
cényuge de escabullirse y ausentar-
se del hogar: este hecho puede dar
pie a grandes rencores e, incluso,
divorcios.

— La falta de comprensién emocional
entre los conyuges.— Por ejemplo,
si la madre esta deprimida, apati-
ca y es incapaz de hacer frente a
la situacion, el marido puede ser
poco comprensivo, enfadarse, y su
insistencia en que la mujer se so-
breponga, intensifica los problemas.
De igual manera, la mujer pudiera
no aceptar que el marido esté per-
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turbado y no se comporte como de
costumbre.

— Discrepancias en cuanto al trato

con los hijos.— Puede ser motivo de
disputas el que uno de los cényu-
ges pase mucho tiempo con el nifio
enfermo, sin ocuparse de los otros.
También pueden discutir por la dis-
ciplina: uno de los padres puede de-
sear mimarlo, mientras que el otro
considera que se le debe tratar de
forma normal.
Los problemas de disciplina se agu-
dizan en el nifo cuando “la aten-
cién especial”, que ha recibido en
el hospital se detiene y se reanudan
las actividades normales. Es posible
que el nifio actie de una manera
inmadura y sea mas dependiente de
los adultos; y que los padres sean
mas benevolentes, al ver sufrir a su
hijo. Sin embargo, el ser benevolen-
te puede ser un problema, porque
los nifios necesitan normas y limites
que les den seguridad.

— Discrepancias sobre la normalidad
en la familia.— Muchos matrimo-
nios tienen grandes dudas sobre si
deben continuar llevando una vida
normal. Algunos padres sienten re-
mordimientos cuando piensan en
salir y divertirse, considerando que
no tienen derecho a hacerlo ante la
enfermedad de su hijo. Otros temen
dejar a su hijo solo.

También puede haber problemas en las
relaciones sexuales®??3). Algunas madres
sefialan que sus relaciones sexuales han
empeorado: no son capaces de disfrutar de
ellas, o disfrutan menos. Los motivos son:
sienten remordimientos porque su hijo esta
sufriendo; se acostumbran a permanecer
separadas del marido como consecuencia
de la hospitalizacion del hijo; y uno de
los padres desea llevarse al nifo a la cama
para poderlo vigilar mejor'?.

Relaciones con la familia extensa

La naturaleza de la enfermedad y en
algunos casos los largos tratamientos pro-
voca que los padres se alejen de la familia
extensa, aislandoles de aquellos familiares
a quienes normalmente acudirian en mo-
mentos de dificultad. Su aislamiento puede
aln intensificarse si descubren que estos
familiares, que anteriormente trataban con
ellos, ya no desean hacerlo, porque no sa-
ben qué decir y evitan hablarles por miedo
a que salga el tema en la conversacion?.

También pueden producirse reacciones
adversas en algunos familiares".

Algunos estudios?” sefalan que las re-
laciones entre las abuelas y los padres se
estrecharon como consecuencia de la en-
fermedad del nieto, y que las abuelas apo-
yan a sus hijos y les reconocen el derecho
a tomar decisiones sobre la enfermedad
del nifio.

Los abuelos tienen sentimientos diver-
sos ante la enfermedad: incredulidad, cul-
pabilidad, tristeza; sin embargo, pueden
ser de gran ayuda para la atencién de los
otros nietos.

Estilos de afrontamiento familiar

Podemos distinguir dos tipos de familias
en cuanto a los estilos de afrontamiento:

— Vulnerables: magnifican las difi-
cultades de los tratamientos; son
desconfiadas o con tendencias pa-
ranoides respecto al equipo médi-
co; y sufren pérdidas importantes
de autoestima debidas a su falta de
formacion, a que su hijo presente
otro tipo de discapacidad adicio-
nal al cancer, y a que tengan varios
miembros afectados por cancer u
otra enfermedad crénica®®.
Con resiliencia: familias que supe-
ran la situacion y salen fortalecidas.
Se caracterizan por su capacidad
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para adaptarse dentro y fuera del
hospital, disponen de apoyos socia-
les, tienen recursos econémicos y
sociales, y mantienen una comuni-
cacion abierta con la familia y con
el personal del hospital. Conciben la
enfermedad como una oportunidad
de superacion, encuentran sentido
al sufrimiento, buscan activamente
estrategias de afrontamiento positi-
vas, valoran el hecho de que su hijo
esté superando la enfermedad, y re-
organizan prioridades y roles?529,

Los profesionales deben: reunir infor-
macién adecuada para medir el grado de
resiliencia y de vulnerabilidad que presen-
tan las familias; facilitarles la informacién
necesaria y adecuada; y ayudarlas a luchar
contra el impacto emocional del diagnésti-
co, a reorganizar sus vidas y a adaptarlas a
las exigencias de los tratamientos.

METODOLOGIA

Hemos utilizado una metodologia cua-
litativa (andlisis del discurso) y grupal (gru-
pos de apoyo).

Se trata de reflejar la comprensién de la
realidad (impacto de la enfermedad cance-
rosa en la familia) a través de la participa-
cién de diferentes actores (padres de nifios
con cdancer). Se realiza una entrevista gru-
pal abierta entre personas y en su discurso
se muestran relaciones relevantes para el
objeto de estudio planteado.

Dada la dificultad de acceder al co-
lectivo de padres, el procedimiento de
muestreo utilizado es el probabilistico por
conveniencia, es decir, una muestra inci-
dental construida a partir de los padres a
los que hemos tenido acceso, gracias a la
colaboracion de ASPANION (Asociacion
de padres de ninos oncolégicos de la Co-
munidad Valenciana).

El primer grupo lo forman 10 madres y
4 padres, con hijos diagnosticados de can-

cer hacia mds de dos afios y que habian
sido ingresados en los hospitales Clinico
Universitario y en La Fe de Valencia. Las
familias participantes estaban compuestas
por los padres biolégicos de los nifios en-
fermos y por varios hijos. El nimero de
padres no se corresponde con el de nifios
afectados: en cuatro casos, participaron el
padre y la madre; y en otro, una madre
con dos hijos afectados. Los padres ha-
bian pasado por algunas de las fases de la
enfermedad (diagndstico, tratamientos, re-
cidivas y muerte) y sus hijos estaban diag-
nosticados de leucemia, tumor del SNC y
osteosarcoma. El grupo se formé exclusi-
vamente para este trabajo de investigacion
y conté con el consentimiento de todos
los padres.

Se realizaron seis sesiones grupales
(mas una sesion de presentacion y otra de
despedida) de hora y media de duracién
cada una de ellas y dirigidas por la psi-
c6loga M?* Carmen Espada, en la sede de
ASPANION de Valencia.

La sesién de presentacion fue a cargo
de un profesional de la asociacion para
explicarles el proyecto y que decidieran
quiénes estaban dispuestos a participar. En
la primera sesion se expusieron los obje-
tivos de la investigacion y se les pidi6 su
consentimiento y se formularon preguntas
motivadoras para iniciar el debate.

Las cinco sesiones siguientes versaron
sobre: los problemas a los que se tuvieron
que enfrentarse, las estrategias utilizadas
para solucionarlos, los cambios produci-
dos en su vida familiar, y las relaciones
con el personal sanitario.

En la sesion de despedida se recordd
que los datos recogidos eran para una in-
vestigacion y que contdbamos con su con-
sentimiento. Se les dio las gracias por su
participacién y se hizo un resumen de los
temas tratados en las sesiones grupales.

Aunque hubo un disefio inicial de las
sesiones, éstas se fueron adaptando a la di-
namica de cada una, respetando la espon-
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taneidad de los participantes. Las sesiones
fueron grabadas en audio y reproducidas
literalmente.

Finalmente, se realiz6 un andlisis del
contenido de las grabaciones, organizan-
dolo en categorias y subcategorias. Las ca-
tegorias fueron las siguientes (2):

— Estrategias de afrontamiento: reso-
lucion de problemas, regulacién
afectiva, blsqueda de informacion
y apoyo social, reevaluacién o rees-
tructuracion cognitiva, distraccion,
rumiacién, huida/evitacion y aisla-
miento social.

— Cambios en la dinamica familiar:
relaciones de pareja, con el nifio
enfermo, con los otros hijos y con
la familia extensa, y dificultades en
la vuelta a casa después de la hos-
pitalizacion.

- Relaciones con los médicos: infor-
macién a los padres y a los hijos,
confianza en la profesionalidad de
los médicos y valoracién del trato
recibido, quejas, consejos de los
médicos a los padres, situaciones
de tension, e informes.

- En cada categoria y subcategoria
se seleccionaron algunas frases que
sintetizan y representan las diferen-
tes opiniones de los padres.

El otro grupo estaba formado por 4 pa-
dres y 4 madres, que ya se conocian de los
grupos de autoayuda. Una de las parejas
de este grupo estaba divorciada cuando
diagnosticaron a su hijo la enfermedad.
En estos grupos se pretende experimentar
un cortometraje titulado “Mama, ;estas
bien?”, realizado por las autoras en co-
laboracién con la empresa Grupo FORJA
Ideas Creativas de Comunicacion S.L. (Va-
lencia). La duraciéon de la sesion fue de
una hora y media: primero visualizaron el
corto y después se entablé un dialogo. Las
intervenciones de los padres fueron gra-
badas. Los dos psicélogos de ASPANION
que desarrollaron las sesiones constataron

el cambio que se produjo en la dindmica
del grupo como consecuencia del corto-
metraje: mayor participacion de los padres
y abordaje de temas nuevos (relaciones
sexuales).

Las categorias y subcategorias resultan-
tes del analisis de contenidos de las se-
siones grupales después del visionado del
corto fueron:

— Estrategias de afrontamiento: regu-
lacién afectiva, bisqueda de apoyo
social, bisqueda de informacion y
de apoyo instrumental y distraccion.

- Relaciones familiares: relaciones de
pareja y apoyo emocional, relacio-
nes sexuales, y relaciones con el
hijo enfermo.

RESULTADOS
Cambios en las relaciones de pareja
Equilibrio

En el discurso de los padres podemos
observar cémo hay familias que han redis-
tribuido los roles y tareas de una manera
razonable.

— Lo hemos llevado bastante bien los
dos. Nosotros nos tuvimos que dividir. Yo
no queria ir a trabajar, pero uno de los dos
tenia que seguir con su trabajo. Mi marido
no queria ir a trabajar y queria quedarse en
el hospital, pero yo le dije, o te vas td, o me
voy yo (a trabajar), tenemos una nifa de
8 meses y tenemos que sacarla adelante.

Desequilibrio

Algunos informantes describen los des-
ajustes en la familia por la forma diferente
de reaccionar ante la enfermedad.

— Mi marido no lo asimilé y cogio
una depresion de caballo. Entonces
te sientes sola. El es que no podia:
cuanto mas mal estaba la chiquilla,
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mas mal estaba él. Yo no me he ve-
nido todavia abajo, no me he toma-
do ni un tranquilizante.

— Como el padre se hundio, yo tuve
que salir.

— Yo creo que son ciclos en los que
una parte de la pareja ayuda a la
otra, y luego otro esta mal y el otro
le apoya.

Otros padres sefialaban la importancia
de cuidar las relaciones de pareja, las difi-
cultades para conseguirlo, y la importancia
de expresar los sentimientos.

— La pareja se queda desprovista de
cuidados y lo que no se cuida se
rompe, Sin embargo, que la pare-
ja esté bien es muy necesario para
ayudar.

- A veces te vienes abajo, pero tie-
nes que levantarte al maximo para
ayudar a tu hijo. Nos volcamos en
el hijo y nos olvidamos de la pare-
ja. Ahora, lo estamos pasando mal
como pareja, nos hemos abandona-
do como pareja y, al final, el resul-
tado no es bueno: que mi mujer se
vuelque en el hijo eso conlleva tener
un desgaste que hace que la pareja
no esté bien cuidada.

— Yo daba muchos abrazos a mi pare-
ja, eso funciona de maravilla.

Deterioro de la comunicacion

Otros describen la ausencia de comu-
nicacion y el deterioro de la relacion, y los
problemas antes de la enfermedad del hijo.

- Yo lo que veo es que con mi pa-

reja hay un abismo cada vez mads
grande. El piensa que mientras es-
temos en casa los dos con los ni-
fos la familia no se ha roto, pero yo
pienso que cuando nosotros ya no
estamos a gusto entre nosotros la
familia se ha roto, aunque vivamos
en el mismo techo. Si antes habia un

abismo entre nosotros, ahora lo hay
mas. Cuanto mas hablamos cada
vez estamos mds lejos, mds lejos. El
me dice que no entiende cémo yo
tomo esta decision, y es que yo ya
me he cansado. Llega un momento
que la persona llega a un limite y
yo ya me he cansado. Como yo me
pasaba todo el dia en el hospital,
cuando llegaba a casa no le queria
preocupar para que descansara me-
jor; y cuando €l me preguntaba, yo
le decia que no pasaba nada y que
todo iba bien. Claro, para que €l no
sufriera yo me lo he tenido que tra-
gar todo, y ahora ya no estoy a su
misma altura y ya me he cansado.

Relaciones sexuales

Este tema surgié fundamentalmente en
el segundo grupo, al comentar el cortome-
traje “Mama, ;jestas bien?”

Observamos tres posturas diferentes:
rechazo, disminucién, y mantenimiento
de las relaciones sexuales.

- Yo cogi asco a mi marido, no aguan-
taba que me tocara, dormia con mi
hijo, pero me sentia muy culpable
por €él. Luego necesitamos asistir a
terapia de pareja para volver a tener
relaciones.

- Yo ni me acuerdo de la dltima vez.

- A mime pasé lo contrario, nunca he
estado tan unida a mi pareja, como
en esos momentos. Sentia que lo ne-
cesitaba mas.

Cambios en las relaciones con el nino
enfermo

Por el discurso de algunos padres, ob-
servamos que quieren mantener en el nifio
el sentido de independencia y la disciplina.

- Cuando dejaba a mi hijo sélo en
el hospital, él me decia: ;me dejas
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solo? Claro que si, td ya eres mayor.
Pero luego, cuando salia de la habi-
tacion, le decia a las enfermeras que
le echaran un vistazo.

- Td querrias darle todo, pero no pue-
de ser. Si le hace falta un castigo,
aunque te duela, se lo tienes que

dar.

También observamos el modo diferente
de enfocar la disciplina de cada uno de los
padres, el chantaje de los hijos, y una ma-
yor permisividad hacia el comportamiento
de los hijos.

- Yo a Javi no le dejo pasar ni una,
sin embargo a mi marido se lo torea
como quiere. Cuando tiene que en-
senar las malas notas, se las ensena
a su padre; a mi, no.

— Nosotros también notamos que Jua-
ni se queria aprovechar de nosotros;
de hecho, aun lo sigue haciendo.

— A lo mejor en otras circunstancias
con la misma edad yo no la dejaba
salir y que volviera a las 8:30 de la
manana, pero la madre de Adelaida
me dijo (Adelaida murio), y es que
no se me olvidara nunca, me dijo
que la dejara disfrutar todo lo que
quisiera. Entonces la dejamos salir
mas. Lo que yo pienso es que si ella
ha sido fuerte y mayor para sufrir,
para divertirse también es mayor.
Entonces a las jovenes de su edad
no las dejan salir a esas horas, por
eso ella va con los mds mayores y
entonces ella se aprovecha. Encima
como las amigas la “llevan en ban-
deja”, pues a ella le gusta.

Cambios en las relaciones con los otros
hijos

Los hermanos son los grandes olvida-
dos. Las madres estan tan unidas al nifo
enfermo que han olvidado las relaciones
con los otros hijos, y se han establecido

vinculos entre el padre y los hermanos del
nifio enfermo.

— Mi hija ha crecido y con lo de Mar-
co no me he dado cuenta. Me di
cuenta un dia cuando le bajé la
regla y es entonces cuando me di
cuenta que mi hija se habia conver-
tido en una mujer y yo no le habia
hecho caso en todo este tiempo.

— Siempre habia estado muy cerca de
mi hija, pero cuando mi hijo enfer-
mé de cancer durante 4 afios, me
centré tanto en él que me olvidé
de mi hija. No recuerdo durante
esos 4 anos que le haya pregunta-
do cémo estaba o cémo le iba el
colegio. Ahora me doy cuenta de
las consecuencias de todo ello, y es
que mi hija ha crecido y en primer
lugar no he podido disfrutar de ella,
y en segundo lugar, mi hija ahora le
cuenta las cosas y se abre mas a su
padre que a mi, que no me cuenta
nada, ya que durante estos cuatro
afios su padre se centré mas en ella
y yo mas en mi hijo enfermo.

— Mi marido me dice: “td de Javi te
preocupas mucho, pero a la chiqui-
lla (hermana de Javi) la tienes aban-
donada”. Y a veces pienso: “qué
mala madre que soy”.

Cambios en las relaciones con la familia
extensa

Apoyo

Los padres valoran la ayuda que los fa-

miliares les han proporcionado.

— Una vez mi madre me acosto en
sus rodillas 'y me dijo que no me
preocupara, que no pasaba nada, y
eso me tranquilizé mucho.

— Esta la gente que te apoya, que va a
verte todos los dias.

— Tienes otra gente que se vuelca mu-
cho. Las hermanas de mi marido,
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noche si noche no, estaban alli y
mi hermana también. Si mi hermana
no podia, venia la hija, porque ella
por el dia iba a trabajar. Y entonces
se turnaban ellas y por lo menos asi
podia ir a descansar un rato.

- Mis cufados me ayudaron mucho,
hasta que por desgracia mi cufado
cayo con cancer y entonces ya no
pudieron ayudarnos.

Falta de apoyo

Los padres se disgustan con algunas re-
acciones de los familiares: les duele el que
no les visiten cuando estan en el hospital;
que no se preocupen por el estado de sa-
lud de sus hijos; que la relacién se debilite
a medida que avanza la enfermedad; y que
tengan un trato discriminatorio con su hijo
respecto a otros familiares enfermos.

— Gente con la que has estado co-
miendo paella con ellos todos los
domingos y de pronto desaparecen.
Y si la cosa se alarga, sélo van los
cuatro mds allegados y ya esta. Por
ejemplo, yo tengo un hermano con
el que he estado todos los domin-
gos en casa de mi madre comiendo
paella y a sus hijos me los llevaba al
pueblo en vacaciones; bueno, pues
los dos primeros meses, juf! estaban
a todas horas y luego ya no los he
visto mas, ni en las operaciones ni
en nada. Ya veremos lo que pasa
con mis hermanos si caen enfermos,
que espero que no se pongan ma-
los, porque si es asi no voy a ir a
verlos.

- Mientras todo va bien, pues muy
bien; pero luego, pues no (no van
al hospital). Esas cosas se quedan
(en el corazon). Yo aunque estaba
drogada (de los medicamentos que
tomaba) me he dado cuenta de lo
que estaba ocurriendo.

— Estaba mi hermano Fernando ingre-

sado en el hospital La Fe, en el pa-
bellon de al lado en donde estaba
mi hija ingresada, y mi madre fue
a visitarle a él; y a mi, y a mi hija,
nada. Y a mi eso me dolio, esas co-
sas se te quedan ahi.

Enfoques inadecuados del problema

A los padres también les duele la forma
en que los familiares enfocan la enferme-
dad, las razones por las que no les dan
apoyo, y que les consideren culpables. Sin
embargo, también en algunos casos com-
prenden sus reacciones.

- A mi me llegaron a decir que no
iban al hospital por no sufrir. Y no-
sotros (mi marido y yo) deciamos sy
nosotros qué?, jque no sufrimos?

— Yo si que he notado que algunos
familiares no han venido al hospital
por no sentir la tension del hospital.
Cuando llamé a la hermana de mi
marido para decirle que estabamos
en el hospital y Javi tenia cancer,
ella me pregunté: “;y mi hermano,
como estd, a ver si ahora va a hacer
una locura?”. Yo me quedé parada
y pensé: ;qué apoyo me va a dar
esta persona? Yo esperaba que ella
me dijera: “voy para alla”. La familia
de mi marido asimila el cancer con
la muerte, porque mi suegro murié
de cdncer. No es que no quieran
ayudarnos, es que no pueden.

— Una vez vino la familia al hospital y
nos dijeron que nos iban a dar un
consejo. Vino toda la familia, y una
vez alli, yo pensaba que nos iban a
decir que habian decidido turnarse
para estar en el hospital con Jorge,
para que nosotros descansaramos. Y
el consejo que nos dieron era para
que yo me pusiera a trabajar.

— Mi madre me llegé a decir que lo
que tenia Marco era porque yo no
habia cuidado bien de mi hijo. Por-
que no habia ido al hospital ade-



134 Claudia Grau y Maria del Carmen Espada

cuado en donde le diagnosticaran
correctamente. Eso duele mucho
oirlo, y mas de una madre.

DIFICULTADES EN LA VUELTA A CASA

Del mismo modo que la familia se
adapta a la enfermedad, tiene que adap-
tarse a la vida cotidiana. Hay familias que
se adaptan bien en el periodo de hospita-
lizacién, pero fracasan cuando al enfermo
le dan el alta.También observamos la di-
ficultad de la vuelta a casa después de la
hospitalizacion.

— Mi marido se pasé los tres meses
en el hospital, dia y noche, cuando
ingresaron a Juani. A casa no fuimos
durante los tres meses que Juani es-
tuvo en el hospital.

— A casa yo no fui mientras ella estaba
en el hospital. Cuando a los dos o
tres meses fui a casa yo solo, lo pase
muy mal. Yo estaba a gusto en el
hospital, aunque no hiciera nada.

Dificultades para realizar actividades
ladicas

Hay padres que sienten remordimientos
por pasarlo bien y se niegan a distraerse.
— No me siento con derecho a pasarlo
bien, cuando mi hija ain no ha sali-
do de ésta; mi marido esta igual”.

CONCLUSIONES

La metodologia cualitativa grupal nos
permite explorar como los padres se en-
frentan al reto de la enfermedad cancero-
sa%?? y nos muestra, a través del discurso y
opiniones de los padres, los cambios que se
han producido en las relaciones familiares.

La técnica de “muestreo probabilistico
por conveniencia”, utilizada es uno de los
aspectos mas débiles de la investigacion.
La dificultad de acceder a este colectivo

nos ha impedido establecer diferencias, en-
tre padres y madres, y entre padres de ni-
fos de reciente diagnéstico, en periodo de
tratamiento, recidivas y muerte. Asimismo,
las diferencias que existen entre familias
constituidas por los padres biolégicos del
nifo o por familias constituidas con otros
miembros que no son los padres bioldgicos.

Los aspectos mas estudiados en la litera-
tura cientifica son los referentes al impacto
de la enfermedad en las relaciones de pa-
reja. Menos estudiadas han sido las relacio-
nes entre padres e hijos y familia extensa.

Los resultados de nuestro trabajo de in-
vestigacién concuerdan con los de otros
trabajos en cuanto que se producen cam-
bios en las relaciones entre los miembros
de la familia: en la redistribucién de roles
y tareas del hogar, en la comunicacién en-
tre la pareja, en la forma diferente en que
los padres reaccionan ante la enfermedad
y en las relaciones sexuales, en la crianza
de los hijos y en las relaciones con la fa-
milia extensa®”.

Consideramos que este trabajo consti-
tuye una pequefna aproximacion al tema.
Para trabajos futuros se pueden utilizar
entrevistas semiestructuradas y grupos
de discusion especificos. A partir de los
resultados obtenidos en las entrevistas y
grupos se podria elaborar un cuestionario
que permitiera obtener resultados estadis-
ticamente significativos.

Creemos que los resultados de estas in-
vestigaciones pueden ser de gran utilidad
a los profesionales de la salud, psicélo-
gos, maestros y trabajadores sociales en
la ayuda a las familias de nifos enfermos
de cdancer, ya que se deben conjugar los
conocimientos técnicos y cientificos con
los valores y las emociones.
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